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SEZNAM ZKRATEK

ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder (Porucha pozornosti s hyperaktivitou)
APA — Americka psychiatricka organizace

Autismus — porucha autistického spektra

CARS — Childhood Autism Rating Scale

DACH - screeningova metoda: Détské autistické chovani

DSM-5 — Diagnosticky a statisticky manual

MKN-10 - Mezinarodni klasifikace nemoci (10.revize)

Motyl — rana péce Motyl, z.0. — socidlni a prorodinné sluzby

Nacviky — nacviky socialnich dovednosti

Nautis — Narodni ustav pro autisSmus

Zakon — Zakon ¢ 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach



Uvop

Pribéh tehotenstvi je Casto spojovan s krasnymi okamziky a pfedstavami, jak bude vSe
dokonalé. VSechny pary maji velké pfani, aby se jejich dit€ narodilo zdravé. Nékdy se (v
disledku zdravotnich, socidlnich nebo osobnich komplikaci v té¢hotenstvi nebo kratce po
ném) ale narodi potomek s postizenim. V nékterych pfipadech se na postizeni pfichazi jiz
pii ultrazvukovém ¢i screeningovém vysetieni, ale néktera postizeni se pii téchto metodach
neodhali. Pokud se tedy rodi¢lim takové dité narodi, nastdva obdobi, které je pro pary velmi
naro¢né. Obavaji se, jak tuto situaci zvladnou po financni, fyzické, psychické i socidlni

strance. V tuto chvili je odiivodnéné kontaktovani rané péce.

Tématem piedkladané prace jsou zkuSenosti rodic¢t dsti s poruchou autistického spektra
(dale jen ,,autismus®) s ranou péci Motyl, z.u. — socialni a prorodinné sluzby (dale jen
»Motyl*) v Plzenském kraji, kterym se narodilo dit¢ s autismem. Podnétem volby tématu se
staly osobni zkuSenosti autorky s praci s témito détmi, se kterymi se méla moznost poznat
jiz od studia na stiedni $kole. Motyl autorka poznala v prib&hu praxe pii bakalaiském studiu.
Tuto aktualni problematiku povazuje v oboru Specidlni pedagogiky za stézejni z toho
davodu, Ze rodina je pro dité zakladnim prostfedim, kde se u¢i dovednostem a schopnostem,

jak fungovat v bézném zivoté. Rodina je zasadni pro vyvoj a formulovani osobnosti ditéte.

Cilem vyzkumného Setfeni je porovnat zkuSenosti a ocekavani rodi¢t déti s autismem

s ranou péci Motyl v Plzeniském kraji pohledem samotnych rodin.

Prace je rozd€lena na dvé casti, prvni se vénuje teoretickym vychodiskim a druha
vyzkumnému Setieni. V prvni kapitole se S vyuzitim odborné literatury a zdroju prace vénuje
rodindm, kterym se narodilo dit€ s postiZenim ¢i poruchou a také specifikiim téchto rodin.
Druha kapitola vymezuje pojem autismus a v podkapitolach se touto problematikou blize
zaobira. Charakterizuje autistickou triadu, pfedstavuje etiologii autismu i jeho diagnostiku.
Uvadi, s jakym dalSim postizenim ¢i poruchou mize byt autismus kombinovan a zmifuje
typy autistickych poruch. V dalsi kapitole se vénuje historii a teoretickym vychodiskiim rané
péce, jeji charakteristice a vymezeni v platné legislativé. V dalsi podkapitole popisuje
cilovou skupinu, cil, poslani a sluzby ve vybrané organizaci Motyl. Nasledn¢ uvadi stiediska
rané péée v jednotlivych krajich CR, ktera se zaméfuji na autismus. Ve vyzkumné &asti
ptiblizuje, jak rodice nahlizeji na sluzby rané péce Motyl. Déle se vénuje piinosu této sluzby
a porovnava zkusenosti rodin v soucasnosti s o¢ekavanim na pocatku spoluprace s Motylem.

Pfi zpracovavani bakalaiské prace jako kvalitativniho vyzkumného Setteni, autorka aktivné



vyuzila tyto metody: polostrukturovany rozhovor a analyza rozhovoru, analyza dokumentt

a odborné literatury, obsahova analyza, analyza a syntéza odbornych zdrojt a triangulaci.
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1 RODINA A DITE S POSTIZENIM CI PORUCHOU

Dle Vagnerové (2021) je kazda rodina specificka svym ptibéhem. Tato specifika zavisi na
postoji k zivotu, roding i naro¢nym Zivotnim situacim, kterym rodina v prubéhu zivota celi.
Rodiny si utvareji rozdilné predstavy a ocekavani o sobé samotnych, o svych détech a

hodnotach, které do rodiny ptinasi.

Neékolik autorit se shoduje v tvrzeni, zZe narozeni ditéte s postizenim je ndrocné Zivotni
obdobi, kdy rodice Castéji prozivaji spise strach, zklamani a obavy, zda se o své dité dokazou
postarat, nez radost z narozeni a rodiCovstvi. Rodi¢e maji také Casto pocit selhani v
rodicovskeé roli. Tato udélost — tedy narozeni ditéte s postizenim, ovlivituje vSechny ¢leny

rodiny (Potmésil a kol., 2015; Valenta, Michalik, Le¢bych a kol., 2018)

Vyznamnym faktorem, ktery ovliviiuje reakci rodi¢ti na sdélenou diagndzu, je zpusob
formulace sdéleni odborniky, kteti jako prvni ptedavaji rodiné informace. Autorka vytvorila
schéma inspirované Vagnerovou (2014), kde uvadi jednotlivé faze reakci, kterymi rodice

mohou prochazet.

Faze soku a ,, Faze bezmoci
v rée
popreni
., Faze postupné
adaptace a ., Faze smlouvani

vyrovndvani se
S problémem *

,, Faze realistického
postoje

(Schéma ¢.1: Faze vyrovnavani, vlastni konstrukce, 2023)

Dokonalym ptikladem by byla faze vyrovnani se s realitou, kdy by rodina akceptovala svého
potomka se v§emi jeho specifiky, odliSnostmi, jako sobé rovného. Rodina by byla schopna

prizptisobit se ¢i zménit sviij dosavadni styl Zivota pro zajisténi vSech zddoucich podminek,
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1 RODINA A DITE S POSTIZENIM CI PORUCHOU

spravny rozvoj ditéte a naplnéni jeho potfeb (Potmésil a kol., 2015). Prozitky rodin po
sdéleni diagndézy mohou byt vSak rtizné. Zavisi to na mnoha faktorech, napiiklad na

ptredsudcich nebo obavach z nedostatku informaci ¢i zajisténi financi (Hradilkova a kol.,

2018).

1.1 SPECIFIKA RODIN S DETMI S AUTISMEM

Kazda rodina je svymi potiebami specificka. Jedinci s autismem potiebuji nejvice podporit
v takzvané autistické triad¢, které se autorka vénuje pozdéji v podkapitole 2.1. Rodiny
mohou po sdéleni diagnoézy uvazovat o vyuzivani socidlnich sluzeb. Jejich potieba
informovanosti o socialnich sluzbach, které by jim mohly v budoucnu pomoci, se zvétsuje.
Nékdy miize rodina vnimat urcitou odlisnost svého ditéte jiz pred sdélenim diagndzy, ovsem
az poté dochazi k uvédoméni si Zivotni situace, potfeby nevyhnutelnych zmén a mira stresu
se tak zvySuje. Rana péce pro né¢ miize v tuto chvili znamenat velkou oporu. Je to sluzba,
kter4d rodinam s jejich détmi napomahéd v mnoha oblastech. Idedln¢ by méla byt navrzena

vV momenté potvrzeni autismu ¢i pfi jeho podezieni (Hradilkova a kol., 2018).
V této Casti jsou uvedeny piiklady konkrétnich specifickych oblasti:
Komunikace

Jelikoz jedinci s autismem mayji v této oblasti v rizné mife potize, je Casto velmi naro¢né pro
celou rodinu s jedincem komunikovat tak, aby mu rodina byla schopna porozumét, podpofit
ho, dokazala ur¢itym situacim ptedejit a vyhovét jeho individualnim potfebam (Hradilkova,
2018). Thorova (2016) uvadi, ze komunika¢ni schopnost téchto jedinci byva narusena pfi

verbalni i neverbalni komunikaci.

Casto je vyuzivana takzvana Alternativni a augmentativni komunikace, kterou Janovcova
(2010) definuje jako systémy, které maji za cil jedinci i rodin€é pomoct pii vzijemné
komunikaci bez mluvené feci. Tyto systémy se vyuzivaji pii zdvazné poruse komunikacni

schopnosti.
Sourozenci ditéte s autismem

Dalsi specifickou oblasti je vztah mezi dit€tem s autismem a jeho sourozencem nebo
sourozenci. Miize se stat, ze diagnéza zasdhne rodinu takovym zplsobem, ze vénuji
veSkerou pozornost a energii pravé tomuto ditéti, a proto zde mize nastat, ze se ostatni
sourozenci budou citit osamoceni. Dal$i moznosti, kterd miZze nastat, je neumeérna

odpovédnost za sourozence s autismem (Hradilkova, 2018).
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Stigmatizace a predsudky

Jak ve své knize zminuje Bazalova (2017), tito jedinci nejsou na prvni pohled ni¢im odli$ni
od béZné populace. Pfedev§im v chovani ajednani v konkrétnich situacich se objevuji
zvlastnosti. Proto je obtizné okoli vysvétlit, ze ma jedinec autismus a neni nevychovany, jak
autorka zdlraznuje. Jak popisuje ve své knize Potmésil a kol. (2015) rodiny musi mnohdy
Celit nepiijemnym zkuSenostem jako jsou napiiklad kazdodenni neptijemné pohledy, reakce,

negativni postoje a ptedsudky intaktni spole¢nosti.

Studie prokazaly také nepfiznivy vliv na zaméstnani rodicii jako nasledek intenzivni péce o

své déti s autismem (Xiaoli, Yamin, 2019).
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2 VYMEZENIi POJMU PORUCHA AUTISTICKEHO SPEKTRA

Autismus se projevuje u kazdého ditéte individualng, tedy v odlisné podobé a v riazném
rozsahu. Typické jsou specifické zajmy ditéte, jako je stereotypni a agresivni chovani nebo
napftiklad neobvyklé reakce na kazdodenni situace. Deficity se mohou projevovat v riznych

oblastech (Sporclova, 2018).

Tato rtiznoroda pervazivni [neboli vSepronikajici — pronika do vsech slozek osobnosti, poz.
aut.] vyvojova porucha je charakteristicka obtizemi v né€kolika oblastech jako je neverbalni
komunikace (gestikulace, mimika, napadnosti v socialni interakci), v procesu predstavivosti
a tvorivosti, libosti stereotypnich pohybt (napft. pti uzkosti, strachu atd.), v reakci na zmény,
zvuky, Ipéni na hledani detail. V nékterych oblastech maji potize, v jinych mohou naopak

vynikat (Hrdlicka, Komarek, 2014).

Thorova (2016) ve své knize uvadi jednotlivé typy socialnich interakci dle toho, jakym
zpusobem osoby s autismem komunikuji, reaguji a funguji v kolektivu. Prvnim zminénym
typem je osamély jedinec, ktery kontakt s lidmi nevyhledava, protoze mu mize byt v riizné
mife nepiijemny, a proto protestuje a vyhledava spise samotu. Pasivni typ se vyznacuje tim,
ze Clovek s timto typem socidlni interakce se mize zdat jako n¢kdo, kdo o jakykoli kontakt
zajem nema, ale opak je pravdou. Mnoho z téchto jednotlivct stoji o sezndmeni se s novymi
lidmi, ale v disledku socidlnich obtizi nastavaji komplikace. Typ aktivni autorka ptredstavuje
tak, ze jedinci maji vyrazny zajem o interakci s druhymi, ale obcas jsou jejich reakce
nevhodné k dané¢ situaci. Jako ptiklady autorka prace uvadi, Ze diky mensi empatii mohou
nerespektovat osobni prostor, coz muze byt ostatnim nepiijemné. Vyhledavaji kontakt pti
kazdé prilezitosti a s kymkoli. Sviij zdjem mohou vyjadfovat ale i jinak, neZ je ve spole¢nosti
bézné. Autorka ma na mysli fyzicky kontakt jako Stipani, placani nebo kousani. Osoba
S typem chovani smiSenym, mtze preferovat traveni ¢asu s lidmi vyssiho véku a spole¢nost
vrstevnikii nemé potfebu vyhledavat. Nebo se dokaze zacClenit do kolektivu a ¢innosti jen
pod svym vedenim. Jedna se o kombinaci, kdy se stfidd spoluprace a navazovani vztaht

s odtazitosti a pasivitou.

