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UvVoD

Prace je zaméfena na moznosti bydleni dospivajicich a dospélych osob s poruchami
autistického spektra (dale jen PAS), zvlasté téch, kteti potiebuji v oblasti bydleni podporu.
V Ceské republice neni dostate¢né mnozstvi bydleni, které by bylo pro tuto cilovou skupinu
vyhovujici. Tento fakt vzbuzuje u mnoha rodica, kteti se staraji 0 své dospivajici ¢i dospélé dité
s poruchou autistického spektra, obavy z budoucnosti.

Cilem prace je popsat mozné formy bydleni pro osoby s PAS v Ceské republice, popsat
nejvhodnéjsi formu bydleni pro osoby S poruchami autistického spektra, které nejsou
v dospélosti schopny samostatného bydleni bez podpory okoli. Vhodna forma bydleni se odviji
od charakteristik dospélych osob s autismem, od jejich individualnich potieb, moznosti a potieb
rodiny, ktera hleda nejlepsi misto dalsiho bydleni pro své dité s autismem. Dotaznikové Setieni
se zam¢éti na zjiSténi preference rodic¢h dospivajicich a dospélych déti s poruchou autistického
spektra v oblasti bydleni jejich déti v budoucnu.

V teoretické Céasti prace autorka zmini struéné tGvod do problematiky poruch
autistického spektra. Podrobné pak bude popsana charakteristika dospivajicich a dospélych
osob s autismem, jejich potieby a problémové chovani. Nasledujici kapitola bude vénovana
potiebam rodiny, ve které zije takové dité. S potfebami se také prolinaji obtiZe, jeZ doprovazi
rodinné souziti s jedincem s postizenim. Ctvrta kapitola poskytne piehled 0 moznych formach
bydleni, které jsou vhodné pro cilovou skupinu osob s PAS. Nésledujici ¢ast poskytne piehled
konkrétnich zatizeni v Ceské republice, ktera nabizi bydleni pro dospé&lé klienty s autismem.

V praktické casti v dotaznikovém Setieni se autorka zaméfi na zjisténi preferované
podoby bydleni, kterou bude zjistovat od rodicu, kteti se staraji 0 dospivajici ¢i dospélé dité
s poruchou autistického spektra, které se nezvladne v této oblasti nikdy zcela osamostatnit. Dale
na zjisténi divodu, které by rodice vedly k tomu, Ze dit¢ do n¢jakého zatizeni umisti. Autorka
bude zjistovat téz jaké jsou nejtiziveéjsi obavy pecujicich, kdyz si predstavi, ze dité do zatizeni
umisti a jakd vzdalenost zafizeni od jejich mista bydliSté by pro né byla pfijatelna.

Vysledkem celé prace by méla byt data, ze kterych by bylo mozno odvodit, jaka
pobytova zatizeni pro dospivajici a dospélé osoby s PAS by méla dle poptavky jejich rodici
v Ceské republice vznikat. Poptavka se bude odvijet od zAvaznosti postizeni konkrétnich
jedinct a rodinného fungovani.

Téma bydleni osob S poruchami autistického spektra v dospélosti autorka zvolila proto,
7e je to nyni Casto diskutovanym problémem. Nejvice zanedbavanou skupinou jsou lidé

s autismem, ktefi vykazuji problémové chovani. Jsou to osoby, které potiebuji celozivotni



podporu v mnoha oblastech Zivota, v¢etné bydleni. Ptes to, Ze potfebuji nejvice podpory, sluzeb
pro tyto jedince a jejich rodiny je méné nez pro jiné skupiny osob S postizenim, jejichz chovani
neni pro okoli tak naro¢né na zvladani. To vede K situaci, ze starnouci rodi¢e Se musi starat
0 své dospélé dité s autismem, i kdyz uz tieba nemaji dostatek sil, jsou vyerpani a trpi tim cela
rodina. A pravé toto autorka sama pozoruje urodin, kterym poskytuje osobni asistenci pro
jejich dospélé dité s PAS. Na zaklad€ osobnich zkusenosti, informaci z médii i odbornych textt,

se autorka rozhodla zabyvat se timto tématem podrobné;ji.



TEORETICKA VYCHODISKA
1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

1.1 Terminologie

Terminologie odbornikil se v oblasti autismu li§i, neni jednotna v Ceské republice ani
Vv zahrani¢i. Jak uvadi Bazalova (2011), nej¢astéji se pouziva termin autismus. Je vniman jako
zastfeSujici pojem pro rtizné poruchy autistického spektra. Déle se ¢asto mizeme setkat se
zkratkou PAS — porucha (téz poruchy) autistického spektra, nebo je uzivan i termin pervazivni
vyvojova poruchal, zkrdcené PVP. Thorova (2006, s. 60) povaZuje termin poruchy autistického
spektra za presnéj§i nez pervazivni vyvojové poruchy, , protoze specifické deficity
a abnormalni chovani jsou povazovany spise za riuznorodé nez pervazivni.“ Bazalova (2011,
2017) zdaraziuje také pouzivani terminu pervazivni vyvojova porucha ve zdravotnictvi, kdezto
uzivani terminu poruchy autistického spektra ve vychové avzdélavani. V souladu s vyse
uvedenymi zdroji bude autorka pouzivat V této praci terminy poruchy autistického spektra
(PAS) a autismus jako synonyma oznacujici riizné poruchy. Jednotlivé diagnostické kategorie
dle MKN-10 a DSM-V jsou uvedeny v ptiloze ¢. 1 a 2.
je narusen do hloubky v mnoha smérech. V dusledku vrozeného postizeni mozkovych funkci,
které diteti umoznuji komunikaci, socialni interakci a symbolické mysleni, dochdzi K tomu, Ze
dite nedokaze vyhodnocovat informace stejnym zpuisobem, jako deti stejné mentalni uirovne. *

K poruse autistického spektra se mohou pfipojit i jiné poruchy a nemoci (Thorova, 2006, s. 58).

1.2 Specifické a nespecifické projevy

Dle MKN-10 se hovoti 0 triadé symptomi (naruseni V oblasti komunikace, socialni
interakce a Vv oblasti pfedstavivosti), coZ jsou projevy specifické. Nicméné¢ DSM-V uvadi jiz
jen dyadu naruseni (viz. pfiloha ¢. 2). Mimo to se u 0sob s PAS vyskytuji i dalsi nespecifické

projevy.
1.2.1 NaruS$eni v oblasti komunikace

Komunikace mutize byt narusena jak ve slozce expresivni, tak i receptivni. Potize jsou
riiznorodé, zahrnujici projevy verbalni i neverbalni podstaty. Urovei fe¢i neodpovida véku

ditéte, chapou doslovné, nerozumi ironickym poznamkam, metaforam a vtiptim, objevuje se

! Pervazivni znamena vSepronikajici, prostupujici celou osobnosti (Bazalova, 2011).



unich echolalie, chybné uzivaji osobni z4jmena, mohou mit obtiZze V navazovani oc¢niho
kontaktu. Ton a hlas mohou byt zvlastni, gesta pouzivaji nezvykle, nemusi chépat souvislosti
a vyznamy fe¢eného i pfes bohatou slovni zasobu, ulpivaji na tématech, ktera jsou pro né
zajimava. Obtizné chapou mimiku a vyjadfované emoce. Jedinci S PAS mohou byt na Skale od
nemluvicich az po odborné, formaln¢ se vyjadiujici osoby S Aspergerovym syndromem.
Mimika je plocha, narusena je i skladba véty (Bazalova, 2011, 2017; Thorova, 2007; Hrdlicka
in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004; Gillberg, Peeters, 2003; The National Autistic Society,
2016).

1.2.2 NaruS$eni v oblasti socialni interakce

V socialni interakci je typicka citova odtazitost, neadekvatni mimika a gestikulace,
nenavazovani o¢niho kontaktu. Osoba s autismem nerozumi tomu, co druhy ¢lovék citi, co si
mysli, co ma v imyslu; nechova se pfiméfen¢ dané spolecenské udalosti, neumi sdilet radost
s druhym ¢&lovékem. Jsou egocentriéti, nerozumi metakomunikaci?, nemaji zajem 0 aktivitu
provadénou s druhym ¢lov€kem, neprojevuji zajem 0 lidsky hlas a tvar. Jejich chovani se miize
jevit jako problémové a pro okoli rusivé. Mohou preferovat samotu nebo naopak navazovat
vztahy s tpln¢ cizimi lidmi. Osoba s autismem muize mit zajem 0 socialni kontakt, jen nevi, jak
jej navazat. Chovani jinych lidi se jim jevi chaotické, neptehledné ¢i ohrozujici (Bazalova,
2011, 2017; Hrdlicka in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004; Howlin, 2005; Thorova, 2006; The
National Autistic Society, 2016).

1.2.3 NarusSeni v oblasti predstavivosti

Naruseni pfedstavivosti je Spojeno s vytvarenim stereotypt V chovani a zajmech, které
druhu jidla, chozeni stale stejnou cestou, skladani predmétii do fad, otaceni se nebo toceni
riznymi predméty. Oblibenymi tématy jsou Cisla, jizdni fady, astronomie, jezdéni riznymi
dopravnimi prostiedky. Ttepou rukama, chodi po Spic¢kach, radi si pousti vodu, olizuji
predmeéty, svlékaji si ur€ité ¢asti odévu, vydavaji rizné zvuky. Zamétuji se na detaily predméta,
veci neuzivaji obvyklym zplisobem, davaji pfednost nezivym objektim. Okruh jejich zajmu
byva tzce vymezen, stereotypni mtize byt také vyjadiovani. Osoby s autismem upfednostiiuji
fad, vyhybaji se zménam. Muze se U nich objevit sebeposkozovani tieba ve forme Skrabani,

dloubani, kousani, bouchani se do rtiznych ¢asti téla. Provozuji mnohé ritualy a béhem ¢innosti

2 Mimika, gestika, intonace, barva hlasu, dfiraz, ...
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je obtizné je prerusit (Howlin, 2005; Bazalova, 2011, 2017; Hrdlicka in Hrdlicka, Komarek
a kol., 2004; Gillberg, Peeters, 2003; Thorova, 2006).

1.2.4. Nespecifické projevy

Nespecifické rysy, které mizeme U 0S0b S autismem pozorovat, jsou zmény vizudlni
percepce: napiiklad pozoruji véci prili§ zblizka nebo koutkem oka, pfili§ se zamétuji na
nepodstatny detail objektu, jsou precitlivéli na svétlo apod. Jsou precitlivéli na ur€ité zvuky,
které ostatni bézn€ nevnimaji, mtize jim byt neptijemna mluva jinych lidi, pla¢ déti. Co se tyka
hmatového vnimdani, jemné doteky jim mohou byt nepfijemné, naopak hrubé narazy mohou
vnimat pozitivng, n¢ktefi vyhledavaji tésné prostory, mohou mit snizeny prah bolesti, nevnimat
dostatecné teplo a chlad. Také vniméni cichové a chutové mize byt ovlivnéno — ocichéavaji
Casto predméty a jiné osoby, bézné pachy mohou pocitovat tak silng, Ze budou mit potiebu
zvracet; mohou preferovat urcité potraviny dle jejich barvy, konzistence ¢i povrchu, ze kterého
jedi. Nesnidalova (1994 in Bazalova, 2011, s. 51) uvadi, ze cCich déti sPAS , tvori
pravdépodobné hlavni bazi jejich psychické orientace, ocichdvaji sebe navzdjem, jiné lidi,
predméty, hracku ocichaji drive, nez si S ni zacnou hrat, a jidlo rovneéz nejprve ocichaji, nez je
zacnou jist. “ Pokousi se konzumovat véci, které nejsou uréeny K jidlu. v motorice se projevuji
stereotypni pohyby, koordinace je horsi, také grafomotorika je ovlivnéna. Vnimani rovnovahy
se u n€kterych jedinct jevi lepsi nez u bézné populace (dokazi se dlouho otacet kolem své osy,
rizné se kyvat a houpat). Emocni reakce jsou n€kdy neptiméfené, nemusi projevovat emoce
viibec, mohou Casto zazivat tizkost, maji snizenou frustra¢ni toleranci a nalada se muze rychle
meénit (Bazalova, 2011, 2017; Hrdli¢ka in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004; Thorova, 2006;

Autism Spectrum Australia, 2018). Problémovému chovani bude vénovana pozornost nize.

1.3 Pii¢iny vzniku poruch autistického spektra, jejich vyskyt v populaci

a komorbidita

1.3.1 P#iciny vzniku PAS

Jak uvadi Thorova (2006, s. 51), ,,poruchy autistického spektra jsou povazovany za
vrozené. " Je to porucha neurovyvojova, vznika na neurobiologickém zdkladu. ObtiZze ¢ini
pfijem a zpracovani podnéti, které clovek dostava. V mozku neni narusena jedna oblast, spise
jde 0 ,, poruchu komunikacnich a integracnich funkci v mozku“ (tamtéz, s. 52). Jelikoz projevy
jsou ukazdého jedince sPAS specifické, nenajdeme dvé osoby se stejnymi obtizemi,

predpoklada se, ze i pfi¢ina je multifaktorialni. Ur¢ité geny patrné tvoii predispozici, na zakladé
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které se U jedince mize rozvinout porucha autistického spektra, pokud se ¢loveék setkd s dalsimi
negativnimi vlivy (tamtéz; Autism Speaks, 2018).

Pfesna pficina vzniku neni zndma, existuje fada teorii, které se snazi vznik autismu
vysvétlit. Neurobiologoveé ptispéli S ,,teorii slabé propojenosti mozkovych center. Nedostatecna
propojenost dilcich funkcnich oblasti zpiisobi, Ze centra pracuji samostatne, nékdy 1 efektivnéji,
nez U zdravych osob. “ Myslenkové pochody téchto osob nejsou ucelené, propojené, dostatecné
pruzné (Thorova, 2006, s. 320-321).

Autismus je také v hledacku psychologii, ktefi se jej snazi vysvétlit kognitivnimi
teoriemi. Mezi né pati teorie mysli, ktera vidi ¢lovéka sPAS jako osobu neschopnou
uvédomovat si, co si druzi lidé mysli nebo co citi. Spada sem i teorie oslabené centralni
koherence: podle ni lidé s PAS mysli vice analyticky nez synteticky a v disledku toho jim mize
unikat celkovy smysl, protoze jsou pfili§ zaméfeni na detaily. Tieti kognitivni teorii je teorie
deficitu exekutivnich funkci. Ta tvrdi, ze chovani jedinci S autismem vychazi z chybné
pracujicich fidicich funkci, které by mély tlumit impulzy, smétovat nasi ¢innost K néjakému cili
a ovladat nasi pozornost. Kromé kognitivnich teorii, existuji také teorie emocni, pfisuzujici
autismus problémiim Vv socialnim a emo¢nim vyvoji vV ranném détstvi - miZzeme jmenovat teorii
intersubjektivity. VSechny tyto nahledy na vznik autismu maji své odpurce, zadna z teorii neni
stoprocentn¢ pritkazna (Thorova, 20006).

., Ptivod postizeni by mél byt v genetickych, metabolickych nebo virovych faktorech,
které individualné nebo spolecné zpiisobuji prenatalni postizeni vedouci K abnormdalnimu vyvoji
CNS, jenz se navenek projevi zménami Vv chovani “ (Cuxart, 2000 in Bazalova, 2011, s. 35).

Vycet dalsich moznych faktorti podilejicich se na vzniku autismu uvadi Bazalova
(2017): teratogeny pusobici na plod, enviromentalni faktory, naruseni imunity mozku rtuti,
fluoridy, hlinikem a dal$imi latkami, zivotni styl, o€kovani, ovlivnéni neurotransmiterti lepkem
a kaseinem. Strunecka (2016) pise, ze zmény V pribéhu vyvoje mohou byt zapfic¢inény stravou,
kterou matka v téhotenstvi piijima, a celkové jejim stylem zivota. Vliv na vznik autismu mize
mit také veék rodicu (piilis vysoky vek otcii i matek, pfilis nizky vék matek, velky vékovy rozdil

mezi rodici).
1.3.2 Vyskyt PAS v populaci

Poruchy autistického spektra se mohou vyskytovat u vSech osob bez ohledu na jejich
rasu nebo zemi, kde Ziji (Thorova in Cadilova, Jin, Thorova a kol, 2007). Jak pise Charman
(2003 in Thorova 2006), vysledky studii zabyvajicich se vyskytem osob s PAS v populaci se

lisi. To mtZze byt dano nejednotnosti diagnostickych kritérii, narast byl zaznamenan, kdyz se
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kategorie poruch autistického spektra rozsifila. Cetnost vyskytu poruchy autistického spektra
po roce 2000 je uvadéna 60/10 000. Odbornd vetejnost ptijimé vyssi vyskyt PAS, coz ale
nemusi znamenat opravdovy narast, protoze: jak uz bylo uvedeno, rozsifila se diagnosticka
kritéria; odbornici se V rozpoznavani poruchy zlepsili; PAS je diagnostikovano spolu S jinymi
poruchami; zlepsilo se rozpoznavani autismu U jedinct, ktefi maji IQ v normé&. Bazalova (2011)
uvadi, ze pfi¢ina nartstu PAS se zkouma a bude trvat, nez se ukéaze, zda se pocet osob s PAS
realné zvysuje.

.V Ceské republice se podle hrubého odhadu vyskytuje s diagnézou dle MKN-10:

e 15000 osob s détskym autismem

e 30000 osob s atypickym autismem, PVP nespecifikovanou

e 1000 osob s Rettovym syndromem

e 100 0sob s jinou desintegracni poruchou v détstvi

e 15000 o0sob s Aspergerovym syndromem
Celkové tedy cca 60 000 jedincii s PAS v CR; rocné se v CR narodi 540 déti s PAS“ (Thorova,
2006, s. 226). Vladni vybor pro zdravotné postizené obCany (2016) shrnuje, Ze nejsou dostupné
relevantni udaje 0 vékovém slozeni a mife postizeni osob SPAS. Odhad poctu osob
s poruchami autistického spektra v Ceské republice je 100 000.

Hrdlic¢ka (2015 in Strunecka, 2016, s. 32) tika: ,, Vyskyt autismu je ve vsech vyspéelych
zemich priblizné stejny, lze se tedy domnivat, Ze i U nds se poruchy autistického spektra vyskytuji
ulazl5 % vsech deti. Specifické ceskeé studie viak neexistuji, protoze jednak U nds neexistuje
tradice provadeni podobnych studii, jednak 0 né neprojevil zajem Zadny objednatel — tedy statni
instituce, ktera by takova data potiebovala ke své praci.

Autismus se Castéji vyskytuje u chlapct, byva uvadén pomér 4 : 1. U Aspergerova
syndromu je podil vys$si, 10 muzl na 1 Zenu. Divky S poruchou autistického spektra mohou byt
hife rozpoznatelné, protoZe jsou méné hyperaktivni a agresivni, zato jsou vice spolecenské
(Kopp, 1992 in Thorova, 2006; Bazalova, 2017). Pokud je k PAS pfidruzena mentalni
retardace, tak se rozdil ve vyskytu PAS mezi pohlavimi zmensuje (Thorova, 2006).

Strunecka (2016) uvadi, Ze pokud ma jedno dité v rodiné€ diagnoézu F84, je 5-10% Sance,
ze 1dalsi dit¢ bude mit PAS. Jednovaje¢na dvojcata budou s 60-90% Sanci ob& postizena
autismem. U dvouvajeénych ma PAS ve vétsiné pfipadd jen jedno z dvojcat.

U sourozencid osob S poruchou autistického spektra se PAS vyskytuje v 5-6 %, oproti
0,6—1 % v bézné populaci (Thorova, 2006).
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1.3.3 Komorbidita

Spolu s poruchami autistického spektra se mohou vyskytovat i jiné poruchy a nemoci:
Mentalni retardace stiedniho az tézkého stupné se vyskytuje u cca 50 % osob s PAS (Howlin,
2005). Thorova (2006) vychazi z DSM-IV (1994): az 75 % jedinci S PAS ma ptidruzenu
stupné nez U muzi. ,, Déti s autismem a lehkou mentdlni retardaci vétsinou mluvi. Rec obvykle
vykazuje symptomatiku typickou pro autismus “ (Thorova, 2006, s. 285). Mnoho déti se stfedné
tézkou mentalni retardaci mé zaroven diagndzu autismu, uroven rozumovych schopnosti neni
rovnomeérnd, fe¢ je omezena, komunikace je téméf nefunkéni. Pokud ma osoba PAS s tézkou
mentalni retardaci, je obvykle nemluvici nebo se projevuje echolaliemi a pozorujeme u ni
stereotypni pohyby. U jedincii S hlubokou mentélni retardaci byva obtizné diagnostikovat
poruchu autistického spektra, jelikoZz sama hluboka mentalni retardace je pervazivni. Casto
obdrzi diagndzu atypicky autismus nebo jinou pervazivni vyvojovou poruchu (tamtéz; Thorova
in Cadilova, Jtin, Thorova a kol., 2007). Peeters (1998 in Bazalova, 2011) uvadi, ze 20 % osob
S autismem maé prumérnou a nadprimérnou inteligenci, 20 % ma pfidruzenu lehkou mentélni
retardaci a 60 % stiedné tézkou a t€zkou. Nejcastéji uvadény tidaj komorbidity PAS s mentalni
retardaci 70 az 80 % zacina byt zastaraly — kalifornska studie uvadi vyskyt MR u svého vzorku
osob s autismem u 37 % z nich (Thorova in Cadilova, Jtin, Thorova a kol., 2007).

Bazalova (2017) uvadi jako dalSi soubézné S autismem se vyskytujici tyto obtize:
détskou mozkovou obrnu a ADHD. Thorova (2006, s. 293) vSak dodava, Ze ,, se vedou spory,
zda diagnostikovat ADHD ¢i ADD zvlast, ¢i projevy poruchy povazZovat za soucast
symptomatiky poruch autistického spektra.” Hrdlicka (in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004;
Thorova, 2006) dodava, ze se U détského autismu také Cast&ji nez v bézné populaci, vyskytuje
epilepsie. Syndrom fragilniho chromozomu X je genetickou poruchou, ktera se také muze
pojit s autismem (Hagerman, 1990 in Thorova, 2006; Volkmar a kol. 1999 a Tanguay, 2000 in
Hrdlicka, Komarek a kol., 2004). Také 7 % jedinct S Downovym syndromem spliuje kritéria
pro diagnoézu PAS (Thorova, 2006). Harrison (1997 in Thorova, 2006) popisuje, Ze osoby trpici
tuberkulézni sklerézou maji casto i diagn6zu PVP. Obsedantné-kompulzivni porucha ma
podobné projevy jako autismus, ale mize se také vyskytovat soucasné¢ s PAS. ,, Dite s plne
rozvinutou symptomatikou poruchy autistického spektra si vyvine typické ritualy, ¢innosti ¢i
myslenky, které je obtezuji a vycerpavaji“ (Thorova, 2006, s. 294). Déle se dle Thorové (2006)
mohou spolu s autismem vyskytovat Castéji nez u zdravé populace deprese, uzkostné poruchy

a bipolarni poruchy nalady a dalsi obtize. ,, Déti trpici PAS maji casto vazné zazZivaci a stievni
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potize, napriklad prijmy, zdcpu, nadymani, bolesti v brise...“ (Finlay, Arrietaova, 2017,
s. 219).

1.4 Klasifikace poruch autistického spektra

1.4.1 Klasifikace medicinska

Medicina nabizi dvé klasifikace. V USA (i jinych zemich) se uziva Diagnosticky
a statisticky manual, patd revize (DSM-V), ktery vydava Americka psychiatricka asociace.
V Evropé, atedy i unas, se lékafi Fidi Mezinarodni statistickou klasifikaci nemoci
a pridruzenych zdravotnich problému, nyni desatou revizi (MKN-10). Tu vydava Svétova
zdravotnickd organizace. V DSM-V byly poruchy autistického spektra shrnuty do jedné
kategorie, triada byla nahrazena dyadou, ktera ale zahrnuje naruseni v oblasti komunikace,
socialni interakce i stereotypni chovani (viz. pfiloha €. 2). Jedenacta revize MKN by méla vejit
v platnost v roce 2018. ,, Diilezity je posun V pristupu, diraz je kladen na spravnou identifikaci
vSech potieb dané osoby a vlivu poruchy na zivot* (Bazalova, 2011, 2017, s. 16). MKN-10
zahrnuje: détsky autismus, atypicky autismus, Rettiv syndrom, jinou détskou dezintegracni
poruchu, hyperaktivni poruchu sdruzenou S mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby,
Aspergeriv syndrom, jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojovou poruchu
nespecifikovanou (podrobné Vv ptiloze €. 1).

Ve specidlni pedagogice je pro praci S klientem piinosné¢j$i znalost jeho schopnosti

a projevil chovani, proto jsou uZzitecné také klasifikace nasledujici.

1.4.2 Klasifikace dle doby prvnich projevi autismu

Podle prvnich projevii rozc¢leniuje Thorova (Diagnostika PAS, seminat Vzdélavani
psychologli pracujicich ve zdravotnictvi, APLA-JM, 2. 6. 2015, www.e-autismus.cz in
Bazalova, 2017) poruchy autistického spektra na: rany typ, typ od urcitého véku stagnujici,
regresivni typ a vysoko funkcni typ. Hrdlicka (in Hrdlicka, Komarek, 2004) popisuje ndstup
priznakit pozvolna v prvnich 12 mésicich Zivota ditéte; méné Casta je dle n€j autistickd regrese.
Ztrata nabytych dovednosti miize nastat u jedinct, ktefi se do té doby vyvijeli v normé, nebo

I U osob, které vykazovaly mirnou symptomatiku autismu.

1.4.3 Klasifikace dle funkénosti

Funk¢nost urcuje, jak je dand osoba schopna fungovat ve spolecnosti. Kromé vyse

zminéné MKN-10 se uziva pro doplnéni MKF — Mezinarodni klasifikace funk¢énich schopnosti,

15



disability a zdravi. Osoby se stejnou diagnézou mohou byt na rozdilné Grovni, co se jejich
funk¢nich schopnosti tykd. U nds ma Clenéni tii stupné — vysoce, stfedné a nizko funkéni typ.
V anglicky mluvicich zemich se setkdme s délenim na nizko a vysoko funk¢ni autismus. Typy
jsou definovany hodnotou IQ, feCovym opozdénim a mirou nutné podpory V zivoté (Bazalova,
2011). Thorova (2006) upozornuje, ze S vékem se funkcnost jedince mize ménit, protoze se
jeho schopnosti a dovednosti mohou rozvijet. Ne kazdého jedince s PAS lze ptesné zaradit do
jedné kategorie — miize byt na pomezi kategorii ¢i se mira funk¢nosti mize v rtiznych oblastech
lisit.

Také jedinci s Aspergerovym syndromem mohou byt na Zivot ve spole¢nosti adaptovani
ruzné. Bazalova (2011) uvadi pojmy vysoce, stfedné a nizko funkéni Aspergertiv syndrom:
s timto délenim se v8ak setkala pouze u Thorové, v zahrani¢ni literatufe vubec.

Vysoce funkéni autismus

Termin vysoce funk¢ni autismus je uzivan nejvice a spadaji pod néj jedinci bez mentalni
retardace (IQ 70 a vice bodit), ktefi jsou schopni bézné komunikace (Hrdlicka in Hrdlicka,
Komarek a kol., 2004; Bazalova, 2017). Baron-Cohen (2006 in Bazalova, 2011) vymezuje
vysoce funkéni autismus od IQ 85 a vyse. Podle Thorové (2006) jsou to jedinci s vysokou mirou
adaptability. Maji zajem 0 socialni kontakty, i kdyZ se mohou projevovat zvlastné. Re¢ miize
byt nepfiméiena, ale komunikace je funk¢ni. Mohou ulpivat na oblibeném tématu. Na fe¢ druhé
osoby reaguji, plni zadané pokyny. Zajmy maji ulpivavé, zvlastni, jsou rad¢ji mimo kolektiv,
obtizné& pfijimaji prohru, nechapou zcela herni pravidla, realita a fantazie mohou splyvat, ve hie
se objevuji prvky symboliky inapodoby. Emocni inteligence je nizka, schopnosti maji
rozloZeny nerovnomérné. 1Q muze byt i nadprimérné. Problémové chovani neni tak vyrazné,
jsou schopni spoluprace, mizeme je motivovat (Thorova, 2006; Bazalova, 2011).

Stredné funkéni autismus

Osoby se stfedné funkénim autismem maji pfidruzenu lehkou nebo stfedné tézkou
mentalni retardaci. NaruSeni v oblasti komunikace uZ je patrné a objevuji se U nich stereotypie
(Hrdlicka in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004; Bazalova, 2017). | zde se Baron-Cohen (2006 in
Bazalova, 2011) rozchazi v hodnoté IQ 55-84 bodu s Hrdlickou. Musime brat v uvahu
rozdilnost klasifika¢nich systémi ve svété. Osoba se stiedné funkénim autismem je vice
uzaviend, kontakt navazuje hife, neni dostateCn¢ spontanni, projevuje se spiSe pasivné.
Schopnost komunikace je snizena, ale druhym osobam bézné véci rozumi. MiiZe se projevovat
echolalicky, zaménuje zajmena, fe¢ neni gramaticky spravna. Pokud nekomunikuje slovné, je
schopna dorozumét se pomoci jiného zptisobu komunikace. Stereotypie se objevuji v pohybech,

V zachazeni S vécmi; tézko 0sobu odtrhneme od ¢innosti, na které ulpiva. Schopnosti jsou
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Vv riznych oblastech nerovnomérné rozlozené. Pokud se chova problémové, 1ze toto jednéani
vétSinou zvladat. Mize byt hyperaktivni 1 hypoaktivni (Thorova, 2006; Bazalova, 2011).
Nizko funkéni autismus

Jedinci s tézkou a hlubokou mentalni retardaci piidruzenou kK PAS jsou ozna¢ovani jako
nizko funkéni. Re¢ neni rozvinutd, kontakt skoro nenavazuji a je u nich ziejmé repetitivni,
stereotypni chovani (Hrdlicka in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004; Bazalova, 2017). 1Q 54
anizsi uvadi Baron-Cohen (2006 in Bazalova, 2011). Tito jedinci maji velmi malou nebo
zadnou schopnost navazovani kontaktu, jsou uzavfeni, jejich socialni kontakt nelze dobie
usmérnovat. Nerozumi feCi ani se sami slovné nevyjadiuji, nanejvy$ uzivaji nefunkcni
echolalie, zvuky, vyjimecné slova. Pohybové stereotypie trvaji dlouho, aktivitu nelze pterusit,
Casté jsou autostimulacni aktivity. Problémové chovéani si Zadd 24hodinovy dohled,
nespolupracuji, jsou negativisti¢ti. Hyperaktivita a hypoaktivita jsou tézké (Thorova, 2006;

Bazalova, 2011).

1.4.4 Klasifikace podle socialniho chovani

Thorova (2006) toto ¢lenéni bézné uvadi v diagnostickych zavérech. Nicméné socialni
chovani se s vékem miize ménit. S témito typy PAS dle socidlni interakce pfisla Lorna Wing,
posledni — smiseny typ piidala na zaklad¢ svych zkusenosti Thorova (Bazalova, 2011). Chovani
charakteristické pro urcitou skupinu nenajdeme U vSech osob s PAS. , Socidlni chovani je
natolik riiznorodé a podléha tolika viiviim, Ze jednotlivé projevy mohou odpovidat dvéma i vice
typologickym kategoriim. Prevazujici typ socidalni interakce se obvykle vykrystalizuje az
V dospélém véku “ (Thorova, 2006, s. 77).