2.1 CHARAKTERISTICKA (AUTISTICKA) TRIADA

Socialni chovani, utvareni piedstav a komunikace jsou oblasti, které¢ dé€laji obtize nejen
détem od nizkého véku, ale také dospélym jedinctim s autismem. V dusledku poskozeni
mozkovych funkci, se jedinci s touto poruchou uz narodi, je tedy vrozena. Obtize se

projevuji riznym zptisobem a v riizném rozsahu (Thorova, 2016).
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2 VYMEZENI POJMU PORUCHA AUTISTICKEHO SPEKTRA

Socialni chovani

Thorova (2016) do této oblasti fadi socidlni dovednosti uplatnované vici blizkym 1 cizim
lidem. U téchto jedinci se muze objevovat deficit schopnosti prohlubovani vztahtu
s nejbliz§imi lidmi, vytvafeni novych vztahli i navazovani vztaht s vrstevniky. VSechny
deficity se odviji od typu autismu, stupni zavaznosti, pfidruzenych poruch a mnoho dalsich
faktorech. Napftiklad jedinci s Aspergerovych syndromem byvaji nadprimérné inteligentni,
maji bohatou slovni zasobu a ptedstavivost, ale nedokazi dat své emoce najevo nebo je
naopak davaji v nepfirozené mife. Casto maji smysl pro fad a dodrzovani pravidel
Vv kterémkoli prostiedi a za jakykoli podminek, coz miize obcas plisobit i nevhodné ze
socialniho pohledu. Objevuje se i neschopnost empatie a ohleduplnosti k ostatnim. Autorka
ve své knize uvadi typy socidlnich interakci, které byly zminény jiz vySe [typ osamély,

pasivni, aktivitni a smiSeny, poz. aut.].
Piedstavivost

Objevuje se nedostate¢na mira predstavivost a fantazie pii hie. Tito jedinci davaji pfednost
stereotypnim ¢innostem, které mohou bézné spolecnosti piipadat zvlastni a neobvyklé. Horsi
schopnost planovani Cinnosti, planovani v budoucim Case i symbolickd pfedstavivost.

Okruhy zajmu téchto jedinct jsou omezené a neménné (Thorova, 2016; Bazalova, 2017).
Komunikace

PotiZze se projevuji U verbdlni i neverbalni komunikace. Pti neverbalni komunikaci je to
predevsim neschopnost odhadnout danou situaci, mimiku, gesta, pocity druhého apod. U
verbalni komunikace je pro jedince naro¢ngj$i porozumét pokynim a informacim.
Piedevsim pokud se jedna o ironii, sarkasmus, metafory, které neni vhodné pii komunikaci
s jedincem s autismem pouzivat. Konverzace probiha ¢astéji formou monologu, néz dialogu,

dalsi variantou je, Ze se konverzace vibec neuskutecni z divodu nezajmu konverzaci zadit

nebo z divodu nechténé improvizace (Thorova, 2016; Bazalova, 2017).

2.1.1 ETIOLOGIE A DIAGNOSTIKA AUTISMU

Etologie autismu je nejasna, ale dnes vime, Ze autismus se rozviji na neurobiologickém
zakladu. To naznacuje, ze u lidi s autismem funguje urcitd ¢ast mozku neptesné. Thorova
(2016) uvadi, Ze autismus nezavisi pouze na jedné pfi¢iné, nybrz na né€kolika pii¢inach.
Nicméné vyzkum upozoriiuje, 7e autismus se rozviji v kombinaci genetickych,

negenetickych nebo environmentalnich faktort.
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2 VYMEZENI POJMU PORUCHA AUTISTICKEHO SPEKTRA

Zampachova, Cadilova a kol. (2015) informuji o tom, Ze na priib&hu diagnostiky se podili
nekolik odbornikti (détsky psycholog, psycholog, specidlni pedagog, psychoterapeut ¢i jini
odbornici). AvSak za vymezeni a stanoveni definitivni diagnézy je odpovédny détsky
psychiatr. Jak autorka prace jiz vySe uvedla, jedna se o pervazivni vyvojovou poruchu, ktera
ma vliv na mnoho oblasti vpribéhu celého zivota. Aby byl clovéku autismus
diagnostikovan, je dilezitd pfitomnost nékolika symptomu v jednotlivych oblastech triady.
Urceni této diagndézy je pro svou rozlehlost a heterogenitu symptomatiky nelehké.

Symptomy se v prubéhu casu objevuji a mizi, tudiz dochézi k pfeménam (Thorova, 2016).

V 10. revizi Mezinarodni klasifikace nemoci (dale jen ,,MKN-10*) (2023), se nachazi
vymezena kritéria pro diagnostiku poruch psychického vyvoje, kam se fadi pravé autismus.
MKN-10 nabyva v Ceské republice u¢innosti od roku 1994. Byla uvefejnéna Svétovou
zdravotnickou organizaci (World Health Organization). Druhou vyznamnou a pouzivanou
klasifikaci je zahrani¢ni verze 5. revize Diagnostického a statického manualu (DSM-5),
kterou vydala Americké psychiatricka organizace (APA) (Narodni Gstav pro autismus, 2023)
(dale jen ,,Nautis*).

Zampachova, Cadilova a kol. (2015) zmitiuji, Ze pro rozpoznani rizik autismu, napoméha
pouziti specializovanych testd a jinych diagnostickych technik, kterych je n¢kolik. Uvadéji
napiiklad posuzovaci skalu: Childhood Autism Rating Scale (CARS) nebo screeningovou
metodu: Détské autistické chovani (DACH). Vyzkum klade diraz na vyznamnost v€asné
diagnézy a vhodném vybéru metod intervence k moznému zlepsovani v oblastech jedince,

ve kterych ma obtize.

Rané zahajeni intervence a podpory dava nejlepsi ptilezitost k podpotfe zdravého vyvoje

(Nautis, 2023).

2.1.2 KOMBINOVANE POSTIZENI
Autismus mize byt sdruzeny s jakoukoli poruchou, ¢i postizenim. Nejcastéji byva spojeny
s mentalnim postizenim, s vadami fe€i (mutismem), agresi nebo sebepoSkozovanim

(Sporclova, 2018).
DSM-5 ¢leni autismus pomoci dal$ich ptidruzenych poruch:
- S pridruzenou poruchou intelektu nebo bez poruchy intelektu.

- S pridruzenou poruchou reci nebo bez poruchy reci.

13



2 VYMEZENI POJMU PORUCHA AUTISTICKEHO SPEKTRA

- Spojenou se znamym somatickym nebo genetickym onemocnénim nebo

enviromentalnim faktorem.
- Spojenou s jinou neuro-vyvojovou, dusevni nebo behaviordlni poruchou.
- Spojenou s katatonii (Thorova, 2021).

2.2 DRUHY PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

Porucha autistického spektra se ¢leni na nékolik typt poruch. VSechny spadaji dle MKN-10
(2023) do oblasti pervazivnich vyvojovych poruch. Projevy chovani ditéte s riznym typem
jsou odlisné. Kazd¢ dit€ s jinym typem poruchy je jiné, piesto maji néco spolecného — tuto
diagnozu. Dle Thorové (2016) mnoho dé€ti s pervazivni vyvojovou poruchou mé obtize v
autistické triadé¢ a v n€kolika dalSich oblastech. Kazdé z nich méa rtizné projevy, odlisné

obtiZe a jinym zpiisobem v odchylné mife se vyviji.

,, Détsky autismus

Atypicky autismus (F 84.1)

Rettuv syndrom (F 84.2)

Jina dezintegracni porucha v détstvi (F 84.3)

Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F 84.4)
Aspergeriv syndrom (F 84.5) “ (MKN-10, 2023).

Détsky autismus

Nejpatrnéjsi piiznaky se objevuji okolo tietiho az patého roku zivota ditéte s détskym
autismem. AvsSak rodiCe téchto déti si vSimaji odchylek mnohem diive. Pozoruji
nedostateény zajem o o¢ni kontakt a kontakt s lidmi. Re¢ u déti s détskym autismem miize
byt opozdénd, emocni oblast miize byt jiz v brzkém véku nedostateéné rozvinutd. Mlze se
zde objevovat takzvana autisticka regrese, kterou lze definovat jako ¢aste¢nou nebo tplnou
ztratu jiz ziskanych vyvojovych dovednosti. To znamend, Ze dité, které si jiz pfivlastnilo
schopnost a dovednost komunikace, pfi regresi tuto osvojenou oblast z¢asti nebo naprosto

ztraci (Hrdlicka, Komarek, 2014).

Atypicky autismus

MKN-10 (2023) a Thorova (2016) shodn¢ uvadéji, ze tento typ autismu se od détského
vyznacuje tim, ze nespliiuje vSechna diagnostickd kritéria pravé pro détsky autismus.

Atypicky autismus se projevuje abnormitami a prvnimi symptomy az po tfetim roce jedince.
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Déle se projevuje tim, ze skupina symptomt nenapliuje deficity ve vSech tfech oblastech
autistické triady. Jedna nebo dvé oblasti ze tii jsou narudeny. Casto se objevuje v kombinaci

s mentalnim postizenim. Nezbytnost intervence je stejna u détského i atypického autismu.

Rettuv syndrom

Tento syndrom — rettiv syndrom se vyskytuje pouze u zen a je zapfi¢inén neurologickym
onemocnénim. Jednad se o vyvojovou poruchu mozku. Prenatalni a perinatalni obdobi se
projevuje jako zdanlivé bézné. Zaznamenani prvnich symptomu je obdobi okolo 6. mésice
napiiklad v motorickém a psychomotorickém vyvoji, rodiny si mohou ¢asto v§imat, Ze je
jejich dité neobvyklé klidné, mize se objevovat svalova hypotonie, poruchy autonomnich
funkci, které se objevuji od druhého roku a pretrvavaji do dospé€losti. Koordinace pohybt
muze byt nejista, chlize je mnohdy mozna jen s oporou, nékdy Zeny s timto syndromem
prestavaji zcela chodit. Tyto Zeny se mohou dozit stfedniho 1 vy$siho véku (Zahoradkova,

Martasek, 2009).

Jina détska dezintegracni porucha

Nejméné dva roky je vyvoj zcela bézny, poté z neznamé piiCiny piichazi regres jiz
osvojenych dovednosti a schopnosti. Nejcasteji se odhaluje mezi tietim a ¢tvrtym rokem
jedince. Regrese mize byt nahla, poté ihned odezni nebo muze trvat nékolik mésicti a
dochazi k zastaveni vyvoje. Ne vzdy nastava obdobi opctovného zlepSovani, ale muze.

Vyvoj jedince je trvale poSkozen (Thorova, 2016).

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Tato porucha pojmenovava soubor osob s t€Zkym mentalnim postizenim. Tyto osoby se
vyznacuji hyperaktivnim chovanim s poruchami pozornosti a stereotypnimi pohyby celého
téla nebo jeho ¢astmi. K této poruse byva piidruzeno mnozstvi vyvojovych opozdéni (MKN-

10, 2023).

Aspergeruv syndrom

Aspergeriiv syndrom se vyznacuje hlubokou a neobvyklou zélibou o urcity jev nebo
specifickou oblast, kdy se dité urcitym jevem Ci oblasti zaobira natolik, ze mize byt schopno
si pamatovat podrobnosti a detaily pozoruhodnym zpiisobem a v mimotadné mite. Proto
konverzace s Clovékem s aspergerovym syndromem muze mifit k rozhovorim o jeho
oblibenych tématech. Soucasti rozhovoru mohou byt i poznamky, které nesouvisi s

aktualné probiranym tématem ze strany tohoto jedince. Jedna se tedy o jednostrannou
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interakci, ponévadz tyto osoby mivaji obtize v socidlnim chovani a v takzvanych nepsanych

pravidlech socialniho chovani (Attwood, 2005).
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3 RANAPECE

3.1 HISTORIE A TEORETICKA VYCHODISKA RANE PECE

Pocatky rané intervence a jeji problematiky v Ceské republice, miZeme najit v dile
Informatorium Skoly matefské Jana Amose Komenského, kde zmifluje v€asnou intervenci
k ditéti za potfebnou. Dalsimi autory, ktefi vénovali svou pozornost obdobnym oblastem a

tématiim byli: John Locke, Jean — Jacques Rousseau nebo Friedrich Frobel (Potmésil a kol.,

2015).

Ze zahrani¢i autorka prace zminuje prezidenta Johna Fitzgeralda Kennedyho, ktery se
zajimal (pravdépodobné kvili své sestie s mentalnim postizenim) o prevenci mentalniho a
jinych postizeni a ,, podporoval preventivni socialni programy na podporu matky a ditéte”
(Potmesil a kol., 2015). Autor dale uvadi, Ze: ,, Historicky se rand intervence v kontextu
specidlni pedagogiky v Ceské republice odviji od spolecenskych zmén v roce 1989 a jako
prvni [...] ktera byla z hlediska druhu postizeni odborné zajisténa, byla oblast tyflopedicka.
(Potmésil a kol., 2015, s. 15).

Hradilkova a kol. (2018) uvadi, e prvni stiediska rané pée v Ceské republice byla

zfizovéana v 90. letech 20. stoleti. Legislativné ukotvena byla rana péce az v roce 2006.

3.2 CHARAKTERISTIKA RANE PECE
Dle § 54, odstavec prvni, Zakon ¢. 108/2006 (déle jen ,,Zakon*) definuje socialni sluzbu jako
¢innost nebo sbirku ¢innosti, které prispivaji k pomoci a podpofe osob s cilem o co nejveétsi

socializaci, eventualné k prevenci socialni segregace.

Ranou pé¢i maji moznost vyuZzivat rodiny s détmi, které jsou v tizivé zivotni situaci, jelikoz
hrozi jejich détem nespravny vyvoj jako ndsledek neptiznivého zdravotniho stavu nebo
z diivodu zdravotniho postizeni ditéte. Tato sluzba ma za cil podpofit individualni vyvoj
ditéte a celou rodinu, pomoct nachazet nova feseni jejich situace. Mohou ji vyuzit rodiny
s détmi do véku sedmi let, terénni ¢i ambulantni formou.
Sluzba konkrétné poskytuje tyto primarni ¢innosti:
a) vychovné, vzdeélavaci a aktivizacni ¢innosti:
Tyto ¢innosti spocivaji v poznani rodiny a ditéte, zjiSténi a zhodnoceni aktudlni situace,
ve které se nachdzi, jejich potfeb a moZnosti. Nastaveni interven¢nich postupl a
poskytnuti konformni pomoci a podpory, odborného poradenstvi rodiné¢ a dal$im

pfibuznym. Sluzba mé za cil rodinu prostifednictvim novych informaci a zaptjcovanim
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literatury vzdé€lavat, posilovat jednotu rodiny, nabizet programy a ¢innosti, které budou

vyvoj ditéte podporovat, rozvijet ho ve vSech oblastech, ve kterych mé obtize.

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim:

Zprostifedkovani obvykle ptistupnych sluzeb a informaci a pomoc s tim, aby byly pro

klienty srozumitelné. Usilovani o zaclenéni do spolecnosti i formou dalsich aktivit

C) socialné terapeutické cinnosti:

Setkavani rodin a umoznit tak navazovani novych kontaktl pro sdileni prozitki a dodéani

podpory z vice stran. Tato sluzba taktéz pfedava rodinam své zkusenosti a aktivné jim

nasloucha.

d) pomoc pri uplatiiovini prdv, opravnénych zdjmii a pri obstaravini osobnich
zaleZitosti:

Pomoc a podpora v procesu komunikace s ufady a jinymi institucemi, v uzivani vlastnich

prav. Doprovazeni rodin pfi osobnich zalezitostech a oblastech (l1€kat, vySetfeni, Skola,

mateiska Skola, ufad apod.) (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.)

Rana péce sdé¢luje rodiné nové informace a objasiuje ty, které jsou pro ni nejasné. Rodice
maji moznost ziskat informace o sluzbé rané péce prostiednictvim pediatra nebo jiného
1ékate. Presto zastupkyné ombudsmana zdlraziuje, ze existuji rodiny, které o této sluzbé
nevédi (Vetejny ochrance prav, 2020). Pfitom v¢asna diagndza a intervence autismu je pro
budouci vyvoj ditéte zasadni.

SluZzba vyhodnocuje aktudlni situaci a nastavuje v€asnou intervenci rodin€ 1 ditéti. Pracuje 1
s dalsimi rodinnymi ptislusniky tak, aby byla prace s ditétem jednotnd. Podporuje i rodinnou
soudrznost (Pretis, Barlova, Hradilkova, 2020). Rodinu respektuje ve vSech jejich
specifikach a individudlnich potiebach, které ziskdva a zpracovava aktivnim naslouchénim,
usiluje o spole¢né nachazeni novych potencionalnich feSenich. Podili se na zaclehovani
rodiny do spolecnosti, aktuadlniho déni, na pomoci pfi uplatinovani prav a srozumitelnosti pti
vyfizovani osobnich zalezitosti. Nabizi programy a aktivity pro rozvijeni jeho schopnosti a
dovednosti. Détem v podobé programii a aktivit zprostiedkovavd nové kontakty
s vrstevniky. Rodiné€ nabizi podporu, pomoc a spolupraci v feseni aktudlnich obtizi a podava
ji nazory a pohledy zkuSeného tymu pracovnikii. Rodin€ jsou navrhovany a poskytovany
programy, kde maji moznost poznavat jiné rodiny v podobné zivotni situaci a poznavat nové
prostfedi. Rodiny si tak mohou své zkuSenosti ptredavat, divat se na problematiku jinym

pohledem, nachazet nové, a tak Iépe zvladat tizivou situaci (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).
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3.3 RANE PECE V CESKE REPUBLICE

Pro piehlednost stiedisek rané péce, autorka vytvotila seznam téchto socialnich sluzeb viz
Tabulka ¢. 1, kde je uvedeny podet v jednotlivych krajich CR (Ministerstvo prace a
socialnich véci, 2023). V Priloze ¢. 2 jsou umistény jednotlivé ndzvy poskytovatel

(Ministerstvo prace a socidlnich véci, 2023).

Rana intervence v CR:

Tabulka & 1: Pocet stiedisek rané péce v CR

Kraj Pocet stiedisek rané péce
v CR

Hlavni mésto Praha 7
Jihocesky 6
Jihomoravsky 6
Karlovarsky 2
Kralovéhradecky 4
Liberecky 1
Moravskoslezsky 8
Olomoucky 4
Pardubicky 2
Plzensky 3
StredocCesky 4
Ustecky 2
Vysocina 4
Zlinsky 4

(Vlastni konstrukce, 2023)
3.4 RANA PECE VE VYBRANE ORGANIZACI

Rana péce Motyl funguje od roku 2004 a nachazi se v Plzni. Své sluzby nabizi klientim po

celém plzenském kraji. Pokud si rodiny zvoli ambulantni sluzbu, pak rodina dochdzi piimo
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do stiediska, které se nachazi na adrese Zluticka 2, Plzei. Pokud se rozhodnou pro terénni
formu sluzby, pracovnici dochéazeji ptimo do rodin. AvSak v priibéhu ¢asu se mohou obé¢
formy prostiidat. Vzdy zalezi na domluvé s pracovnici, ktera je klicovou pro urcity pocet
rodin, a se kterymi se pravidelné¢ setkava. Motyl z poc¢atku vznikl jako sdruZeni matek,
pozdéji se stal platnym Zakon, a snim i tato sluzba. Pfi organizaci Motyl vzniklo také
Rodinné centrum Vinka. Ob¢ organizace sidli na stejné adrese ve spole¢nych prostorach. Od
pocatku spolu obé organizace Uizce spolupracuji, avSak od roku 2015 je kazd4a samostatnou

organizaci (Motyl, 2023).

3.4.1 CiLOVA SKUPINA

Motyl podporuje rodiny s détmi s mentalnim, t€lesnym nebo kombinovanym postizenim.
Dle vyse zminéného Zakonu ¢. 108/2006 poskytuje rand péce své sluzby rodindm s détmi
od narozeni do sedmi let. Mohou se na né obracet i rodiny s détmi s poruchou autistického
spektra, s opozdénym psychomotorickym vyvojem, s podezienim na odchylky od bézného

vyvoje nebo déti s ohrozenym vyvojem (Motyl, 2023).

Autorka prace se dle vlastnich zkuSenosti nejcastéji setkavala s détmi s autismem, s détskou
mozkovou obrnou, s opozdénym vyvojem nebo mentalnim postizenim pii prubéhu plnéni

praxe v Motylu.

Dle webovych stranek rané pée Motylu, je zajem rodin o jejich sluzby tak vysoky, ze v
soucasné dob¢ je pln€ naplnéna kapacita a pracovnici musi rodiny zapisovat do potradniki.

(2020)

3.4.2 CiLE A POSLANI
Konkrétné Motyl si klade za cil zjistit soucasnou situaci rodiny a vyvojovou uroven ditéte a

nasledné zvolit vhodny postup intervence.

Poslanim této konkrétni rané péce je podpofit rodiny s détmi se zdravotnim postiZzenim, které
se ocitly v naro¢né zivotni situaci. Podporuji déti v takovych oblastech, kde se projevuji
nedostatky a obtize v psychomotorickém vyvoji ditéte. Pracovnici se vénuji rodi¢tm,
samotnému ditéti, sourozenciim, ostatnim rodinnym pfislusnikim, aby vytvofili vhodné
podminky pro vSechny, ktefi se podileji na vychove ditéte. Usiluji o zaclenéni rodiny i ditéte

do spolecnosti (Motyl, 2023).

3.4.3 NACVIKY SOCIALNICH DOVEDNOSTI
Nacviky socialnich dovednosti (dale jen ,,nacviky) jsou ur¢eny pro déti od péti do sedmi let

veku s diagnézami Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD — porucha pozornosti
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s hyperaktiviou), mentalni postizeni a autismus. Nacviky jsou ureny pro déti, které
komunikuji a vnimaji své obtize v navazovani novych vztahii a v jejich udrZeni a rozvijeni.
Pii nécviku se vénuji kazdodennim situacim, které déti zazivaji nebo novym socidlnim
situacim, ve kterych déti podporuji. Vénuji se porozuméni sobé samému, svym emocim a
potfebam, snaze o porozuméni pocitd a prozivani druhych osob. Pfitom respektuji
individualni zalezitosti a potfeby kazdého ditéte. Nacviky byvaji ptiblizné cCtytikrat do
meésice. Na webovych strankach Motylu je aktudlné zvetejnény komplex péti lekei, kdy

jedna lekce byva za jeden tyden. Cena je aktualné 1550 korun (Motyl, 2023).

3.4.4 RODICOVSKA SKUPINA

Rodicovskych skupin se mohou tcastnit vsichni klienti bez ohledu na v€k nebo typ postizeni
svych déti, dokonce se mohou zucastnit i rodice, ktetfi nevyuzivaji Zddnou socidlni sluzbu.
Ti, ktefi se rozhodnou na rodicovskou schiizku dorazit, se nemusi piedem nikomu hlasit.
Témata si vymezuji sami rodice, kteti ptijdou. Rodice si zde mohou predéavat své zkusenosti,
tipy, sdilet své obavy. Neni podminkou, aby se kazdy do rozhovoru zapojil, je mozné jen
naslouchat. Na webovych strankach Motylu je informace, ze pokud bude téma poutavé, tak
budou pozvéani i specializovani hosté. V ramci spoluprace srodinnym centrem Motyl

poskytuji a nabizeji i letni pobyty a volnocasové aktivity (Motyl, 2023).

3.4.5 PRACOVNI POZICE V RANE PECI MOTYL
Soucasti tymu Motylu jsou tii poradkyné a jeden asistent poradce. V roce 2021 bylo

vV Motylu 123 klientskych rodin, kterym se tyto poradkyné vénuji (Motyl, 2021).
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4 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

Vyzkum oznacuje nova poznani, které badatel zjistil sofistikovanym postupem. Nezbytné
nutné je vymezit vyzkumny problém a hlavni vyzkumny cil prace, ktery si vyzkumnik na

pocatku stanovil pro podporu rozvoje dané oblasti (Hendl, 2016).

V predkladané praci jsou v centru vyzkumného problému sluzby rané péce Motyl pro rodiny

s détmi s autismem.