Typ osamély

Osoby typu osamélého jsou odtazité, uzaviraji se, snaha navazovat fyzicky kontakt
s okolim je minimalni, ale n¢které typy dotekdi mohou mit v oblibé, napf. houpéni. Jsou radi
sami, 0 komunikaci s okolim nestoji, druhé ignoruji. O¢ni kontakt se U nich nevyskytuje viibec,
nebo jen bez komunikac¢niho zdméru. Prah bolesti mohou mit sniZzeny, pokud se jim néco stane,
nehledaji u druhych téchu. Skupinovym aktivitdm se vyhybaji. Malé déti netrpi separacni
uzkosti, mohou byt velmi aktivni, projevovat se agresivné a neempaticky. S vékem se kontakt
s blizkym okolim zlepSuje (Thorova in Cadilova, Jan, Thorova a kol., 2007; Thorova, 2006;
Thorova, 2006 in Bazalova, 2011).

Typ pasivni
Tito jedinci se socidlni interakci nevyhybaji, ale kontakt s druhym sami nezacnou,

nejsou spontanni. Kontakt si radéji sami tidi, pak druhého akceptuji. Maji Casto radi fyzicky
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kontakt. Z rozhovoru se netési, empatie je U nich omezena, neumi pozadat 0 pomoc, neumi dat
najevo své potieby. Kontakt s vrstevniky vyhledavaji, ale nevi, jak se spole¢nych aktivit
ucastnit. Socidlni komunikace mutze zcela chybét, nebo neni spontanni. Jsou naivni, vztah
k rodi¢im mize byt vybérovy. Pokud komunikuji, slouzi to ¢asto jen K naplnéni jejich
zakladnich potieb. Celkové jsou hypoaktivni, poruchy chovéani nejsou cCasté (Thorova in
Cadilova, Jan, Thorova a kol., 2007; Thorova, 2006; Thorova, 2006 in Bazalova, 201 1).
Typ aktivni

Tito lidé sPAS jsou Vv socialni interakci az pfili§ spontanni, jejich kontakt je
nepfiméieny — vstupuji do intimni vzdalenosti cizich 0sob, sahaji na n¢, libaji je, nepiimétené
gestikuluji. Maji vyhranéné, zvlastni zajmy, na kterych ulpivaji béhem hovoru. Mohou se
vyptavat na predmét svého zdjmu, jejich chovéani je pro okoli obtéZujici. Spolecenskym
pravidlim nerozumi, nechdpou kontext situaci. Mohou si oblibit n&jaky spolecensky ritudl,
ktery neustale opakuji —naptiklad dotaz, jak se clovék jmenuje. O¢ni kontakt miize byt ulpivavy
nebo neni v souladu s gestikou, coz je nepiijemné pro okoli. Hyperaktivita je u tohoto typu
Casta (tamtéz).
Typ formalni, afektovany

Tato kategorie je charakteristické spiSe pro osoby s vyssim 1Q. Slovni projev je dobry,
ale pusobi az strojenég, pfilis formalné. Vystupuji chladné, ato ivuci svym blizkym. Az
obsesivné trvaji na dodrzovani spolecenskych pravidel apfi jejich pfekroceni muze dojit
k afektu. Chapou doslovng, pochopeni ironie jim déla problémy, jsou socialné naivni,
neempaticti, az ptili§ pravdomluvni, ¢asto svym projevem okoli Sokuji. Chovaji se a vyjadiuji
se nepiimétrene svému veéku, nejsou dost flexibilni — neumi pfizplsobit sveé projevy dané situaci.
Mnoho z nich ma encyklopedické znalosti (tamtéz).
Typ smiSeny — zvlastni

S typem smiSenym pracuje Thorova, popisuje socidlni chovani, které je riiznorodé,
zavisi na situaci, prostfedi a komunikaénich partnerech v interakci. V chovani mizeme nalézat
pasivitu, osamélost, aktivitu i formalni ptistup. V kvalité kontaktu se vyskytuji vykyvy, mohou
pusobit socidlné zdatné. Z charakteristiky typu osamélého se zde objevuje projev nejistoty ve
formé ,,nech mé&*. Pasivni typ se promitd do zdvoftilosti, usmevu, souhlasu. Aktivni typ se tu
projevuje vyhranénym zajmem a nau¢enymi slovnimi obraty. Formalni typ je zfejmy v kladeni
dirazu na pravidla a jejich dodrzovani a v naucenych frazich (Thorova, 2006; Thorova, 2006

in Bazalova, 2011).
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2 CHARAKTERISTIKA DOSPIVAJICICH A DOSPELYCH
OSOB S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

V prvni kapitole byly shrnuty charakteristické projevy osob S poruchami autistického
spektra. Vzhledem k tématu prace, ktera je zaméiena na dospivajici a dospé€lé jedince s PAS,
povazuje autorka za dulezité doplnit, jaké projevy jsou pro osoby s PAS charakteristické béhem
dospivani a dospé€losti. VétSina dostupné literatury se vénuje predevsim détem s autismem,
0 dospélosti se autofi zminuji spiSe okrajové. Howlin (2005) uvadi, Ze existuje pouze malo knih
dospélé autisty li¢i jako agresivni, vybusné, nepfijatelné se chovajici jedince, coz Vv rodiné
vyvolava obavy z budoucnosti.

Nemutzeme ale popfit, ze takovi jedinci opravdu existuji, a jejich situace vyzaduje
feSeni.

Autorka se zaméfuje na moznosti bydleni U osob, které potiebuji i v dospélosti podporu
okoli, nejsou schopny zit zcela samostatné. Jsou to Casto lidé, ktefi vykazuji problémové
chovani, které komplikuje pé¢i 0 né v domacim prostiedi i piijeti do vhodného pobytového
zatizeni. Z toho divodu bude V této kapitole vénovana pozornost i problémovému chovani
u jedinci s PAS.

Odrazovym mistkem pro kapitolu v€novanou jiZ samotnému bydleni, by méla byt
podkapitola 2.3 zamé&fena na potieby dospivajicich a dospélych jedinct s autismem. Jsou to lidé
jako my, kromé& naplnéni fyziologickych potieb se potiebuji také citit bezpecné, mit néjaké
jistoty, citit se okolim pfijimani. | oni jsou zvidavi a chtji se n¢jak realizovat, napliovat sviij
Cas. Jak bude uvedeno nize, nenaplnéni zakladnich potieb muze vést uosob sautismem
k problémovému chovani, které komplikuje jejich zaclenéni do spole¢nosti.

Lidé s autismem maji také svou chartu prav, ktera byla pfijata na kongresu v Haagu roku
1992, pod chartu se podepsala i zastupkyné za Ceskou republiku — delegatka sdruZeni
AUTISTIK. Tato prava ma kazdy stat, ktery ji pfijal, prosazovat a chranit:

PRAVO obcanii s autismem na nezavisly, plnohodnotny a smysluplny Zivot podle schopnosti
0soby s timto postizenim.

PRAVO  obcanit s autismem na dostupnou, nepredpojatou @ spravnou  klinickou
diagnozu.

PRAVO osob s autismem na dostupné a specializované vzdélavani.

PRAVO osob s autismem a jejich zdstupcii na spolurozhodovani 0 své budoucnosti.

PRAVO obéanii s autismem na dostupné a vhodné bydleni.
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PRAVO obcanii s autismem na asistenci, podpiirné sluzby a pomiicky, které jim umozni
nezavisly a plnohodnotny Zivot ve spolecnosti.

PRAVO obcanii s autismem na odpovidajici mzdu ¢i jiny piijem, ktery zabezpeci V postacujict
mire jidlo, bydleni, obleceni a ostatni Zivotni potieby.

PRAVO obcanii s autismem spolupodilet se na rozvijeni @ fizeni sluzeb, které zajistuji jeho
Zivotni potreby.

PRAVO obcanii s autismem na odborné poradenstvi apéci nezbytnou pro dobré fyzické,
mentalni a duSevni zdravi, véetné vhodné lécby a medikace, ktera je poddvana V zdajmu
postizeného obcana a pri které jsou plné respektovana vsechna zdravotni hlediska a zvazZovana
v§echna mozna rizika.

PRAVO obcanii s autismem na vhodné pracovni zarazeni a ndlezitou piipravu na povoldni
S wiloucenim jakékoliv diskriminace. Vycvik | pracovni zarazeni musi vychazet 7 individudlnich
schopnosti, dovednosti, prani a zajmii postizeného.

PRAVO obcanii s autismem na dostupnou dopravu a svobodnou moznost cestovan.

PRAVO obcanii S autismem vicastnit se kulturnich, zabavnych, sportovnich a jinych zabavnych
aktivit.

PRAVO obcanii s autismem na rovnoprdvné vyuzivani obcanské vybavenosti a viech verejnych
sluzeb poskytovanych spolecnosti.

PRAVO obcanii s autismem na sexudlni, partnerské ajiné vztahy véetné manzelstvi
S vyloucenim donucovacich vykoristujicich praktik.

PRAVO obcanii s autismem a jejich zdkonnych zdstupcii podilet se na tvorbé zdkonii
a legislativnich opatreni a na kontrole dodrzovani legislativnich norem.

PRAVO 0s0b s autismem na svobodny Zivot bez strachu z izolace Vv psychiatrickych lécebndch
¢i podobnych institucich.

PRAVO obcanii s autismem na ochranu pred fyzickym ¢&i psychickym tyranim, zneuzivanim,
averzivnimi postupy lécby nebo zanedbavanim.

PRAVO osob s autismem na ochranu pred zneuzivanim 1éciv ajinych farmakologickych
prostredkii a jejich nespravnym podavanim.

PRAVO pristupu osob s autismem a jejich zdstupcii K veskeré osobni, zdravotni, lékaiské

a pedagogické dokumentaci (Honkova in Modra beruska, 2013).

20



2.1 Porucha autistického spektra v dospivani a dospélosti

Listina zakladnich prav a svobod: ¢lanek 3, odst. 1:

Zakladni prava a svobody se zarucuji vsSem bez rozdilu pohlavi, rasy, barvy pleti, jazyka, viry
a nabozenstvi, politického i jineho smysleni, narodniho nebo socidlniho puvodu, prislusnosti

Kk narodnostni nebo etnické mensine, majetku, rodu nebo jiného postaveni.

Co je to porucha autistického spektra je vymezeno V prvni kapitole. Obdobi dospivani
a dospélosti je dle riznych autort vymezeno rizné. Zalezi také na individualité¢ kazdého
jedince. Podle Binarové (in Siméikova-Cizkova a kol., 2010) nastava prepuberta u divek kolem
10 let, uhochu v 11 letech. Puberta pak u dévcat za¢ina ve 12,5 letech a u chlapct ve 13.
U intaktnich jedincti je puberta obdobim, kdy se srovnava rozdil mezi télesnym a psychickym
zranim. Adolescence zacina v 16 letech u dév¢at, v 17 u chlapct. Horni vékovou hranici je
obtizné stanovit, zalezi totiz na mnoha faktorech — pravnich (dosazeni 18. roku véku a S nim
I pravni odpovédnosti), prostorové nezavislosti (odchod od rodi¢t a vlastni bydleni), finan¢nich
faktorech (finan¢ni nezavislost na rodi¢ich po nastupu do zaméstnani), kulturnich (vstupni
ritualy do dospélosti v nékterych kulturach) apod. Bézny adolescent si ma vytvorit vlastni
identitu, pfijmout spolecenské normy, stat se samostatnym, nezavislym na své rodin¢ a vytvaret
vztahy (tamtéZ). Nékteti jedinci S autismem tyto vyvojové Ukoly nemohou Vv disledku svého
postizeni splnit (napf. nevytvoii si partnersky vztah, budou zavisli na rodi¢ich a jinych
pecujicich osobach az do konce zivota atd.). Dospélost podle Nakone¢ného (1993 in
Siméikova-Cizkova akol., 2010) zagina v 19 letech. Dospélost je brana za obdobi nejvyssi
zralosti ¢lovéka, jedinec je na vrcholu sil, je samostatny, zaklada rodinu a domov, je vyrovnany
citové, objektivné vyuziva své kognitivni schopnosti, je socidln¢ zraly (Holaskova in
Simé&ikova-Cizkova a kol., 2010). Ptihoda (1974) za¢ina vymezovat dospélost podobné jako
Nakonecny, a to od 20 let (tamtéz).

Vagnerova (2004) popisuje obecné vliv postizeni na pribéh dospivani. V mnoha
ptipadech dochazi ke zménam ve vyvoji pozdé€ji nez u zdravych vrstevniki. Vyvojové zmeény
V puberté mohou nastavat také Vv jiném pofadi, nebo K nim nemusi dojit viibec (napt. u 0sob
S mentalnim postizenim). Také dit€ S postizenim fesi sviij vztah K rodicim i tehdy, kdyz je
I nadale zavislé na jejich pomoci. Vse zavisi na typu a stupni postiZzeni daného jedince.

Mnohé osoby Sautismem délaji s pfibyvajicim vékem velké pokroky, ale
., charakteristické deficity ziistavaji hluboké a znatelné ovlivni jejich Zivot* (Howlin, 2005,

s. 15). Ruzné projevy, které jsou u déti s PAS pfijimany a tolerovany, mohou v dospélosti
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pusobit zna¢né obtize jedinci samému i jeho okoli a je tieba mit to na paméti. Osoby s autismem
a pridruzenou mentalni retardaci potiebuji celozivotni pomoc okoli. Vyzkumy dosly Kk zavéru,
ze 1 0soby s vysoce funk¢nim autismem budou v dospélosti potiebovat vy$si miru podpory, ne
vSichni, ale vétsi procento ano. Na to, s jakou mirou dopomoci budou zvladat samostatny Zivot,
ma vliv samotna porucha, rana péce, vzdélavani, vychova, osobnostni faktory, rozumové
schopnosti, pridruzené obtize a dalsi faktory. Nejvétsi obtize maji ti jedinci, které se nepodatilo
umistit do vzd€lavacich instituci, nebo rodi¢e skolu odmitli, ¢i jde o dité, které nema dostateéné
rozvinuté komunikacni schopnosti. V dospivani miize dojit ke zlepSovani symptomt, ale jsou
i piipady opa¢né (Thorova, 2006; Thorova in Cadilové, Jan, Thorova a kol., 2007).

Prubéh puberty je u kazdého individualni. Ta mensi ¢ast osob s PAS, u které dochazi ke
zlepSeni, dosahne pokroku v socialnich vztazich a problémové chovani se zmirni. Vét§ina rodin
nepociti vV obdobi puberty néjaké velké zmény. U mladych lidi s PAS, ktefi v puberté vykazuji
problémové chovani, jde otyto projevy: hypoaktivitu nebo hyperaktivitu, agresivitu,
sebezranovani, stereotypie, uzavieni se aodmitani lidi, pfipadné zhorSeni komunikace
a sebeobsluhy (tamtéz). Gillberg a Peeters (2003) udavaji, Ze jen 5 % osob S autismem je
schopno sebeobsluhy a rozvoje empatie do té miry, Ze jsou schopni samostatného Zivota.

Strunecka (2016) a Gillberg, Peeters (2003) udavaji, ze dvé tietiny osob s PAS jsou
v dospélosti odkazany na pomoc rodiny nebo instituci a jen 5-20 % vysoce funkénich autistl
je schopno z ¢asti zit samostatné. Tietina je schopna mit vlastni byt nebo si udrzet zaméstnani,

pficemz vétsinou zvladnou jen jedno z toho.
2.1.1 Komunikace

Jiz Kanner a Eisenberg (1995 in Howlin, 2005) zaznamenali, jak dileZita je komunikace
pro budouci uplatnéni v Zivoté. Jimi sledované osoby s PAS, které byly nemluvici zlstaly ¢asto
zavislé na okoli i v dospélosti — zily srodi¢i, Vv chranénych bydlenich, riznych tustavech
a v psychiatrickych 1é¢ebnach. ObtiZze v porozuméni a mluveném projevu pretrvavaji az do
dospélého veku, a to i U jedincti S nejleh¢imi formami poruch autistického spektra. Osoby, které
se nau¢i misto mluvy vyuzivat jiny komunikac¢ni systém, naptiklad znakovani, pouzivaji i tento
nahradni systém stereotypné, ritualizované tak, ze neplni komunikacni funkci. Po absolvovani
povinné Skolni dochdzky, kdyZ uz na jedince neni vyvijen takovy tlak ohledné¢ komunikace,
mize dochazet K dalSimu rozvoji komunikace jen pomalu nebo zac¢nou jejich komunikacni
schopnosti upadat. At uz komunikuji verbalné, gesty nebo za pomoci obrazkl, musi tuto
dovednost pouzivat, jinak ji ztrati. Pfi pfechodu do nového prostfedi mize vzniknout potteba

upravy napt. piktogramii tak, aby odpovidaly novému prostfedi. Naopak nékteré dovednosti,
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které se lidi s autismem jako mali naucili, mohou byt v dospélosti problematické — naptiklad
o¢ni kontakt: kdyz bylo dité upozoriiovano, Zze se musi pii mluveni divat do oc¢i, bude
Vv dospélosti piisobit na ostatni nepiijemné, protoze nebude ptirozené stiidavé pohled odvracet
(Howlin, 2005). Gillberg a Peeters (2003, s. 25) pisi, Ze pozitivni zmény U 0sob s PAS
v dopivani nastavaji hlavné v oblasti komunikace, a to do takové miry, ,, Ze je tezké pochopit,
ze pred nékolika lety byli povazovani za tézce postizené. Udavaji, ze 17-25 % se naopak
v komunikaci zhorsi: objevi se echolalie nebo palilalie®, pfestanou verbalné komunikovat,

i kdyz schopnost mluvy maji zachovanou.

2.1.2 Socialni interakce

Mnoho osob s autismem se i v dospé&losti vyhyba spole¢enskému kontaktu. Pokud jsou
nuceni zit ve vétSich skupinach s dal§imi klienty, vyvoldva to U nich stres, coz mlze vyustit
Vv agresivni a jinak problémové chovani. Malé déti S PAS se druhym lidem casto vyhybaji, ale
pozdé&ji touzi byt pfijimany vrstevniky. Nemusi si uvédomovat své nedostatecné socialni
schopnosti a nerozumi déni v socialnich skupinach. Dospélé osoby s PAS mohou mit pocit, Ze
maji pratele, ale chybné tak oznacuji osoby ve svém okoli, které znaji, mluvi S nimi, ale nesdili
spolu zkusenosti, nejsou si blizci. Néktefi zaénou touZzit po navazovani piatelskych a sexualnich
vztahil a touzi po pfijeti okolim. Nerozeznaji dobie osoby, které by jim mohly ublizit, a tak se
stavaji ob&tmi Istivych obcanl. Interpretace gest, mimiky, tonu hlasu, dotykd, pohledd
a podobné je obtizna i pro ty 0soby s autismem, které jsou si védomy toho, Ze jsou tyto signaly
pro interakci klicové. Doslovné Ipéni na pravidlech ptlisobi v dospélosti potize naptiklad na
pracovisti nebo pii souziti V domacnosti. Situace, kdy je tfeba pravidla porusit, jsou pro né
stresujici. Podvadét nedovedou, protoze nedokazi porozumét nasledkim svého jednani ¢i
zamérim a myslenkam druhych lidi, coz vede téZ K jejich zneuzivani. Socialni chovani, které
si dité osvoji nebo se mu uci, zistane Vv jeho repertoaru i v dospélosti, nehled¢ na to, jak je
u starSich osob nevhodné. Socialni dovednosti lze trénovat, ikdyz pro nacvik socialnich
dovednosti u dospélych osob s autismem neni dostatek programi (Howlin, 2005; Thorova,
2006).

Dospélym lidem s autismem chybi schopnost navazovat hlubsi vztahy, a proto jim chybi
., zkusenost prozZitku svého vlastniho vyznamu pro druhého c¢loveka, chybi jim informace, které
Jjsou nezbytné pro rozvoj vztahu K sobé samému *“ (Jelinkova, 2001 a Dubin, 2009 in Bazalova,

2011, s. 46). Prestoze u n¢kterych osob S PAS dojde v dospivani ke zlepSeni socialnich

3 Palilalie — nutkavé opakovani vlastnich zvukd, slabik, slov, vét, hlavn& poslednich. Je to tikova porucha
(Peterkova, 2018 in Psychoweb).
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interakci, az 40 % osob S autismem ma V puberté nejvice obtizi. Osoby, které se béhem skolni
dochazky dobfte rozvijely, mohou ve véku 12-14 let stagnovat, piipadné jejich schopnosti
regreduji na uroven predskolni (Bazalova, 2011; Gillberg, Peeters, 2003).

Podle Gillberga a Peeterse (2003) si dospivajici jedinec S poruchou autistického spektra
vytvoti sviyj zivotni styl, ktery byl uz dfive patrny, ale v dospélosti je jiz zcela ziejmy:
1. autisticky uzavieny — jsou uzavieni, nechtéji opustit pokoj, spolecnosti se aktivn¢ vyhybaji.
2. aktivni, ale zvlastni — druhym se nevyhybaji, mohou se osob dotykat, ale spoleCensky
nevhodnym zptlisobem, jsou popisovani jako problémovi, okoli si jejich iniciativy neceni.
3. pasivni, ptatelsky — pfitomnost druhych lidi pasivné snasi, né¢kdy okoli nepoznd, ze jsou
autisté, jen pokud se zméni jejich zajety rezim nebo jsou ve stresu tak se autistické projevy

vrati.
2.1.3 Piedstavivost, stereotypni chovani a zajmy

., Vyvojovy stupen, kterého je postizeny schopen dosahnout vV oblasti socialnich vztahii,
komunikace a kognitivnich dovednosti, mda nemaly viiv na rozvoj nutkavého chovani
V pozdéjsim véku. Cim mensi jsou dovednostiV téchto oblastech, tim vice byva postizeny zdvisly
na ritudalech a obsedantnim chovani. Obdobné, cim prazdnéjsi je zZivot clovéka S autismem, tim
vice prevazuje toto chovani* (Howlin, 2005, s. 110). Co se vyhranénych zajmu tyka,
Vv dospélosti je problematicky €as, ktery jim jedinci vénuji anemaji pak prostor pro jiné
¢innosti. S tim muze souviset inakladnost nékterych zajmd, jenz muze vést K finanénim
potizim. Zaliby ve sbirani rliznych véci mohou z détstvi pretrvat, pfedmét z4jmu se muize
zmeénit nebo se stat vice sofistikovanym. Zmény se postupné S vékem nauci ptijimat Iépe, kromé
zmén tykajicich se prostiedi, kde Ziji, ty pfijimaji hiife. ObtiZzn¢ snasi zmény neocekavané,
vyvolavaji v nich uzkost a stres. Stereotypni toceni se dokola, kyvani, tleskani a dalsi podobné
projevy jsou v dospélosti mén¢ Casté; pokud se vyskytnou, mohou znacit izkost a napéti. | kdyz
pohybovych stereotypii s vékem ubyva, problém je, Ze takové chovani je u dospélé osoby
mnohem néapadnéjsi, a komplikuje tak socialni interakce. Uz détem by nemélo byt dovoleno
zafixovat si chovani, které je u dospélych nepfijatelné. Z vyhranénych zajmu lze u dospé€lych
jedinca s autismem vychazet pfi hledani vhodné prace/naplné volného ¢asu. Pripadné u 0sob
S t€Z8im postizenim je mozné uzit ritualy a nutkavé chovani jako odménu za jiné zadouci
jednani (Howlin, 2005; Beranova, Thorova in Hrdlicka, Komarek, 2004).

Jedinci s Aspergerovym syndromem si vytvaii vlastni svét, kde si mluvi pro sebe,
nezajimaji se 0 socialni vztahy, mohou zanedbavat péc¢i 0 sebe. Takto se chrani pfed naroky

okoli, které jsou pftilis vysoké (Thorova, 2006).
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2.1.4 Nespecifické rysy

Ptecitlivélost v riznych oblastech vnimani (napt. hypersenzitivita na zvuky), kterd se
projevuje vztekem, kiikem, panickou reakci, odmitanim a podobné, se s vékem spise ztraci, ale
muze se i zvySovat. Hyposenzitivita na pachy muze Vv dospé€losti vést K tomu, Ze se jedinec
nedostate¢né vénuje hygiené, coz nelibé nese jeho okoli. Chiize po $pickach deformuje nohu
pohyby jsou neplynulé, pfipominaji loutku, ruce se pii chiizi nehybou. Muze dojit ke skolidze
a zvlastnimu drZeni téla, hypotonické svalstvo snizuje motorické schopnosti osoby. Vyrazné
zhorSeni motoriky je charakteristické pro Rettv syndrom, kdy divky ztraci tchopové
dovednosti rukou, ty jsou nahrazeny ,,mycimi* pohyby. Ke zhorSeni hrubé motoriky u nich
dochazi v obdobi 5-25 let (Thorova, 2006). Attwood (2000 in Thorova, 2006) poukazuje na to,
ze V dospivani amladé dospélosti dochazi unékterych jedincti s PAS ke katatonickym
projevum. Osoba b&hem posturace rukou na nékolik vtetfin ztuhne. U lidi s Aspergerovym
syndromem popisuje parkinsonovské projevy (doc¢asné nebo trvalé): pomala, Sourava chuize,
ties svalti a ztuhlost, mimika bez vyrazu. Mysleni U dopivajicich mize byt depresivni,
paranoidni, pasivni, mohou se podceniovat. Sebehodnoceni je mnohdy nepfimétené, mohou
sebou az pohrdat, pokouset se 0 sebevrazdu (Thorova, 2006; Normalni autisticky film, 2016;
Freain WebMD, 2018). Cuxart (2000 in Bazalova, 2011) uvadi, ze v détstvi jsou jedinci s PAS
hyperaktivni, v dospélosti pak hypoaktivni.

Rozpoznat u osob s PAS emoce, je tézké. Pti ztraté blizkého Eloveéka muiize osoba
s autismem vypadat, ze se ji to viilbec nedotyka. Ale smutek, ktery citi mize byt pro okoli jen
obtizné zachytitelny. Osoba muze sviij smutek | sama popirat, zajima se 0 pragmatické véci

souvisejici napft. S dédictvim (Howlin, 2005).
2.1.5 PridruZené zdravotni problémy

Listina zdkladnich prav a svobod: ¢lanek 31:

Kazdy ma pravo na ochranu zdravi. Obcané maji na zaklade verejného pojisténi pravo na

bezplatnou zdravotni péci a na zdravotni pomiicky za podminek, které stanovi zdakon.

v

Asi u tietiny osob s PAS se v dospivani nebo v dospélosti objevi epilepsie. Castgjsi je

vvvvvv

spektra mohou trpét depresemi, uzkostmi, bipolarni poruchou nalad, kdy se deprese stiida
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S manii, anebo trpi dystymii* (Thorova, 2006). Jelinkova (in Hrdli¢cka, Komérek a kol., 2004)
k tomu dodava, ze u 0sob s vysoko funkénim autismem a Aspergerovym syndromem mize
v dasledku poruch nalad dochazet k unikiim k drogam a alkoholu. Muze se u nich objevit fobie
¢1 panicka porucha. Poruchy nalad se ¢asto objevi v puberté a dospé€losti, ukazatelem mtize byt
sebezranovani, agrese, odmitani cinnosti, nekomunikativnost, poruchy pfijmu potravy,
spankové obtize, ztrata nebo naopak zesileni stereotypnich zajmu a aktivit. Strachy mohou vést
az k obsedantné-kompulzivni poruse; tou dobou muze byt u dospivajicich stanoven vysoko
funk¢ni autismus nebo Aspergertiv syndrom (pokud do té doby zadnou diagnézu neobdrzeli).
U mnoha osob s PAS dojde v puberté a adolescenci ,, k zvyraznéni symptomatiky odpovidajici
ve vSech smérech schizotypdlni poruse®, diagnéza PAS ziistava primarni* (Thorova, 2006, s.
304).

Lékaiska vySetfeni i preventivni prohlidky, které osoby S autismem musi absolvovat,
jsou velkym problémem, pokud dany lékar neni se specifiky PAS sezndmen. Takové oSetfeni
je pak pro ob¢ strany stresujici, kdyz si nemohou byt jisti, co od druhého ocekavat (Jelinkova

in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004).

2.2 Problémové chovani u 0sob s autismem

Listina zakladnich prav a svobod: ¢lanek 7, odst. 2

Nikdo nesmi byt mucen ani podroben krutému, nelidskému nebo ponizujicimu zachazeni nebo

trestu.

Thorova (2006) pisSe, ze poruchy chovani sice nejsou diagnostickym kritériem poruch
autistického spektra, ale ¢asto se Snimi poji. Pfi¢iny, projevy, jejich intenzita a frekvence
mohou byt rtizné. Problémové chovani se odviji od zavaznosti poruchy, osobnosti ditécte,
vychovy a terapie. Dale autorka déli poruchy na:

e mirné — neni ohroZeno zdravi osob ani nevznikaji materidlni Skody, béZna vychova staci,

e stiedné t€zké — je zde riziko trazu, ale zdravi neni vyrazné€ ohrozeno, K feSeni situace je

tteba pomoc poradce; vyskyt tohoto chovani je 1-2x denné az né€kolikrat za tyden,

4 Dystymie: afektivni porucha vyznacujici se depresivni naladou (Velky 1ékaisky slovnik, 2018).

5 Symptomy schizotypalni poruchy: , magické a bizarni mysleni, zvid$tmi a opakujici se zdjmy, excentrické
a zviastni chovani, paranoidni mysleni, sklony k socialnimu stazeni, obradna, vagni rec, premilani myslenek,
somatosenzorické iluze a psychotické epizody s halucinacemi a bludy. Hranice mezi schizotypni poruchou
a Aspergerovym syndromem je nejasnda‘‘ (Thorova, 2006, s. 303—-304).

26



e t&zké — zdravi daného jedince i0sob v okoli je vazné ohrozeno, majetek je Casto
poskozovan, Casto je vyuzivana farmakoterapie, jelikoz se toto chovani vyskytuje
denné.

Emerson (1995 in Emerson, 2008, s. 13) definuje problémové chovani jako: ,, kulturné
abnormdlni chovani takové intenzity, frekvence nebo trvani, zZe miize byt vazné ohrozeno fyzické
bezpeci dané osoby nebo druhych, nebo chovani, které miize vazné omezit pouzivani béznych
komunitnich zarizeni nebo miize vést K tomu, ze dané osobé do nich bude odepren pristup.
Pokud na takové chovani bude nahlizeno jako na vyzvu, a ne jako na problém, mtize to vést ke
konstruktivnim feSenim, pomoci osobam s obtiznym chovanim. To, jestli bude nékteré chovani
oznaceno za problémové muze zalezet na raznych okolnostech:

e Spolecenska pravidla v daném prostiedi definuji spravné chovani,

e zda ¢lovék maze své chovani n¢jak rozumné vysvétlit,

e jak okoli vnimé v daném prostiedi postizeni jedince a pti¢iny problémového chovani,

e jak okoli zvlada situaci, kdy se osoba chova problémové (Emerson, 2008).

Mrwe

2.2.1 Projevy a pri¢iny problémového chovani u 0sob s PAS

Autofi tfadi do problémového chovani: verbalni a fyzickou agresi, autoagresi,
odhalovani se na vefejnosti, odmitani pozadavk, nerespektovani potieb druhych, negativismus
(Jan in Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2007). Bazalova (2017, 2011) dopliiuje vztek, biti se do
hlavy, Skrabéni, plivani, mluveni sprosté, nevhodné sexudlni chovani, pichani si do o¢i, tluceni
hlavou 0 zed’. Emerson (2008) piidava destruktivni chovani, rozmazavani exkrement kolem
sebe, piku® a stereotypni chovani komplikujici Zivot ve skupiné (Autism Speaks, 2012).
Hrabakova (2011) popisuje Stipani az do krve, bouchani hlavou do druhého, kousani. Schopler
a Mesibov (1997) zmifiuji tahani za vlasy’ nebo regurgitaci®. Thorova (2006) uvadi jesté Gteky
z domu a kradeze, u 0sob s Aspergerovym syndromem pak problémy s alkoholem a pokusy
0 sebevrazdu nebo vyhroZovani sebevrazdou. Howlin (2005) upozoriiuje, Ze byt osoby
s Aspergerovym syndromem nebo vysoce funkénim autismem (i s jinou poruchou autistického
spektra) mohou pachat trestnou Cinnost, neni nijak prokazano, ze by byli K pachani zlo¢inu
nachylnéjsi nez kdokoli jiny.

Jak bude v kapitole o potiebach naznaceno, pokud potieby ¢lovéka nejsou naplnény,

pravdépodobnost vyskytu problémového chovani se zvysuje. Cim je klient schopn&jsi si své

® Pika — pojidani nestravitelnych véci (Slovnik cizich slov, 2018).
" Odborné trichotilomanie — tahani, vytrhavani si vlasti (Pivoiikova, 2013 in P¥iznaky, projevy).
8 Regurgitace — vraceni potravy do dutiny Gstni bez zvraceni (Velky lékaisky slovnik, 2018).
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potieby naplnit sam, tim je vyskyt obtizného chovani nizsi. Osoba S autismem miiZe potiebovat
pfi napliiovani potieb podporu okoli, jelikoz neuspokojeni potfeby by znamenalo nérGst
frustrace atim i problémového chovani. Neni tedy dlouhodobé ucinné volit restriktivni
postupy, ale zaméfit se rad&ji na pticiny chovani (Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2007). Jin
(tamtéz) uvadi, ze problémové chovani lidi s PAS a mentalni retardaci je spousténo dvéma
zakladnimi faktory:

e organické a funkéni poSkozeni mozku — jde 0 nedostate¢nou myslenkovou kontrolu
svych emoci, kterou ale 1ze ovlivnit farmaky a kognitivné-behavioralni terapii,

e prostiedi, kde osoba Zije — nepohodli, chaoti¢nost, pravidla daného zatizeni.

Ze své zkuSenosti autor dodava, ze pti agresi klientll faktory vnéjsi ptfevazovaly nad vnitinimi
(tamtéz).

Beranova a Thorova (in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004) vidi problémové chovani lidi
s autismem jako disledek:

e percepcniho a kognitivniho deficitu — jiné vnimani osob S PAS vede ke zvlaStnimu
chovani,

e komunika¢niho deficitu — nedostatek funk¢éni komunikace vede K frustraci a nasledné
problémovému chovani (frustrace z nefunkéni komunikace je nej€astéjSim vnitinim
spoustéCem agrese U 0s0b s PAS),

e nevhodného prostiedi a pristupu — nepfizpisobené prostiedi pro jedince s PAS je
stresujici, neptehledné, vyvolava tizkost,

e socio-emo¢niho deficitu — snizena schopnost orientace ve vztazich, neschopnost
porozumét emocim, sniZzena schopnost chapat spolecenska pravidla (tento bod dodava
Thorova, 2006).

Problémové chovani se mize vyskytnout zejména tehdy, pokud se osoba s autismem
dostane do situace, ktera je podle ni slozita, nezvladatelna, chaoticka, a ona nema, jak sdélit své
pocity ani pozadat 0 pomoc. V prostiedi, kde panuje fad, se obtizné chovani muze vyskytnout
tehdy, kdyZ dojde ke zméné v reZimu dne nebo néjaké nenadalé udalosti. Aby se problémové
chovani odstranilo, je nutné zaméfit se na jeho prevenci. Ne vzdy je vhodné ménit osobu
s autismem, nékdy je vhodné pfizpusobit ji okolni podminky. Spoustécem problémového
chovani je stres, ktery se U jedincii S autismem miize dostavit pfi nutnosti zit ve skupiné lidi
misto 0 samoté (Cadilova in Cadilov4, Jan, Thorova a kol., 2007).

Problémové chovani se mize vyskytnout i jako reakce na chovani personalu v zafizeni.

Pracovnici pfi uvazovani 0 klientech d¢laji chyby ana zakladé¢ chybnych ptesvédceni se
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I nevhodné chovaji. Toto chybné chovani pak mize vyvolat problémové chovani u klienta
a toto nevhodné chovani jedince s PAS pracovnika utvrzuje Vv jeho chybném uvazovani, a tak
se kruh uzavira. Konkrétné pracovniky ovliviluje efekt prvniho dojmu, kdy si na klienta udé¢laji
nazor podle dokumentace jesté pred tim, nez se S nim osobn¢ setkaji. Takové zaznamy zahrnuji
spiSe negativni projevy osoby nez to, co je na ¢loveéku pozitivni, a tak si o ném pracovnik déla
chybny usudek a podle n¢j i nevhodné jedna. Druhym vlivem je zdkladni atribucni chyba, kvuli
které ptisuzuje pracovnik agresivni chovani klienta jeho osobnosti a nezamysli se nad vnéjSim
kontextem situace. Pfitom kazdé chovani je ovlivnéno nejen naSim temperamentem, ale
| osobnostnimi vlastnostmi a vnéjSimi podminkami. Proto je nutné mit na paméti, ze
problémové chovani V pobytovych zafizenich pro osoby S autismem muize byt zapti¢inéno
I nutnosti kolektivniho souziti, podfizovani se ostatnim a danému rezimu (Jun in Cadilova, Jan,
Thorova a kol., 2007).

Problémové chovani mize zastavat riznou funkci. Jin (in Cadilova, Jan, Thorova
a kol., 2007) uvadi priklad agresivniho chovani, kter¢ mize slouzit: pro upoutani pozornosti;
jako obrana pfi kladeni nadmérnych pozadavki na jedince; k vymezeni hranic pii piichodu do
nového prostiedi; k autostimulaci, kdyz se jedinec nudi; k umrtveni mista, které jej boli;
k ziskani véci/Cinnosti, ktera mu byla odebrana/zakazana; nebo je agrese kompulzivni,
projevuje tak nutkani.

Jirkt (in Cadilova, Jén, Thorova a kol., 2007) uvadi, Ze k problémovému chovéni vede
porusovani prav klientd, jde 0 jejich zneschopiiovani, infantilizaci, labeling, nezohlediovani
tempa osoby, prehlizeni, zastraSovani, nevénovani pozornosti, svalovani viny, vysmé&ch,

ponizovani a jiné.
2.2.2 Dopad problémového chovani

Agresivni, sebezranujici chovani muze poskodit zdravi daného jedince nebo osob v jeho
okoli. Opakujici se utoky na sebe sama mohou mit za nasledek infekce, modfiny, jizvy,
vytvafeni vapenatych hematomti. Dale muze dojit K poskozeni zraku nebo sluchu jedince
s autismem. Pokud okoli pfijde do kontaktu S agresivnim jedincem, i dalsi GiCastnici situace
mohou utrpét fyzickd zranéni (Emerson, 2008).

Reakce okoli na fyzickou agresi mlize zptsobit vazné poskozeni jedince. Osoby pecujici
0 klienty s problémovym chovanim mohou na jeho projevy reagovat fyzickym zneuzivanim —
napf. jej uhodi. Také uzivani mechanické restrikce mlize prekrocit nutnou mez a byt zneuzivana

(tamtéz).
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Osoby, které ptichazeji do kontaktu S problémovym chovanim lidi s PAS, hledaji
zptsoby, jak se s nim vyrovnat. Casto jde 0 nadmérné predepisovini medikace, pfi¢emz neni
prokazano, ze by neuroleptika specificky redukovala problémové chovani. Léky mohou mit
rizné nezadouci Uc¢inky: utlum, rozmazané vidéni, nepriahlednost rohovky, nauzea, zavrate,
pribyvani na vaze, epileptické zachvaty, nepotlacitelné pohyby rukou, nohou a trupu,
neschopnost setrvat v klidu, parkinsonismus. Medikaci Ize nahradit terapeutickym pisobenim
(tamtéz).

Lid¢ vykazujici problémové chovani jsou Casto vylouceni Z ruznych aktivit nebo sluzeb.
Byvaji pfijiméni na jednordzové pobyty do zafizeni nebo jsou V takovych zafizenich
zadrzovani. Prostfedi tam nemusi byt dostatecné podnétné, personal nema dostatek Casu na
individudlni praci s kazdym klientem, hrozi zanedbéani potieb osob s PAS a problémovym
chovanim. Pokud ¢lovék Zije v néjaké komunité, mize byt v disledku svého nepfijatelného
chovani vylu¢ovan ze socialnich kontaktl. Pro pecujici to znamena velky stres, vyvolava to
Vv nich pocity zoufalstvi, hnév, smutek a dalsi emoce. Pokud dospély ¢lovék s autismem zije
doma s rodici, ktefi uz obtizné zvladaji jeho problémové chovani, je tieba zajistit jim podporu
a pomoc, kterd je nyni nedostatecnd. Obtizné chovani vede ke snahdm rodict umistit svého

potomka do pobytového zatizeni (tamtéz).

2.2.3 Vyskyt problémového chovani

Emerson (2008, s. 33) uvadi, Ze pravdépodobnost vyskytu problémového chovani je
vy$§i Umuzli nez Uzen. , Tento vztah je vyraznéjsi Uagrese aniceni majetku nez
U sebezranovani, V ustavnim prostiedi a U zdvaznéjsiho problémového chovadni.” U Zen se
vyskytuje vice podob sebezranovani. Bazalova (2017) uvadi vysledky z vyzkumu, ve kterém
bylo zjisténo, Ze agresivita se podle rodi¢l vyskytla u 52 % déti s PAS, pficemz castéji Slo
0 utoky mifené na sebe sama nez na okoli. Jako pfi¢inu uvadeli rodice nesplnéni ocekavani
ditéte, necekanou situaci, zménu nebo preruseni oblibené aktivity ditéte.

Problémové chovani je nejvyrazngjsi ve véku od 15 do 34 let a pak slabne. U osob
s tézkym mentalnim postizenim trva problémové chovani déle do dospélosti. OvSem zalezi na
tom, o jaké konkrétni projevy se jedna (tamtéz).

Sebezranovani mize pramenit z ur€itych syndromd, které se mohou pojit S poruchami
autistického spektra a mentalnim postizenim, jako je: Lesch-Nyhantiv syndrom (kouséani se do
rukou a rtit), Rettiiv syndrom (,,psani po rukou), Syndrom fragilniho X, Prader-Willy syndrom
a dalsi. Cim hlubsi mentélni retardace je u jedince pfitomna, tim spise lze odekavat mnohocetné

problémové chovani. Pridruzené zdravotni problémy a postizeni, jako je poskozeni zraku,
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sluchu, komunikaéni obtize, slabé socidlni dovednosti, problémy se spankem vedou také
k vyskytu problémového chovani (Emerson, 2008).

Je obtizné interpretovat vztah mezi prostiedim a problémovym chovanim. Neni ziejmé,
zda jsou lidé s problémovym chovanim castéji umistovani v dusledku téchto projevi do
ruznych zatizeni, anebo toto chovani vznika/sili v disledku institucionalizace. Existuji studie,
které dokladaji snizeni vyskytu problémového chovani po tpravé prostiedi. Napiiklad pfi
zptistupnéni oblibenych véci klienta, poskytnuti podnéti v pivodné nudném prostiedi atd.
Ptremisténi osoby S PAS z nepodnétného tstavniho prostiedi do podnétnéjsiho komunitniho
zazemi je spojeno se snizenim stereotypnich ¢innosti (Emerson, 2008).

Emerson (2008, s. 126) shrnuje téma problémového chovani takto: ,,dospéli, kteri
prichazeji do péce specializovanych sluzeb, se béine chovaji problémovym zpiisobem deset
I vice let*; vétSina téch, kdo se zranuji, se budou nejspis zranovat i dalSich mnoho let; vyzkumy
sledujici rizné intervencni postupy ukazuji, ze je znacné riziko ndvratu problémového chovani
nebo jeho pretrvavani, ale s mensi intenzitou. Nicméné behavioralni terapie miize piinést

sniZeni vyskytu problémového chovani.
2.2.4 Zlepseni Zivotnich podminek osob s autismem a problémovym chovanim

Jin (in Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2007) nastifiuje kroky ke zkvalitnéni Zivota
jedinct s PAS a obtizemi Vv chovani. Mél by se sniZit pocet osob S autismem Zijicich v jedné
skupiné/domacnosti, je nutné navysit pocet pracovnikll v zafizenich, terénni sluzby by se mély
rozvijet a mély by vznikat i poradny poskytujici podporu zafizenim, ktera pracuji s dosp&lymi
lidmi s PAS. Pracovnici pfichazejici do kontaktu s klienty s problémovym chovanim maji
absolvovat kurzy preventivnich i restriktivnich technik. V neposledni fad¢€ by se méla zkvalitnit
legislativa a osoby pracujici s lidmi s postizenim by mély zménit své mysleni ohledné svych
klientd.

Howlin (2005) upozoriiuje na postup pii zavadéni pravidel, kterd maji regulovat
problémové chovani. Zéakladni pravidla je potieba zavadét co nejdiive, uz Vv détstvi.
Nejvhodnégjsi se jevi pravidlo jednoduché, ale piisné, které 1ze po osvojeni vhodné upravit. Je
to lep$i nez mit pravidla vagni a sloZita. Chovani, které je zvladatelné v détském véku uz mize
byt v dospélosti problematické, proto je vhodné dané chovani véas modifikovat do piijatelné
podoby. Stejné dulezité jako nastaveni pravidel, je i zajisténi programu (strukturovaného) pro
osoby s autismem, protoze tak lze predchazet deprivaci, nedostatku stimulace a naslednému

problémovému chovani.
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Nékdy je nutné pro zvladnuti problémového chovani klientl uzit restriktivnich postupti.
Postupuije se v souladu s pravnim fadem Ceské republiky. Zakon &. 108/2006 Sb.: 0 socialnich
sluzbach v aktualnim znéni v § 89 popisuje opatieni omezujici pohyb osob: Mize byt pouzito
jen po dobu nezbytné nutnou, kdy trva pfimé ohrozeni zdravi nebo zivota dané osoby ¢i osob
jinych. Mizeme jej pouzit az tehdy, pokud jina, mirnéjsi opatieni nezabrala. Nejdiive se pouzije
slovni zklidnéni, jiné zklidnéni jako je odvedeni pozornosti, rozptyleni nebo aktivni
naslouchani. Jedinec je informovan, Ze proti nému muize byt pouZzito opatieni omezujici jeho
pohyb. Omezeni musi byt vZzdy co nejmirnéjsi, tedy nejdiive fyzické tichopy, pak umisténi do
zvlastni mistnosti, a nakonec lze za pritomnosti 1ékafe podat medikamenty. Sluzby musi byt
poskytovany tak, aby se ptfedeslo situacim, ve kterych je nutné vyuzit tato opatieni. MPSV
vydalo Doporuceny postup pro pouzivani opatfeni omezujici pohyb osob, kde jsou v kapitole
V. specifikovany formy:

o fyzické uchopy — musi byt primétené véku, vysce, vaze a pohlavi osoby, diistojnost musi
byt zachovana, zasah trva co nejkratSi cas, aby se docililo bezpe¢i pro vSechny
zainteresované osoby, chvat neni proveden za Gi¢elem zptisobeni bolesti, takto zasahovat
smi jen K tomu vySkoleny personal;

o mistnost zrizend K bezpecnému pobytu — lze ji uzit jen pro zvladnuti chovani klienta,
ktery ohrozuje zdravi nebo zivot svijj ¢i jinych osob, uzije se jen pokud fyzické tchopy
nepomohly, klient je v ni umistén jen nezbytné nutnou dobu, nesmi byt svleéen, klient
ma moznost si Z mistnosti zavolat pomoc, pobyt Vv mistnosti kon¢i, pokud nehrozi
ohroZeni zdravi a Zivota zucastnénych osob (posuzuje se verbalni a neverbalni klid
uZzivatele), klient je béhem toho sledovan, pracovnik zaznamendva Cinnost osoby
V mistnosti, mistnost musi byt pfistupna kdykoli, aby ji osoby mohly pouZit preventivné
I samy, vybaveni prostoru odpovida potfebam dané cilové skupiny, je to diistojné misto
vedouci K uklidnéni, je tam dostatek svétla a tepla;

o wuziti léku — je mozné V situaci, kdy nedoslo ke zklidnéni pomoci fyzickych uchopt,
medikamenty se podavaji v ptipadé, kdy osoba ohrozuje zdravi a zivot svij nebo
druhych, ordinaci a aplikaci 1é¢iv fidi pfivolany 1ékaf, naordinovani a aplikovani 1€kt

pro rychlé zklidnéni se fidi pravnimi pfedpisy.

Jan (in Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2007) dodava klady a zapory fyzické restrikce: pozitivem
je, ze fyzické uchopy trvaji jen nezbytné nutny c¢as (na rozdil od mechanického
a farmakologického opatieni), nelze fyzickou restrikei uzit preventivng, 1ze ji aplikovat kdekoli,

kvalita zivota neagresivniho klienta je zachovana. Negativem je, Ze je n€kdy za potiebi zasahu

32



vice nez jednoho ¢lena persondlu, je nutné pracovniky vyskolit, nekteti klienti mohou byt tak
silni, Ze je U nich uziti fyzické restrikce téméef nemozné.

Pro zvySeni kvality Zivota osob S autismem a problémovym chovanim je dulezité védét,
ze: restriktivni postupy omezuji svobodu jedince; ze problémové chovani neni ndhodné, je tteba
se na n¢j zaméfit a vyhodnotit ho; trest neni pro zménu chovani tim nejucinnéjSim feSenim
a rozhodné neplati, ze ,, ¢im je handicap klienta vétsi, tim jsou jeho naroky na uspokojeni jeho
zdkladnich Zivotnich potieb mensi“* (tamtéz, s. 133).

Podle Jina (2016) lidé s autismem a problémovym chovanim potiebuji pro lepsi zivot
mensi skupinu dvou az tii klientd ve spole¢né domacnosti, vice kvalifikovanych asistentt,
specificky upravené bydleni (viz. na jinych mistech prace), specificky upravené auto
(nerozbitna okénka, bezpecnostni ptepazka), sledovani zdravotniho stavu (bolest miize spoustét
sebezranovani). Toho Ize docilit dvéma cestami: bud’ zavadét specidlni pravidla pro osoby
s PAS, nebo celkové zménit pobytové sluzby pro osoby s jakymkoli handicapem tak, aby byla
dodrzovana jejich prava. Prvni moznost by vedla k nechuti okoli, délat vyjimky. Druha moznost
sluzby a zbytek jde z dotaci. Pak nejsou poskytovatelé sluzeb motivovani brat do sluzeb klienty
s problémovym chovanim. Kromé vyfeseni nedostatecné finanéni situace by bylo fesenim i to,

ze by se vyhlaskou omezil pocet klientt ptipadajicich na jednu domacnost do max. péti 0sob.

2.3 Potieby dospivajicich a dospélych osob s poruchou autistického
spektra

Listina zdkladnich prav a svobod: ¢lanek 10, odst. 1:

Kazdy mad pravo, aby byla zachovana jeho lidska duistojnost, osobni cest, dobra povest

a chraneéno jeho jméno.

Jestli se na Clovéka s postizenim divame piedevsim jako na jedinecnou lidskou bytost
a az v druhé fade¢ na to, ze ma néjaké postizeni, pak maji i lidé s postizenim stejné potieby jako
zdravi lidé. Lidé se zdravotnim postizenim maji stejna prava jako vsichni ob&ané Ceské
republiky, tedy i narok na uspokojovani svych potteb (Jin in Cadilova, Jan, Thorova a kol.,
2007). Jak uvadi Novosad (2000), osoby S postizenim maji stejné potieby, jako kdokoli jiny,
tak jak je zobrazuje Maslowova pyramida potieb. V disledku svého postizeni, ale nemusi byt
jedinec schopen realizovat své potieby obvyklym zptisobem. ,, Potieby jsou prirozenou soucdsti

kazdé osobnosti, rozdil je jen V tom, jakym zpusobem miiZe jedinec tyto potreby uspokojovat. “
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Nemoznost napliiovat své potieby vede k frustraci, deprivaci a miize to narusovat vyvoj
jedince. Osoba s PAS potiebuje pomoc a podporu pii jejich napliovani (Novosad, 2000, s. 24).

Maslowova pyramida potieb zobrazuje hierarchii potieb od téch nejzakladnéjSich po
vyssi. Potfeby vyssiho fadu mohou byt vétSinou napliiovany az po tom, co jsou uspokojeny
(alespon z ¢asti) ty, které jsou nize. Zaklad pyramidy tvoti fyziologické potieby: ptijem potravy
a vody, spanek, dychani, udrzovani télesné teploty, vymésovani, rozmnozovani. Nad nimi stoji
potieby jistoty a bezpeci: zdravi, ochrana pied nasilim, pfistup ke zdrojim atd. Dale je uvadéna
potieba ldsky a soundlezitosti: nékam patfit, byt piijiman atd. Ctvrtou vrstvu tvoii potieba
uznani, ucty: ziskat souhlas, byt respektovan a ocenovan, mit pfimétenou sebetctu atd. Na
vrcholu se nachazi potfeba seberealizace, sebeaktualizace: vyuziti potencialu osoby a jeho
zvysovani (Jan in Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2007).

Obcanské sdruzeni AUTISTIK definovalo zakladni potfeby dospivajicich a dospélych
0S0b s autismem, jejichz napliovani by mélo vést ke zvyseni kvality zivota osob s PAS:

e Sitit védecké znalosti 0 PAS, vénovat se modernim piistuptim, upozoriiovat na to, co
nefunguje.

o Teoretické vycviky doplnit 0 praktickd cviceni pro pedagogy, rodi¢e a dalsi
zainteresované osoby.

e Odbornici by méli plsobit na média tak, aby informovala o0 problematice PAS
realisticky, aby davala najevo, Ze se v mnoha ohledech lidé s autismem podobaji bézné
populaci.

e Vytvafet podminky pro pracovni uplatnéni pro vSechny bez ohledu na zavaZnost
poruchy autistického spektra.

e Zatfazeni na pracovni misto nebo do pobytové sluzby by mélo probéhnout po
individudlnim posouzeni dovednosti daného ¢lovéka a toto je nutné priibézné revidovat.

e Chranéna pracovisté se musi snazit, aby prace byla smysluplnd, aby byla zajisténa
doprava do dilny pro klienty. Pracovisté, pobytové zafizeni a rodina jedince s autismem
by méli spolupracovat.

e Vyznamna je pro osoby s PAS mozZnost vzdélavat se cely zivot a moznost travit
organizovan¢ volny cas.

e ,Obcané s autismem musi byt chranéni pred tyranim, zneuzivanim, ponizovanim,
zanedbavanim a nadmeérnou neopodstatnénou medikaci. Zachazeni S postizenymi musi
byt diistojné, je treba prihlizet K pranim a preferencim samotnych klientii* (Jelinkova

in Howlin, 2005, s. 11).
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Cadilova (in Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2007) uvadi tyto body pro spokojeny Zivot

0sob s poruchou autistického spektra a téz§im mentalnim postizenim:

ptredvidatelnost,

moznost vyjadrit potieby a prani,

zvladat co nejvice sebeobsluznych dovednosti,

mit urCité pracovni navyky, aby mohli travit smysluplné svij Cas,
mit dovednosti pro volny Cas, aby byli schopni se zabavit,

zvladat souziti vedle druhych lidi, mit zaklady socialnich dovednosti.

Jan (in Cadilova, Jin, Thorova akol., 2007) vychazi z Maslowovy hierarchie potieb

a uvadi ptiklady, kdy jsou u klienti tyto potfeby naplnény:

e fyziologické potreby: klient smi jist a pit nejen v piedem danou dobu, ale i kdyZz ma hlad,

chut’ nebo zizenl; muze jit spat kdykoli je unaven a zaroveil neni v praci; mize uspokojit
své sexualni potteby socialné vhodnym zptisobem,;

jistota a bezpeci: osoba vi, co, kde, kdy, jak, ma d¢lat a kdo ji pomize; mtze se odpojit
od skupiny, pokud potiebuje (v ramci pravidel bezpe€nosti); ma moznost uzivat véci,
které ji dodavaji pocit bezpeci; osoba pecujici/personal se chova predvidatelnym
zpusobem;

laska a soundlezitost: pracovnici zafizeni jsou Vv kontaktu sklienty ikdyz od nich
zrovna nic konkrétniho nevyZzaduji, prosté s nimi jen travi Cas, tfeba pfi piti kavy;
persondl ma porozuméni pro obtize Clovéka S autismem, ktery tfeba neni spokojen
s pobytem v chranéném bydleni a snazi se spole¢né hledat mozna feseni;

ucta, uznani: S ¢lovékem s PAS je zachdzeno s ohledem na jeho fyzicky vek; ptani,
pozadavky, touhy, proZitky, stiZznosti a dalsi vyroky klienta nejsou zesmésnovany nebo
zlehCovany, naopak je snaha najit vhodny kompromis pro danou situaci;

seberealizace, sebeaktualizace: Klient se mutze rozhodnout dle svého aktualniho
naladéni, co bude d¢lat, jestli chce byt ve spole¢nosti jinych lidi, jestli chce né&jakou
¢innost ukoncit, zda né¢jaky ukol odlozi na pozdé&ji; jedinec mize nékoho fidit — tzn. ze

se bude néco délat podle néj a podobné.

Pokud tyto zdkladni potfeby nejsou naplnény, problémové chovani se objevi S vetsi

pravdépodobnosti. Osoby S PAS potiebuji podporu pfi jejich napliiovani vzhledem ke svym

obtizim. Cim mé4 jedinec lep§i moZnosti uspokojit své potieby samostatné, bez pomoci druhych,
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tim se vyskyt problémového chovani snizuje. V téch oblastech, kde si osoba nemtize pomoci
sama, by méla byt nabizena asistence, ¢imz se ptredejde obtizim Vv chovani. OvSem né¢které
nevhodné chovani muze i tak pretrvavat. Divodem miiZe byt, Ze se nepodaii piesné rozpoznat
potiebu klienta; pokud vime, jaka potieba neni naplnéna, nemusi se vzdy pracovnikiim podafit
Ji Z objektivnich diivodid naplnit; chovani mize vyplyvat z postizeni daného jedince (tamtéz).
Nize se autorka vénuje zakladnim zivotnim oblastem, konkrétné vzd€lavani, praci,
vztahtim, volno¢asovym aktivitim a bydleni, které s potiecbami tuzce souvisi. V kapitole 2.2 je
podrobné rozepsano problémové chovani osob S autismem, které, jak bylo uvedeno vyse,

mnohdy souvisi S nemoznosti naplnéni zakladnich Zivotnich potieb ¢loveka.

2.3.1 Vzdélavani

Listina Zakladnich prav a svobod: &ldnek 33, odst. 1 a 2:

Kazdy mad pravo na vzdélani. Skolni dochdzka je povinnd po dobu, kterou stanovi zdkon.
Obcané maji pravo na bezplatné vzdeélani v zdkladnich a strednich skoldach, podle schopnosti

obcana a moznosti spolecnosti téz na vysokych skolach.

S vékem roste riziko odmitnuti zakt s autismem ve skole, jelikoz se vyzaduje schopnost
V dospivani se vytvari skupinové normy pro Zivot a kdo se lisi, je ze spolecenského kontaktu
vylu¢ovan. Pokud jde 0 zdka s PAS, ktery piechazi na stfedni Skolu, znamena to pro néj velkou
zménu a stresovou situaci. U zdravych vrstevniki to vede K rozvoji samostatnosti, ale u jedincti
s PAS se to projevi opacné€ — jejich rozvoj se zpomali. Uceni se dovednostem pro bézny zivot
probiha nejefektivnéji, kdyZ néacvik probiha v redlnych podminkach. Nicméné pravé osoby
s autismem byvaji vyluCovany z kurz, protoZe nemaji dostatecné socidlni, komunikacéni a dalsi
dovednosti. Ale tyto dovednosti se mohou naucit praveé Vv takovych kurzech. Jako piiprava na
budouci pracovni uplatnéni je dilezité nacvicovat pracovni navyky uz ve Skolach. Déti
s autismem dozravaji pozdéji nez zdravé, proto pro né muze byt pfinosné vzdélavani jeste
v mladé dospélosti (Howlin, 2005). Jelinkova (in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004) k tomu
dodava, ze dospivajici s autismem se v puberté zacinaji 1épe soustiedit, maji chut’ vice poznavat
a ucit se. Tento stav muze pretrvavat az dlouho do dospé€losti. Tento rozvoj ale zacind v dobg,
kdy povinna skolni dochazka kon¢i. Proto by bylo vhodné zajistit moZznost jejich vzdélavani po
cely zivot.

Vzdélavani na stiednich a vysokych Skolach mohou dospivajici lidé s PAS absolvovat,

pokud to jejich rozumové schopnosti alesponl ¢astecné dovoli. Mohou uzivat sluzeb asistentd,
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dalezitd je vzdy informovanost pedagogli a spoluprace vSech zainteresovanych. Bazalova
(2017) vidi jako nejproblematic¢téjsi u dospivajicich s PAS praveé stiedoSkolské vzdélavani,
které neni specializované pro tuto kategorii osob. Obtize nastavaji pfi nutnosti vyuzit Skolu
béznou nebo Skolu pro zédky S mentalnim postizenim, kde nejsou specifika autismu
respektovana. Dit¢ muze byt Sikanovano aumisténi na interndt mize byt problematické
(tamtéz). Vysokoskolské vzdélani se tyka vysoce funkénich autisti, ktefi se zde mohou vénovat
rozSifovani znalosti 0 svém vyhranéném z4ajmu. Mnoho véci tykajicich se studia, jim ale piisobi
obtize — dodrzovani termint, slusné chovani, plnéni povinnosti, vyhozeni ze Skoly nepovazuji
za vyraznou hrozbu. Proto mnoho nadanych studentid s PAS skolu nedokonéi. Aby piedesli
vylouceni ze $koly a studijnim neuspéchiim, je mozné vyuzit poradenskych stfedisek a pomoci

asistentd (Thorova, 2006; Bazalova, 2017).

2.3.2 Prace

Listina zdkladnich prav a svobod: ¢lanek 29, odst. 1 a 2:

Zeny, mladistvi a osoby zdravotné postizené maji pravo na zvySenou ochranu zdravi pri praci
a na zvlastni pracovni podminky. Mladistvi a 0soby zdravotné postizené maji prdavo na

zvlastni ochranu V pracovnich vztazich a na pomoc pri pripravé K povolani.