Pro kvalitativni vyzkumné Setfeni autorka stanovila tento hlavni vyzkumny cil: ,,Porovnat
zkuSenosti a ocekavani rodicu déti s autismem s ranou péci Motyl v Plzenském kraji
pohledem samotnych rodin. “ Pro dosazeni tohoto hlavniho vyzkumného cile autorka uvadi
jednotlivé zkuSenosti rodin, které zaznély pii rozhovoru a porovnava tyto zkuSenosti rodin
mezi sebou. Rozhovory nahrava, provadi jejich analyzu pro rozkryti dalSich témat a hleda
souvislosti mezi nimi. Snahou autorky je zjistit pozitivni i negativni zkusenosti rodin
S Motylem. Ve vyzkumné casti se autorka vénuje ocekdvanim, které zanalyzovala
Vv klientskych sloZkéach. V praci se zamétuje na jejich ¢asovou proménlivost vyvijeni a na
individualnost kazdé rodiny. V kapitole 5 Vyhodnocovani dat nasbirana data porovnava a

vyhodnocuje.

Pelikan (2011) zminuje vyznamnost etického kodexu pii vyzkumném Setieni ve vSech
spolecenskych védach. To znamena, Ze badatel respondentiim sdéli ucely vyzkumu, zodpovi
pfipadné nejasné otazky a cely tento proces provadi s maximalnim ohledem, respektem a

citlivosti k samotnym respondentiim.

Po vymezeni vyzkumného problému a hlavniho vyzkumného cile byl vybran vyzkumny
vzorek, kterymi byly 4 rodiny. Ty byly autorkou oslovené pisemnou formou. Nasledovala
individualni domluva s kazdou rodinou, bylo jim sdéleno, k ¢emu poslouzi nasbirana data,
tedy ucel vyzkumu, byla zminéna jejich moznost na cokoli se v prubéhu vyzkumného Setieni

tazat i pravo spolupraci zcela ukoncit.

Vyzkum miiZze byt kvalitativni nebo kvantitativni. Autorka prace povazuje za dulezité,

nastinit rozdil mezi nimi (Hendl, 2016).

Kvantitativni vyzkum pfedstavuje mnohem obsahlej$i mnozZstvi nasbiranych dat od vétsiho
poctu respondentli, které ale nesahd piiliS do hloubky. Jednd se o soubor dat, které
vyzkumnik shromazd’uje od Siroké vetejnosti pro urCité zobecnéni, pro vytvofeni nové

podlozené teorie ¢i vyvraceni soucasnych teorii. Nejcastéji pomoci testld, pozorovani a
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dotaznikli. Tento vyzkum je zalozen na bazi spolehlivého méfeni, stanoveni a ovérovani
hypotéz a pravdivosti (Hendl, 2016). Kvalitativni vyzkum zkouma problém pfimo v terénu
a do hloubky. Sbira vSechna potiebna data k rozkli¢ovani zkoumaného problému mnohdy
formou rozhovoru, pozorovani nebo analyzy dokumentu. K rozuzleni daného problému mu
napomahd pozorovat dany jev ¢i danou situaci zrtznych Uhli pohledd i z pohledt
samotnych aktéri. Zkoumani je pfedevSim objektivni v procesu sbirdni dat a kritické ke
svym zavériim s cilem patrat po porozuméni. Touto metodou se nej¢astéji zkoumaji socialni

problémy. Tento védecky postup neposkytuje obecny zaver (Hendl, 2016).

Autorka ve své praci provedla kvalitativni vyzkumné Setieni, pro intenzivni a podrobnéjsi
seznameni se situacemi rodin. Tento typ vyzkumu Svaii¢ek, Sed’ova a kol. (2007, str. 17)
definuji jako ,, [...]proces zkoumdani jevii a problémii v autentickém prostiedi s cilem ziskat
obraz techto jevii zaloZeny na hlubokych datech a specifickém vztahu mezi badatelem a

ucastnikem vyzkumul...]. ©
Samotnému vyzkumnému Setfeni ve vybrané organizaci piedchazelo povoleni provedeni

vyzkumného Setteni viz ptiloha €. II.

4.1 VYZKUMNY SOUBOR

Respondenty byli rodic¢e déti s autismem, kteti vyuzivaji sluzbu rané péce déle nez 6 mésict
V Motylu. VE&k respondentd ani mira postizeni déti s autismem nebyly v jejim vyzkumném
Setfeni dilezitym faktorem, proto je zde neuvadi. Zamérny vybér, ktery ve své knize zmitiuji
Hendl, Remr (2017), probihal za spoluprace s Motylem. Pti idealni dochazce vychazi setkani
rodiny s Motylem Sestkrat za ptl roku. Diky tomu se autorka domnivé, Ze rodiny mély
dostatecny prostor, aby se seznamily se sluzbami a programem Motylu a nasbiraly za tuto

stanovenou dobu dostate¢né mnoZstvi zkusSenosti, poznatki 1 zazitki.
Vybér respondentt dle kritérii
e jsou klienty Motylu
e Motyl navstévuji déle nez 6 mésici od prvni schizky
e rodina s ditétem, které ma diagnostikovany autismus (véetné podezieni)

Motyl ptedal témto rodinam kontakt na autorku vyzkumného Setfeni, ktera se poté s rodinou

individualné domluvila.
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Tabulka €. 2: Respondenti

Respondent ¢. 1 (U1)

Diagnoza ditéte: Détsky autismus

Jejich odekavani na pocatku spoluprace: poznat vice rodicli, porozumét 1épe synovi a jeho

afektiim, zapracovat na sebeobsluze ditéte, osvojit si problematiku autismu

Délka zku$enosti se spolupraci s Motylem od 1. schizky: 1 rok

Respondent ¢. 2 (U2)

Diagnéza ditéte: Atypicky autismus

Jejich ofekéavani na pocatku spoluprice: podpora ve vychove syna a zvladani naro¢ného

chovani

Délka zku$enosti se spolupraci s Motyvlem od 1. schuzky: 1 rok

Respondent ¢. 3 (U3)

Diagnoza ditéte: Atypicky autismus

Jejich ocekéavéni na pocatku spoluprdce: pomoc pii1 vyplnéni zaddosti ptispévku na péci a

jeho navySenim, podani prikazu TP, odplenkovani syna, rozvoj dovednosti syna,
psychohygiena matky

Délka zkuSenosti se spolupraci s Motylem od 1. schiizky: 3 roky

Respondent ¢. 4 (U4)

Diagnoza ditéte: Aspergeriiv syndrom

Jejich ocekavéani na pocatku spoluprace: pochopeni situace, duSevni hygiena a podpora

maminky, pravidelné setkavani
Délka zku$enosti se spolupraci s Motylem od 1. schizky: 1 rok
(Vlastni konstrukce, 2023)

4.2 VYZKUMNE METODY SBERU A ANALYZY DAT

Ve vyzkumném Setieni autorka pouzila metodu rozhovoru a analyzu dokumentt.
Analyza dokumenti

Analyzu autorka provedla z n¢kolika dokument soucasné. Nastudovala si se souhlasem

Motylu klientské slozky, které zpracovavaly samotné sociadlni pracovnice s rodinami

W

V pocatecnich fazich spoluprace. V tabulce ¢. 2 jsou tyto informace zaznamenany a
zanalyzovany. Metodu analyza dokumentu autorka pouzila pii studovani a praci s odbornou

literaturou a zdroji véetné webovych stranek Motylu. Provedla tedy analyzu odborné

literatury a dalSich zdroji.
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Rozhovor

., Rozhovor je nejcastéji pouzZivanou metodou sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu. Pouziva se
pro néj oznaceni hloubkovy rozhovor (in-depth interview) [ ...] Prostiednictvim hloubkového
rozhovoru jsou tedy zkoumani clenové urcitého prostiedi, urcité specifické socialni skupiny
S cilem ziskat stejné pochopeni jednani udalosti, jakym disponuji ¢lenové dané skupiny

(Svatigek, Sed'ova, 2007, s. 159).

Rozhovor ma nékolik podob, muze byt strukturovany, polostrukturovany nebo
nestrukturovany. Mezi hloubkové rozhovory fadime polostrukturovany a nestrukturovany
(Svaticek, Sedovd, 2007). Autorka prace si pro svij vyzkum vybrala rozhovor
polostrukturovany s otevienymi otazkami. Tato volba pro ni byla rozhodujici z nékolika
hledisek. Cilem prace nebylo zjisténé vysledky zobecnit, nybrz zachytit autenticitu odpovéedi

v

a reakci respondenttl a ziskat podrobnéjsi informace.

Polostrukturovany rozhovor ma stanovenou osnovu i poradi otazek, ale zaroven
vyzkumnikovi umoznuje se v pribéhu rozhovoru doptavat a na zajimavé podnéty reagovat
(Svaticek, Sed’ova, 2007). Délka rozhovoru nebyla nijak doptedu stanovena, kazdy rozhovor
byl individualni a respondentim se autorka ptizpasobila. Pred kazdym rozhovorem v
dostate¢ném predstihu rodindm rozeslala seznam otazek viz piiloha ¢. 11, pro dostacujici
seznameni s vyzkumnym Setfenim. Zaroven je seznamila s informovanym souhlasem, ktery
se nachazi v piiloze ¢. IV a nechala ho rodiny podepsat pro umoznéni nahravani rozhovoru.
Respondenti i jejich potomci jsou v praci anonymizovani. To znamena, ze jsou jejich jména
zménéna. Pfed zahajenim rozhovoru autorka zapnula nahravani v diktafonu na dvou
zatizenich a po ukonc¢eni rozhovoru vypnula. Pro navozeni bezpe¢ného prostiedi autorka s
rodinami vybirala pro rozhovor nejvhodnéjsi misto a Cas, ktery bude vyhovovat obéma
stranam. Prvni rozhovor prob¢hl v kavarng, druhy a ¢tvrty v on-line prostiedi, tieti ptimo
Vv domacnosti. Rozhovory probihaly v obdobi od zac¢atku mésice biezna do poloviny mésice

bfezna v roce 2023.

Nahrany rozhovor autorka ihned po schiizce prepsala pomoci techniky doslovné transkripce

véetné nespisovnych slov a vyrazi, kterou ve své knize popisuje Hendl (2016), vytiskla ho
a ptipsala vlastni poznamky. Zapsala si naptiklad, co se odehravalo po nahravani rozhovoru
nebo dulezité informace, které zaznély az po vypnuti diktafonu. Po této fazi, kdy méla
autorka rozhovory nahrané, piepsané a vytisténé, nasledovala faze analyzy téchto

dokument.
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Pro prehlednost a usporadani autorka prace vytisknuté rozhovory procitala a provedla

takzvanou metodu otevieného kodovani dle Hendla (2016), kterou vyzkumnik pouziva jiz

pfi prvnim prochazenim nasbiranymi daty, kdy data studuje a ptepisuje. Jedna se 0 velké
mnozstvi dat, a proto je potfeba text strukturovat. Autorka prace pii této metodé rozkryla
dana témata a souvislosti mezi nimi. Tyto témata si barevné oznacila pro vétsi orientaci a
vytvorila z témat dané kategorie, ve kterych hledala dalsi a hlubsi spojitost. Na konci celého
procesu vznikly jednotlivé kody z danych kategorii. Samotnému kdédovani je vénovéana

pozornost v kapitole 5 Vyhodnocovani dat.

Za Ucelem validity a reliability vyzkumu autorka vyziva triangulace. Triangulace je dle
Hendla (2016) proces, pii kterém vyzkumnik vyuziva nékolika riznych metod, data, odlisné
skupiny lidi, ¢i rozdilné mistni i ¢asové okolnosti soudasné. Existuje nékolik druht
triangulace, autor ve své knize uvadi, Ze jde o datovou triangulace, teoretickou triangulaci,
triangulaci metodologickou a triangulace vyzkumnikd. Autorka si pro svou praci zvolila
triangulaci metodologickou, kdy jde o kombinaci riiznych metod pfi analyze dat. Jedna se o

obsahovou analyzu, analyzu dokumentu v kombinaci analyzy a syntézy zdrojt.
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Na zakladé metody otevieného kodovani autorka odhalila 5 hlavnich kategorii — Prvotni

kontakt, Potieby rodin, Priibéh setkdvani, Dalsi potfeby rodi¢ii a Vyznam rané péce. Diky

metod¢ otevieného kodovani autorka v datech objevila riznorodé kategorie. To znamena, ze

se po odkryti danych kategorii v textu na tyto jednotlivé oblasti zaméfila, a hledala v nich

dalsi vztah pro vytvoieni uzsich pohledu — tedy kodu.