Hledani zaméstnani je pro jedince S PAS néaro¢né z nékolika divodd. Uz samotny
pracovni pohovor je pfekazkou — nedokézi rozlisit informace diilezité od nepodstatnych, o¢ni
kontakt, gesta averbalni projev je napadné odlisny. Vypliovani formulaii nebo psani
zZivotopisu jim ¢ini problémy, nékdy se snazi zatajit své postizeni a zkreslit idaje v zivotopisu.
Obtize v komunikaci a socialni interakci velmi ztézuji pracovni uplatnéni osob S poruchou
autistického spektra na trhu prace. Konkrétné: obtiZzné rozumi instrukcim, svym nepiiméfenym
socidlnim chovanim mohou obtéZzovat kolegy, nedokazi pracovat sami, potiebuji podrobné
instrukce, aby védéli, co maji délat, nékteti obtizné snaseji praci v ruSném prostredi s dalSimi
lidmi, necekané zmény je mohou zaskocit, prace miiZze vyzadovat nastaveni jiného denniho
rezimu, nez byli zvykli, a to vede K unavé ¢i pozdnim ptichodiim. Na pracovisti, stejn¢ jako ve
Skolach, mize dochazet k zneuzivani osob s PAS, posméskim na jejich adresu, k $ikané. Pokud
je zamé&stnavatel informovan 0 tom, co autismus piinasi, miZze byt S takovym zaméstnancem
velmi spokojen. Pracuji usilovng, maji v oblibé rutinni ¢innosti, které¢ bézné lidi nudi, presné
stanovena pravidla dodrzuji. Nechut’ ke zménam si z4d4, aby se od zacatku nezafixoval n&jaky
navyk, ktery by se pozdéji jen téZzko pieucovat, je tedy zadouci zajistit dohled pii pracovnim

nacviku. Napomocné jsou vizualni instrukce, jsou srozumitelnéjsi nez verbalni. Zpétnou vazbu
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musi zamé&stnavatel davat pracovnikiim jasné, pouhé naznaky nestaci. Osoby S autismem
mohou byt ptesvédceny, ze d€laji vSe perfektné, ze se chovaji dobte, pokud je okoli neupozorni
na chyby. Smith (1990 in Howlin, 2005) popisuje, Ze je mozné, aby si praci nasli i lidé s téz8im
postizenim, ktefi nekomunikuji verbalné a maji pfidruzeno mentalni postizeni. Jim mohou
pomoci agentury podporovaného zaméstnavani. Na rozdil od téchto dat z USA, vyzkum
z Velké Britanie udava, ze mladi dospéli s PAS ve véku 2142 let méli zaméstnani ve 23 %
ptipadi, a 8 % na chranéném pracovisti. Dvé tietiny lidi S autismem Zzily v domovech, kde
neméli moznost pracovniho rozvoje a uplatnéni. Nechut' zaméstnavatelti pfijimat jedince bez
praxe lze obejit tak, Ze clovek S postizenim nejdiive zacne pracovat jako dobrovolnik a ziska
tak patficné pracovni navyky a dovednosti (Howlin, 2005).

Bazalova (2017) uvadi, Zze je mozno U 0sob s PAS vyuzit nabidek prace, které jsou
urceny pro lidi S mentalnim postizenim, ale takovou praci je nutno pfizpusobit specifikiim osob
s autismem (mohou byt hypersenzitivni, trpét dyspraxii, vyzadovat neménny rezim
a stereotypni ¢innosti). Vyjmenovava moznosti pracovniho uplatnéni dle nutné podpory: prdce
bez podpory — odviji se ¢asto od vyhranénych zajmi, mnohdy jde 0 technické profese, kde neni
nutny Casty kontakt s lidmi. Sluzby agentur podporovaného zaméstnavani — pomahaji lidem
najit préci, zaucit se na pracovisti, jednat se zaméstnavatelem, dokud si nutné¢ dovednosti
neosvoji. Tyto agentury také casto provozuji tranzitni programy, které pomahaji pii pfechodu
0soby s postizenim ze $koly do pracovniho procesu. Tréninkové kavdrny — podniky, umoziujici
vyzkouset si praci, naucit se dovednosti tykajici se pracovniho procesu, snazi se 0 umisténi
jedince na otevieném trhu prace. Chranéna pracovni mista — zde se podpora poskytuje

V nejvyssi mife jedinclim, ktefi nejsou schopni prace na béZném pracovnim miste.
2.3.3 Vztahy, rodina, sexualita

Piatelstvi navazuji spise skrze své vyhranéné zajmy nez spontanné. Pochopit podstatu
pratelstvi je pro osoby s PAS obtizné, nerozeznaji, kdo jim chce pomoci a kdo ublizit nebo
zneuzit je. Neschopnost porozumét zivotu ve vétsi skupiné brani zaclenéni jedinct s PAS do
kolektivu. Kromé své rodiny nemaji lidé s PAS vétsinou nikoho, kdo by jim pomohl, kdo by je
provedl zivotem (Howlin, 2005).

Co se tyka sexualnich vztahi, zde je deficit jesté vyrazné&jsi. Touzi mit partnera, zvlasté
pokud si uvédomuji, Ze to je bézné, a oni nechtéji byt jesté vice odlisni. Mohou fesit konflikt,
ktery vyplyva z potfeby byt milovan a pfijiman a z obav, co takovy blizky vztah znamena.
Nekteti se intimnich vztahii radéji zieknou, protoze jsou pro né prili§ nepiehledné, matouci.

Pokusy o sblizeni s druhym pohlavim mohou byt nepfiijatelné, naptiklad se jedinec s autismem
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snazi pozvat na schtizku kazdou zenu, kterou potka. Vzhledem k nedostatecnému rozpoznavani
emoci osobami S PAS, mize byt problematické, pokud jim n¢kdo da najevo béznou naklonnost
a oni si to vylozi jako z4djem 0 navazani vztahu. Muzi s autismem mohou pronasledovat Zeny,
které si vybrali, coz je pro dané sleCny obtézujici. Naopak zeny S PAS mohou mit tendenci
svéfovat se muzim se svymi nejintimnéj$imi vécmi, coz si pak tito panové mylné vykladaji
jako flirtovani. Sexualita 0sob s hlubsim postizenim muize byt jesté problematictéjsi na
zvladani, jelikoz muze byt téZké rozeznat sexualni potieby daného jedince. Problémové je
svlékani se na vefejnosti a masturbace, dotykani se osob na nevhodnych mistech, nevhodné
sexualni vyroky apodobné. Takové projevy mohou vést K tomu, Ze je osoba S autismem
vyClenéna z béznych aktivit, aby nevyvoladvala pohorSeni svého okoli. Aby se osoby
S postiZzenim vyhnuly osaméni, je dulezité, aby mély moznost navazovat kontakty ve skupiné
vrstevniki, a tak smysluplng travit sviij volny ¢as. Tim se mohou touhy po navazani intimniho
vztahu zmirnit (Howlin, 2005; Thorova, 2006).

Sexualni vychova byva U dospivajicich sautismem zanedbavana. Nedostatky
Vv socialnich interakcich znamenaji, ze pro jedince s PAS je sexualni vychova jesté potiebn&jsi
nez U zdravych déti. Bézné pomucky a metody ale nemusi byt vhodné, je tfeba je ptizplsobit
specifikim osob s PAS. Tito jedinci potiebuji pomoc i v oblastech, které bézné s dospivajicimi
neprobirame, napf. pro¢ se nemohou na vetejnosti svlékat. Nejefektivnéjsi by byla vyuka
individualni, na které by se podileli jednotné vSichni, kteti ptfichazi s konkrétnim clovékem
s autismem do kontaktu. Nastavena pravidla je nutné pfipominat a pracovat s nimi v praxi.
Duiraz musi byt kladen na zajisténi bezpecného prostiedi, kde nehrozi sexualni zneuzivani osob
s postizenim. Lidé s autismem nedokazi vysvétlit, co se jim stalo, neumi 0 svych pocitech
mluvit; to, Ze byli zneuZiti lze poznat mnohdy jen Z toho, Ze se zhorSilo jejich chovani (tamtéz).

Manzelstvi se vétSiny osob S autismem netykd. Zatim nejsou piesné udaje, kolik osob
s PAS uzavie manzelstvi a kolik z té€chto svazki vydrzi. Nékteré matky, kterym se narodilo dité
s autismem, casto popisuji autistické rysy U svych partnert, naptiklad obsedantni chovani,
neprojevovani emoci, malo porozuméni, vysoka inteligence v urcité oblasti (tamtéz).

Jak Howlin (2005) uvadi, rodic¢ovstvi jedinct S PAS je spiSe vzacné. Pokud se chtéji
stat rodici, je nutné brat v ivahu zodpovédnost, kterd s rodicovstvim souvisi, ale také mozné
genetické riziko, ze se jim narodi dité postizené autismem. Pomoci s vychovou pak mohou

prarodice.
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2.3.4 Volny ¢as

Dospélé osoby s PAS mohou svym z4jmim V dospélosti vénovat tolik ¢asu a financi, ze
jJim nezbyde prostor na jiné ¢innosti, coz muze byt problém (Howlin, 2005). Po skon¢eni
povinné Skolni dochédzky, kdy je dité cely den doma bez jasného strukturovaného casu
a ¢innosti, ztraci mnoho dovednosti nabytych béhem $kolni dochézky (Jelinkova in Hrdlicka,
Komarek a kol., 2004). Osoby s autismem potiebuji predvidatelné prostiedi, citi se 1épe, pokud
vi, CO, KDE, KDY, JAK a JAK DLOUHO budou d¢lat. Pokud nekomunikuji verbaln¢, mtze
pro n¢ byt vhodné znazornit toto vSechno piktogramy, fotografiemi, dennimi rezimy, Zetony
a podobné. Obtizné zvladatelnd pro né¢ miize byt ucast na mimotaddnych volnocasovych
aktivitach, jako jsou vylety nebo dovolené. Volny ¢as mutze byt strukturovany, bude se tak
podobat dob¢ ur¢ené K praci, ale s tim, Ze jedinec bude dé€lat to, co jej bavi (nékdy potiebuje
s vybérem aktivity pomoci). Jsou to vétSinou zajmové krouzky riiznych organizaci ¢i aktivity
nabizené V pobytovych zafizenich, kde jedinec zije. Nestrukturovamy volny cas slouzici
k relaxaci a miiZze znamenat, ze osoba S PAS bude d¢lat to, co ma rada, i kdyz je to z pohledu
okoli nesmysIné, zvlastni nebo to neodpovidé jeho véku. Pokud mu ale n¢kdo z okoli nabizi
¢innost, m&l by mu doty¢ny nabizet aktivitu imérné jeho fyzickému véku. Jestlize musi lidé
s autismem volny Cas travit ve spole¢nosti jinych osob, nemusi jim to byt piijemné. Mzeme
jim poskytnout bezpeéi ve formé koutku nebo kiesla, kde mohou byt izolovani od ostatnich. Ke
spokojenosti 0sob s autismem a téz§im mentalnim postizenim pfispé&je, kdyz mohou béhem dne
stifdat riizné ¢innosti. Casté stiidani prace a relaxace pomaha zvysit jejich vykon a citit se 1épe

(Cadilové in Cadilova, Jén, Thorova a kol., 2007).
2.3.5 Bydleni

Listina zakladnich prav a svobod: ¢lanek 7, odst. 1:

Nedotknutelnost osoby a jejiho soukromi je zarucena. Omezena miize byt jen V pripadech

stanovenych zakonem.

Moznosti, jak mohou Vv dospélosti lidé s autismem bydlet je vice. Kromé zavaznosti
samotné poruchy, zalezi na dal$ich okolnostech v rodiné — na finan¢nich prostiedcich, fyzické
a psychické kondici pecujicich osob, na organiza¢nich zalezitostech domacnosti atd. U osob
S leh¢im postizenim miiZze byt samostatné bydleni, tfeba S ur¢itym stupném podpory dileZitym
krokem k osamostatnéni. Pobytovych zafizeni pro osoby S autismem neni stale dostatecné
mnozstvi, n€kde chybi i sluzby osobni asistence nebo moznost respitniho pobytu (Bazalova,

2017). Jelinkova (in Hrdli¢ka, Komarek a kol., 2004) pise, ze v Ceské republice jsou zafizeni
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ur¢end dospivajicim a dospélym lidem s PAS vzacna, ale ve svéte je snaha vytvaret pro né co
nejdistojnéjsi moznosti bydleni. Nacvik sebeobsluznych a dalsich dovednosti pro prakticky
zivot, je pro budouci osamostatnéni dulezity.

Cadilova (in Cadilova, Jtn, Thorova a kol., 2007) popisuje, jak by idealni bydleni pro
osoby s PAS mélo vypadat (1ze doporuceni aplikovat jak na pobytova zafizeni pro vice klientu,
tak i na upravy v domacim prostredi):

LozZnice — oznaCeni pokoje dané¢ osoby jeho fotografii/jmenovkou pro lepsi orientaci. Ke
zvazeni je, zda muze klient bydlet s jinymi lidmi na pokoji, pfipadné se kterymi, aby to vSem
vyhovovalo a nedochézelo ke konfliktim. Cim méné jich na pokoji bude, tim v&tsi soukromi
a klid budou mit. Informace 0 preferencich ohledné bydleni je dobré ziskat dostate¢né dopiedu
(napf. pti pfechodu osoby do jiného zatizeni), aby nedochéazelo k dodate¢nému st€hovani, kdyz
uz si klient nékde zvykne. Vybaveni pokoje by se nemélo pfili§ ¢asto ménit a nabytek miize byt
oznacen napisy/obrazky pro orientaci, co komu patii, co slouzi k jakému tGcelu. Loznice nebo
pokoj dané osoby by mél slouzit i pro odpocinek a traveni volného Casu, tedy by mél byt
vybaven piedmeéty, které ¢lov€ka zabavi, kdyZ travi ¢as ve svém pokoji. Vybaveni mistnosti
musi byt bezpe€né, aby si cloveék s PAS neublizil a také aby nenicil véci jinych lidi. Pro zvySeni
pocitu bezpeci a soukromi je vhodné zvazit, zda si klient zvladne pokoj dle potteby zamykat
a odemykat.

Koupelna — jiz od nizkého v€ku by mély byt déti S autismem uceny tomu, Ze hygiena je
provadéna v soukromi. Svlékani a oblékani neprobihd pfed zraky ostatnich. Pokud je klient
koupani tak, aby se vsichni klienti zvladli vystiidat bez ¢ekani a podobné.

Jidelna — neméla by byt pfili§ hlu¢na, chaoticka. Osoby s PAS mohou vyZadovat stale stejné
misto U stolu, nezvladnou dlouho stat v fad¢ a ¢ekat na vydej pokrmu. Jidlo by mélo byt
pfijemnym proZzitkem, kazdy na n¢j potiebuje dostatek ¢asu a klid. Jidelna mize byt roz€lenéna
na mensi zakouti nebo mohou klienti poobédvat ve svém pokoji, pokud jim to tak vyhovuje.
Pracovna — jakékoli misto pro pracovni ¢innost by mélo byt situovano tak, aby mél cloveék klid
na praci ana pracovni ploSe se dobfe orientoval. Dobie poslouZi stoly otocené ke sténé,
oddélené od dalSich mist policemi nebo skiinémi, kde jsou v krabicich pfipraveny tkoly. Misto
mize byt opatieno procesudlnim schématem. Je vhodné, pokud mohou osoby s autismem
Z mista, kde bydli, dochéazet/dojizdét na chranéné pracovisté apodobné¢ navstévovat

I volnocasové krouzky mimo misto bydlisté. To 1épe odpovida modelu bézného zivota.
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Jak jiz bylo uvedeno vysSe, samostatné bydleni se nejéastéji tykad osob s vysoce funkénim
autismem, ktefi potfebuji tieba jen obCasnou podporu okoli. Podrobné se moznostmi bydleni

pro dospivajici a dosp€lé jedince S autismem autorka zabyva v kapitole ctvrté.
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3 RODINA DOSPIiVAJICICH ADOSPELYCH OSOB
S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Vzhledem k vyzkumu, ktery bude zaméten na ziskavani informaci od rodi¢u (ptipadné
pecujicich) dospivajicich/ dospélych déti s poruchami autistického spektra, je tieba uvést
charakteristiku takové rodiny. V druhé podkapitole budou zahrnuty potieby rodiny, ve které
Zije Cloveék s PAS, v nasledujici budou popsany obtize a problémy, se kterymi se tyto rodiny
setkavaji. Porozuméni fungovani rodiny ditéte s autismem napomuze k pochopeni, jak rodice

nahlizi na moZnosti bydleni svych potomku v dospélosti.

3.1 Rodina a ¢len se zdravotnim postiZzenim

Listina zakladnich prav a svobod: ¢lanek 32, odst. 4 a 5:

Péce o deti a jejich vychova je pravem rodicu, déti maji pravo na rodicovskou vychovu a péci.
Prava rodicit mohou byt omezena a nezletilé déti mohou byt od rodicu odlouceny proti jejich
vuli jen rozhodnutim soudu na zdklade zakona. Rodice, kteri pecuji 0 déti, maji pravo na

pomoc statu.

Porucha autistického spektra nemusi byt patrnd hned po narozeni. Rodice vnimaji
sdéleni diagnozy jako tulevu, vytrZzeni z nejistoty. RodiCovstvi je projevem generativity
dospélého ¢loveka a také napliuje intimitu rodic¢t. Obohacuje rodinu, ale piinasi zatéz, ktera je
0 to vétsi, pokud je dité postizené. Role rodic¢e pomaha k rozvoji ¢lovéka i tehdy, kdyz dité neni
zdravé. Vychova ditéte S postizenim je pro rodi¢e zkouskou jejich soudrznosti a schopnosti
spoluprace (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Vagnerova (2004) uvadi, Ze od chvile,
kdy je stanovena diagnoza ditéte, dochazi ke krizi rodicovské identity. VéEtSina rodich se
postupem cCasu za¢ne divat na svou situaci realisticky, pfijmou dité i s jeho specifiky a snazi se
ho rozvijet. Ale vychova muze byt také hyperprotektivni, nekriticka, omezujici, nebo naopak
rodice kladou pfilis velké naroky na dité. Rodice mohou dit€¢ s PAS odmitat, rezignovat na dalsi
snahy v péci 0 néj a snazit se predat jej do péce nékoho jiného, do institucionalniho zatizeni.
Obranné mechanismy se ve vztahu K ditéti S postizenim objevuji nejen po narozeni, ale i béhem
dalsiho Zivota.

Postizeni ditéte snizuje sebehodnoceni rodicl, protoze potomek neodpovida jejich
predstavam. Nepfijeti takového ditéte je vlastné také nepfijetim otcovské ¢i mateiské role.
Naopak muize postizeni ditéte rodice vyburcovat ke zvysené péci 0 néj. Doba do sdéleni

diagndzy je stresujici, nejistota pusobi rodicim tzkost. Pokud rodi¢e zazili alesponn kratkou
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dobu, kdy bylo dité povazovano za zdravé, muze to stacit K tomu, aby si potvrdili svou
normalitu jakozto rodict a necitili se vinni (tamtéz).

Jelinkova (in Hrdli¢ka, Komarek a kol., 2004) shrnuje, ze rodiny déti s autismem jsou
riznorodé, tedy i jejich potfeby budou rizné, a to i podle véku ditéte s PAS. VSechny budou
ale mit potfebu pozitivnich pokroku ditéte, potfebu podpory pii zvladani stresu, budou
vyzadovat finanéni a spole¢enskou podporu. Vyzkumy zabyvajici se rodinami déti s PAS se
shoduji, Ze autismus do rodin pfinasi stres, jenz je vétSinou chronicky.

Postoje k postizeni ditéte u matek a otci mohou byt rozdilné. Hodnotovy Zebii¢ek
jednoho i druhého rodi¢e bude mit vliv na jejich postoj Krodin¢ (Kunhartova, Potmé&sil,
Potmésilova, 2017). Hierarchie hodnot a zivotnich postoji se méni Vv dusledku rustu po
prodélané traumatické zkuSenosti — po narozeni ditéte S postizenim. Rodina se zdravotné
postizenym ¢lenem si vice uvédomuje: lidskou zranitelnost, dulezitost jinych nez materialnich
statkti, dulezitost okamziku, banalitu béznych problému, dualezitost spolehlivych vztaha,
ochotné¢ pomohou jinym a pomoc také piijimaji, i kdyz vi, Ze se se svym trapenim musi
vyporadat sami. Rodi¢e postupem ¢asu mohou dojit k tomu, ze Zivot S ditétem S postiZzenim je
obohacujici, jsou si védomi rozvoje svého potencialu, coZ je napliiuje (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009).

AUTISTIK (1998 in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004, s. 189) doporucuje rodinam
S postizenym ditétem: ,, Neuzavirat se do sebe. Autismus je velmi Siroky pojem, nelze ho resit
pouze V kruhu rodiny. Dité s autismem jednou dospéje a bude se muset obejit bez péce rodicii.
V rodiné s autistickym ditétem je tieba, aby vsichni clenové pomdahali V péci 0 postizené dité,
nesmi vsak jit 0 obétovani ¢i vynucenou toleranci. *

Jestlize je tato kapitola zaméfena na rodinu, je tieba definovat i tento pojem. Na rodinu

jinak pohlizi sociologie nebo psychologie, jinak biologie i pravo. JelikoZ je prace zaméfena na

vvvvvv

“«

Z jednoho nebo dvou rodicii a jejich deti. Obdobné tradicni rodinu tvori matka, otec a deti
(Blessing, 2014 in Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017, s. 9). Tamtéz je zminéno i pojeti
Matéjckovo (1994), ktery rodinu definuje z pohledu ditéte: ,, Dité prijima za rodice osoby, které
se k nému matersky a otcovsky chovaji, bez ohledu na to, zda jsou biologickymi rodici.
Hlavni funkci rodiny je funkce reprodukcni, aby bylo zajisténo pokracovani rodu.
Rodina plni funkci zabezpecovaci, tedy jde 0 zabezpeceni stravy, bydleni, péce, oSaceni, financi
aj. pro rodinu. Déle je rodina vyznamnym socializacnim €initelem, podili se na vychové, rozvoji
apéci odit¢ adalsi Cleny. Dale ma funkci emociondlni, ta zajistuje uspokojeni citi a je

nejdulezitéjsi pro soudrznost rodiny. Rodina také piedava zvyky, tradice, socidlni navyky,
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kulturni hodnoty a matetsky jazyk nastdvajicim generacim. Podle Aletta (2009 in Kunhartova,

Potmésil, Potmésilova, 2017, s. 18) funkéni rodina ,, respektuje vsechny svoje cleny, ¢lenové

rodiny jsou k sobé ohleduplni, mohou vyjadrit své ndazory, prani, sny, myslenky bez trestu,

zahanbeni nebo bagatelizace.” Pokud jsou vztahy zdravé, drzi rodina pospolu i béhem

stresovych obdobi. Takova rodina umoziuje svym ¢lentim rist, mit soukromi, vyjadrit emoce,

¢lenové uznavaji své chyby. Ale ne kazda rodina plni své funkce tak, jak by bylo potieba.

Zdravé rodiny se po prodélané krizi opét vraci K béznému fungovani, kdezto v dysfunk¢énich

rodinach problémy pietrvavaji, ¢lenové rodiny nemaji naplnény své potieby (tamtéz).

3.2 Potieby rodiny dospivajicich a dospélych osob s poruchou

autistického spektra

Listina zakladnich prav a svobod: ¢lanek 10. odst. 2:

Kazdy ma pravo na ochranu pred neopravnénym zasahovanim do soukromého a rodinného

Zivota.

S narozenim ditéte S postizenim se meéni zdkladni psychické potieby rodicu, které

s rodi¢ovskou roli souvisi. Langmeier a Matéjc¢ek (1986 in Vagnerova, 2004) jmenuji:

potiebu pifiméfené stimulace — neni naplnéna, pokud dité nereaguje na rodice, neusmiva
se, nemluvi, hodné spi, nebo naopak muize byt plactiveé, trpét poruchami spanku, byt
drazdivé;

potfebu smysluplnosti, fadu — neni naplnéna, pokud rodice projeviim svého ditéte
nerozumi, nevi, co maji do budoucna ocekavat;

potiebu citové vazby — nemusi byt naplnéna, kdyZ pro rodice neni dité dostate¢né citové
uspokojujici, je pro né tézké jej pfijmout;

potiebu vlastni hodnoty a prestize — to, Ze rodi¢e nebyli schopni zplodit zdravé dité,
u nich vede k pocitim ménécennosti, je to trauma. Jejich identita je narusena a okoli
muze tyto pocity svymi reakcemi jesté znasobovat;

potiebu zivotni perspektivy — budoucnost ditéte S postizenim a tim i jeho rodiny je

nejasnd, rodice si nedokazi predstavit, jaky bude zivot jejich ditéte v dospélosti.

Ve vSech bodech muze ctenafr nalézt charakteristiku osoby s poruchou autistického

spektra ajeho rodiny. Pro autismus je v mnoha pfipadech typicky nedostatek kontaktu

s okolim, chybé&jici socialni ismév a ocni kontakt, obtize se spankem, zvlastni chovani, které
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pusobi az nesmyslné, nedostate¢né chapani a projevovani emoci. Na prvni pohled vypada
clovek s PAS jako kazdy jiny, a tim spiSe okoli negativné reaguje na jeho autistické projevy na
vetejnosti. Mnoho rodi¢i si vyslechne obvinéni, Ze si ho neumi vychovat. VéEtSina osob
s autismem potiebuje i v dospélosti podporu okoli a rodice védi, ze se 0 n¢j nebudou moci starat
az do konce jeho zivota, ale co s nim bude dal?

Vagnerova, Strnadova, Krejéova (2009) se K citové potiebé vyjadiuji tak, ze skoro
kazdy potomek napliuje svym rodi¢im tuto pottebu. Také déti S postizenim uspokojuji potiebu
citové vazby, i kdyZ jeji hodnotu snizuji vyhlidky na budoucnost. Zeny mohou mit potiebu
matefstvi tak silnou, Ze jim staci, ze maji déti, bez ohledu na to, zda jsou postizené, nebo zdravé.
Matky mohou zazivat mnoho ambivalentnich pocitd. Ambivalentni pocity popisuje ve své
knize Pata (2008): Rodice jsou Casto zklamani, unaveni, pocituji vlastni selhani, obvinuji se,
citi se jako ve Spatném snu. Na druhou stranu zazivaji pocity Stésti, kdyz oslavuji pokroky svého
potomka, uci se zit spolecné, dité S PAS vraci lasku svym zptisobem — neni fale$né, je bezelstné,
ma Cistou dusi.

Pro rovnovéhu rodiny je dilezitd spokojenost matky, kterd se Castéji podili na péci
0 postizené dité vétsi mérou, ajeji nepohoda negativné ovliviiuje klima celé domacnosti
(Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009). Prani, ktera vyslovily matky déti s postizenim uvadgéji
tytéz autorky néasledovné: zlepSeni stavu ditéte S postizenim; moznost uplatnéni ditéte v Zivoté
a jeho Stésti a spokojenost; dobry Zivot pro zdravé sourozence; zdravi vSech V rodin¢; dobré
fungovani a vztahy v roding; vice financi; spokojenost a §tésti obecné. Potieba mit nadé&ji je pro
rodiCe také dilezita, byt’ jde 0 postiZeni, které se nezleps$i (tamtéz).

Profesni role uspokojuje dospélym osobam rizné psychické potieby arodi¢, ktery
zustane doma S ditétem S postizenim muze byt V této oblasti frustrovan. Brown a kol. (2006 in
Viégnerova, Strnadova, Krejcova, 2009) uvadi, ze 29 % matek déti s autismem by se chtélo dale
vzdélavat. Trapi je, ze nemohou chodit do zaméstnani, ale maji pocit, ze kariéra je s péc¢i o dité
neslucitelna — tak to vidi 41 % matek pecujicich o dité s PAS.

Také sourozenci déti s autismem maji potieby, které maji byt naplnény: informovanost
0 problematice PAS tmeérna veku; moznost oteviené doma komunikovat i 0 negativnich
pocitech; vytyCeni a objasnéni odlisnych pravidel pro déti zdravé a dit€ s autismem; uznavat
potieby zdravych sourozenct a nebrat jejich tispéchy jako samoziejmé; mit moznost travit ¢as
jen s rodici bez pritomnosti sourozence S PAS; naudit dité jak reagovat na poznamky a dotazy
z okoli; necekat, Ze sourozenec prevezme péci 0 SOUrozence s postizenim ve veétsi mife nez

u zdravych sourozencii (Thorova, 2006).
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Zakladni potfeby kazdého jednoho ¢lena rodiny jsou stejné jako potieby kohokoli jiného
— tak jak jsou uvedeny v kapitole 2.3. Jejich napliovani muze byt obtizné, pokud vénuji
veskerou péci osobé¢ S postizenim. To se bude odrazet v riznych oblastech zivota, kde bude

vznikat fada probléma.

3.3 Problémy V riznych Zzivotnich oblastech, které se vyskytuji
V rodinach s dospivajicim a dospélym jedincem s poruchou autistického

spektra

Jak uvadi Harrisova (in Schopler, Mesibov, 1997, s. 181), ,,rodinné problémy mohou
ovlivnit vyvoj ditéte s autismem. A naopak dité s postizenim ma velky vliv na fungovani rodiny.
Tyto dva faktory jsou vzdajemné propojeny, S dysfunkci rodiny rostou potreby ditete a s problemy

ditéte rostou obtize rodiny.

3.3.1 Zdravi pecujicich

Zdravi zahrnuje jak psychickou, tak i fyzickou pohodu. Rodice déti s autismem zazivaji
spoustu pocitl, které negativné€ ovliviiuji jejich psychiku. Mohou proZzivat inév, tikat si, pro¢
zrovna oni, pro¢ jim nikdo nepomuze, coz vede ke konfliktim, socialni izolaci, neschopnosti
najit vhodné feSeni. Bezmoc je dalsim pocitem — zivot se jim zda nespravedlivy, chtéji se v§im
skon¢it, nic nezvladaji. Mize to vést k psychosomatickym problémtm a ztraté sebeduvéry.
Stud se projevuje tim, ze nechtéji byt s ditétem vidéni na vefejnosti, okoli je obvifiuje, Ze
nedokazi dit¢ vychovat. Disledkem toho ztraci kontakt s okolim, pocituji nespokojenost se
svym zivotem. Citi se nejisti, nevi, jak s ditétem komunikovat, jak s nim zachazet, coz opét
vede ke ztrate duvéry ve své schopnosti, zivotni nespokojenosti, konfliktim Vv roding.
Vycerpani Z péce 0 dité s autismem je obrovské, pecujici premysli, jak dlouho to jesté vydrzi,
kdo by jim mohl pomoci, kdyz je vSichni odmitaji. Nasledkem muze byt psychické zhrouceni
a nutnost psychiatrické 1écby. Odmitani ditéte S postizenim, pocit, ze snahy 0 péci jsou
k ni¢emu, ze z ditéte nikdy nic nebude, vedou K pocitim selhani, rodina se mize rozpadnout
a dit¢ se muze dostat do ustavniho zatizeni. Obviniovani se, ze je rodi¢ neschopny vychovat dité,
ze mu néco nejde adalsi pocity vedou K neschopnosti nalézat feseni problémd, ztraté
sebedlvéry a vycerpani (Thorova, 2006).

Pro zdravi dava Dobbson (in Thorova, 2006) tato doporuceni: pti vyS$Sim vydeji energie
nez jejim piijmu, by méli rodi¢e predat ¢ast povinnosti nékomu jinému; méli by se bavit

a odpocivat; je dalezité vést i dité s postizenim k samostatnosti a piijimat bézna rizika; nebat se
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vyuzit terapeutickou pomoc. Jak uvadi Vagnerova, Strnadova, Krejcova (2009), i kdyz by
matky potiebovaly odpocinek, mnoho z nich si je védomo toho, ze si nedokédzi oddechnout,
odpoutat se od ditéte, kdyZ jsou bez néj, brzy jim chybi. Nékteré z uvedenych nebo podobnych

pocitl zobrazuje i nasledujici graf:
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Graf ¢. 1: Rozdily v pocitech matek, které souvisi s primdrnim postizenim ditéte (Sen,

Yurtsever, 2007 in Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009, s. 19).