Tabulka ¢. 3: Kategorie a kody

Kategorie

Kody

Prvotni kontakt

Zdroj informovanosti o rané péci

Ptehlednost webovych stranek

Prvni schlizka v rané péci

Potteby rodin

Ocekavani rodin

Stav téchto ocekavani

Aktualni oCekavani

Prubéh setkavani

ZkuSenosti rodin

Spoluprace

Program rané péce

Doporuceni rané péce

Dalsi potfeby rodict

Co respondentim chybi

Vyznam rané péce

Jak rodi¢e vnimaji sluzbu rané péce

(Vlastni konstrukce, 2023)

Kategorie ,,Prvotni kontakt* se vénuje zdrojim informovanosti o sluzb¢ rané péce.

Zaméfuje se na webové stranky Motylu, a zjist'uje, zda jsou pro rodiny dostate¢né

ptehledné. Popisuje prvni pocity rodin pti prvni schiizce v Motylu.

Kod pod ndzvem: Zdroj informovanosti o rané péci
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V odpovédich zaznélo, Zze zdroj informovanosti jednotlivych rodin byli détsky klinicky
psycholog, neurolog a neziskové organizace ProCit z.s., ktera poskytuje své sluzby rodindm

s détmi s autismem. Z vypovédi vyplyva v€asna informovanost o sluzbé rané péce:

Ul ,Kdyz bylo synovi okolo tii let, tak jsme byli poprvé u détské klinické psycholozky,
protoze se mi nezddl jeho vyvoj v poradku, a ta nam prave napsala jako doporuceni do rané
péce Motyl. Vitbec jsem nevédéla, co cekat, protoze jsem o tom viibec nic nevédeéla, co to

vSechno znamend, jak to bude probihat, jak casto, co mi Feknou, nic. *

U2 ,,Kdyz bylo synovi dva a pul roku, tak nam klinicka detska psycholozka rekla diagnozu

a doporucila ranou péci. [ ...] syn jesté nezacal mluvit, proto jsem to zacla resit.

U4 ,, Tak protoze ve svem okoli nemam vitbec nikoho, kdo by mél takovy dite, takze ani vitbec
Jjsem to nevédela do tii let. Nase neurolozka opakovala jenom ADHD a nic jinyho ne, ale
mné se to nezddlo, vedéla jsem, Ze to neni jen ADHD |[...] az pani neurolozka z Domazlic
Jjako prvni udélala podezieni na PAS. Ta nam prave nadiktovala, na koho se mame obratit,
co mé vSechno me ceka — psycholog, psychiatr, pripadné rand péce. Hledala jsem na
internetu a toho Motyla jsem nasla sama, ale do té doby jsem nevédeéla, ze néco takovyho

existuje.

Prvnim dvéma respondentim doporucil détsky klinicky psycholog, ktery také dité
diagnostikoval, ranou pééi. Ctvrtého neurolog nevyslechl a 7z4dné podezieni na autismus
nem¢l. Ale protoZe sdm respondent podezieni mél, predev§im kvili synovu nadmérném
zajmu o znacky aut, které si dokdzal b&hem prochazky zapamatovat, rozhodl se najit

neurologa v jiném mésté.

Tteti respondent se od détského psychologa dozveédél synovu diagnozu, ale ranou péc¢i mu
doporucil az ProCit z.s. Jak sam uved|: ,, Uz dlouho jsem védéla, ze néco neni s mym synem
V poradku, ale nikdo mi nedokdzal Fict, co a vlastné to se mnou nikdo neresil [ ...] kamardadka
ma taky autistu a ta mi prave rekla, at’ zkusim ten ProCit, Ze mi treba pomiizou. TakZe jsme
se o rany péci dozvedeli az v ProCitu z.s., ten nam ekl o Motylovi, deétsky psycholog ani

nikdo jiny ne. A dojizdi k nam rok, takze to bylo tak ve tech a piil letech. *
Piehlednost webovych stranek

Vsichni respondenti se shodli na tom, Ze stranky Motylu jsou pro né piehledné. K ziskani

hledanych a potiebnych informaci jsou stranky komplexn¢ dobie rozvrzené. Pro rodiny je
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snadné se v nich orientovat. Dva respondenti poznamenali, ze praveé stranky byly hlavnim

divodem, pro€ si ranou péci Motyl vybraly.
Ul ,, Byly prehledny, jsou takové jednoduché, ale prehledné.

U2 ,,Jadjsem, no ja, jo, precetla jsem se jednou, to je pravda. Ja jsem se tam viibec nedostala,
tim, jak jsem nerozuméla tomu, co se déje, tak jsem z toho byla jako vyrizena. Ale jo, uplné

V pohodé stranky, ¢lovék se tam dobre orientoval. “

U3 ,, Webove stranky pro mé byly prehledny. Na zdkladné tech stranek, jsem se vlastné pro
Motyl rozhodla. *

U4 ,, Vylozené toho, koho jsem si vybrala, tak si myslim, Ze to bylo vyloZené na zdkladu téch
webovych stranek. Protoze jsem se rozhodovala z webu, a ne pres néjaky znamosti nebo

neco, tak urcité me zaujaly nejvic tim.

Prvni schuzka

| v této oblasti vSichni respondenti reaguji obdobné. Dale autorka uvadi promluvy, tykajici

se jejich pozitivnich pocitl z prvni schlizky:

Ul ,, Napsala jsem mail do rané péce Motyl a musela jsem cekat asi tii mésice na prvni
setkani. Prvni schuzka byla prijemna. Citila jsem se dobre. Syn je takovy pohodar, rad beha

a zkousi nové hracky. Nové prostredi, nové lidi je pro ného v pohode.

U2 ,,No byla jsem nervozni, protoze jsem nevédéla, co to obndsi ta rand péce. Ale jo, pani
... [pracovnice, poz. aut.], tak ona je hrozné fajn a méla jsem hroznou radost, ze O. je totiz
takovej, ze kdyz mu nékdo nesedne, tak s tim nikdo nic neudéla a prosté oni si hned na prvni
dojem sedli, jak s O., tak my dvé spolu. A vlastné uz ta prvni schiizka byla takova ta rodinnd,

mi prislo. Hrozné fajn to bylo. Na schiizku jsme cekali asi méesic a pul

U3, Trvalo to asi 2 mésice a prvné jsem $la na setkani jen ja. Synovi se setkani libilo hlavné
diky vybavené ambulanci. Ja byla na zacatku nejista, jako vzdy, kdyz jdu nekam poprveé. Ale

jo, synovi se tam libilo a pracovnice k nam byla velmi milda a ochotnd pomoct. “

U4 ,, Cekaci lhiita byla asi mésic a piil. Od zavolani asi mésic a pil trvalo, nez byla prvni
schiizka, takze to nebylo viibec dlouhy. Tak za mé samoziejmé dobry, protoze jak nemam

nikoho, s kym bych si mohla o tom popovidat o tom, Ze mate takovyhle dite a vsichni si mysli
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jenom Ze ho Spatné vychovavate, tak je to strasny. Ten boj s téma lidma. I s moji rodinou je
to strasny boj. Nikdo mé nechdpe. Jen v Motylu. Jen tam muzu rict cokoliv a miizu s nima

VvSe resit, kdyz mé nikdo jinej nechape, a oni mé chapou a pomiizou mi. “

Kategorii ,,Potreby rodin‘“ autorka rozdélila do vice casti, aby poukazala na casovou

proménlivost jejich ocekéavani.
Ocekavani rodin

Zde uvadi uryvky zrozhovorti ohledn¢ konkrétnich ocekdavani, které si stanovily samy
rodiny na poc¢atku spolupréace. Pro shrnuti vypovédi rodiny ocekavaly, Ze svému potomku a
jeho diagnoze 1épe porozumi, najdou ve sluzbé pochopeni a podporu, seznami se s rodinami,
které prozivaji podobnou situaci, pomohou jim se Iépe orientovat v zakoné, ptispévcich,

davkach a jinych vyhodach. Zde jako ptiklady autorka uvadi jednotlivé ¢ésti promluv:

Ul ,, Chtela jsem se dozvedet vic, co vilastné znamena autismus. Chtéla jsem poznat i jiné
rodice s takovymi detmi. Chtéla jsem vice porozumét svému synovi, jeho afektum, chtéla jsem

najit priciny a spoustéce a zapracovat na jeho samoobsluze.

U2 ,,Ja jsem ocekavala, zZe nam jakoby poradi, jak mame spolu s O. fungovat, jestli nam
poradi, jak zvladat jeho chovani a takovy ty veci. Takze jsem ocekavala, Ze nam pomuzZou

S fungovanim O. “

U3 ,, Oc¢ekavala jsem, Ze se nas prispévek na péci navysi, Zze mi pomiizou s podanim zadosti
o prikaz TP, Ze mi poradi, jak na odplenkovani syna, Ze mi pomiiZzou rozvijet jeho

3

dovednosti. Taky jsem chtéla i tipy jak na sebe, abych to zviladla.*

U4 ,, Urcite néco takovyho, jako Ze mé nékdo pochopi treba. Ja si myslim, Ze tam nechodime
ani tak kviilli tomu E., ale chodime tam asi kviilli mné vic. Takze mé to pomdhd hodné |...],

takze ocekavani jsem méla takovy, Ze mné pomiiZou se z tohohle néjak vymotat a porozumét

I3

mu. Rozumét tomu, co to viastné znamena vsechno.

Stav téchto ocekavani
Z odpovédi respondenti vyplynulo, Ze vSichni jsou na cesté ke splnéni jejich ocekavani:

U2 ,, Napliuje se to, protoze my se vidycky zamérime na jeden problém, kterej je. Ja totiz

nechci resit vic veci najednou. Protoze, kdyz se budeme venovat vic véecem dohromady, tak
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to nebude stoprocentni, takze jsme se vzdycky zamérili na jeden problém a resili jsme ho, a

kdyz se to vyresilo, tak jsme zase najeli na dalsi problém. Resi se to takhle.*

U4 ,, Naplnilo se to a naplnuje. Urcite se citim lip tim, Ze mé nekdo chape, Ze se s nekym

takhle v kontaktu. Miizu s nima resit fakt cokoli a oni mi pomiizou.
Dalsi dva reagovali vice konkrétné;ji:

Ul , M. déla hrozné pokroky, lépe mu rozumim a prijde mi veselejsi nez predtim. Teda pro
mé to jsou hrozné pokroky. O autismu vim urcité mnohem vice nez na zacdtku, s rodinami
se setkavam. Syn se uz zvlada tieba sam obléct i sviéct. Je jedno, Ze se oblikne naruby, ale

I3

oblikne se."

U3 ,, Prispévek na péci mi byl navysen, pritkaz TP mame, odplenkovani se nam nakonec
podarilo skoro v péti letech, ale bylo to narocny teda. Mné na zacatku ty sezeni hrozné
pomdahaly, i ty rodicovské skupiny. Mohla jsem pred pracovnici mluvit oteviené o vsem, a i

I3

syn ma s pracovnici od zacatku moc hezky vztah. Vidy mi pomohla no.*
Aktualni ofekavani

Ve vypovédich ohledné aktualnich o¢ekavani se mnou respondenti sdileli aktualni potieby,
které jsou opravdu individudlni a rGznorodé. Ocenuji kazdy pokrok a kazdou uroven

zvladani urcitych problematickych véci:

Ul , asi pracovat na vsem, co synovi dela problem. Ted se mu snazZime vysveétlovat, Ze

nemiize vSechny okolo sebe objimat a drzet je pevné.

vvvor ¢

U3 ,, Momentalné asi nemam konkrétni ocekavani, mozna jen pomoc s odvolanim prispevku

na peci.
U4 ,, Soucasny ocekavani se néjak moc nezménila. Zménila se akorat v tom, Ze jako fakt mi
to pomohlo. Pomohlo fo hlavné mné. Tim, ze to pomohlo mné, to pomdhd i jemu, zZe mu

I3

rozumim vic, a ze prosté vidycky se mam na koho obratit, aby mi pomohl pochopit ho. "
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Kategorie ,,Pritbeh setkavani“ pojednava 0 zkuSenostech vybranych rodin s Motylem,
spolupraci mezi konkrétni sluZzbou a rodinami, programu, ktery Motyl nabizi a 0 doporuceni

rodinam.
ZkuSenosti rodin

Shodné odpoveédi zaznély i v tomto uUseku rozhovoru, kdy vSichni Ctyfi respondenti
s autorkou vyzkumného Setfeni sdileli své zkuSenosti a nezaznéla Zadna negativni odpoved’:
Ul ,,Dobré zkusenosti pro me znamend kazda schiizka. Kazda schiizka je pro nas dobrou
zkusSenosti. Kdyz se ji zeptam na néjaky otdzky a ona mi neumi odpovédet, tak si to pripravi
na priste. Kazda schiizka je pro nas dobrou zkusenosti a Spatné zkusenosti zatim nemame a

3

myslim, Ze ani nebudeme mit. S pristupem jsme spokojeni, fakt mé nic nenapada.

Druh4 ucastnice rozhovoru popisovala, Ze ji pracovnice n€kolikrat pomohla i s vécmi, které
se netykaly pouze jejiho syna: U2 ,, Ze mi pomiizou s cimkoliv a kdykoliv, Ze se na né miizu
spolehnout. Vzdy mi néjak poradi. Napriklad kdyz jsem vyplnovala papiry a nevédeéla jsem
si rady, sama bych to nezvladla. Vzidycky reknou néco, co ja nevim, nebo mi poradi co se
tyce O. I ohledné véci mimo O., tak jsem vzdycky zavolala a pomohla. Prosté mi pomahad

‘

S vécma, ktery bych ja osobné nevedéla, jak bych je vyresila. Ne Spatné nemam.*

Tteti respondent uvedl piiklady svych zkuSenosti v souvislosti s podporou pii odvolani kvuli
piispévku na péci: U3 |, Spatné Zadné. Dobré napriklad pomoc s odvolanim pri Zddosti o
prispévek na péci, dale uzitecné rady, jak fungovat se synem. Opravdu za Terezkou
[pracovnice, poz. aut.] mohu prijit s jakymkoli dotazem a ona poradi a pomiize. Kdyz si
néecim neni jistd, tak si to poznamend a kdyz se vidime pristé, tak mi vzdy rekne, co a jak.

I3

Dozjisti si to. A ja se miizu vzdy spolehnout, Ze to tak je.

Respondent ¢islo Ctyii reagoval nasledovné: U4 | [...] treba jak byla pracovnice v té Skolce,
to mi moc pomohlo. Za mé uplné to nejvic, co mi to davd, tak je to, Ze si mam o tom s kym

popovidat a slyset jejich nazor. Ze mi pomohly syna vic chapat.

Spoluprace

Tento kod ptestavuje oblast komunikace a spoluprace se sourozenci, SirSi rodinou a dalSimi
institucemi jako je naptiklad matetska Skola. Na tyto motivy zde autorka uvadi jednotlivé

vypovédi respondentd, které ji velmi zaujaly:
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Ul ,[...] Ze se mam na koho obrdtit, kdyz mam néjaké otdzky nebo néjaké problémy, se
kteryma si nevim rady nebo se jen chci zeptat na jejich nazor. Komunikace je mezi nami
uplné v pohode [...]. Syn sourozence nema. A s rodinnymi pracovniky nemiizou pracovat,
protoze milj manzel ma rodinu v Praze a ja mam rodinu v zahranici. Takze jsme na syna jen

3

S manzelem sami.*

U2 ,, Tedka jsme tieba resili, ze oni jsou dvojcata. A ten, co je jako v pohode, tak se mi ted’
furt pociirdaval nebo furt brecel, a tak jsme to resili. A musim Fict, Ze i vtomhle mi pomohla.
Vzdycky néco zkusime, néco mi poradi a funguje to. S materskou skolou to je tak, Ze my si
Jjakoby preddvame dokumenty, kdyz je tam SPC [Specialné pedagogické centrum, poz. aut.]
nebo kdyz mi daji papiry, tak jako my si to vSechno mezi sebou predavame, takze spoluprdace
Jjakoby to je. Ja jim ty dokumenty predavam, neni to tak, Ze by jezdili oni do Skolky. Ale vi,

3

co se tam déje v ty Skolce.*

U3 ,, Ano, mame jeste mladsiho syna, pracovnice behem navstev zapojuje do "hry" i jeho.
Vsima si ho, komunikuje s nim, hraje si s nim. S nasimi rodinnymi prislusniky zrovna ne, ani

¢

se Skolkou.

U4 ,, Resi tiplné vsechno. Cokoliv, co s nima potiebuju probrat, Ze tieba ja nevim, i ve Skolce
€O se mi nezdalo, Ze treba ve Skolce, Ze je davaji na hanbu jakoby na trestnou lavici, kdyz
zlobi. Ale oni to maj pojmuty tak, Ze to jsou jako hokejisti, a Ze kdyz hokejisti udélaj néjakej
faul, tak proste taky musi na trestnou lavici. Diiv se mi to teda nelibilo, ale zase maj vysledky.

A i pracovnice se prave v té Skolce byla podivat a byla uplné nadsena. *
Program rané péce

Motyl nabizi mnoho sluzeb, ale rodiny védély predevSim jen o rodiovskych skupinach,

které pravideln¢ nebo nepravidelné vyuzivaji.

Respondent U1 reagoval slovy: ,, Opravdu? To jsem viibec netusila. O tom viitbec nic nevim.

Zeptam se na to pracovnice az se pristi tyden uvidime. “ Je ovSem zarazejici, ze se respondent

U2 zminil, Ze ji ohledné programu pravidelné rana péce zasila emaily: ,, Ty maily o akcich
mi chodi pravidelné [ ...] nedokdzala jsem se s tim jeste smirit, takze je pro mé hrozné tézky
tam jet mezi lidi a cokoliv tam snima resit. Pracovnice jezdi za ndmi, niceho se

I3

neucastnime.

33



5 VYHODNOCOVANI DAT

Tteti respondent uvedl, Ze je ¢asové vytizeny, proto se na programu tak ¢asto nepodileji, ale
piesto znal také jen rodiCovské skupiny: U3 |, Vim, zZe jsou dobré rodicovské skupiny a
setkani klientii, takze v tomto ohledu jsem spokojend. Nicméne mi to posledni dobou casove

moc nevychdzi, a tak se urcité neucastnime pravidelné a casto. "

Ctvrty reagoval stylem, Ze tohle pro ného neni nutné, informace si zjist'uje a vyhledava sam:
U4 ,,Ja se o to zajimdam strasné sama, vyhledavam si informace sama, takze zrovna tohle
nepotiebuju. Nakoupila jsem si i knizky. A dohromady co probiram s nima, co si ¢tu sama,
tak zadny prednasky o tom uz nepotrebuju. Jediny co, tak spis nabizi pohled, ktery ja nevim,

¢

kdy se resi, co ty déti délaji, proc to déla, jaky k tomu ma divody. Nic nevyuzivame.*

Doporuceni rané péce

Nékteré rodiny se s postizenim svého potomka jesté neztotoznily a je pro né narocné o tom
hovofit. Vyuzivaji ambulantni sluzbu a s potomkem nevytvéareji ptili§ novych kontakti. Jiné
rodiny si pieji, aby veSkeré okoli, které obklopuje jejich rodinu o diagnoéze jejich ditéte
véde€lo. S pfanim, Ze bude mit spole¢nost pro jejich syna vétsi pochopeni. Dale se autorka

matek dotazovala na doporuceni rané péce. V odpovédich se objevovala pravé riznorodost:

Ul , Nam rekli, ze existuje KOMPASproPAS, [organizace, kterd poskytuje volnocasové
aktivity détem a autismem, poz. aut.] Klub Rubikon [program pro déti s autismem, poz.
aut.], ergoterapie, zZe existuje ABA terapie, ale vyuzivame jen Klub Rubikon, to je takova
terapie hrou. ABA je v Praze a my nemdme auto. Pak nam ukazali piktogramy a ty
komunikacni systéemy, ale ty zatim nevyuzivame. Doporucili nam i nékolik skolek a my se pro
jednu rozhodli. V ty skolce s téma détma hrozné skvéle pracujou, a vidim hrozné velké
pokroky, zZe M. déla. Nebo aspon pro mé to jsou velké pokroky. A hlavné vidim, jak je tam

3

Stastny. Déti se mu nesméeji a myslim si, Ze tam maji dobry kolektiv."

U2 ,, Akorat ten VOKS nam ukazala a radila. Potom takovy ty hry na ten mozek, a jesté

logopedii nam doporucila, tam chodime taky.

U3 ,,/...] treba nastup do zakladni skoly, resili jsme, jestli vybrat Skolu normalni nebo
specidlni. V tom mi taky pracovnice hodné pomohla. Rekla nam pro a proti, odpovédéla na
moje otdzky a my si to promysleli a rozhodli se sami a rozhodli jsme se pro Skolu specialni.
Pomohla nam i s hledanim. Potom nam byla doporucena ergoterapie a za to jsem moc

rada.”
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5 VYHODNOCOVANI DAT

U4 ,,/...] nejsem schopna s nim udélat ty nozicky kazdej den, protoze se mu vybocujou ven.
Meli bysme prave chodit na terapie, ale existujou potom jestée takovy poloviozky, za ktery
Jjsem si sice zaplatila, ale na druhou stranu jeho netrapim tim, Ze musime cvicit, a i tak se
mu ta nozicka opravuje postupem casu sama, a to je zase na zakladeé Motyla, co mné pomohli
a doporucili, co jesté a kdo existuje v okoli. Pak nam doporucili Akademii nadani, kam

I3

pravidelné dochazime. To je organizace, kde se potkavaji rodice s détmi s nadanim.

Kategorie ,,Dalsi potieby rodicii “ zjistuje, jaké sluzby a programy respondentiim od Motylu
chybi.

Co respondentim chybi

Jeden respondent zminil konkrétni potifebu: U1 ,,[...] nemaji Zdadnou takovou predndsku, jak
se starat sam o sebe, néjakou psychohygienu. Protoze si myslim, Ze by to hodné rodicii
potiebovalo. Ten rodic potiebuje i cas pro sebe, a nejen resit co by mohl rodic udélat pro
své dite. Takze by to bylo fajn, néjaka takova predndska pro rodice.” Po této reakci autorka
hledala na webovych strankdch Motylu seminafe pro rodice. Posledni seminare, které
nalezla, byly z roku 2018. Jeden se zabyval tématem, jak sladit praci, rodinu a svij volny
Cas a druhy podobny seminai byl pro otce. VétSina uplynulych seminaii se zabyvala
piedevsim rozvojem déti. Seminare, které ma Motyl v planu tento rok realizovat, se zabyvaji

obdobnymi tématy.

Kategorie ,,Vyznam rané péce* se zabyva vyznamem a prinosem sluzby rané péce Motyl

pohledem samotnych rodin.
Jak rodic¢e vnimayji sluzbu rané péce

Na konci rozhovoru autorka respondenty pozadala o doplnéni véty: Doplite, prosim,

posledni vétu: Konzultace v rané péci pro m¢/ mou rodinu znamena ...
NiZze autorka uvadi jejich reakce a odpovédi:
Ul ,,Ze mate tym, ktery pri Vas stoji.

U2 ,,Ja jsem jako premyslela, co mam na to odpovedet uprimné. Ale nevim, jestli na to
odpovim tak, jak to ma znit, ale prosté je to pomoc. Je to pomoc ve vSem, co jd jakoby nevim,
tak je to prosté pomoc. Nevim, jak na to prosté spravne odpovédeét. Ve VSech smerech je to

pro mé pomoc.
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5 VYHODNOCOVANI DAT

«

U3 ,, Reseni aktudlnich problémii, poskytnuti pomoci a rad, a pro syny zdbava. *

U4 ,,To, ze si mam s kym promluvit, ze mé nékdo chape. Ze vylozené nékdo chape ty my
obavy a ty my starosti s tim, jakoze se bojim, Ze nebude prijmutej v ty Skole, coz samozrejmeé

se mu budou deéti smat.
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Pokud by autorka vychazela z tvrzeni Vefejného ochrance prav o ztizené dostupnosti rané
péce (2020), tak vysledky Setfeni byly odlisné. Protoze spoluprace rodin s Motylem byla dle
jejich vyjadieni véasna. S ohledem Kk poctu respondentti, se vSak nejedna o reprezentativni

vzorek, proto neni relevantni toto zjiSténi zobeciiovat.

Hradilkova uvadi, Ze prvni informaci o autismu se rodi¢e dozvidaji pfi pravidelné prohlidce
v 18. mésici. (2020) Z vysledkt kodu o informovanosti ale vyplynulo, ze rodice nebyli
informovani pediatrem o moznosti vyuziti rané péce a ani v jednom piipadé nevyslovil

podezieni na autismus.