U matek déti s PAS se Casté&ji, nez U jinych matek vyskytuji deprese, vizkosti a somaticka
onemocnéni (Thorova, 2006). Strunecka (2016) uvadi, ze vyzkumy prokézaly vyskyt deprese
u 77 % matek, které mély dité s autismem a zily bez partnera. Hrabakova (2011) popisuje svou
zkuSenost, kdy se zhroutila a stala se z ni ,,plouzici troska* a zvazovala, Ze si necha piedepsat
od psychiatra medikamenty nejen pro syna, ale ipro sebe. Podle Jelinkové (in Hrdlicka,
Komarek akol., 2004) matky vice podléhaji emocim, nesou vétsi podil péce o dit€, jsou
vystaveny reakcim okoli, a v disledku toho mohou potifebovat pomoc psychiatra. Stupen

depresivity u matek déti s postizenim v procentualnim zastoupeni zobrazuje nasledujici graf:
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Graf ¢. 2: Stupen depresivity u matek déti s postizenim (Olsson, Hwang, 2001 in Vagnerova,
Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 31).
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Dale stejni autofi srovnavaji depresivitu matek aotcii (zobrazeny jsou prumérné

hodnoty skorit Beckova dotazniku depresivity):

14 —&— matka
12 _._ OIeC

10
s
8 \

|
|

N

o

dité je mentalné dité trpi autismem dité je zdravé
postizené

Graf ¢. 3: Srovnadni depresivity matek a otcui (Olsson, Hwang, 2001 in Vagnerova, Strnadova,
Krejc¢ova, 2009).

Jak je vidét z predchozich grafi, mira depresivity zavisi na postiZeni ditéte i na pohlavi
rodice, ktery 0 néj peCuje. Matky, které pecovaly o dité, byly depresivnéjsi nez ty, které citily
oporu v manzelovi nebo nékom z okoli (tamtéz).

Ptic¢inou stresu mize byt vroding€ S autistickym ditétem cokoli, co v béZné rodiné
(4mrti, nemoc, finan¢ni problémy). K tomu se pfidava stres spojeny se samotnym postiZzenim —
obtize v komunikaci a socialnich vztazich vzbuzuji urodi¢i nejistotu, nechapou své dité.
Nepochybné problémové chovani plisobi jako dalsi zdroj stresu, kdy rodice nejsou schopni
rozeznat, co je bézné zlobeni a co uz prameni z postiZzeni ditéte a nemohou jej za to trestat.
Reakce okoli na dit¢ s autismem, které vypada jako zdravé, jsou Casto velmi zranujici (tamtéz).
Emerson (2008, s. 145) se domniva, ze existuje ,,obecny vztah mezi problémovym chovdnim
klienta a hladinou stresu nebo napéti* U osob, které 0 né&j pecuji, at’ jsou to rodi¢e nebo
pracovnici pobytovych a jinych zafizeni. Otcové jsou stresovani nejvice chovanim ditéte ve
spole¢nosti, matky stresuji poruchy piijmu potravy a obtize se spankem. Podpora od prarodicti
a pratel snizuje stres, ktery vyplyva z péce o dit€ se zdravotnim postizenim (Kunhartova,
Potmésil, PotméSilova, 2017). PéCe o dité S postizenim piinasi chronicky stres, ktery se tyka
I $ir8i rodiny, je nutné zménit styl Zivota a fesit obtize, jinak mize nezvladnuty stres vyustit
Vv krizi. Pak rodina pfestava fungovat, potfeby clenli nejsou napliovany, kazdy clen se
soustfed’uje jen na sebe a koheze rodiny se snizuje. Stres je ¢astéjsi U matek nez U otcti, coz ale
muze byt zpisobeno tim, ze muzi nedokazi dat tolik najevo své city. Pfesto jsou otcové také
vystaveni stresu, ale zatézuje je spiSe ohrozeni jejich sebeucty, a zmény ve vztahu se zenou,

kdezto matky trapi nejvice vSe, co souvisi S ditétem S postizenim. Proto muzi ¢astéji odchazeji
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od rodiny, nebo se distancuji od péce 0 dit¢. Matky, které se musi starat 0 dit¢ S postizenim
samy, jsou péci bez moznosti odpoc¢inku vycCerpané a obavaji se i 0 své zdravi, protoze nemaji
nikoho, kdo by se misto nich postaral o0 dité, kdyby onemocnély (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009).
3.3.2 Problémové chovani osoby s PAS a jeho vliv na fungovani rodiny

I kdyZ nemusi byt veskeré chovani hned oznaceno za problémové, obsedantni projevy
poutaji zraky okoli, coz mize byt pro rodinu velmi neptijemné (Howlin, 2005). Osoby
s poruchou autistického spektra vypadaji zdravé, ni¢im se na prvni pohled nelisi od jinych lidi,
okoli na jejich chovani n¢kdy reaguje tak, Ze obvinuje rodi¢e z neschopnosti dité¢ vychovat,
Z jejich selhani, coz je pro rodice zranujici. Vychova ditéte S postizenim ptinasi rodiné€ riznou
miru zatéze, ato Vv zavislosti na jeho ve€ku, vyvojové urovni, charakteru postiZeni,
problémovému chovani, komunikativnosti a samostatnosti (Bazalova, 2011; Vagnerova,
Strnadova, Krej¢ova, 2009).

Problémové chovani, jak jiz bylo podrobné popsano Vv kapitole 2.2, mize zavazné
ohrozit zivot a zdravi samotné osoby s autismem i lidi v jejim okoli. Rodi¢tim mnohdy nezbyva
¢as na intervence, kterym by se mohli doma s ditétem vénovat a které by napomohly lepSimu
fungovani osoby s PAS (Emerson, 2008). Nékdy jsou projevy agrese tak velké, Ze je nutné
podavat medikamenty, ale ani to nezaruci bezpeci — jak piSe Hrabakova (2011), po injekci na
uklidnéni, kterou jeji syn dostal, zacal utoc€it uz po dvou hodinach nanovo, i kdyz mély 1éky
ucinkovat cely den.

Problémové chovani pfedstavuje dlouhodobou zaté€z, rodina Celi zaujatym pohledim
okoli, komentaiim, obvinénim z nezvladnuti vychovy ditéte atd. Okoli sleduje chovani ditéte
s autismem, ale nedorozuméni se jeSt¢ prohlubuje, protoZe rodice jsou obzvlasté¢ vnimavi
k témto zvédavym pohledim a reakcim. Rodice jiz ptedem cekaji, Zze je nikdo nepochopi,
v kazdém vidi nebezpeci, a tak maji tendenci se izolovat (Bazalova, 2017). Zvladani zatéze,
kterou dit€¢ s PAS ptedstavuje, je celozivotnim procesem. Obtizné¢ zvladatelné chovani déti
s autismem vede K horsi nalad¢ jejich matek (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Jak uz bylo vyse feceno, vychova ditéte S PAS znamena pro rodie obrovskou zatéz.
Stres, ktery takové souziti pfinasi, je vyssi, pokud je chovani ditéte rusivé a problémové. Baker
a Blacher (2004 in Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 116) ukazuji pomér mezi zatézi

a pfinosem, ktery dité s postizenim pro rodinu znamena:
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Graf ¢. 4: Pomeér mezi zatezi a prinosem ditéte s PAS pro rodinu (Baker, Blacher, 2004 in

Végnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 116).

Veskera pozornost rodi¢i byva smétovana K ditéti s PAS, coz je pro pecujici osoby
vyCerpavajici psychicky, fyzicky iemocionalné (Sander, Morgan, 1997 in Kunhartova,
Potmésil, Potmeésilova, 2017).

3.3.3 Zmény vztahi V rodiné

Zménu vztaht v roding, kde vyrasta dité s postizenim ukazuje nasledujici graf (hodnoty

uvedeny v procentech):
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Graf ¢. 5: Zmény vztahi v rodiné, kde vyrusta dité s postizenim (Sen, Yurtsever, 2007 in

Végnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 36).

Kazdy ¢len rodiny si musi ujasnit vlastni postoj K jedinci s PAS. Rodina se mize
rozpadnout, dostat se do finan¢ni tisné€ a s ni spojenou psychickou nepohodou (Bazalova, 2017).
Dobra atmosféra Vrodiné panuje tehdy, pokud je odliSnost ditéte pfijimana, rodi¢e umi

odpocivat a rozdélit si péci o dité s PAS. Je tfeba vénovat ¢as partnerovi, mit moznost byt chvili
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bez déti, zbavit se pociti viny. Rodi¢e osob s PAS by méli mit moznost vyuzivat rodinné
terapie, rodicovské svépomocné skupiny, poradenstvi, respitni péci a dalsi socidlni sluzby,
protoze osoba $ autismem piedstavuje pro rodinu velkou a dlouhodobou zatéz. Rodina by méla
dovolit dospivajici osobé s PAS se co nejvice osamostatnit a unést rizika, ktera z toho plynou
(Thorova, 2006).

Nejenze se proménuji rodinné vztahy, ale i identita kazdého jednotlivého c¢lena se méni,
pokud do rodiny pfibyde dit¢ s postizenim. Pod tlakem okoli se ¢lenové rodiny citi
stigmatizovani. Zména muze probihat i v pozitivnim sméru — citi se chapavéjsi, tolerantnéjsi,
az S narozenim ditéte S postizenim mayji pocit, ze vi, co je V zivote hlavni. Zalezi také na typu
osobnosti, zda jde 0 extraverta nebo introverta. Extravertni jedinci si dokazi fici 0 pomoc snaze,
1épe navazuji kontakty, svéfi se a tim mohou Iépe ziskat od okoli potiebnou pomoc (Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009).

KdyZ se bude jednat o rodinu, kde je dité s postizenim jiz dospé€lé/ dospivajici, pak
rodina patrn€ dospéla do stadia rovnovahy, €lenové rodiny dite ptijimaji takové, jaké je, hledaji
moznosti do budoucna, vztahy Vv roding se pfeorganizovavaji, méni se hodnotové orientace
vSech ¢lent (tamtéz). Hodnoty se zméni Casto tak, Zze maji rodice vétsi nadhled, nefesi tolik
bézné malé problémy, jsou si védomi zranitelnosti a relativity zdravi, materialno pro n¢ tolik
neznamend, vice si vazi aktudlnich chvil (Boss, 2002 in Vagnerova, Strnadova, Krejcova,
2009).

Vztahové problémy rodicii mohou byt pfipisovany postiZeni jejich ditéte, ale na druhou
stranu existuji i rodiny, kde se vztahy naopak posili, kdyz musi rodi¢e spole¢né pecovat 0 dité
s autismem. Rodiny casto tlak nevydrzi a rozpadnou se, ¢astéji otec neunese naro¢nost péce
a odchazi od rodiny (Strunecka, 2016; Bazalova, 2017). Matky ditéte S postizenim se citi
ménécenné, a i otcové prozivaji podobné pocity. Muzi a Zeny reaguji rizné, stres, ktery péce
0 dit¢ s postizenim piinadsi, se prolind vSemi oblastmi zivota a ovliviiuje vztah manzell
i rodinné klima. Zvladani velké zatéze vede bud’ K posileni rodinnych vazeb, nebo K jejich
zniceni (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Piic¢iny odchodu otce od rodiny jsou razné.
V rodinach s ditétem S postizenim na to ma vliv kvalita vztahu rodi¢l pied narozenim potomka,
vycerpani, Uinava a stereotyp pecujicich osob (Michalik, Zeman a kol., 2010 in Kunhartova,
Potmésil, Potmésilova, 2017). Hartley akol. (2010 in Kunhartova, Potmésil, PotméSilova,
2017) pise, ze rozvodovost je Vrodinach s ditétem S postizenim vys$§i nez V rodinach se
zdravymi détmi.

Matky od otct vyzaduji emo¢ni podporu, ale mnoho muzi 0 svych pocitech nedokaze

otevien¢ hovofit anevi, jak partnerku podpoftit. Matky si na chovani otcui nejvice cenily:
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podpory; skute¢né pomoci S ¢innostmi V domacnosti; sdileni problémii béhem tézkych obdobi;
rozdéleni povinnosti; opory viuc¢i vnéjsimu svétu; toho, ze ma otec K ditéti S postizenim vztah;
spolecnych aktivit otce a ditéte, schopnosti otce se 0 dit€ sam postarat; finan¢niho zajisténi
rodiny. Naopak matkam vadilo toto chovani otci: nepiijeti zdravotné postizeného ditéte;
neschopnost prizpiisobit se nové situaci; neschopnost se 0 dité postarat; popieni obtizi ditéte;
vyhybani se feSeni zdravotniho stavu ditéte; neucast na vySetieni U odbornikli; stud na
vetejnosti, kdyz okoli pozna, Ze je dité postizené; chovani partnera K nim samym (nepodpofeni,
nechut’ komunikovat, obvinovani, deptani, ponizovani). Pokud otec od rodiny odesel, vnimaly
to matky jako zradu. Podle matek partnersky vztah naruSuje také to, Ze svym manzelim
nemohou vénovat tolik ¢asu. K rozpadu manzelstvi podle nich vede i zazity model spole¢nosti,
kdy je otcim vice tolerovdna moznost volby, ale od Zen se ocekava, ze zatéz souvisejici
S postiZzenim ditéte zvladnou, neute€ou od ni (Vagnerova, Strnadova, Krejcova 2009).

Do rodinnych vztahl patii | prarodice, ktefi se také musi srovnat se vzniklou situaci.
Nemusi mit dostatek informaci 0 postizeni ditéte, mohou se stahnout z kontaktu s rodinou,
mohou naopak vystupovat pozitivné, aby rodice podpofili (Kunhartova, Potmésil, PotméSilova,
2017). Seligman (1991 in Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017) déli prarodice na ty, ktefi
jsou zdrojem stresu — nerozumi situaci, nedavaji podporou, popiraji postizeni ditéte,
bagatelizuji situaci, nevi, jak rodi¢e podpofit, mohou navrhovat, aby dit¢ dali do n¢jakého
zafizeni. Opakem jsou prarodie, jez znamenaji velky zdroj podpory — poméhaji finan¢né,
poskytuji emocionalni oporu rodi¢iim, podili se na péci 0 vnouce.

Podpora od prarodicii ma vliv na kvalitu manzelstvi a na spokojenost rodict. Jak se
budou prarodiCe chovat zavisi také na charakteru postiZzeni, pokud jde o dité, jehoz chovani je
problematické, ruSivé apod. pak budou mit prarodice spi§ tendenci se z kontaktu stdhnout.
Emocni podporu prarodi¢e rodin€ nemohou poskytnout, pokud se sami S postizenim vnoucete
nevyrovnali. Vliv na chovani prarodi¢i mize mit i neznalost a nepochopeni projevii poruch
autistického spektra. Spise rodinu podporuji rodi¢e matky, rodi¢e otce se Castéji distancuji,
mohou dokonce matku obvinovat z postizeni vnoucete (Vagnerova, Strnadova, Krejcova,
2009).

Podle Vagnerové, Strnadové a Krejcové (2009) vétSinou matky své dité S postizenim
a jeho vliv na rodinu hodnoti kladn¢. Ale ne vsichni rodi¢e se k tomuto postoji dopracuji, jsou

I taci, ktefi se zméni spiSe K hor§imu, i po letech se citi v izolaci, opusténi a zahotkli.
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3.3.4 Zdravi sourozenci

Pokud rodic¢e uvazuji nad tim, ze potidi ditéti S autismem sourozence, aby se 0 n¢j mohl
Vv dospélosti starat, az oni nebudou moci, neni to vhodné feSeni. Pouze rodice jsou odpovédni
za své déti, zdravy sourozenec bude mit sviij zivot. Pienaseni odpovédnosti na sourozence muze
negativné ovliviiovat jeho psychicky vyvoj, mlze mit pocit viny za to, Ze svého sourozence
s PAS nema dostatecné rad. Naopak mohou byt pary, které se boji mit dalsi déti, protoze si
mysli, ze by péci 0 autistické dité nezvladali. Pfesto je pfitomnost zdravych sourozenct pro
rodinu prospé$na — mezi sourozenci dochazi k socialnim interakcim, které na dit€ s PAS ptisobi
pozitivné (Thorova, 2006).

Pro zdravého sourozence muze byt obtizné: souziti se sourozencem S PAS, ktery
nekomunikuje, vyrovnavani se S reakcemi okoli, nedostatek pozornosti rodict, vypotfadani se
s destruktivnim chovanim sourozence, pokud si kvili projeviim sourozence nemtize domil
pozvat ptatele, pokud se mu jiné déti posmivaji, atd. Sourozenci zazivaji rizné pocity: zarli na
pozornost, kterou dit¢ s PAS dostava, maji obavy 0 rodi¢e a snazi se je chranit, maji zlost na
okoli, které osobu S autismem odmita, aj. (Harrisova in Schopler, Mesibov, 1997; Bazalova,
2017). Pro pomoc sourozenciim déti s PAS vznikl v Brné€ pii Masarykove univerzité program
STEPS (Skupinovy terapeuticko-edukacni program pro sourozence), kde se u¢i ovladat emoce,
trénuji chovani v naro¢nych situacich, dostavaji informace 0 autismu a pracuji se sebepojetim
(Bazalova, 2017).

Pozice zdravého sourozence je dvoji: bud’ je opomijeny kvili nedostatku ¢asu, anebo jej
rodiCe pretézuji povinnostmi ¢i na néj kladou velké pozadavky co se uspéchii Vv riznych
oblastech tyc¢e, aby si kompenzovali neuspokojeni, které jim pifinasi potomek s autismem.
Pokud rodi¢e zdravému ditéti nevénuji dostatek pozornosti, miize se ji snazit vynutit skrze
nevhodné chovani, mize se citit ménécenny, obviflovat se za to, Ze je zdravy, zavidét
sourozenci rodi¢ovskou péci, ... (Bazalova, 2017).

Straussova a Knotkova (2011) dopliuji, Ze by rodi¢e méli davat zdravému sourozenci
najevo, ze chapou, ze je to pro néj také tézké. M¢li by ocenit jeho pomoc, ale k ni¢emu ho
nenutit. Obzvlasteé opatrni by méli byt rodi¢e béhem dospivani svych zdravych déti, kdy jsou
vice nachylné k nepochopeni a nedocenéni toho, co rodice délaji. To mtize vést U dospivajicich
az k porucham piijmu potravy, depresim nebo utékiim z domu. Boyse (2009 in Kunhartova,
Potmésil, PotméSilova, 2017) dodava, ze by si rodice méli v§imat téchto ptiznakl U zdravych
sourozencl: nespavost, Unava, bolesti hlavy nebo bficha, ztrata zdjmu 0 oblibené Cinnosti,

uzkost, plac, separacni Uzkost aj., které mohou znamenat, ze na sebe dit€ poutd pozornost
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rodicu, ktefi se vice vénuji ditéti S postizenim. Muze dojit az K tomu, ze bude zdravé dit¢ svého
sourozence s postizenim tyrat, bude se kK nému chovat agresivné. Pro zachovani dobrych vztaht
je tieba zajistit kazdému ditéti soukromi, vlastni hracky, vénovat pozornost kazdému z nich,
ptipadné dat zdravému ditéti moznost stykat se s détmi, které maji stejnou zkusenost a mohou
spolu sdilet své problémy (Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017).

Potieby sourozenct déti S postizenim byvaji ¢asto vniméany az jako druhotné, jsou
nuceni prevzit vétsi zodpoveédnost a chovat se dospéle, vnimaji ze rodice vénuji vice financi,
Casu i pozornosti sourozenci se zdravotnim postizenim. Muze to vypadat tak, ze zdravé dité
vede dva zivoty — doma bojuje o piizen rodi¢t, mimo domov hleda misto, kam by zapadlo.
Muze chtit byt také postizené, aby se mu dostavalo vice pozornosti, nebo se boji, aby se také
nestalo postizenym. Zdravi sourozenci Chtéji byt uspésni ve skole nebo ve sportu, aby rodicim
nepusobili dalsi zatéz. Zdravé dité citi problémy Vv roding, také je to pro n¢j stresujici. Pro
mnoho sourozencti je souziti se zdravotné postizenym jedincem V rodiné i obohacujici
zkuSenosti, uc¢i se toleranci. Pozitivn¢ mize ptsobit, pokud je v rodin¢ vice zdravych déti, které
mohou cas travit spolecné, a rodi¢e se mohou vice vénovat ditéti S postizenim (Kunhartova,

Potmésil, Potmésilova, 2017).
3.3.5 Pratelské vztahy a volny ¢as

Matky castéji v dusledku celodenni péce o potomka s PAS ztraci kontakt se svymi
prateli. Rodina by se neméla vyhybat kontaktiim s vefejnosti, méla by se naopak snazit pfijmout
pomoc od piatel, sousedt, znamych a rodiny (Jelinkova in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004).
JelikoZ rodic¢e vénuji mnoho Casu ditéti S postiZenim, omezi styky se svymi prateli. Nékteti si
najdou nové kontakty mezi rodi€i se stejn€ postizenymi détmi. Dlvodl je mnoho, kromé
nedostatku Casu, je diivodem nedostupnost hlidani pro osobu s PAS, unava rodi¢ii, mohou mit
pocit, ze si se svymi byvalymi ptateli uz nemaji co fici nebo se jim nechce odpovidat na dotazy
pohledné postizeni (Bazalova, 2017).

Sander a Morgan (1997 in Kunhartova, Potmé&sil, PotméSilova, 2017) zjistovali, jak se
zménil zivot rodicu pii vychove ditéte s PAS — omezili vztahy s prateli i lidmi ze sousedstvi.
Rodina s ditétem s postizenim je ohrozena socialnim vylou¢enim. Proto je dulezité, aby ten
z rodic¢i, ktery dochazi do zaméstnani, a ma tak vice kontaktti S okolim, pomohl zapojit i zbytek
rodiny do spolecenského déni (Huang akol., 2012 in Kunhartova, Potmésil, Potmésilova,
2017).

Celkové se vztahy rodiny s postizenym ditétem méni, jsou vydélovani ze skupiny rodin

se zdravymi détmi, lidé se k nim chovaji soucitné, drzi si jisty odstup nebo je pfimo odmitaji,
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n¢kdy naopak Celi pfilisné pozornosti a vyzvidani. A to nemluvime jen 0 lidech cizich, ale
I 0 pratelich aroding, ktefi z neznalosti situace, problematiky PAS rad¢ji kontakty omezi.
Ptesto se najdou pratelé, ktefi se snazi kontakt S rodinou udrzet, ale pfes vznikajici rozdily
Vv potiebach a zivotnim stylu a jina témata k hovoru, se postupné odcizi (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009).

Jak uvadi Vagnerova, Strnadova, Krejc¢ova (2009), redukovani volnocasovych aktivit,
kontaktli s prateli nebo profesniho uplatnéni mtize pramenit z nedostatku sil pecujici osoby.
Péce o dité s PAS je fyzicky i psychicky vycerpavajici a rodi¢e nemaji dostatek moznosti a ¢asu
regenerovat své sily, coz vede K chronické inavé, atak i k nemoznosti vénovat se riznym
zdjmovym aktivitdim. Miru spokojenosti matek v riznych oblastech uvadi nasledujici graf

(v procentech):
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Graf ¢. 6. Mira spokojenosti matek s volnocasovymi aktivitami, se zaclenénim do spolecnosti,
s podporou lidi z okoli a spokojenost Vv dalsich oblastech (Brown a kol., 2006 in Vagnerova,
Strnadova, Krejcova, 2009, s. 39).
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Miru, s jakou se zménil spolecensky Zivot matek déti S postizenim béhem péce 0 jejich

potomka, ukazuje nasledujici graf:
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Graf ¢. 7: Zména spolecenského zivota matek deti s postizenim (Sen, Yurtsever, 2007 in

Véagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).
3.3.6 Bydleni

Domov je pro vétSinu osob bezpe¢nym, klidnym prostfedim, kam se radi vraci. Pokud
v domécnosti zije osoba S autismem, kterd vykazuje problémové chovani, nemusi byt domov
pro ostatni ¢leny bezpecny. Hrabdkova (2011) popisuje, jak je moZné byt uzpisobit: skiiné
pfiSroubovat ke sténé, aby se nedaly shodit, drahé véci jako je televize dat zamfiZovat, sklenéné
vyplné opatfit folii proti rozbiti, dat do pokoje osoby s autismem kameru, abychom mohli
sledovat, co se tam déje, a ptipadné mohli zakrocit. Nékteré rodiny vyhradi jednu mistnost pro
bezpecny pobyt svého ditéte s PAS, jiné se béhem utokli samy zaviou do jiné mistnosti. Pokud
se zrani dité, rodice zvladnou zavolat zachrannou sluzbu, ale kdyby osoba s autismem ubliZila
jim, nebyl by nikdo, kdo by mohl l¢kafe ptivolat. Hrabakova (2011) ale odmitd vytvorit
takovouto mistnost pro svého syna, piipada ji to jako vézeni nebo pokoj psychiatrie, nechce jej
na celé dny zavirat do jeho pokoje. Na konci knihy uz rezignuje a souhlasi S umisténim syna na
psychiatrii: ,, Uz jsem totiz rezignovala a chci obétovat Misovo blaho, abych prezila. Kdybych
to neudélala, tak uz dlouho nevydrzim... Ackoli vim, Ze jinou moznost nemam, je mi Z toho
sSmutno, jsem z toho nestastnd, zoufald a Vv nové depresi. Je to moje osobni selhani. Je to zrada
na mém synovi, ktery chudak nemiize za to, jaky je... Ale ja uz prosté dal nemizu. S timto

rozhodnutim kousek ze mé zemrelo “ (tamtéz, s. 155).
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3.3.7 Prace a finance

Listina zdkladnich prav a svobod: ¢lanek 26, odst. 3:

Kazdy ma pravo ziskavat prostredky pro své zZivotni potreby praci. Obcany, kteri toto pravo
nemohou bez své viny vykonavat, stat v priméreném rozsahu hmotné zajistuje; podminky

stanovi zakon.

Pokud o dité s PAS pecuje matka, omezi se tim jeji osobni volno a moznost pracovat.
,,Dlouhodobé vynucené setrvani V pozici Zeny V domacnosti muze zejména vzdélanejsim
matkam pripadat jako degradace viastni osobnosti“ (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009,
S. 133). Zaméstnani piinasi mnoho podnéti, neni tak stereotypni jako péce 0 dité€ v domacnosti,
mize piinést rodiné moznost novych kontaktii a opory, prace piispiva K vyssi sebeucté nez péce
0 domdcnost, kterd neni dostatecné ocenovana. Matky mohou negativné nést finan¢ni zavislost
na partnerovi a citit se ponizené. | ty Zeny, které se do prace chtéji vratit, zazivaji ambivalentni
pocity aruzné problémy: zvykly si na starost 0 domacnost a dité, maji nizsi sebevédomi,
pottebuji najit nékoho, kdo by pomohl s péci o dité s postizenim, obavaji se, Ze pracovni zatéz
nezvladnou, nemaji dostatecnou praxi, nemohou najit praci dostate¢né ¢asové flexibilni. Matky,
které¢ maji vyssi vzdélani si Castéji prosadi potiebu vratit se do zaméestnani (tamtéz). Otcové
ditéte maji moZnost realizovat se a zménit prostredi, ,,odpocinout si“, kdyz jsou vV zamé&stnani,
tim se vyhnou ¢éste¢né stresu, ktery dit€ s PAS predstavuje. Uvédomuji si vSak, jak stres plisobi
na matku, jak je vyCerpana a maji 0 ni v tomto ohledu obavy (Harrisova in Schopler, Mesibov,
1997; Jelinkova in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004). Otcové mohou chtit zménit dosavadni
zamestnani tak, aby bylo mozné tolerovat absence na pracovisti, pokud by to stav ditéte
S postizenim vyZadoval. Piipadné chtéji zménu, aby dosahli na lepsi financni ohodnocenti, které
by pomohlo 1épe napliiovat finan¢ni potfeby rodiny (Chesler, Parry, 200 in Kunhartova,
Potmésil, Potmeésilova, 2017).

Otcove, kteti zivi rodinu S autistickym ditétem pocituji velkou zatéz, ktera je na né
kladena — aby uzivili rodinu, aby méli dostatek financi na vydaje souvisejici S postizenim ditéte.
Otcové trpi obavami, Ze sami rodinu uzivit nedokazi, protoze pokud se i oni museji podilet na
péci o dité, musi pfijmout hiife placené misto. Finan¢ni podpora od statu neni dostate¢na, rodice
mohou byt vyCerpani uz jen neustalym doproSovanim se 0 finan¢ni ptispevky, které jim pravem
nalezi. Zadani o finanéni piispévky od statu je pro rodide stresujici, neorientuji se dostateéné
Vv socidlnim systému, nevédi, na co maji narok. Nejtizivéji to pocit'uji matky samozivitelky,

které vidi svou zavislost na finan¢ni podpote od statu, kterd negativné ptisobi na jejich sebetctu
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(Harrisova in Schopler, Mesibov, 1997; Jelinkova in Hrdlicka, Komarek akol., 2004;
Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009). Také Strunecka (2016) upozoriiuje na to, Ze hlavné
matky se musi Casto vzdat své prace, a tak se snizi ptijem rodiny. Podobné situaci matek hodnoti
I Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova (2009): matky jsou finanéné zavislé na partnerovi, jinych
¢lenech rodiny nebo na socidlnich davkach. Citi se tak zbavené moznosti rozhodovat 0 svém
zivoté — roli profesni a konicky vymeénily za préaci v domacnosti a péci o dité. Pokud je finan¢ni
situace rodiny dobra, mohou si jeji ¢lenové snaz dovolit zaplatit razné konicky nebo sluzby
a nejsou stresovani financnimi problémy. Pokud osoba pecujici 0 dité¢ S postizenim nastoupi do
zaméstnani, byt jen na Castecny uvazek, muze to mit také velky terapeuticky vliv. Finan¢ni
omezeni jednak komplikuje zajisténi nutné péce, pomucek apod. pro dité S postizenim, a pak
omezuje vSechny ¢leny rodiny V uspokojovani jejich potteb, nemohou si dovolit to, co by chtéli
nebo musi hodné Setfit.

Posuzovani piispévkt na péci je u 0sob s PAS problematické. Rodiny pecujici 0 ¢lovéka
S autismem si stézuji na neznalost problematiky poruch autistického spektra pracovnikl

posudkovych komisi. Stejné tak je tomu pfi pfiznavani naroku na prikaz ZTP/P (Bazalova,

2017).

3.3.8 Sluzby pro osoby s PAS a jejich rodiny

Casto maji rodi¢e jen jednu moznost, jak si odpocinout, a to vyuzit odleh&ovaci sluzby
nebo rizné pobytové tabory pro osoby s autismem. Ale vzhledem k finan¢ni naro¢nosti si je
nemohou dovolit tak Casto, jak by potiebovali (Hrabakova, 2011). NejenzZe je nedostatek mist
v piedskolnich a Skolnich zatizenich pro déti s PAS, ale neni dostatek mist Vv respitni péci,
kterou by uvitalo mnoho rodi¢u dospivajicich i dospélych jedinct s autismem. Mnoho rodin
nechce dat dité do ustavu, ale nezvlada péci 0 n¢j 24 hodin denné, 7 dni v tydnu; praveé jim by
odleh¢ovaci sluzby velmi pomohly (Jelinkova in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004).

Bazalova (2017) upozornuje na to, ze si rodi¢e nemohou finanéné dovolit nékteré
intervencni strategie, které by mohly byt U jejich ditéte G€inné. UvaZuje se 0 tom, Ze by
zdravotni pojiStovna hradila behavioralni terapie.