Dle Hradilkové (2018) je stézejni, aby se rodina pokusila porozumét chovani svému ditéti
V nejriiznéjsich situacich, protoze pravé ona pro n€ mize byt tou nejvétsi oporou. VSechny
rodiny, se kterymi jsem vedla rozhovory, pravé o porozuméni svého ditéte usiluji.
V pocatecnich ocekavanich se rodiny zminovaly o potfebé porozumeéni narocnému chovani
svych déti nebo napiiklad o potiebé lepsi spoluprace s nimi. Z toho vyplyva, Ze se na tuto

oblast zamétuji.

Hradilkova (2018) také uvadi dalsi specifickou a problematickou oblast, kterou je vztah mezi
ditétem s autismem a sourozencem bez postiZzeni ¢i poruchy. | timto tématem se autorka
ve svém vyzkumném Setieni V prub&éhu rozhovori zaobirala. Rodiny, pro které je toto téma
aktualni, s ni sdilely své pozitivni zkusenosti s Motylem, ktery jim poskytl odbornou pomoc,
podporu a doporuceni, na co se mohou rodiny zaméfit, a co by mohly zkusit. V neposledni
fad¢ autorka odkazuje na Potmésila a kolektiv (2015), ktery informuje o negativnich
postojich intaktni spole¢nosti K témto rodinam i tém, které se nachazi v podobné Zivotni

situaci. I toto téma rodiny s autorkou tesily a podé¢lily se o své negativni zkuSenosti.

Z rozhovora vyplynulo, Ze nékteré rodiny jsou informované o sluzbach Motylu méng, jiné
vice. Autorku ptekvapilo, ze se jedna rodina zminila, ze ji Motyl pravidelné zasila nabidky
ohledné programu, ale jiné rodiny byly zaskocené, kdyz se jim autorka prace o programu

zminila.

Vyzkumné Setfeni poukédzalo na vyznamnost vCasné spoluprace rodiny s ranou péci

Z hlediska finan¢niho a ekonomického, socialniho, psychického i zdravotniho.
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V této podkapitole autorka prace shrnuje zjisténé vysledky. Hlavnim vyzkumnym cilem bylo
porovnat o¢ekavani a zkuSenosti rodin déti s autismem Sranou péci Motyl pohledem

samotnych rodin.

Pocatecni informace o Motylu nedostala Zadna rodina od pediatra, nybrz ziskaly prvotni
kontakt na Motyl od jinych odbornik. Ukazalo se, ze motivem kontaktovani konkrétni
sluzby byla u nékterych rodin piehlednost a vizualni podoba webovych stranek. I ptesto, ze
mohou rodiny ziskat potfebné informace o nabizenych programech, z nejriznéjsich divoda
je plné€ nevyuzivaji. V oblasti o¢ekavani rodin se ukazalo, ze n€ktera jsou jiz uskutecnéna a
stanovila se nova, néktera jsou na cesté k jejich napInéni a néktera se zatim nenaplnila vibec.
Prace poukazala, jak jsou aktualni ocekavani rodin rozmanitd. Nékteré rodiny se cilené
zamétuji na jednotlivé problematické oblasti svych déti zvlast, jiné se maji za cil vénovat
vSem oblastem soucasn¢€. Rodiny mély ptani svym détem lépe porozumét, porozumeét
diagnoze, zapracovat na komunikaci mezi rodi¢i a détmi, podpofit, vyslechnout a setkat se
s jinymi rodinami a détmi s autismem. Velmi zalezi na celé roding, jak dokazala situaci
pfijmout, jaké oblasti jsou pro dité problémové, jak naro¢né je jejich chovani, poptipadé jaka
je mira mentalniho postizeni. Dulezité je také, zda je v rodiné dalsi sourozenec. Zkusenosti
rodin s Motylem jsou hodnoceny pozitivné a z odpovédi vyplynulo, Ze aktivni zapojeni do
¢innosti poskytovanych Motylem, pfinds$i rodindm pomoc a podporu V Sirokém pasmu.
Rodiny uvéadély své zkuSenosti s Motylem a zminovaly za uzite¢né pomoc pii vypliovani
pisemnosti, odvolani a dalSich zalezitosti. Z prace vyplynulo, Ze se Motyl rodinam snazi
objasnit moznosti feSeni dané situace, nabizi spolecna feseni 1 psychickou podporu. Rodiny
uvedly jen dobré zkuSenosti, zddné Spatné nemaji. Pro rodiny je zkuSenosti kazda schlizka
S Motylem, vzdy se dozvi néco nového, uzitecného, a i pfi préci s jejich détmi vidi pokroky.
Spole¢né se snazi jejich potomky v problematickych i neproblematickych oblastech rozvijet,

zaujmout a podpofit.

Rodiny se o rané péci dozvédély od détského klinického psychologa, neurologa a organizace
ProCit. Jedna rodina zminila nepfijemnou situaci, kdy méla sama podezieni, Ze s vyvojem
jejich syna neni néco v poradku, ale Iékar nebral jejich obavy vazné. Vsechny rodiny mély
podezieni na odchylku ve vyvoji nebo pfimo na autismus, které zptisobilo jejich obavy a

situaci zacaly fesit.
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Nekteré rodiny vyuzivaji webové stranky pravidelné k zjisténi aktualnich informaci
V Motylu, jiné navstivily stranky jednou. Dulezité je, Ze vSem rodinam pfipadaji pfehledné
a informace v nich srozumitelné. Vyznamné je také to, ze 0 nich vi a maji moznost je

vyuZivat.

Nejdelsi cekaci doba cinila tfi mésice. VSechny rodiny hodnotily prvni schiizku kladné.
Vsechny rodiny spolupracuji s Motylem minimalné 6 mésicti, Pracovnice se s rodinami
pravidelné domlouvaji na schuizkach, podporuji je, poskytuji jim odbornou pomoc v mnoha
oblastech, rodiny maji moznost se poznavat na rodi¢ovskych schiizkach a vSechny rodiny
délaji pokroky v naplnéni svych potieb a ocekdvani. VSechny rodiny vnimaji pokroky svych

déti, ale i sami rodice se citi 1épe, zminuji pocit porozuméni, ktery diive nezazivaly.

Z vypovédi vyplynulo, ze komunikace se sluzbou je bezproblémova a rodiny se na sluzbu
mohou kdykoli a s c¢imkoli obratit. Nékteré rodiny uvedly, ze Motyl spolupracuje
s matefskou Skolou nebo se Specialné pedagogickym centrem a pfedavaji si navzijem

informace o rodiné.

Rodiny nevyuzivaji vSechny moznosti nabizeného programu, ale n¢které se ucastni rady
rodicovskych skupin. Z rozhovord vyplynulo, ze rodina postrada sluzbu, ktera by se

vénovala samotnym rodindm a jejich psychohygiené.

Z rozhovorua také vyplynulo, Ze pracovnice Motylu rodinam sd€li moznosti a doporucent,

ale rodiny se musi rozhodnout sami.

Jednalo se 0 maly vyzkumny vzorek, ¢tyf rodin, proto se dané vysledky nedaji zobecnit.
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Autorka prace méla diky kvalitativnimu vyzkumnému Setfeni a polostrukturovanému
rozhovoru moznost Situace rodin blize poznat do hloubky, z divodu malého vyzkumného

vzorku vsak nejsou zjisténé vysledky obecné.

Prace zdlraziuje vyznamnost véasné informovanosti a kontaktovani rané péce pro brzkou
spolupraci s tymem odbornikti, ktefi mohou dopad poruchy pifedevsim neprohlubovat.
Mohou podpotit celou rodinu, jejich psychické zdravi a s jejich potomkem zapracovat na

mozném zlepSeni problematickych oblasti a celkovém rozvoji.

Autorka navrhuje, aby si Motyl ovéfil, zda maji vSichni jejich klienti stejné podminky
pfistupu Kk informacim a pfipadné se pokusil predejit t€émto omylim, kdy jsou o

nadchdzejicich akcich informovéany jen nékteré rodiny.

Dale lze doporucit navysit Cas, ktery Motyl nabizi samotnym rodi¢im. VSechny nabizené
sluzby a program se tykaji rozvijeni jejich potomkd, ale autorka se domniva, ze by bylo
vhodné a uzite¢né, realizovat v Motylu prizkum, kolik rodin by mélo zajem se zGcastnit
prednasky cCist¢ pro rodiny bez déti, seminafe na téma psychohygiena, ¢i seminaie 0O
seberozvoji.

Pro rodiny déti skterymkoliv postizenim ¢i poruchou, autorka vytvofila seznam
poskytovateli rané pée v celé CR. Autorka prace se domniva, Ze to miize pomoci rodinam,
které o sluzbé€ nevi nebo chtéji zjistit, které stiediska rané péce se nachazi v blizkosti jejich

bydleni viz ptiloha €. I.

40



ZAVER
Tato prace s nazvem ,,ZkuSenosti rodicii déti s poruchou autistického spektra s ranou péci
ve vybrané organizaci,” méla za cil ,,porovnat zkusenosti a ocekdavani rodicii déti s autismem

Vrané péci Motyl pohledem rodici.” Prace byla ¢lenéna na teoretickd vychodiska a

vyzkumnou ¢ast.

Teoreticka vychodiska byla zamétena na rodinu a dité s postiZzenim ¢i poruchou a specifika
téchto rodin. Teoreticka vychodiska charakterizovala pojem autismus, jeho etiologii a
diagnostiku. Také se zaobirala ranou péci a jejimu vymezeni obecné, poté priblizila a
predstavila vybranou ranou pé¢i Motyl, z.u. — socialni a prorodinné sluzby. Metodologicka
¢ast popisovala vyuzité metody a prostiedky — tedy metodu rozhovoru pii kvalitativnim
vyzkumného S$etfeni, nasledny doslovny piepis rozhovorid, analyzu rozhovorl, ktera
probihala prostiednictvim otevieného kodovani. Popsala metodu analyzy dokumenti
(odborna literatura a zdroje véetné webovych stranek Motylu a klientské slozky). Dale je
V praci vénovana pozornost interpretaci vysledkd vyzkumného Setfeni, shrnuti vysledkd,

navrhiim a doporu¢enim pro praxi a hlavnimu vyzkumnému cili.

Vyty¢eného hlavniho cile bylo dosazeno. Néktera o¢ekavani rodin byla naplnéna, jina jsou

na cesté K jejich naplnéni.

Z prace také vyplynulo, ze v§echny rodiny vnimaji pokroky svych potomkti za pomoci rané
péce Motyl. Vyzkumné Setieni poukazalo na problematické oblasti téchto rodin: specifika
rodin s détmi s autismem, na odlis$nost jejich potfeb a upozornil na rozdilnost a zaroven
podobnost samotnych rodin. Také z prace vyplynulo, v jak naro¢né situaci se tyto rodiny
nachazeji a jak intenzivni, v€asnou péci potiebuji, a to dokaZe rand péce zprostiedkovat.
Prace by mohla upozornit rodi¢e na fungovani sluzby rané péce, ale zaroven mutze prace
poslouzit jako zpétna vazba rodin pro ranou péci Motyl.

Pii kvalitativni vyzkumné ¢asti méla autorka moznost seznamit se s rodinami, jejich
specifiky a individualnimi potfebami, s oblastmi, se kterymi se aktualn¢ s Motylem
zabyvaji, s oblastmi, na které jiz S Motylem feSeni nalezly a s nabizenymi moznostmi dané

organizace.

Diky této praci dostala rana péce Motyl zpétnou vazbu od svych klientd. Mohou si piecist,

jak prospésna je ¢innost Motylu pro dané rodiny.
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RESUME

Bakalai'ska prace porovnavala o¢ekavani a zkuSenosti rodin déti s autismem s ranou péci
Motyl pohledem samotnych rodin, se kterymi byl realizovan polostrukturovany rozhovor pfi
kvalitativnim vyzkumném Setfeni, ktery byl nésledné¢ doslovné pfepsan a zanalyzovan.
Vyuzité byly tyto metody: analyza dokumentii, obsahova analyza, metoda otevieného

kodovani a triangulace.

Teoreticka vychodiska prace se vénovala tématim: rodina a dité s postiZenim ¢i poruchou,
charakteristika autismu a vymezeni rané péce. Metodologicka cast porovnavala zkusenosti
rodin a jejich ocCekavani, které mély na pocatecni fazi spoluprace s ranou péci Motyl a

porovnavala jejich vyvoj.