Nedostatek sluzeb pro dospivajici a dospélé osoby s PAS (hlavné pro ty nizko funkéni
a s agresivnimi projevy) se nékdy nevhodné fesi naordinovanim farmakoterapie a umisténim
na psychiatrickych klinikach. S osobami s autismem neni zachdzeno rovnocenné V oblasti
narokli na lazenské pobyty, rehabilitacni cviCeni, ortopedickou péci aj. Odbornikli na
problematiku poruch autistického spektra je nedostatek, objednaci lhiity na vySetfeni jsou

nepfiméfené dlouhé. Chybi psychologicka podpora pro celou rodinu (Bazalova, 2017).
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Pokud urcité sluzby existuji, nemusi 0 nich byt rodice dostateén¢ informovani, piipadné
jim vadi, kdyz spolu rizné sluzby nekomunikuji, nespolupracuji. Avsak problém nemusi byt na
stran¢ pracovist ajejich zaméstnancl, ale tfeba V nerealistickych pifedstavach rodict
(Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Matky déti s postizenim by uvitaly, kdyby byla celému rodinnému systému poskytovana
psychologickd podpora, péée manzelského poradce ataké moznost navstévovat rodiCovské
skupiny. Dale by bylo vhodné, aby byli tfednici vice informovani a dokazali jim pomoci
orientovat se v socialnich davkach, ptipadné aby se vyfizovani riznych zadosti zjednodusilo.
Co se sluzeb pro samotné déti S postizenim tykd, matky vnimaji nedostatek moznych
volnoc¢asovych aktivit, jako jsou zajmové krouzky, vylety, pobyty apod. Stejn¢ tak po ukonceni
Skolni dochazky by bylo uzite¢né dospélé osoby s postizenim dale rozvijet, aby nezistaly jen

doma a jejich schopnosti se nevytracely (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009).

3.3.9 Budoucnost

Skoro vsichni rodice se velmi obavaji budoucnosti, co bude s jejich potomkem, az oni
zemfou nebo jim nebudou stacit fyzické sily, aby 0 n¢j mohli pecovat. Rodice se obavaji vice
psychickych nasledkt nez fyzickych traumat, kterd mohou mit vliv na budouci fungovani ditéte.
Takové trauma vznika naptiklad pfi kladeni velkych narokt na jedince nebo nerespektovani
individuality osoby s PAS (Howlin, 2005). Podobné obavy z budoucnosti popisuje i Jelinkova
(in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004): strach maji rodi¢e z budoucnosti blizké — co dité udéla ve
Skole, co béhem prochazky venku; i té vzdalené — kde bude bydlet, jak se 0 n¢j budou starat jini
lidé... Tyto obavy prameni i Z nedostatku sluzeb a zatizeni, které by poskytovaly péci dospélym
lidem s PAS. Podobné se 0 budoucnosti osob s postizenim vyjadiuji i Kunhartova, Potmésil,
Potmeésilova (2017): obtiznym momentem je piechod ze Skoly do dal§iho Zivota, kdy sice
existuje jista ndvaznost V podob¢ stacionaili, ale ty nemusi byt dostupné. Jak rodice starnou,
horsi se jejich fyzicka kondice ipsychicka odolnost, ale stale se musi starat 0 své dité
S postizenim. Logicky tedy 0 dal§im sméfovani, dal§ich moznostech do budoucna pro své dité
pfemysli. Vagnerova, Strnadova a Krejcova (2009) pisi, Ze se matky déti S postizenim naucily,
Ze nic neni V budoucnu jasné, ze nékdy nelze ovlivnit, co piijde, a tak se obav z budoucna
zbavuji jejich vytdsnénim. Resi véci tady ated ana mozné problémy Vv budoucnu radéji
nemysli. Nékdy se obavy matek nevztahuji jen K ditéti S postizenim, ale obecné ke v§em jejich
potomkim.

Budoucnost takového ditéte neni jasn€é vymezena, mozna nebude nikdy zcela

samostatné, rodice jsou V nejistoté, kdo se 0 n¢j postara, budoucnost je pro n¢ ohrozujici,
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postiZzeni naruSuje kontinuitu rodu. Matky maji obavy z toho, zZe budou muset svétit dité do
péce nékoho, kdo se 0 néj tfeba nebude schopen postarat tak dobfe, jako ony. Chté&ji se 0 své
dité starat tak dlouho, jak jen to bude mozné. Zdravé déti se v dospivani uvoliuji z vazeb na
rodinu a méni se tim i vztah mezi partnery. Pokud je péce 0 dit€¢ nutna i v jeho dospélosti,
vztahy se neméni, role pecujici osoby ziistava stejna a rodinny cyklus se nevyviji standardné
dal (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Rodice déti s Aspergerovym syndromem mohou mit piiznivéjsi vyhlidky do budoucna,
ze se jejich dité osamostatni. Ale vyzkumy udavaji, ze vétSina téchto osob Zije i v dospélosti
doma s rodi¢i, a ne vSichni jsou schopni pracovat (Thorova, 2006).

Dosazeni plnoletosti ditéte S autismem vnimaji rodice jako jednu z nejvice stresujicich
situaci, kterou prozivaji bolestné. Jestlize jedinec vykazuje problémové chovani, je to jeste
détmi a jejich potomkem s postiZzenim. Jsou si védomi rozdilu mezi ptanimi a realitou, vnimaji,
ze budoucnost jejich ditéte bude jina nez u jeho zdravych vrstevnikii (Harrisova in Schopler,
Mesibov, 1997). Osoby s postizenim nejsou dobie zapojeny do bézného zivota ve svém okoli.
Po ukonceni skolni dochazky musi pievzit odpovédnost za své dalsi sméfovani bud’ oni sami,
Vv ptipad€ osob S t€Z$im postizenim jsou za n¢ zodpovédni rodice. Pecujici hledaji pro své
dospéle dite s autismem uplatnéni, Casto ale zjisSt'uji, ze sluZeb je nedostatek. Na jednu stranu
chtéji, aby se jejich potomek osamostatnil a byl co nejvice nezavisly, na druhou stranu se 0 ngj
boji, necht&ji ho vystavit rizikim (McLeod in Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2007).

Chronicky stres se V rodin€ proméiiuje — klesa a stoupa nebo se stabilizuje. Jakmile se
rodice adaptuji na svou situaci, pfichazi nové narocné milniky, jako je pravé dospivani déti
nebo krize stfedniho véku — bilancovani dosavadniho Zivota. Matky, které pecuji 0 potomka
s postizenim i Vjeho dospélosti, se na rozdil od matek zdravych déti nedostanou do
existencidlniho vakua, které by znamenalo, Ze jejich Zivot neni naplnén. Vazba s ditétem je
jejich jistotou, uloha rodi¢t pokracuje inadale. Pokud matka 0 dospélé dit€é pecCuje sama,
uvédomuje si, ze jeji Sance na ziskdni nového partnera se snizuji — nema dostatek prilezitosti,
obava se, jak by potencialni partner piijal jeji dosp€lé dité S postizenim (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009).

Budoucnosti se dotyka i problematika sourozenecka — rodice zvazuji, nakolik je vhodné
zapojovat zdravé sourozence do péce o dité s autismem, jestli se mohou spolehnout, Ze se
0 svého bratra/sestru S postizenim bude starat i Vv dospélosti. Pievzeti péce 0 sourozence
S postizenim narusi rodinny zivot zdravého sourozence, atak si kazdd rodina musi tuto

zélezitost vyjasnit sama (Bazalova, 2017). Vagnerova, Strnadova a Krejcova (2009) pisi, ze
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I kdyz matky netusi, kdo by se 0 jejich dité S postizenim mohl postarat, az ony tu nebudou,
chépou, ze takovou zatéz nemohou nechat na zdravych sourozencich nebo jinych c¢lenech
rodiny. Citi se za dité celozivotné zodpovédné. Kutner (2007 in Kunhartova, Potmésil,
Potmésilova, 2017) pise, Ze sourozenci ditéte S postizenim mohou piemitat nad tim, zda jit na
vysokou Skolu a opustit rodinu, protoze se mylné¢ domnivaji, ze se budou muset 0 svého
sourozence v budoucnu starat. Ovliviiuyje to tak jejich volbu povoléani, potazmo zalozeni vlastni
rodiny.

Hrabakova (2011) v knize 0 svém Zivot¢ s autistickym synem popisuje, jak se boji nejen
budoucnosti, ale itoho, co se stane za chvili nebo za tyden, ma neustaly strach, ze ji syn
napadne. Pta se sama sebe, co bude, az bude muset tfeba do nemocnice, az se nebude moci
0 syna starat, co s nim bude, az ona zemie?

Také otcové se obavaji 0 budoucnost svych déti se zdravotnim postizenim, premysli nad
moznosti samostatného Zivota svého ditéte, nad jeho zac¢lenénim do spole¢nosti, nad tim, kdo
se 0 n¢j pozdéji postara (Donaldson a kol., 2011 in Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017).

Zplozeni potomka dava rodicim jistotu, Ze rod bude pokraovat. Pokud se jako prvni
narodi dité se zdravotnim postizenim, ohrozuje to jejich roli vice, nez kdyZ uz maji star$i zdravé
dit¢ (Tothova, 2011 in Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017). Optimistické ladéni rodici
jim pomaha 1épe zvladat stres a ptinasi i posileni nadéji do budoucna (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009).

Jak obavy z budoucnosti piesahuji ostatni problémové oblasti ukazuje nasledujici graf.
Jde 0 miru subjektivné prozivaného omezeni, které vyplyva obecné z postizeni ditéte (hodnoty

jsou uvedeny v primérech hrubych skort):

naru$eni partnerského vztahu B otcové
nedostatek &asu pro sebe E—, O matky
chybi dovolena # |
omezeni spoleéenského Zivota *—L‘
vycerpani
vazanost k ditéti M—q
obavy z budoucnosti M—J
finanéni problémy &—,

narugeni profesnich moznosti *——L‘

I T 1
0 1 2 3 4 5

Graf ¢ 8: Subjektivné prozZivané omezeni vyplyvajici z postizeni ditéte dle matek a otcii

(Hellerova, Hsiehova, Rowitz, 1997 in Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 40).
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4 MOZNOSTI BYDLENI DOSPIiVAJICICH A DOSPELYCH
OSOB S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA V CESKE
REPUBLICE

Umluva 0 pravech osob se zdravotnim postizenim: &léanek 19, bod a), b) a odst. 1:

Staty, které jsou smluvni stranou této umluvy zajisti, aby:

0soby se zdravotnim postizenim mély moznost si zvolit, na rovnopravném zakladé s ostatnimi,
misto pobytu, kde a s kym budou zit, a nebyly nuceny Zit ve specifickém prostredi;

osoby se zdravotnim postizenim mély pristup ke sluzbam poskytovanym v domacim prostredi,
rezidencnim sluzbam a dalsim podpiirnym komunitnim sluzbam, vcetné osobni asistence,
kterd je nezbytnad pro nezavisly zpiisob Zivota a zaclenéni do spolecnosti a zabranuje izolaci

nebo segregaci.

Mnoho dospélych osob s PAS se i v dospélosti radéji pohybuje mimo spole¢nost,
a souziti i v malém domové rodinného typu s dal§imi klienty tak pro né muze byt obtizné,
stresujici (Howlin, 2005). Studie S. Goode a kol. (in Howlin, 2005) z Londyna sledovala
bydleni 74 osob s autismem starSich 21 let. Samostatné Zili jen 4, v chranénych bytech bydlely
také 4 osoby. Ttetina zila s rodici a 50 % pak v riznych domovech. Thorova (2006) upozoriiuje,
ze zvlast pro osoby S t&€z§im postizenim je zaclenéni do dennich, tydennich i celoro¢nich
pobytovych sluzeb velmi naro¢né. Umisténi blizké osoby do tydenniho nebo celoro¢niho
zafizeni je pro rodinu téZké, cely proces trva léta. Rodi¢e mohou chapat umisténi ditéte do
n¢jaké sluzby jako své selhani.
Howlin (2005) doporucuje tato opatieni pro jednodussi piechod z domova do nového
prostiedi:
e S planovanim zivota v dospélosti je vhodné zacit brzy, nejlépe uz po 10. roce véku ditéte
s PAS. V détstvi by si m¢la osoba zvykat béhem odleh¢ovacich pobytii na odlouceni od
rodiny.
o Nelze se spoléhat, ze péci po rodi¢ich pfevezmou jini ¢lenové rodiny, i kdyZ nyni mohou
souhlasit, situace se mize zmenit.
e Poskytovatelé socialnich sluzeb, socialni pracovnici a dal$i musi byt informovani
0 nutnosti podpory jedince i v dospélosti (nesmi se nechat zmylit tim, ze ¢lovék s PAS

dokazal vystudovat zakladni, stfedni nebo i vysokou skolu).
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e Je dulezité vytvorit cloveéku s PAS kontakty v okoli, aby se mél v pfipadé potieby na
koho obratit.

V novém bydleni je tfeba brat v potaz dosavadni styl Zivota osoby S PAS, jeho
jedinecnost a umoznit mu kontakt se stavajicim prostfedim (Spolecnost Vzdé€lavani s.r.o.,
2014).

Situace v Ceské republice je dle Thorové (2006, s. 370) takova, Ze ,, vétsina dospélych
lidi s autismem a mentdlni retardaci Zzije V celorocnich ustavech socidlni péce.* Jsou Casto
vzdaleny od jejich ptivodniho bydlisté, a rodice je tedy nemohou navstévovat tak Casto, jak by
si prali. Mélo zafizeni je schopno poskytnout osobam s PAS sluzby, které by zohlediovaly
jejich specifika. Podle Bazalové (2011) nema mnoho dospélych osob v celoro¢nich pobytovych
zatizenich spravnou diagnodzu, a péce jim tedy neni Sita na miru, a tim se kvalita jejich Zivota
zhorSuje. Neodbornd péfe mlze mit za ndsledek zhorSeni problémového chovéni klienta
aregres jeho schopnosti. Pti obtizném, nezvladatelném chovani mu mohou byt naordinovéna
farmaka nebo muze byt pfemistén do psychiatrické 1é¢ebny, coz ma negativni vliv na kvalitu
jeho Zivota. Zafizeni uréena pro dospélé osoby s PAS v Ceské republice vznikaji, ale je jich
nedostatek a vétsi domovy pro osoby se zdravotnim postizenim maji nedostatek pracovnikl
(Thorova, 2006). Podobné situaci vnimaji i Vagnerova, Strnadova a Krejc¢ova (2009), které pisi,
ze moznosti chranéného bydleni nebo stacionaiti a podobnych sluzeb by matkam poskytly
jistotu, Ze 0 jejich potomky bude postarano i v dospélosti. V publikaci z roku 2011 Bazalova
upozoriuje na nedostatek moznosti v oblasti bydleni a také prace pro dospivajici a dospélé
osoby s PAS. Jejich pfipadné zatazeni do pobytovych sluzeb je problematické kvuli zavaznym
socialnim problémim. Jelinkova (in Hrdlicka, Komarek a kol., 2004) také zdaraznuje vliv
problémového chovani na umisténi osoby s PAS do pobytového zatizeni. Pokud je chovani
osoby pro okoli obtizn¢ zvladatelné, byva z kolektivii vylucovana. Hrabakovéa (2011)
upozoriiuje nejen na nedostatek zafizeni pro dospélé osoby s autismem, ale taky na malou
kapacitu stavajicich zatizeni, které maji na Cekaci listin€ klienty na desetileti doptedu. Bazalova
(2017) pise, Ze se nabidla sluzeb pro osoby S postizenim rozsitila, ale pfimo pobytové sluzby
pro osoby s autismem stale chybi, obzvlast ty pro dospélé. Nejenze jsou 0soby s problémovym
chovanim vylucovany (respektive nejsou pfijimany do sluzeb) z pobytovych sluzeb, ale
I Vv ramci sluzeb jsou vyélenovany z riznych aktivit, jsou vV chudém nepodnétném prostiedi
a persondl jim nevénuje dostateCnou pozornost (Emerson, 2008).

Bazalova (2011) pise, ze Ceska republika neni jedina, ktera fesi nedostatek chranéného

bydleni pro osoby s mentalni retardaci a autismem, stejn¢ se timto tématem zabyva i Velka
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Britanie. Dale autorka uvadi, ze k transformaci tstavni péée muze dobfe prispivat planovani
zamé&fené na Clovéka. Vliv terapeutického ptisobeni na vhodné bydleni osob s PAS popisuje

.....

80 % dospélych osob s autismem. Po zavedeni TEACCH programu Vv Severni Karoling, tam
vyuziva tustavni péci jen 8 % dospélych osob s PAS, ostatni Ziji Vv rliznych komunitach,
chranénych bydlenich, domovech nebo Vv rodinach.

Vladni vybor pro zdravotné postizené obCany (2016) pise, ze chybi rozvoj socialnich
sluzeb pro osoby s nizko funkénim autismem a mentalnim postiZzenim na lokani urovni. Pak je
obtizné bez podpurné sit¢ poskytovat kvalitni pobytové sluzby. Zprava 0 postupu praci na
Feseni problémii popsanych V Podnétu K reseni situace Zivota osob S poruchou autistického
spektra a jejich rodin, z ¢ervna 2017 popisuje navrh zmény zakona 108/2006 Sb.: zvySeni
pfispévku na péci ve IV. stupni z 13 200, — na 19 200, —. Cilem je podpofit neformalni
pecovatele a umoznit jim nakup ambulantnich a terénnich socidlnich sluzeb, aby péce nepadala
jen na né. Pravé jiné, nez pobytové sluzby by mély byt upfednostiiovany, tedy osobam
vyuzivajicim dlouhodobé pobytové sluzby by mél zistat prispévek na péci v soucasné vysi.
Konkrétn¢ U chranéného bydleni by se jeho cena pro uzivatele méla odvijet od ptfiznané¢ho
piispévku na péci.

Ombudsman se k nedostatku sluzeb pro osoby s PAS vroce 2009 vyjadril tak, ze
nabidka je neadekvatni a 0soby s kombinovanym a mentalnim postizenim se dostavaji do
krizovych situaci amist, kde se jejich obtize stupiuji. Jsou omezovany atlumeny
medikamenty, coZ je v rozporu s Umluvou prav osob se zdravotnim postizenim (in Spolenost

Vzdélavani s.r.o., 2014).

4.1 Mozné formy bydleni

Hynek Jin (in Hrabakové, 2011) doporucuje, Ze by bylo vhodné dospélym agresivnim
lidem s autismem vybudovat malé garsonky, kde by méli postel, toaletu, jidlo a piti, véci pro
oblibené c¢innosti, néco na sezeni atam by mohli v klidu travit ¢as 0 samoté, pokud by
potiebovali. Jak je vhodné uzptisobit pokoj a dal§i mistnosti pro osobu S autismem, je blize
popsano Vv kapitole 2.3.5.

Souvislost mezi bydlenim a problémovym chovanim osob S autismem existuje, ale je
obtizné urcit, zda nevhodné prostiedi v osobé s PAS vzbuzuje problémové chovani, nebo jestli
je obtizné chovani divodem K umisténi jedince do zafizeni. Emerson (2008) udava, ze u 3 %

...... ’

osob Zijicich samostatné, u8 % zijicich vroding, u9 % o0sob s postizenim, které ziji
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Vv zafizenich s dalsimi max. 5 klienty, U 24 % ve vétsich pobytovych sluzbach a u 49 % osob
pobyvajicich ve velkych domovech pro osoby S postizenim spatifujeme problémové chovani.
Emerson akol. (1988 in Emerson, 2008) udava, ze primérny vek, ve kterém byli klienti
S problémovym chovanim pfijimani do péce rtiznych zafizeni, byl 9,6 let atoto obtizné
zvladatelné chovani se u nich vyskytovalo i 0 necelych 20 let pozdéji.

Jin v Casopise Socidlni sluzby (2016) piSe, Ze mnoho pobytovych sluzeb odmita
pfijimat klienty s PAS uz jen kvili této diagnoze, bez ohledu na to, zda se u nich projevuje
problémové chovani ¢i nikoli. Maji nalepku osob s problémovym chovanim, ale ne vSichni jsou
takovi. Nicmén¢ klienti S autismem jsou naro¢néjsi na péci, vyzaduji vice personalu, mensi
skupinky v bytové jednotce, technickou a materialni podporu, aby se redukovalo obtizné
chovani. Standardy kvality ovSem nejsou zarukou takovéhoto zdzemi. Zakonem projdou
a funguji i sluzby, které napliuji pouze zakladni fyziologické potieby klienti a dalsi vyssi
potieby dle Maslowovy pyramidy uz napliovany nejsou. Kvalitni sluzba poskytuje mimo
zakladni zajisténi potieb i jistotu a bezpeci a dava prostor pro seberealizaci, uznani a umoznuje
osob¢ nékam patfit. Problémové chovani muze tedy vychézet z toho, Ze sluzba neni schopna
zajistit klientovi individualni ptistup K jeho osobé.

Obecné je tieba vytvaret mensi skupiny klientl, zakladat mensi zafizeni a navysit pocet
pracovniki (Jun in Cadilova, Jin, Thorova akol, 2006). Konkrétné Jin (2016) ze své
zkusenosti piSe, Ze idealni je, pokud jde o klienty s problémovym chovanim a autismem, aby
byli v ptimé péci ve dne 2 pracovnici, v noci 1-2 pracovnici na skupinu 3 klientt.

Tato transformace povede nejspis K vy$sim nakladiim a zatizeni budou mit vétsi obtize
s financovanim sluzeb. Pokud by se zvysil pfispévek na péci, zatizeni by nemusela fesit, kde
obstarat penize na platy zaméstnancii, provoz sluzby atd. Cely proces zmén V oblasti bydleni
pro osoby s postizenim bude trvat roky, a tak je vhodné zatim zkvalitnit stavajici sluzby (Jirka
in Cadilova, Jan, Thorové a kol., 2006). Jak by tedy mélo zatizeni vypadat, aby poskytovalo
dastojné bydleni? Lidé potiebuji soukromi na WC a pfi hygiené€, maji mit vlastni vkusné ¢isté
obleceni, moznost dat si néco K piti a jidlo, pokud maji chut’ a hlad, prostfedi domova ma byt
Cisté, personal musi respektovat soukromy prostor a majetek daného klienta, pracovnici se
K uzivatelim sluzby chovaji vlidng, zajimaji se 0 n¢. Chyby V respektovani soukromi klienti,
které miiZzeme spatfovat vV pobytovych zatfizenich jsou naptiklad tyto: spole¢né pokoje pro velky
pocet osob, spolec¢né koupelny a WC pro n€kolik pokojii, nemoznost se V koupelné a na toaleté
zaviit nebo si zamknout sviij pokoj, nedovoleni klientiim, aby méli v pokoji své véci, které maji
radi, ale neodpovidaji jejich veéku, odpirani kavy, pochutin nebo cigaret, protoze to neni zdravé

aj. (tamtéz).
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4.1.1 Domaci prostiedi

Howlin (2005) pise, Ze nedostatek moznosti bydleni pro dospélé osoby s autismem
a nespokojenost s aktualni nabidkou vede K tomu, Ze radéji setrvavaji v domacim prostiedi.
Zavislost osob S PAS na rodicich se tedy prodluzuje. Takové souziti je dlouhodobé nevhodné,
poznamenava vztahy mezi ¢leny rodiny az na netinosnou miru. A pokud je spole¢né bydleni
starnoucich rodict a dospé€lého ditéte s autismem bezproblémové, stejné nemize trvat napotad.

Podobné vidi souziti adolescenta S rodic¢i i Thorova (2006): bydleni s rodi¢i je naro¢né,
mlady clovék s autismem muze také touzit po osamostatnéni, jako zdravi vrstevnici. Pro
starnouci rodice je péce 0 potomka také ¢im dal narocnéjsi, hiife se orientuji v nabizenych
sluzbach. | sam dospély s autismem si bude v dospélosti huife zvykat na nové bydleni, proto je
dobré zacit 0 budoucnosti potomka uvazovat jesté, nez dospéje.

Huang a kol. (2012 in Kunhartova, Potmésil, Potmésilova, 2017) uvadi, ze otcové déti
S postizenim davaji prednost péci 0 potomka doma nez jeho umisténi do nemocnic, center nebo
domovl pro osoby se zdravotnim postizenim. Dava jim to vétsi pocit kontroly nad situaci
a jejich role otce se tak posili. Pata (2008) si jako matka ditéte s autismem uvédomuje, zZe jestli
se chce osyna starat i v jeho dospélosti doma, je nutné uz od détstvi nastavovat pravidla
a usmérnovat chovani tak, aby v dospélosti nebylo nutné umistit jej naptiklad do psychiatrické
1éCebny.

Pokud je péce o dité natolik vycerpavajici, zZe je osoba S PAS doma izolovéana, rodi¢tim
dochazi sily a stav ditéte je tak zavazny, ze uz nevi jak dal, je vhodné jej umistit do pobytového
zatizeni, kde mu bude poskytnuta odbornd péce. Takoveé sluzby jsou Spatn¢ dostupné jak
mistné, tak kapacitné a financné€. Bydleni osoby S PAS doma je ¢asto jen do¢asné, rodice budou
muset béhem let pfedat svého potomka do péce jinych ¢lenli rodiny, nebo néjakého zatizeni,
coz je velka zména a je tfeba na ni ¢lovéka s autismem postupné pripravovat (Bazalova, 2017).

Problémové chovani osoby S autismem ma vliv na to, zda se rodi¢e rozhodnou jej
umistit do néjakého pobytového zatfizeni anebo si potomka nechaji doma ve své péci (Emerson,
2008).

4.1.2 Domaci prostiedi v kombinaci se stacionafi

Rodiny osob s PAS mohou vyuzivat sluzeb stacionaii, atak nepada veskera péce
0 potomka na né, mohou si odpocinout a zaroveii jsou S nim stale v pravidelném kontaktu.
Denni stacionar poskytuje ambulantni sluzby pro osoby se sniZenou sobéstacnosti z diivodu
chronického dusevniho onemocnéni, zdravotniho postizeni nebo veéku. Pomoc jiné fyzické

osoby je poskytovana pfti: ,,zvladani beznych ukonu péce 0 viastni osobu, pri osobni hygiené
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nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy, dale vychovné, vzdelavaci
a aktivizacni cinnosti, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim, socidlné
terapeutické cinnosti, pomoc pri uplatiiovani prav, oprdavnénych zajmu a pri obstaravani
osobnich zdleZitosti* (zdkon 108/2006 Sb., § 46). Tydenni stacionaf poskytuje sluzby
stejnému okruhu osob jako denni stacionat, ale jsou to sluzby pobytové a mezi zakladni ¢innosti
spadaji navic vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti (zakon 108/2006 Sbh., § 47).

Podrobnosti k obéma udava vyhlaska 505/2006 Sb.

4.1.3 Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je v zdkon¢ 0 socidlnich sluzbach definovano v § 51 jako sluzba
pobytova, ktera se poskytuje lidem se snizenou sobé&stacnosti z ditvodu zdravotniho postiZeni,
chronického onemocnéni ¢i duSevniho onemocnéni. Jejich stav si zadd pomoc jiné fyzické
0soby a toto bydleni muze byt skupinové i individualni. Sluzba zahrnuje: ,,poskytnuti stravy
Nebo pomoc pri zajisténi stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc pri zajisténi chodu domdacnosti,
pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, vychovné, vzdéldavaci
a aktivizacni cinnosti, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, socialnée
terapeutické cinnosti, pomoc pri uplatinovani prav, opravnénych zdjmu a pri obstaravani
osobnich zaleZitosti. “ Konkrétné jednotlivé body rozvadi vyhlaska 505/2006 Sb. Napftiklad pro
Klienty s PAS je dulezité, Ze: ubytovani ma mit znaky bydleni v domacnosti, potiebuji podporu
pfi zachazeni s financemi, pomoc pii béZnych pochlzkach, nacvik socidlnich schopnosti
a dovednosti, podminky pro pfimétené vzdélavani, rozvoj pracovnich navykt, pomoc pii
vyuzivani bézné dostupnych sluzeb, podpora socialniho zac¢lenovani atd.

Bazalova (2017) oznacuje tuto moznost jako vhodnou pro dospé€lé osoby s PAS.
Podporu pii béznych ¢innostech jim poskytuji asistenti, zaroven je to prostiedi, které se vice
blizi béznému bydleni nez velkokapacitnimu, neosobnimu ustavu. Autorka jej ¢leni na bydleni,
které je soucasti aredlu domova pro osoby se zdravotnim postizenim. Coz je nejméné vhodna
podoba, je to stale vyclenéni, vytrzeni z bézného zivota. Druhou moznosti je dim, kde jsou
byty pro jednotlivé klienty nebo dvojice, kuchyn a dalsi prostory mohou byt spolecné a klienti
se podili na chodu této domacnosti. Pfipadné miiZe chranéné bydleni fungovat jako samostatny
byt v bézné zastavbe.

Emerson (2008) popisuje komunitni bydleni pro osoby S té¢Z§im mentalnim postizenim
a problémovym chovanim jako dobrou moznost, jak zit kvalitngsi zivot. V Ceskych
podminkach to odpovida chranénému bydleni. Bohuzel chranéna bydleni pro osoby s PAS jsou

nedostupna, jejich kapacita je celozivotné obsazena (Spolecnost Vzdélavani s.r.o., 2014).
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Chrénéné bydleni by mélo byt v blizkosti pivodniho klientova bydlisté, aby mohl
udrzovat socidlni kontakty, které ma. Asistenti dopomahaji klientim s péci 0 domacnost,
0 sebe, s volno¢asovymi a pracovnimi aktivitami a vSude tam, kde je to ticba. Ale snaZi se, aby
byli klienti co nejvice sob&stacni a samostatni. Podpora je poskytovana v domove, ktery vlastni
nebo si pronajimad poskytovatel sluzby. Chranéné bydleni nebyvé dostate¢né propojeno
S mistnimi sluzbami, klienti nemaji moznost navazovat kontakty zvenci (napf. pracuji na
chranéném pracovisti, které je sice jinde nez chranéné bydleni, ale stale je to urcitd izolace).
Dalsi negativa, ktera mohou chranéna bydleni pfinaset, je neadekvatni denni program,
nedostateéné vedeni klient K samostatnosti, nuceni klientl, aby travili vikendy u rodiny,
vyzadovani po roding, aby si klienta odvezla domt, pokud je nemocny, snaha ptedat klienta na
¢ast dne do jiné sluzby, jako je téeba stacionaf, centrum dennich sluzeb a jiné i kdyz klient chce

zustat v chranéném bydleni atd. (Spole¢nost Vzdélavani s.r.o., 2014).

4.1.4 Podpora samostatného bydleni

Zékon 108/2006 Sb. definuje v § 43 podporu samostatného bydleni jako sluzbu terénni
pro osoby se snizenou sobéstacnosti z divodu zdravotniho postizeni, chronického a dusevniho
onemocnéni, které potrebuji pomoc jiné osoby. Poskytuje se jim: ,,pomoc pri zajisteni chodu
domacnosti, vychovné, vzdeélavaci a aktivizacni Ccinnosti, zprostredkovani kontaktu se
spolecenskym prostiedim, socialné terapeutické cinnosti, pomoc pri uplatiiovdani prav,
opravneénych zajmu a pri obstaravani osobnich zaleZitosti. “ Vyhlaska 505/2006 Sb. specifikuje
jednotlivé body. Pro osoby s autismem je podstatny napiiklad: nacvik socialnich dovednosti,
podpora socialniho za¢lenovani, pomoc pii komunikaci vedouci K uplatiovani prav a zajmu
a dalsi; zalezi, jak velkou podporu potiebuji.

Bazalova (2017) mluvi 0 vyuZzivani této sluzby osobami s Aspergerovym syndromem
a vysoko funk¢nim autismem, které jsou schopny zit samostatné. Bydli tedy ve svém byt¢, kam
dochazi pracovnik apomaha jim S péci 0 domacnost, béznymi kazdodennimi c¢innostmi
a pomaha jim zaclenit se do spole€nosti. Vladni vybor pro zdravotné postizené obcany (2016)
piSe, Ze tato terénni sluzba je zajiStovana nedostatecné.

Na rozdil od chranéného bydleni se tato sluzba poskytuje ve vlastnim misté¢ bydlisté
Klienta a byva poskytovana jen dle potieby, méné intenzivng, pro konkrétni dojednané tikony

(Spolecnost Vzdélavani s.r.o., 2014).
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4.1.5 Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim

Podle zakona 108/2006 Sh., § 48 se zde poskytuji pobytové sluzby pro osoby se
zdravotnim postizenim, jejichz sobéstacnost je snizena a potiebuji pomoc jiné fyzické osoby.
Je jim poskytovano kromé ubytovani také: ,, stravovani, pomoc pri zvladani béznych ukonii péce
0 vlastni osobu, pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym
prostiredim, socialné terapeutické cinnosti @ pomoc pri uplatiiovani prav, opravnénych zajmii
a pri obstaravani osobnich zalezitosti.* Vyhlaska 505/2006 specifikuje jednotlivé ¢innosti,
podobné jako v domovech se zvlastnim rezimem, navic jsou poskytovany naptiklad podminky
pro pfiméefené vzdelavani a pracovni uplatnéni, aktivity pro volny cas aj.
vhodny pro klienty s PAS, i kdyZ se nyni vice dba na kvalitu sluzby, distojnost a prava klientu.
Byvaji to celoro¢ni zafizeni s velkou kapacitou a ¢asto jsou jejich obyvateli i jini lidé nez osoby
s PAS, ktefi maji jiné pozadavky a vyzaduji odliSné uzptsobeni sluzby (Bazalova, 2017).
Mivaji kapacitu sto az dvé sté¢ lazek, v pokojich po tfech a ¢tyfech, méné Casto po dvou.
S klienty se pracuje skupinové, ¢asto takovy domov obyvaji osoby S rliznym stupném mentalni
retardace spolu s lidmi s autismem (Spole¢nost Vzd¢lavani s.r.o., 2014).

Tyto domovy nemaji dostateCnou kapacitu, pokud zde Ziji klienti sPAS, jsou pro
narocnost péce Casto vylucovani a presouvani do jinych zatizeni, coZ negativné ovliviiyje jejich
stav (V1adni vybor pro zdravotné postiZzené obcany, 2016).

Problémem domovi pro osoby se zdravotnim postizenim je podle Jina (2016)
nedostatek personalu, ktery se nemuize vénovat klientim individualné a nuti je fungovat ve
skupin€, coZz miiZe spoustét agresivni chovani. Nedostatek vhodného programu béhem dne vede
klienty k autostimulacnimu chovani, které mtze byt doprovazeno destrukci okolnich véci.
Pracovnici, ktefi se snazi zabranit ni¢eni véci, timto zdsahem obraci fyzickou agresi vii¢i sob&
samému. Také kdyz pracovnici stale chodi za klienty a hlidaji je, aby néco neznicili, budi to
v lidech s PAS jen dalsi nastvani, a to zase vede k dalsimu neptijemnému dohledu ze strany
pracovniki, a tak se to to&i v kruhu. Resenim je zajisténi bezpe&ného prostiedi (napf. nerozbitné

vybaveni), kde nemusi byt klienti pod stalym dohledem, coz uspofi i naklady na personal.

4.1.6 Domov se zvlastnim reZimem

Domov se zvlastnim rezimem podle § 50 zakona 108/2006 Sb. poskytuje pobytové
sluzby osobam se snizenou sobéstacnosti z divodu chronického duSevniho onemocnéni,

zéavislosti nebo demenci. Tyto osoby vyzaduji pravideln¢ pomoc jiné osoby, rezim V zatizeni
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a sluzby jsou uzptisobeny jejich potfebam. Je jim poskytovano: ,, ubytovani, strava, pomoc pri
osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, pomoc pvi zvladani beznych
ukonit péce 0 viastni osobu, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim, socialné
terapeutické cinnosti, aktivizacni c¢innosti, pomoc pri uplatiiovani prav, oprdavnénych zdajmi
a pri obstaravani osobnich zalezitosti.” Vyhlaska 505/2006 rozvadi podrobnégji jednotlivé
body. Tady se ma klientim dostat napiiklad podpory socialnich dovednosti, kontaktu
S pfirozenym socialnim prostiedim, nacviku psychickych a socidlnich schopnosti a dalsich.
Jak Hrabakova (2011) ze své zkuSenosti piSe, pro syna, ktery je Casto agresivni, ji
doporucovali V pobytovych zatizenich, aby rad¢ji hledala mezi domovy se zvlastnim rezimem,
které jsou ale vétSinou pro jinou cilovou Kategorii. Vladni vybor pro zdravotné postizené
obcany (2016) piSe, ze néklady na takové bydleni jsou vysoké, proto vyhradné pro osoby
s autismem funguje jen bydleni v Lib¢icich a v Pettvaldu (viz. nize). Jiné domovy se zvla§tnim

rezimem maji jinou cilovou skupinu.
4.1.7 Komunity, Camphill

Komunity, které maji casto podobu farmy, kde se lidé vénuji zemé&dé€lstvi mohou byt
pro osoby s PAS vhodnym feSenim. Maji tu dostatek prostoru, mohou se dle svych schopnosti
podilet na fungovani farmy, ale je nutné brat ohled na jejich specifika (Howlin, 2005).

Thorova (2006) vidi jako nejvhodnéjs$i formu bydleni pro dospélé osoby sPAS
komunitni bydleni, které se co nejvice podoba prosttedi doméacimu. Tedy je to prostor, kde se
osoby podili na béznych ¢innostech v domécnosti. Podminky ale musi byt uzpiisobeny tak, aby
se dalo zvladat problémové chovani jedincti. Samoziejmé je misto, kde maji své soukromi a kde
mohou relaxovat.

Takovou komunitou jsou i camphillské komunity, které jsou i jinde ve svéte. Mivaji
podobu farmy, kde zije rodina se svymi zdravymi détmi, a mimo to se stard 0 0soby
S postizenim (nejcastéji mentadlnim nebo autismem). Camphilly stoji na kiestanskych idedlech
a na uceni Rudolfa Steinera. Lidé Ziji spole¢né v komunité, kde jsou si vSichni rovni, vSichni
se podili na praci (Casto jde 0 péci 0 zvitata, ekologické zemédélstvi, praci V dilnach).
V komunité panuje ad, rozdé€luji se tkoly pro dany den, ¢lenové komunity se spolecné vénuji
Zetbé bible, spoleénému jidlu, hudbg, eurytmii®. Lidé s postizenim jsou tu doma, rozviji své

pracovni i socidlni dovednosti. Napomocni jsou kromé pana domu a opatrovnikd rizni

® Eurytmie — pohybové uméni obsahujici mluvu, hudbu, barvy, gesta a prostorové formy. Dodava mluvé vizudlni
rozmér (Valenta, Miiller a kol., 2013).
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odbornici — antroposoficti’® 1ékati, farmafi, fyzioterapeuti, logopedi, muzikoterapeuti,
arteterapeuti a mnozi dalsi lidé (Valenta in Valenta, Miiller akol., 2013; Vitej U nas,
Camphille!, 2003; Camphill, 2018).

4.1.8 Samostatné bydleni s asisten¢ni podporou ¢i bez ni

Nezavislé bydleni neni mozné U vSech jedinct S autismem, protoze vétSina potiebuje
néjakou pomoc apodporu. K piipadnému osamostatiiovani musi dochazet postupné.
V idealnim ptipad¢ si kazdy dle svych potieb zvoli, v jaké oblasti potiebuje pomoc a podporu
s financemi, domacimi pracemi, nakupovanim, vyfizovani osobnich zalezitosti, planovanim
volného Casu atd. Nejcastéji budou samostatné zit lidé s Aspergerovym syndromem, bud’ sami,
nebo i s partnerem/partnerkou a mohou vyuzivat napiiklad sluzeb osobni asistence pro vybrané
oblasti zivota (Bazalova, 2017).

Asistenci mohou poskytovat osobni asistenti dle zakona 108/2006 Sb., § 39 osobam,
které maji snizenu sobé&stacnost z diivodu zdravotniho postizeni nebo véku nebo chronického
dusevniho onemocnéni. Asistenti podporu poskytuji Vv pfirozeném prostiedi uzivatele, ktery
pottebuje pomoc jiné fyzické osoby, a to bez Casového omezeni (na rozdil od pecovatelské

sluzby, ktera je Casoveé vymezena). Zakladni ¢innosti upravuje podrobné¢ vyhlaska 505/2006 Sb.

4.1.9 Psychiatrické 1é¢ebny

Umisténi osoby S PAS do psychiatrické 1é¢ebny mnoho rodi¢t isamotnych lidi
s autismem odmitd. Obavaji se, Zze tam clovéku S poruchou autistického spektra nebudou
rozumét. Vi, ze zména prostiedi je pro né&j obtiznd a strach maji i z nadmérné medikace
(Howlin, 2005). Hrabakova (2011, s. 11) jako matka syna s tézkym mentalnim postizenim
a autismem popisuje moznosti bydleni takto: ,,Jsem se synem sama doma rok a tri mésice a uz
premyslim, kam bych ho odlozila, jak bych si zjednodusila Zivot. JenZe nikde by ho stejné
nechtéli. A do blazince ho opravdu dat nechci. To je asi jediné, co mi lékari nabizeji. “ Obava
se nedistojného prostfedi, ztraty dovednosti a naprostého utlumeni léky. Na psychiatrickém
oddéleni se jako rodi€ citi nevitand, jako by vnikala n€kam, kam je vS§em zven¢i ptistup odepien.
Pfi umisténi syna do psychiatrické lécebny citi, Ze jej zradila, protoze on za své chovani
nemuze, ale ona uz se 0 n¢j dale starat nezvladne.

Kumisténi osoby SPAS do psychiatrické [éebny se pfistupuje V ptipadé

nezvladatelného chovani. Problémové chovani mize vyplyvat z nevhodnych podminek, ve

10 Antroposofie — nauka zaloZzena rakouskym filosofem Rudolfem Steinerem, tato filosofie se promitd do
pedagogiky, mediciny nebo zemédélstvi (Weleda, b. r.).
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kterych ziji, zmény Vv programu a nec¢ekané udalosti mohou problémové chovani odstartovat.
To vede kumisténi klienta na psychiatrii, ke zvySeni davek medikamentd, po navratu do
zafizeni se situace opakuje, a tak to jde poiad dokola. Umist'ovani na psychiatricka odd€leni
tedy fesi jen symptomy, vhodné je zaméfit se na pfic¢iny problémového chovani a terapeuticky
s tim pracovat (Cadilova in Cadilova, Jin, Thorova a kol., 2006).

Idealni situaci je, pokud mohou samostatnéjsi klienti dochazet k psychiatrovi v blizkosti
bydlisté. Pripadné by mél byt psychiatr soucasti interdisciplindrniho tymu a dochéazet/piisobit
V pobytovych zafizenich a vénovat se klientim piimo tam. Na to ale neni dostatek financi
a lékari nemaji tak dobré ¢asové moznosti, jsou pietizeni @ omezuji se na predpis medikamentt.
Na individualni praci s lidmi s postizenim jiz ¢as nezbyva, coz vede K jejich umistovani na
psychiatrické kliniky, kdyz to jejich stav akutné vyzaduje. Praxe je takova, Zze V rezimu
psychiatrie neni mentalni postizeni zohledilovano. Pracovnici si po navratu klientti z psychiatrie
stézuji na nadmérnou medikaci, kterou tam obdrzeli, protoze znemoziuje jejich zapojeni do
chodu zafizeni. Proto tam byvaji klienti umistovani az Vv krajni nouzi. Ptipadné¢ mohou
pracovnici vyuzivat psychiatrické 1é€ebny jako odlehéeni, zbaveni se problémového klienta,
aby si odpoc¢inuli. Umistit klienta na psychiatrii Ize nejen na kratkou dobu, ale jsou i pfipady,
kdy je ¢lovék na specializovaném oddéleni dlouhodobé (Petiskova in Cadilové, Jin, Thorové
a kol., 2006).

4.1.10 Zarizeni poskytujici bydleni osobam S postiZenim spolu s jejich rodici

Uvazuje se 0 formé& bydleni, kde by mohly dosp€lé déti s autismem Zit spole¢né se
svymi starnoucimi rodi¢i. Samoziejmé takova zafizeni mohou byt vhodna i pro 0soby s jinym

postizenim, napiiklad mentalnim (Bazalova, 2017).

4.2 Konkrétni zafizeni pro osoby s PAS v Ceské republice

Umluva 0 pravech osob se zdravotnim postizenim: &lanek 28, odst. 1:

Staty, které jsou smluvni stranou této umluvy, uznavaji pravo osob se zdravotnim postizenim
na primerenou zivotni uroven pro né a jejich rodiny, zahrnujice V to dostatecnou vyzivu,
oSaceni a bydleni, a na neustalé zlepsovani Zivotnich podminek, a podniknou odpovidajici
kroky, aby zabezpecily a podporily realizaci tohoto prava bez diskriminace na zaklade

zdravotniho postizeni.

Autorka uvadi struény popis jednotlivych zatizeni pro osoby s autismem v Ceské

republice v ptiloze ¢. 3. Tato zafizeni: chranéna bydleni, domovy pro osoby se zdravotnim
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postizenim a domovy se zvlaStnim rezimem, ktera jsou uréena dospivajicim a dospélym osobam

s PAS jsou zanesena do mapy nize:

Q’ Cesko 9

Obrazek ¢. 1: Mapa autorky zobrazujici polohu stavajicich pobytovych zarizeni pro osoby
s PAS v CR, které jsou uvedeny V piiloze ¢. 3.

e modré body = chranéné bydleni

e zelené body = domov pro osoby se zdravotnim postizenim

e oranzové body = domov se zvlastnim rezimem
Podrobnéji si 1ze mapu prohlédnout na webu, odkaz zde:
https://drive.google.com/open?id=1bBpxOorF2ShVdrlhaMBp8OIBRytUS5VK&usp=sharing

RozloZeni zafizeni (CHB, DOZP, DZR) dle kraju:
Jihomoravsky

e CHB sv. Michaela Brno

e CHB Arkénie Brumovice

e CHB Mirandie Brumovice

e CHB Brno BoZetéchova

e DOZP Tereza Brno

Olomoucky
e DOZP Petrkli¢ Olomouc
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Moravskoslezsky

e DOZP SAGAPO Bruntal

e DOZP SAGAPO Horni BeneSov

e DOZP SAGAPO Vrbno pod Pradédem
e DOZP Duhovy dim Ostrava

e DZR Benjamin Petivald

Vysocina

e CHB Domov Jefabina Novy Rychnov
e DZR Jetabina Horni Cerekev
Kralovehradecky

e DOZP Barevné domky Hajnice
Stfedocesky

e CHB Vitej... Hrebe¢

e CHB DOMOV Nebuzely

e DZR Libc¢ice nad Vltavou

Praha

e CHB I+kk Cerny most, Dygrynova
e CHB I+kk Cerny most, Bobkova
e CHB Lahovice Praha-Zbraslav

e CHB A-centrum Modry kli¢
Plzensky

e CHB Muj 1+0 Prestice

e DOZP Radost Merklin

4

Ustecky
e CHB Camphill na soutoku Ceské Kopisty (Terezin)

Kraje, kde se nenachazi Zadna zavizeni (CHB, DOZP, DZR):
Liberecky

Karlovarsky

Jihocesky

Pardubicky

Zlinsky
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EMPIRICKA CAST

5 POHLED RODICU DETi S PORUCHOU AUTISTICKEHO
SPEKTRA NA MOZNOSTI BYDLENi JEJICH POTOMKU
V DOSPELOSTI

5.1 Piredpoklady a cile vyzkumu

Autorka se tomuto vyzkumu vénuje z toho divodu, ze jiné prace jsou zaméfeny na
chranéné bydleni. Poskytuji podrobny popis vybranych zatizeni, kterd jsou dobrymi piiklady
praxe. Neposkytuji vSak informace o tom, jestli maji pecujici skuteéné zajem do takového
zafizeni dit¢ umistit, pfitom pravé oni tvoii poptavku, na kterou by mély nabizené sluzby
reagovat.

Ve vyzkumném Setfeni se autorka vénuje zjisténi, jakou formu bydleni rodice déti s PAS
pro svého potomka do budoucna preferuji. Vyzkumné Setieni je zaméfeno nejen na zjisténi
toho, jakou formu bydleni pro své dité s autismem by rodice (piipadn€ pecujici osoby, které
nejsou biologickymi rodici) zvolili, pokud by se 0 n¢j jiz nemohli starat, ale také na zjisténi
divodd, které by je vedly k tomu, ze dité do nékterého zatizeni umisti. Dale je zjistovano, jaké
jsou nejtizivejsi obavy rodicl, kdyz si predstavi, Ze dité do zafizeni umisti a jakad vzdalenost
zafizeni od jejich mista bydli§té by pro né byla pfijatelna. Oproti jejich pfedstavam, kam by
chtéli své dité umistit, je poloZena i otazka, kde si mysli, Ze skute¢né bude jejich dité
Vv dospélosti Zit. Zdkladem dotaznikového Setieni jsou zékladni idaje o ditéti — vek, diagndza,
piidruzené obtizZe, agresivni projevy, zda 0 dité¢ pecuji doma ¢i je jiz umisténo v n&jakém
pobytovém zafizeni a V jakém kraji rodina bydli. Z odpovédi respondentli by mélo byt mozné
odvodit, po jakych sluzbach je v Ceské republice poptavka, ktera zavisi mimo jiné na mite

postizeni a projevech konkrétni osoby s PAS.

Cile vvzkumu:

e Cil 1: Zjistit, jakou formu bydleni pro své dité s PAS rodice (pfipadné pecujici) preferuji,
pokud by se o dit¢ jiz nemohli starat.

Vécna hypotéza: VétSina rodicu (pecujicich) starajicich se nyni o své dité s PAS doma,

bude i do budoucna chtit jeho umisténi do chranéného bydleni/bydleni, které se nejvice

blizi domacimu prostiedi.
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o Cil 2: Zjistit, ¢eho se pii ptipadném umisténi ditéte do zatizeni rodice (ptipadné pecujici)
obavaji.

Vécna hypotéza: Rodice se budou obavat hlavné toho, zda bude ditéti poskytovana
dostate¢né kvalitni péce. Rodi¢e budou mit obavy také z toho, ze bude dité prilis
tlumeno medikamenty. Dal$i obavy se mohou tykat samotného stavu a projevu ditéte -
budou se obavat, ze zména pro n¢j bude stresujici, ze nebude schopno se na nové
podminky adaptovat.

o Cil 3: Zjistit, jaké jsou ty zlomové situace, kdy se rodice (piipadné pecujici) rozhodnou
dité, o které¢ doma pecuji, umistit do pobytového zatizeni.

Vécna hypotéza: Autorka ocekava, ze pro umisténi ditéte do zafizeni se pe€ujici budou
rozhodovat z divodu své nemoci, vysokého véku, neschopnosti se o dit¢ dale starat
z diivodu oslabeni své fyzické ¢i psychické kondice.

e Cil 4: Zjistit, zda spolu souvisi agresivita ditéte coby divod, Ze se rodice definitivné
rozhodnou jej umistit do pobytového zatizeni a to, jestli se v souc¢asné dobé chova/ nechova
agresivne.

Vécna hypotéza: Ti respondenti, kteti uvedou, Ze ma jejich dit€¢ nyni ve svém chovani
projevy agrese, budou také casto jako ditvod pro umisténi do zafizeni uvadét agresivitu.

e Cil 5: Zjistit, kde si rodice (pfipadné pecujici) mysli, Ze bude ve skutecnosti jejich dité
bydlet, az se o n&j nebudou moci starat, a to ve vztahu k agresivnim projeviim osoby s PAS.

Vécna hypotéza: Vyskyt projevil agrese se bude u osob s PAS, u kterych rodice
ocekavaji, ze budou zit v bydleni domaciho charakteru a u osob, u kterych rodice
predpokladaji, Ze budou zit v jiném bydleni lisit.

e Cil 6: Zjistit, co vede rodice k tomu, ze se o dité nyni staraji doma. Zjistit souvislost mezi
témito diivody a mistni dostupnosti bydleni pro osoby s PAS.

Vécena hypotéza: Diivody péée o dospivajici dité (9 let a vice'!) s PAS doma souvisi
S mistni dostupnosti pobytovych sluzeb. (Dostupnost sluzeb viz. mapa autorky, kapitola

4.2).

11 Autorka vymezila vékovou kategorii 9 a vice let proto, Ze prace se zaméfuje pfedeviim na moZznosti bydleni pro
dospivajici/ dospé€lé osoby s PAS. V teoretické ¢asti je uvedeno, Ze riizni autofi vymezuji obdobi dospivani rizné;
v kapitole 2.1 je jako v€k prepuberty u divek uvedeno obdobi kolem 10 let. Z toho divodu pracuje autorka
s respondenty, kteti uvedli vék ditéte 9 a vice let. Kdyz dité dospiva, rodice si zaénou vice uvédomovat, jak se lisi
od zdravych vrstevnikt a vice zacnou pfemyslet nad jeho dal$imi zivotnimi moznostmi a omezenimi, které z PAS

plynou.
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e Cil 7: Zjistit, zda spolu souvisi agresivita osob s PAS a jejich pfidruzené zdravotni obtize
obecné. Zjistit, zda spolu souvisi agresivita osob s PAS a ptidruzené ADHD. Zjistit, zda
spolu souvisi agresivita osob s PAS a pfidruzené mentalni postizeni.

Vécné hypotézy: Osoby s PAS, které maji v chovani projevy agrese budou mit Casto
piidruzeno i dalsi postizeni. Osoby s PAS, které maji v chovani projevy agrese budou
mit Casto pridruzeno i ADHD. Osoby s PAS, které maji v chovani projevy agrese budou

mit Casto pfidruzeno i mentalni postizeni.

5.2 Design Setieni

5.2.1 Dotaznikové Setfeni a rozhovor

Jako metodu vyzkumného Setfeni autorka zvolila dotaznikové Setfeni. Je to metoda,
ktera je ekonomicka, rychla a umoziuje sbér dat od velkého poctu respondentti v kratkém case.
Dotaznik ma i své nevyhody: nemusi zjiStovat jaka je skutecnost, ale jak respondenti situaci
vidi ze svého thlu, respondenti mohou odpovidat tak, jak chtéji byt vidéni. Dotazniky, které
nejsou sestaveny odborné, maji malou vypovédni hodnotu, je nutno interpretovat je obezietné,
aby nedoslo k vyvozovani subjektivnich soudi. Mtize dochazet ke zkresleni odpovédi z diivodu
nedostate¢ného pochopeni poloZek respondenty. Nékteré polozky mohou byt pro respondenty
citlivé, v disledku toho mohou odpovéd’ také zkreslit. Oteviené polozky jsou ¢asoveé naro¢né
na zpracovani, ale 1épe vystihuji minéni respondentl neZ ty uzaviené (Chraska, 2007).

Dotaznik (ptiloha €. 4) se sklada z tvodu — predstaveni se, objasnéni tc¢elu a nakladani
s daty. Dotaznik ma 17 poloZek, pficemz ne kazdy respondent musi nutné projit vSechny,
jelikoZz nékteré polozky se odviji od ptedchozich odpovédi. Dotaznik obsahuje polozky
filtra¢ni, oteviené polozky, uzaviené polozky dichotomické i polytomické s vybérem jedné
i vice odpovédi, polozky polouzaviené, Skalové polozky a polozku stupnicovou. Polozky
uvodni a polozka zaverecnd zjistuji fakta, ostatni polozky jsou zaméfeny na nazory, postoje
amotivy rodi¢i/ pecujicich 0sob o déti sPAS. Polozky se snazila autorka formulovat
jednoduse, stru¢né, tak, aby byl dotaznik jednoznaény, srozumitelny a jeho vyplnéni nebylo
Casové narocné. Tam, kde nebylo mozné uvést vyCerpavajici vycet odpovédi na otazku
a hrozilo by zkresleni, pokud by se respondent musel pro jednu z moznosti rozhodnout, nabizi
autorka moznost ,,jind"“, kde respondent miize uvést odpoveéd’, kterd se pro jeho piipad hodi
Iépe. Polozky postupuji od obecnych ke konkrétnim.

Dotaznik je urcen pro rodice ¢i osoby pecujici 0 dit€¢ s PAS. PeCujicimi jsou mysleny

osoby, které o dit€¢ s PAS osobné pecuji i kdyZ nejsou jeho biologickymi rodi¢i. Ditétem
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s autismem je myslena osoba jakéhokoli véku, tedy i dospéla. | piesto, Ze je z nazvu dotazniku
(Moznosti bydleni osob s autismem v CR z pohledu jejich rodi¢t/pe¢ujicich osob) ziejmé,
komu je urcen, prvni polozka dotazniku je filtracni, aby se vyloucilo, Ze budou dotaznik
vyplilovat osoby, které nejsou ani rodic¢i ani pecujicimi 0 dité s PAS, coz by vedlo ke zkresleni
dat.

Pfed samotnym zahdjenim dotaznikového Setfeni provedla autorka pilotaz formou
volného rozhovoru se tiemi rodi¢i déti s PAS a jednou osobou, ktera se podili na pé¢i 0 osobu
s PAS. Z rozhovorti vyplynulo, ze se rodice obecné obavaji, co bude s jejich ditétem, az oni se
0 n¢j nebudou moci starat. Nabizené sluzby hodnoti jako nedostupné — mista v pobytovych
zafizenich jsou obsazena nebo nenachazi Vv okoli takovou pobytovou sluzbu, kterd by
vyhovovala jejich pfedstavam (rodinné komunitni prostiedi). Obavaji se, ze v pobytovych
zafizenich nebude jejich ditéti poskytovana takova péce/ tolik péce, jako mu davaji doma; boji
se prilisného tlumeni farmaky V zafizeni, boji se, Zze se dit¢ nebude mit ,tak dobie, jako
s mamou®. Vnimaji Ze sluzeb pro dospélé a dospivajici osoby s PAS neni v CR dostatek. Jako
komplikaci pii hledani bydleni a sluzeb vlibec, vnimaji dalsi pfidruzené obtize, kterymi jejich
bude zhorSovat, coz je vede k uvaham o tom, co by se s ditétem stalo, kdyby oni mé&li néjaké
zdravotni problémy nebo zemieli. Informace z rozhovorti se staly podkladem pro tvorbu
polozek dotazniku.

Dotaznik je zpracovan V elektronické podobé¢ v online Google dokumentech, kde jsou
zdarma dostupné vsechny funkce, nutné pro snadné vyplnéni a dalsi zpracovani odpovédi
respondentti. Odkaz na dotaznik nasledné ptedala autorka respondentiim. Sbér dat probihal

V obdobi Unor az biezen 2018.

5.2.2 Vybérovy soubor

Vybér respondentd pro vyzkumné Setieni je anketni. Autorka dotaznik v elektronické
podob¢ sdilela na ceskych Facebookovych skupinach, kde se sdruzuje nejvice rodict deéti
s autismem. Jedna se konkrétné o tyto skupiny: Jdeme autistim naproti, Platforma Nadé&je pro
Autismus, Zivot s autismem-Autismus v dospélosti, Autismus — praktické informace, Autismus
— alternativni 1é¢ba... Dale autorka zaslala dotaznik v elektronické podobé¢ s zadosti 0 jeho
vyplnéni a dalsi rozsifeni tiem rodi¢im déti s autismem a jedné osobé¢, ktera se podili na péci
0 dité s PAS — vSechny tyto osoby autorka osobn¢ zna. Déle zamyslela autorka sdilet dotaznik
v diskusnich forech na webovych strankach, které se vénuji tématu osob S autismem. Po bliz§Sim

prozkoumani bylo zjisténo, ze diskuse na forech nejsou aktualni a pfispévky v diskusich
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nepiibyvaji denng, na rozdil od skupin na Facebooku, kde jsou uzivatelé aktivni. Vzhledem
k casové efektivité¢ tedy sdilela autorka dotaznik na Facebooku namisto diskusnich for.
Vyhodou je, ze ve skupindch na Facebooku se sdruzuji rodi¢e bez ohledu na misto bydlisté

a mohou tak byt nasbirana data od rodi¢ii/pecujicich z riiznych kraji.
5.2.3 Zpracovani dat, statistické metody

K ukonceni sbéru dat ptistoupila autorka po 16 dnech, kdy nejvice dat bylo sesbirano
Vprvnim tydnu po uveiejnéni dotazniku (46), ve druhém tydnu piibylo 17 odpovédi
a Vv poslednich dvou dnech pouze jedna odpovéd. Sesbirana data autorka zpracovavala
Vv programu Microsoft Excel. Odpovédi na oteviené otazky bylo nutno kategorizovat. Autorka
u kazdé z téchto polozek postupovala tak, ze nejdiive zb&zné procetla vSechny odpovédi
a nasledné vytvofila kategorie dle odpovédi, které se objevovaly nejcastéji. Nasledné vSechny
odpovédi prochézela podrobn¢ a zaznamenavala ¢arkovacim systémem, ktera odpoveéd’ se hodi
nejlépe do které kategorie. Pokud se objevilo vyjadreni, které neodpovidalo zadné vytvorené
skuping, byla utvofena nové kategorie. Po rozfazeni vSech odpovédi autorka vyznamové blizké
kategorie spojila, pokud to bylo mozné a vhodné. Tam, kde by doslo k ptilisSnému zjednodusenti
a tim ke zkresleni dat, ponechala autorka radéji vice kategorii obsahujicich mén¢ odpovédi.

Pii statistickém zpracovavani ziskanych dat pracovala autorka v programu Microsoft
Excel, kde sestavovala tabulky ¢etnosti. Autorka vyuzivala k hodnoceni dat modus, tj. hodnotu
souboru s nejvetsi Cetnosti. Ze statistickych metod pro analyzu nominalnich dat bylo uzito testu
dobré shody chi-kvadrat, testu nezavislosti chi-kvadrat pro ¢tyipolni tabulku, testu nezavislosti
chi-kvadrat pro kontingen¢ni tabulku. Pro posouzeni stupné zévislosti mezi sledovanymi jevy
v kontingen¢ni tabulce byl uzit normovany koeficient kontingence. Pro piehlednost byla

nckterd data do prace zanesena v podobé tabulky nebo sloupcového grafu.

5.2.4 Etika vyzkumnika a limity studie

Autorka si je védoma skutecnosti, Ze vysledky a prib¢h vyzkumného Setfeni mohou byt

ovlivnény limity na strané vyzkumnika, na strané zkoumanych osob i na stran¢ terénu. Jako

limity na strané¢ vyzkumnika vnima autorka: svou nezkuSenost s provadénim dotaznikovych
Setieni; zkresleni ndhledu na situaci osob s PAS, které je dané autor¢inou subjektivni zkuSenosti
s danou problematikou; ¢asové omezeni.

Limity na stran¢ zkoumanych osob: neochota ucastnit se vyzkumu — mald motivace

K vyplnéni dotazniku, ktery neni distribuovan osobn¢; respondenti se sami chtéji zGcéastnit

80



vyzkumu, tedy vybér neni ndhodny; respondenti mohou odpovédi na polozky zkreslovat ve
snaze jevit se lep$imi; respondenti nemusi dokonale porozumét vSem polozkam dotazniku.

Limity na strané terénu: nemoznost osobn¢ distribuovat dotazniky (¢asova, financni

naroénost); nelze zarudit rovnomémé pokryti sbéru dat ze viech kraji CR; distribuce
elektronickou formou nezaruci, ze dotaznik vyplni dostate¢né mnozstvi respondentii; mohou
nastat technické komplikace pii odesilani vyplnénych formuldi; nelze ovéfit, zda jsou
dotazniky vyplnény respondenty pravdivé (napf. Ze jsou opravdu vSichni respondenti
rodiCi/pecujicimi déti s PAS); nelze spolehlivé vyloucit, ze k jedné osobé s PAS nevyplnilo
dotaznik vice osob, které o ni pecuji; autorka chtéla sdilet odkaz na dotaznik také na
Facebookové strance Narodni ustav pro autismus - NAUTIS, ale zadost byla odmitnuta
s odiivodnénim, Ze to je pro jejich fanousky ozehavé, toto stanovisko autorka akceptovala.
Autorka v uvodu dotazniku upozorfiuje na to, ze dotaznik je anonymni a data budou
pouzita pro ucely diplomové prace. Pokud jsou z informaci v dotaznicich odvoditelné udaje
poukazujici na konkrétni osoby, autorka nezverejnuje osobni udaje téchto osob, pracuje pouze

s daty, které osoba sama do dotazniku uvedla.