Pro velikost vyzkumného vzorku se nedaji vysledky zjisténi zobecnit. Cast, kterd se
vénovala interpretaci vysledki vyzkumného Setfeni, byla vyhodnocena velmi kladné.
Rodiny mély bohaté zkuSenosti S porozuménim svému ditéti a jeho diagnoze, S vyuzivanim
pomucek a védély, na koho se mohou obratit v ptipadé potieby. Jejich oéekavani se naplnila
nebo jsou na cest¢ k naplnéni a vyznam této sluzby charakterizovaly jako pomoc a

porozumeéni.
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RESUME

The Bachelor thesis compared the expectations and experience of families of children with
autism with early care service Motyl from the perspective of the families themselves, with
whom a semi-structured interview was conducted in a qualitative research investigation,
which was then transcribed and analysed. The following methods were used: document

analysis, content analysis, open coding and triangulation.

The theoretical background of the thesis addressed the following topics: the family and the
child with a disability or disorder, the characteristics of autism and the definition of early
care services. The methodological part compared the experiences of families and the
expectations they had at the initial stage of their collaboration with early care service Motyl

and compared their development.

Due to the size of the research sample, the findings cannot be generalised. The part that dealt
with the interpretation of the research findings was evaluated very positively. Families had
a wealth of experience in understanding their child and their diagnosis, using the aids and
knowing who they could turn to if they needed to. Their expectations had been met or were
on track to be met and they described the importance of the service as helpful and

understanding.
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Piiloha & | — Seznam poskytovatelii sluzby rana péée v ramei uzemi Ceské republiky

Hlavni mésto Praha

1. Centrum pro détsky sluch Tamtam, o.p.s.

2. Diakonie CCE — Stiedisko celostatnich programi a sluzeb, Rana péce Diakonie
PLUS

3. Diakonie CCE — Stiedisko celostatnich programi a sluzeb, Rana péée Diakonie —
Praha

4. EDA cz, z.0. - Rana péce EDA

5. Vyssi odbornd Skola, Stiedni Skola, Zakladni Skola a Matetské Skola, Hradec
Kralové — Rana péce pro sluchové postizené Duhacek

6. Narodni Gstav pro autismus, z.u. - Stiedisko v€asné intervence NAUTIS

7. Spolecnost pro ranou péci, z.s.

Jihocesky kraj

1. APLA Jizni Cechy, z.0. - Rana pé¢e APLA Jizni Cechy

2. Autis Centrum, 0.p.s.

3. Arpida, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim, z.1.

4. | MY, 0.p.s. - Rana péce I MY

5. Spole¢nost pro ranou pééi, pobocka Ceské Budgjovice

6. Zékladni Skola a Matetska Skola a poskytovatel socidlnich sluzeb, Karnka o.p.s.

Jihomoravsky kraj

1. Paspoint, z.0.

2. Spolecnost pro ranou péci, pobocka Brno

3. Obcanské sdruzeni Logo z.s.

4. Diecézni charita Brno — Rand péce Trebic

5. Slezské diakonie — Poradna rané péce DOREA

6. DOTYK I, 0.p.s.—rand péce

Karlovarsky kraj

II



1. Rana péce Krucek, z.0. - Rana péce Kricek
2. Spolecnost pro ranou péci, z.s.
Kralovehradecky kraj

1. Vyssi odborna skola, Stfedni skola, Zakladni Skola a Matetska Skola, Hradec

Kralové, Stefanikova 549 - Rana péée pro sluchové postizené Duhadek
2. Centrum LIRA, z.0.

3. Diakonie CCE - stiedisko Svétlo ve Vrchlabi — Pracovisté rané péée Diakonie CCE
— stfedisko Svétlo ve Vrchlabi

4. Oblastni charita Hradec Kralové — Stiedisko rané péce Slunicko
Liberecky kraj
1. Centrum Lira
Moravskoslezsky kraj
1. Slezska diakonie — Poradna rané¢ pée MATAN
2. Spolecnost pro ranou péci, pobocka Ostrava
3. Socialni sluzby mésta Havifova — Poradenské stiedisko pro rodinu a dit¢ RaD
4. Slezska diakonie — Poradna rané péce SALOME
5. Slezska diakonie — Poradna rané péce EUNIKA
6. Slezska diakonie — Poradna rané péce LYDIE
7. Slezska diakonie — Poradna rané péce DOREA
8. AIFi, z.s. - Rana péce pro rodiny s détmi s PAS
Olomoucky kraj
1. Centrum pro détsky sluch Tamtam, o.p.s. - Rané péce Morava a Slezsko
2. Jdeme Autistim Naproti, z.s.
3. Spolecnost pro ranou péci, pobocka pro rodinu Olomouc
4. Spolecnost pro ranou péci, pobocka pro zrak Olomouc

Pardubicky kraj
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1.

Rodinné Integracni Centrum z.s.

2. Stredisko rané péce v Pardubicich o.p.s.
Plzensky kraj
1. Diakonie CCE, Stfedisko celostatnich programii a sluzeb — Rana péée Diakonie —
Plzensky kraj
2. Motyl, z.0. - Rand péée MOTYL
3. Rané péce Kuk, z.u.
Stredocesky kraj
1. Kolpingova rodina sme¢no — Rana péce Kolpingova rodina Smecno
2. Oblastni charita Kutnd hora — Rana péce Na Sion¢
3. Centrum socidlnich sluzeb Tloskov
4. Stifedisko Rosa, z.s.
Ustecky kraj
1. Diakonie CCE — Stiedisko celostatnich programii a sluZeb — Rana péée Diakonie —
Ustecky kraj
2. Demosthenes, 0.p.s.

Kraj Vysocina

1. Oblastni charita Havlicktiv brod — Stfedisko rané péce Havlickiv Brod

2. Diecézni charita Brno — Randa péce Trebic

3. Portimo, 0.p.s. - Rana péce

4. Spole¢nost pro ranou péci, pobocka Brno

Zlinsky kraj
1. Stiedisko rané péce EDUCO Zlin z.s.
2. Spolecnost pro ranou péci, pobocka pro zrak Olomouc — pracovisté Zlin
3. Diakonie CCE - stfedisko CESTA
4. Auxilium o.p.s. - Centrum Auxilium
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Piiloha €. |1 — Povoleni provedeni vyzkumného Setreni

V Plzni dne 23. 6. 2023
Viazena pani

Bc. Hana Brenikova
MOTYL, z. G.
Zluticka, 1694/2, 323 OO Plzen

Vazena pani feditelko Brenikova, obracim se na Vas s prosbou k umoZznéni provedeni
rozhovoru s klienty Vasi organizace za ti¢elem vypracovani bakalatské prace na téma:
»Zkusenosti rodi¢l déti s poruchou autistického spektra s ranou péci ve vybrané
organizaci ". V priib&hu realizace praxe u Vas v MOTYLu jsem pfi asistenci détem s
poruchou autistického spektra a praci v terénu byla velmi spokojena, a proto bych zde, s
Vasim svolenim, rada plnila i své kvalitativni vyzkumné Setfeni. V praci bych porovnavala
zkugenosti a odekavani rodiét déti s PAS s ranou pééi MOTYL v Plzni z pohledu rodin.
Vysledky Setfeni Vam rada poskytnu.

Pfedem Vam velmi dékuji za pfipadné umoznéni a budu se tésit na spolupraci.
Eliska Tapusikova, studentka Zapadoceské univerzity v Plzni

S provedenim vyzkumného Setieni souhlasim.

MOTYL, z.u.
71 tickd 2, Plzet
1:26G 74 157
Tel. » 724 822 985




Priloha €. 111 — Seznam otazek pro rodice

10.

11.

12.

Kdy a jak jste se o rané péci dozveédeli? (Od jakého doktora? Od pratel, kteti maji s
autismem osobni zkusenost?)

Jak VaSe spoluprace zacala? (Jaké byla ¢ekaci lhiita? Jak na Vas plisobily webové
stranky Motylu? Jak probihala prvni schiizka? Jak jste se citil/a, jak se citilo Vase
dite, spolupracovalo/nespolupracovalo, jak reagovalo, co ho zaujalo?)

Jaka o€ekavani jste mél/a na pocatku spoluprace? (Vnimate je jako oekavani, ktera
se naplnila, zménila nebo jste na cest¢ k naplnéni téchto ocekdvani? Jakym
zpusobem, v ¢em a pro¢ se Vase soucasna ocekavani zménila?)

Jakd pozitiva vidite na spolupraci s ranou péci? Jaka negativa? (Jaké metody
pracovnici vyuzivaji pfi praci s Vasim ditétem?)

Zabyvaji se pracovnici v§emi obtizemi, které ma Vase dité? (Je n&jaka oblast, které
se vénuji méne? Proc?)

Jaké jsou Vase dobré zkuSenosti s ranou pééi, jaké $patné? Pro¢? (Reknete mi
konkrétni ptiklady/situace, prosim.)

Jste spokojeni s programem rané péce? (Které programy nabizi a které vyuzivate?
Napada Vas program/prednasky, které postradate?)

Jaké specialni postupy, terapii, stimulaci Vam rana péce nabidla? Které vyuzivate?
Maji podle Vas dostatek pomticek pro Vase dité a jeho obtize? (Pouzivate je pii praci
s nim? Jak casto? Jsou pomitcky, které jsou pro Vas vhodné a pottebné vzdy
dostupné? Stava se, ze je ma zrovna puj¢ené jina rodina? Jak Casto? Vite, Ze si
pomiicky muzete piij€it i s sebou domt? Vyuzivate tuto moznost? Jak ¢asto?)
Pokud ma Vas syn/ VaSe dcera sourozence, pracuji i s nim/s nimi pracovnici rané
péce? (Jak? Pracuji i s rodinnymi piislusniky? Jak? Spolupracuji napiiklad s
matefskou Skolou, kterou navstévujete?)

Jak Casto se setkavate s pracovnicemi? Jak Casto jste v kontaktu mimo domluvenou
schiizku a jakym zptisobem? (Volani, zpravy, e-mail ...) Rusili jste nékdy Vy nebo
rana péce domluvenou schiizku? Pro¢€ a jak Casto se schiizka rusi?

Dopliite, prosim, posledni vétu:

Konzultace v rané péc¢i pro mé¢/ mou rodinu znamena ...
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Piiloha ¢. — Informovany souhlas pro rozhovor
Vézend pani, vaZzeny pane,

jsem studentkou ZéapadoCeské univerzity v Plzni. Na Pedagogické fakulté studuji 3.
ro¢nikem obor Specidlni pedagogika. Soucasné pracuji na bakaldfské praci s nazvem:

Zkusenosti rodicu deti s poruchou autistického spektra s ranou péci ve vybrané organizaci.

Hlavnim cilem vyzkumu je: Porovnani zkuSenosti a ofekavéani rodin déti s poruchou

autistického spektra v rané péci Motyl pohledem rodict.

V této souvislosti se na Vas rodi¢e obracim s prosbou o rozhovor. Piedpokladam, ze Vase
nazory a zkuSenosti pfispé€ji k feSeni oblasti, kterym se ve vyzkumu zabyvam. Na Vase
dopliyjici otdzky Vam pied provedenim rozhovoru rada odpovim. Piedpoklddand délka
rozhovoru: Rozhovor neni zatizen zadnym rizikem. Pokud by Vam vSak néktera otazka byla
nepfijemnd, nemusite na ni odpovédét. Mate také pravo, kdykoliv rozhovor prerusit, a 1 bez
uvedeni diitvodl v ném nepokracovat. Ujistuji Vas, Ze rozhovor je diveérny. Rozhovor bude
nahravan, aby VasSe informace, které v ném zazni, mohly byt odborné zpracovany. Vase
identita bude znama jen ¢lenim vyzkumného tymu, ktefi s nimi budou pracovat v souladu
se zakonem o ochrané dat (kazdy rozhovor bude zpracovan pod unikatnim kodem).
Vysledky celého vyzkumu budou pouzity vyhradné pro védecké ucely a piipadné
publikovany v odborném tisku, a pouze v anonymni podob¢. Aby bylo mozné kvalifikované
zpracovat vSechny informace, které mi sd€lite, prosim, abyste k takovému zpracovani ud¢lil/
udé¢lila svlyj dobrovolny souhlas. Dékuji Vam. Stvrzuji svym podpisem, Ze jsem byl/a Gstné
informovan/a o cilech vyzkumu. Také jsem mél/a moznost ptat se na vSechno, co mé v

souvislosti s pfipravovanym rozhovorem zajimalo.

Datum: ......ooevvee.

Podpis respondenta/respondentky
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