5.3 Ziskané vysledky

Celkem bylo zaznamenano 112 odeslanych odpovédi. Ztoho jeden respondent
odpovédél, ze neni rodi¢em ¢&i pecujicim o dité s PAS, tedy byl dale vyfazen. Zadny respondent
neuvedl, ze by se o dité osobn¢ doma nestaral. Tedy na otazky: Pokud se nestarate o své dité
osobn¢ doma, kde je umisténo?, Pokud Vase dit¢ vyuziva néjaké sluzby z oblasti bydleni, jste
s danymi sluzbami/ pobytovym zatfizenim spokojeni? a UvaZujete o umisténi svého ditéte do
jiného zatizeni? nebyly sesbirany zadné odpovédi. Pti detailnim prochazeni odpovédi bylo
zjisténo, ze jeden formuldf se zcela totoznymi odpovéd'mi na vSechny otazky vcetné
otevienych, byl odeslan 49krat. Byl ponechan jeden zdznam, 48 totoznych zaznami bylo
z dalstho zpracovavani vysledkli vylou€eno. Celkem bylo sebrano 63 formularti odpovéedi

rodic¢i/pecujicich osob o dité s PAS, se kterymi dale autorka pracuje.

V jakém kraji bydlite?

Hlavni mésto Praha 5
Jihocesky kraj 3
Jihomoravsky kraj 9
Karlovarsky kraj 2

1

Kraj Vysocina
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http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/hlavni-mesto-praha/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/jihocesky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/jihomoravsky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/karlovarsky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/kraj-vysocina/

Kralovéhradecky kraj 4
Liberecky kraj 1
Moravskoslezsky kraj 16
Olomoucky kraj 9
Pardubicky kraj 3
Plzensky kraj 1
Stredocesky kraj 3
Ustecky kraj 4
Zlinsky kraj 2

Tabulka. ¢. 1. Misto bydliste respondentit dle krajii

Kolik let je Vasemu ditéti s autismem?
Nejnizsi uvedeny veék jsou 3 roky nejvyssi 30 let. Nejvice je zastoupen veék 10 let

(8 respondenttl), nasleduje shodné 7 a 8 let, coz uvedlo 7 respondentd.

Vek deti s PAS

POCET
ORr N WU ON OO

0 1 2 3 45 6 7 8 9 1011121314 1516 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30
VEK V LETECH

Graf ¢. 9: Vek déti s PAS

Jakou diagnézu v ramci poruch autistického spektra ma Vase dité?
Nejcastéji uvadénou diagnézou je détsky autismus (F84.0) se 37 odpovéd’'mi. Nasleduje
atypicky autismus (F84.1), ktery je uveden v 17 ptipadech. Aspergertv syndrom (F84.5) uvedli
4 respondenti, hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
(F84.4) uvedli 2 respondenti. Po jedné odpovédi ziskali jind détskd dezintegracni porucha
(F84.3) a jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8). Jeden respondent zvolil mozZnost jina, kde

uvedl diagnozu tézka mentalni retardace s autismem.
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http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/kralovehradecky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/liberecky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/moravskoslezsky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/olomoucky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/pardubicky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/plzensky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/stredocesky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/ustecky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/zlinsky-kraj/

Zastoupeni jednotlivych PAS
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PERVAZIVN{ VYVOJOVE PORUCHY

Graf'¢. 10: Zastoupeni pervazivnich vyvojovych poruch dle MKN-10

Pokud méa Vase dité dalSi pridruZené obtiZe, vypiSte jaké.
Odpovédi na tuto otevienou otazku autorka pro piehlednost seskupila do kategorii, které
vznikly z nejéast&ji uvadénych odpovédi. Ze dité neméa zadné pfidruzené obtize uvedlo 6

wewr

respondentli. Nej¢astéjsi pridruzenou vadou je mentalni retardace (v jednom ptipadé mentalni

postiZeni) s celkovym poctem 34. Z toho je 15 osob se stfedn¢ téZzkou mentdlni retardaci, u 11
odpovédi nebyl stupeii retardace specifikovan, lehka mentalni retardace ma 4 hlasy a té¢zka také
4 hlasy. Druhou nejcastéjsi ptidruzenou diagnozou je ADHD (téZ zahrnuto pojmenovani
hyperaktivita, hyperkineticky syndrom) - uvedeno 29krat. Epilepsie je uvedena jako tfeti
nejcastej$i (11 hlasti). Shodné 9x byly uvedeny vady feci (obecn€, nebo specifikovano:

dysfazie, vyvojova dysfazie, expresivni /receptivni porucha feci, ,,nemluvi‘), somatické vady

13

(vada srdce, morbus Perthes!? - bilaterdlni, operovany megaureter'®, postizeni patefe,

e

Pfiznaky, projevy).
13 Megaureter je vyrazné zvétseni a dilatace (rozsifeni) mo€ovodu ureteru v diisledku blokady odtoku mo¢i (Velky
lékatsky slovnik, 2018).

83



Hirschprungova choroba®*, hypotonie, DMO, cervikalni dystonie!®) a jiné obtize (nespavost,
no¢ni mary a ,,bésy*, porucha jemné motoriky, porucha chiize, no¢ni pomocovani, porucha
imunity, astma, diabetes, vada sluchu). 6 respondenti uvedlo vady zraku (konkrétné:

kratkozrakost, tupozrakost, ,,skoro slepy na jedno oko*, uplna ztrata zraku). Psychické potize

byly uvedeny v 5 pfipadech, do této kategorie byly zahrnuty deprese, uzkosti a citova deprivace.
S alergiemi se potykaji 4 osoby, jsou to alergické reakce na potraviny - mléko, soju, na travu,
pisek, hlinu, vodové barvy a modelovaci hmoty. Nejméné ¢asto byly uvedeny shodné 3x kozni

problémy (zahrnujice atopicky ekzém), zazivaci potize (do kategorie zahrnut reflux:®)

a poruchy chovéani/problémové chovani.

M4 VaSe dité projevy agrese? Pokud ma VaSe dité v chovani projevy agrese,
myslite si, Ze budou tyto projevy komplikaci pri pripadném umisténi ditéte do
nékterého z pobytovych zarizeni?

Kladné na otazku ,, Ma Vase dité projevy agrese? “ odpovédélo 32 respondentd, odpovéd’ NE
uvedlo 31 rodi¢h ¢i pecujicich. Z téch, kteti uvedli, Ze ANO, ma 25 za to, Ze projevy agrese
budou komplikaci pfi umistovani do pobytového zatizeni. Pouze 7 si mysli, Ze projevy agrese

nebudou umisténi ditéte do zatizeni komplikovat.

Starate se osobné doma 0 dité s autismem? Pokud se o dité starate osobné doma,
jaké k tomu mate davody?
Jak jiz bylo v uvedeno, 63 respondentt uvedlo, ze se osobné doma stara o dit¢ s PAS.
Duivodi, pro¢ se o dité staraji doma mohli respondenti vybrat z nabizenych kategorii vice,
a také mohli dopsat svou vlastni odpovéd’. Nejéastéji uvadénou odpovedi byla ,, chci/chceme se
o néj doma starat*: 48 respondentl. Druhym nej¢astéjSim divodem bylo ,,v okoli naseho
bydlisté neni bydleni pro osoby s autismem, které by vyhovovalo nasim predstavam*: 18
respondentl. Nasledovala odpoveéd’ ,,v okoli naseho bydlisté neexistuji zadné pobytové sluzby
pro osoby s autismem *, kterou zvolilo 13 0sob. Problémové chovani jako divod bylo uvedeno

pouze 4krat a plna kapacita zarizeni jen 3krat. V Kategorii jina se objevila 4krat odpoved’ ve

14 Hirschprungova choroba je vrozené onemocnéni postihujici tlusté stfevo. Projevuje se jiz kratce po narozeni
rtizné zavaznou stievni nepriichodnosti (Stefanek, 2011 in Medicina, nemoci, studium na 1. LF UK).

15 Dystonie je neurologickd porucha hybnosti. Zplsobuje mimovolné stahy svalli, coz vede k tomu, Ze u
postizenych ¢asti téla dochazi k abnormélnim pohybtim nebo pozicim. Cervikalni dystonie, je dystonie $ije.
Zpusobuje mimovolné stahy §ijovych svald, a tim dochazi k abnormalnim pohybiim a pozicim $ije a hlavy (IPSEN,
2017).

16 Reflux je zpétny tok zalude&nich §t'av ze zaludku do jicnu (Vitalion, b. r.).
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smyslu z ditvodu nizkého véku (je maly; chodi do $koly; nav§tévuje matefskou skolu; planujeme
to az bude dospély). Dalsi odpovédi (celkem 7): ,,ma teprve 15 let, ma lehce nadprimerny
intelekt, tezko se pro néj hleda asistence, podpora*; ,,Z divodu Hirschprungovy choroby *;
., Nesndsi kolektiv, boji se zvukii, nezvlidd hromadnou dopravu.*; , ,dokud budu schopna
pecovat, nechci dat diteé do ustavu, je to mé dite”; , Nikdy jsme se mnezajimali o tuto
problematiku, ani by nas nenapadlo, snazit se dité nékam umistovat. To bude aktualni az

‘

V nasem stari. “; , protoze ho miluju“; ,, Neni diuvod ho umistit do zarizeni.*. Posledni Ctyfi
uvedené vypovédi by bylo mozno zatadit také do kategorie prvni, tj. chci se o néj starat, ale

Z diivodu mozného zkresleni autorka nechala odpovédi vyc€lenéné zvIast'.

Pokud se o dité nyni starate osobné doma, ale v budoucnu by to jiz nebylo mozné,
kam byste chtéli své dité umistit?
Nasledujici tabulka shrnuje pocty respondentd, kteii fadili jednotlivé typy bydleni” pro své dit&

s PAS v budoucnu dle své preference. Tedy kolik respondentd, pro kterou pozici zvolilo dany

typ bydleni.
1. misto /. n’ilStO
= 2. 3. 4. 5. 6. .
o | . , . . nejméné
nejlepsi | misto | misto | misto | misto | misto vhodnd
reSeni .
varianta
bydleni u ptibuznych 12 13 7 7 7 4 13
V domacim prosttedi
samostatné bydleni s 9 10 15 3 8 9 9
podporou
chranéné bydleni 8 11 17 10 10 6 1
domov pro osoby se
zdravotnim postiZzenim 4 5 6 12 10 12 14
(DOZP)
domov se zvlastnim
reimem (DZR) 3 3 7 10 14 14 12
bydleni v komunité (napf. 6 5 10 11 9 13 9
Camphill)
bydleni, kde byste s ditétem
mohlibydlet i Vy sami, ale | =, | 46 | 4 | 49 5 5 5
péci o néj by zajist'ovalo
zatizeni

Tabulka. ¢. 2: Preference typu bydleni pro déti s PAS v budoucnu dle jejich rodicivpecujicich

17 Nelze stoprocentné zarudit, Ze vSichni respondenti plné rozuméli tomu, co si pod jednotlivymi kategoriemi typti

.....

k elektronické distribuci dotazniku méli respondenti moznost dohledat si informace na webu.
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Nejcastéji se na prvnim misté preference s 21 hlasy vyskytla odpovéd’: spole¢né bydleni rodic¢t
s détmi, kde by ditéti zafizeni zajistovalo péci; dale na prvnim misté nasleduje s 12 body
bydleni u piibuznych v doméacim prostiedi. Naopak nejméné hlasii pro prvni pozici ziskaly

DZR a DOZP. DZR byl uvadén jako nejcastéjsi nejméne vhodna varianta bydleni.

Ceho se nejvice obavate, pokud si predstavite, ¢ musite umistit své dité do
pobytového zarizeni?
Na otevienou otazku méli dotazovani uvést jednu nejtiziveéjsi obavu, ale uvadeli jich Casto vice,
proto je soucet odpovédi vyssi nez pocet respondentl. Autorka sebrané odpoveédi rozdélila do

5 oblasti, které zahrnuji dalsi podkategorie tak, aby nedochazelo k velkému zkresleni vypovédi.

ZARIZENI A PERSONAL
PECE: 25
nedostatecnd péce/ neni to péce jako mél doma, na co je zvykly, neosobni ptistup/ Spatné

zachazeni/ nekvalitni péce, nekvalifikovany personal/ otazky Jak o né€j bude peCovano? Jaky
piistup bude persondm mit a jak s nim bude zachazet?

UBLIZOVANI KLIENTOVI: | 6
Sikana/ ublizovani ze strany personélu ¢&i jinych klientli/ zneuzivani
OSOBNOSTNI NASTAVENI PERSONALU: | 6

personal bude zly/ nedostatek empatie a naladéni/ nezdjem/ nedostatek tolerance/
neprofesionalita, predsudky

PROSTREDI ZARIZENT: | 4
nevyhovujici prosttedi ¢i reZim zafizeni

PROJEVY A POCITY OSOBY S PAS

OSAMELOST: | 12
bude osamély, bude se mu styskat po nas = po rodi¢ich/ nezatadi se do kolektivu, nebude
jevit zajem o okoli/0 prostiedi a lidé pro n€j budou cizi, nebudou jej dobte znat

OBAVY O STESTI: | 6
bude nest’astny, nespokojeny, smutny, zhorsi se proto jeho schopnosti
ADAPTACNI OBTIZE: | 11

neschopnost adaptace na zménu/ zména v chovani jako reakce na zménu/ regres, zhorSeni
v oblasti uceni

ZATEZ: | 4
bude ve stresu, bude to pro n¢j velka zatéz
PROBLEMOVE CHOVANT: | 5

86



POTREBY OSOBY S PAS

NAPLNOVANI POTREB: 8
nezajem o potieby 0soby s PAS/ nerespektovani potieb/ neporozuméni potiebam/ ptistup
k potfebam nebude individualni/ nemoznost projevit svobodnou vili/ nuceni k ¢innosti,

kterou nema rad/a

DUSTOJNOST: | 4
ztrata distojnosti viibec/ nehezké obleceni
BEZNY ZIVOT: | 4

nedostatek kontaktu se zdravymi vrstevniky/ nebudou s nim pravidelné chodit ven, za
kulturou/ jeho nesamostatnost v Zivoté

FINANCE

NEDOSTATEK FINANCI: 3
nemoznost platit ditéti pobyt v zatizeni/ zatizeni na ném bude Setfit

OSTATNI OBAVY

SELHANT: | 3
selhani mé, jakozto rodic¢e/ ze nam bude chybét/ neschopnost se o néj postarat
NABIDKA ZARIZENI V CR: | 2
nemoznost vybéru dobrého zatizeni/ plna kapacita zatizeni

OSTATNI NEZARADITELNE: | 3
bojim se vSeho/ nic/ neptedpokladam umisténi do zatizeni

MEDIKACE: | 10

nadmérné podavani farmak, pfilisné utlumeni farmaky

Tabulka. ¢. 3: Obavy rodicu/pecujicich osob pri potencialnim umisténi ditéte s PAS do

pobytového zarizeni

Co by se muselo stat (jaka by musela nastat Zivotni situace), abyste se definitivné
rozhodli a zacali zaFizovat umisténi svého ditéte do pobytového zarizeni?
Na otevienou otazku mohli respondenti uvést jeden nebo vice diivodu, které autorka nasledné

roz€lenila do kategorii. S 29 odpovéd’mi byla nejcastéji uvadénou kategorii nemoc/zdravotni

duvody pecujicich. Nasleduje oblast zahrnujici nemoznost a neschopnost se o dité dale starat,

ziskala 15 hlasti. Sem spada fyzicka i psychicka neschopnost se o dit¢ dale starat, nemoZnost
se 0 n¢ dale starat z davodu pfiilisného pracovniho vytizeni, nebo vytizeni péci o dalsi déti
a vyCerpani ¢i nedostatek sil. Tieti nejvice uvadénou oblasti se 13 odpovéd'mi byla agrese/

ublizovani osobam v okoli, jejich napadani/ neschopnost dale zvladat projevy ditéte.

Nasledovala kategorie imrti pecujici osoby (zahrnuta i odpoveéd ,, védomi, zZe umiram ) s 12

hlasy. Blizkou kategorii k pfedchozi uvedené je stari pecujicich osob, coz uvedlo 7 osob.
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Neptizniva rodinna situace byla uvedena 5krat (zahrnuje odchod partnera, nemoznost se o dité

starat v domacim prostiedi, neschopnost jinych piibuznych se o dité postarat). Shodné po 3

hlasech ziskaly odpovédi: nepfizniva financni situace (zahrnujice ztratu bydleni, ztratu

zaméstnani) a nevim. Ctyii vypovédi nebyly pro své specifika zataditelné do vyse uvedenych
kategorii, jedna se o tyto vyroky: ,,Snad bude moznost najit zarizeni, kde bude mit sviij pokoy,

vevr

a klidna*; ,, Pokud by slo o kvalitni pobytové zarizeni, kde by syn byl spokojeny a respektovany,

klidne bych byla ochotna jej tam umistit ihned.*; ,,v dospélosti by dité nemélo Zit s rodici‘

a ,,zhorseni zdravotniho stavu ditéte “.

Pokud byste museli umistit své dité do pobytového zarizeni, jaka dojezdova

vzdalenost by pro Vas byla jeSté prijatelna, abyste jej mohli nav§tévovat tak casto, jak
byste si prali?
Nejmensi nabizenou vzdalenost, tedy do 10 km zvolilo 14 respondentd. Nasledujicich 11 az
20 km zvolilo 12 respondentii. Nejvice osob, tedy 21, vybralo moznost od 21 do 40 km. 41 az
60 km zagkrtlo 11 rodi¢t nebo pecujicich. Nasleduji intervaly byly voleny nejméné: 61-80 km
2 respondenti, 81-100 km jeden hlas, 101 km a vice ziskalo 2 hlasy.

Dojezdova vzdalenost do pobytového zarizeni
25 21

20

14
15 12 11
10

2 1 2

POCET RESPONDENTU

do 10 km 11-20km 21-40km 41-60km 61-80km 81-100km 101 km a vice

INTERVAL PRIJATELNE DOJEZDOVE VZDALENOSTI DO ZARIZENI

Graf ¢. 11: Prijatelna dojezdova vzdadlenost do potencidlniho pobytového zarizeni dle

pecujicich

Kde si myslite/predpokladate, Ze bude skuteéné Vase dité Zit, aZ se 0 néj nebudete
moci starat?
Z nabizenych odpovédi nejvice respondentl — 14, predpoklada, Ze vzniknou zarizenti, kde budou
moci doZit spolu s ditétem, kde mu bude poskytovana péce a podpora. 13 hlast ziskala moznost

samostatného bydleni s podporou, 12 respondenti ptedpoklada, ze jejich dit¢ bude zit
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V chranéném bydleni. Bydleni u pribuznych zvolilo 9 osob, DOZP 6 pecujicich. Shodné 3krat
respondenti zvolili DZR a jinou moznost, kde uvedli, Ze netusi. Po jednom hlasu ziskalo bydleni
V komunite, moznost jina: lécebna a vira v uplnou samostatnost ditéte v dospé€losti, jeho

vyléceni.

5.4 Interpretace vysledkii dotaznikového Setieni

Otazka 1.: Do vyhodnoceni bylo zahrnuto 63 odeslanych respondenti, ktefi uvedli, ze
jsou rodici/pecujicimi o dité s PAS. Jeden respondent odpoveédél, Ze neni rodicem ditéte s PAS,
autorka ptfedpoklada, ze Slo o osobu, kterd méla zajem o téma a chtéla si dotaznik prohlédnout,
nicméng, po negativni odpovédi na prvni otdzku byl dotaznik nastaven na ukonceni vypliiovani.
Ptipadné mohlo jit o nechténé otevieni formulaie. Jeden formular, ktery byl odeslan opakované
autorka ponechala jen jedenkrat, ostatni byly smazany. Dle stejnych frazi i pravopisnych
totozného odpovédniho formulare.

Otazka 2.: Vékové rozlozeni osob s PAS, které respondenti uvadeli, ma nejveétsi
zastoupeni v obdobi Skolniho véku. Vice jak 20 let uvedlo jen 5 respondentti. To mize souviset
s distribuci dotazniku prostfednictvim socidlni sité, kterou vyuziva mnoho mladych lidi, tedy
i mladych rodi¢t. U starsich rodict, tedy rodica, ktefi maji jiz dospé€lé dité star§iho véku nemusi
byt socidlni sit’ Facebook tak hojn€ vyuzivana. Zajem o vyplnéni dotazniku mohl byt také vyssi
u rodicu déti s PAS, které dospivani a dospélost jejich ditéte teprve ceka, a tak maji pocit, Ze
situaci Vv oblasti bydleni pro osoby s PAS mohou n&jak ovlivnit, tfeba svym nazorem
projevenym v dotazniku. Naopak rodice déti do 3 let budou patrné fesit jiné stranky Zivota
0soby s postiZzenim nez jeji potencialni bydleni v dospélosti, navic ne vSechny déti s PAS v tak
nizkém véku musi mit jiz stanovenu diagnozu.

Otazka 3.: Respondenti, kteti se zii€astnili vyzkumu v pfepoctu na procenta uvedli toto
zastoupeni PAS: détsky autismus 58,7 %; atypicky autismus 27 %; Aspergeriv syndrom 6,3 %;
hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby 3,1 %; jina détska
dezintegra¢ni porucha 1,6 %; jiné pervazivni vyvojové poruchy 1,6 %; a v oteviené moznosti
Jjina: autismus a tézkd mentalni retardace 1,6 %. Zastoupeni jednotlivych diagnoéz neni ve
vzorku respondentl stejné, jako se odhaduje v populaci. Divodem mize byt nedostate¢na
reprezentativnost vzorku; nepfesny odhad poctu osob s PAS s jednotlivymi diagnézami
v populaci. Malo rodica déti s Aspergerovym syndromem vyplnilo dotaznik mozna z toho

divodu, Ze jde Casto o osoby s vysoce funkénim autismem, které dokazi v dospélosti snaze Zzit
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bez pomoci sluzeb, nebo s mensi podporou. Proto jejich rodi¢e nemusi mit potiebu zajimat se
o pobytové sluzby pro osoby s PAS, pokud véfi, ze jejich dité dokaze v dospélosti zit relativné
samostatné. Naopak u rodict déti s détskym autismem, kde je Casto piidruzeno i mentalni
postizeni, mohou obavy o nejistou budoucnost vést rodice k zajmu o toto téma. A tak ochotnéji
dobrovolné vyplni dotaznik, protoze citi, Ze se jich tato problematika dotykd, maji moznost se
k tomu prostiednictvim dotazniku vyjadrit.

Otazka 4.: Respondenti nejcastéji uvedli jako piidruzené postizeni MR v 54 % piipadu,
z nich ma 44 % MR stiedné tézkou. Jako dalsi €asté pfidruzené postiZzeni ve vyzkumu uvedlo
ADHD (hyperkineticky syndrom/ hyperaktivitu) 46 % rodic¢i ¢i pecujicich. Epilepsie byla
uvadéna, jako 3. nejcastéjsi komorbidita, a to v 17 % piipadd. Procento osob s pfidruzenym
mentalnim postizenim miize byt ovlivnéno tim, Ze ve vyzkumu pievazuje diagndza détského
autismu (37 odpovédi), naopak Aspergeritiv syndrom (u kterého byva intelekt v norm¢) byl
uveden pouze 4x.

Otazka 5.: Projevy agrese u svych déti s PAS zaznamenalo 51 % respondentd.
V obdobi dospivani se mize vyskytovat u osob s PAS problémové chovani, které mizZze mit
podobu agrese ¢i sebezranovani, coz mize plynout z poruch nalad. Vyskyt problémového
chovani stoupa s nemoznosti naplnit své potieby. Problémové chovani mlize vznikat v disledku
neporozuméni vztahiim v okoli, chaoti¢nosti prostiedi, nedostate¢né schopnosti komunikace ¢i
specifického vnimani osob s PAS.

Otazka 6.: Pokud ma dit€¢ v chovani projevy agrese, 78 % respondentli si mysli, Ze
budou tyto projevy komplikaci pfi pfipadném umisténi ditéte do nékterého z pobytovych
S odmitnutim z tohoto divodu. Jejich ndzor miiZze byt ovlivnén informacemi, které maji
0 riznych sluzbéach nebo se do tohoto nazoru mohou promitat jejich obavy.

Otazka 7.: VSichni respondenti uvedli, Ze se o své dit€ staraji doma, tedy neni umisténo
V celoronim pobytovém zafizeni. To mliZze byt zplisobeno tim, ze peCujicich, ktefi maji dité
Vv celoro¢nim pobytovém zafizeni neni tolik, jako téch, ktefi se o osobu s PAS staraji doma.
Ptipadné nezdjmem o problematiku bydleni osob s PAS, kdyZ jiz maji respondenti dité
umisténo v pobytovém zatizeni. Nebo z jinych divodu.

Otazka 8.: Nejcastéjsim divodem péce o dité s PAS doma je, Ze se o né&j rodice starat
chtéji. Jednak tuto odpoveéd’ mohli volit proto, Ze je jejich dité jeste malé a péci by vyzadovalo
1 pokud by nebylo postizené. Pokud jde o rodice starSich — dospélych déti, mohou rodice stale
o dite chtit peCovat proto, Ze si uvédomuji jeho nesamostatnost a v rodicovské roli je pro né

samoziejmé, Ze se o svého potomka postaraji, pokud to on sam z diivodu postizeni nezvlada.
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Druhym diivodem, ktery nejcastéji uvadeéli, je neexistence pobytové sluzby v okoli, ktera by
vyhovovala jejich predstavam. Rodi¢e mohou mit piedstavy o vhodném bydleni nerealistické,
nemusi byt dostatecn¢ informovani o dostupnych sluzbach a jejich kvalité, mohou mit
predsudky vii¢i ur€itym typam zatizeni. Pokud nedostanou dostatek objektivnich informaci
nebo moznost zatizeni navstivit, pak v nich mohou ptetrvavat obav a predstavy, které¢ nejsou
postaveny na pravdivych informacich. Razné piibéhy osob s PAS jsou také médii podavany
zpusobem, ktery maze pohled okoli zkreslovat. Odpovéd’ neexistence sluzeb pro osoby s PAS
Vv okoli bydlisté byla 3. nejCastéji uvadénou. Zde zalezi na tom, co respondenti povazuji za okoli
svého bydlisté a zda maji dostatek relevantnich informaci o sluzbéach pro osoby s PAS v daném
misté.

Otazka 9.: Pokud se o dité nyni starate osobné doma, ale v budoucnu by to jiz nebylo
mozné, kam byste chtéli své dité umistit? Moznost bydleni u pribuznych volili respondenti
obdobné Casto na 1. 1na 7. misté. Roli zde mzou hrat vztahy v rodiné mezi jednotlivymi ¢leny;
nastaveni fungovani rodiny s pfibuznymi; uvédoméni rodict, ze nechtéji své pribuzné zatézovat
péci o své dité, nebo dalsi duvody. Vhodnost samostatného bydleni s podporou bude zaviset na
schopnostech samotného ditéte s PAS, dle kterych mohou rodi¢e posoudit, zda bude dité
schopno samo bydlet ¢i nikoli. DZR, DOZP a komunitni bydleni voli rodi¢e ¢astéji na nizsich,
pozicich, jako mné vhodné. Tyto volby mohou byt ovlivnény tim, jaké informace si sami
pecujici o typech bydleni zjist'uji, jaky obraz spolecnosti o takovych zafizenich poskytuji
média. Pfestoze sluzba, kde by mohly déti s PAS Zit spolu se starnoucimi rodic¢i jeste nefunguje,
respondenty zaujala a vidi ji, jako nejvhodnéjSi feSeni tfetina z nich. Nabizi se to jako
kompromisni feSeni mezi péci o dit€¢ doma a podporou ze strany zatizeni. Na rodi¢ich by
nelezela veSkera tiha péce o dit€ a zadrovenl by mu mohli byt stale nablizku.

Otazka 10.: Respondenti se nejcastéji obavaji o to, jak by bylo o dité¢ v zafizeni
pecovano. Nelze se vyhnout srovnavani domaciho prostfedi, individualniho pfistupu k ditéti,
péci, kterou mu zajistuji rodice, ktefi jej dobfe znaji a podpoie, kterou nabizi zatizeni.
V zatizeni nemusi byt dostatek personalu pro individualni ptistup ke klientlim, je samoziejmé,
ze rezim fungovani v takovém prostfedi bude v ur€itych ohledech odlisny od béZzné domécnosti
a Ze pracovnici nemohou osob¢ s PAS vzdy dokonale vyhovét, i kdyby chtéli, protoze neznaji
jeji osobnostni specifika tak dobte, jako dlouholeti pecujici. Tato obava miliZze pramenit
z uvédomeni, ze osoba s postizenim je Casto zavisla na péc¢i druhych, ne vzdy si mize nebo je
schopna fici s ¢im souhlasi nebo nesouhlasi, nedokaze se uc¢inné branit nevhodnému zachazeni
atp. Uvadéné obavy jsou rtznorodé, mohou vychazet z prostfedi, osobnich zkuSenosti

pecujicich, jejich osobnostnich rysu a dalSich faktort, se kterymi se rodice setkavaji.
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Otazka 11.: Rodice/ pecujici uvadi nejcastéji, ze by se rozhodli dit€ do zafizeni umistit
kvuli svym zdravotnim obtizim. Rodi¢e jsou si védomi naroc¢nosti pée o osobu s PAS, a tak
lze ocekavat, ze nemoc pecujicich mize byt piekdzkou dalsi péce. Dalsim divodem je
nemoznost a neschopnost se o dité dale postarat. Pro kazdého rodice se pod timto vyrokem
muze skryvat néco jiného, kazdy vSak vnima svou hranici, za kterou by jiz bylo (z rGznych
diivodll) netnosné o osobu s PAS doma pecovat. Treti nejcastéjsi kategorii je nezvladani
agresivnich projevu ditéte. I ptes to, ze maji peCujici k ditéti s PAS vybudovany vztah, mohou
nastat zivot ohrozujici situace, kdy je bude osoba s PAS fyzicky napadat/ ohrozovat takovym
zpusobem, Ze bude pro okoli vychodiskem jeji umisténi do né&jakého zafizeni. V situaci
ohrozeni zdravi a Zivota (at’ uz nas ohrozuje cokoli) je ptirozenou reakci ochrana sebe samého;
u rodi¢ll ochrana svych déti, které se nemohou branit. Umisténi ditéte s PAS do zafizeni
z diivodu umrti/ stafi pecujicich je moznym nasledkem situace, kdy neni jiz fyzicky mozné
0 0sobu s postizenim pecovat. Také rodinné problémy, nepiizniva rodinna situace ovliviuji
moznosti pecujicich postarat se o dit¢ s autismem. Dalsi dvody pro umisténi ditéte do zafizeni
jsou rozepsany v kapitole 5.3.

Otazka 12.: Nejvice respondentl volilo jako pfijatelnou dojezdovou vzdélenost do
zafizeni, kde by bylo umisténo jejich dité, do 60 km. Je to vzdalenost, kterou osobnim
automobilem ¢loveék urazi piiblizné za hodinu; pokud neni moznost osobni dopravy a ¢loveék
pouzivd hromadnou dopravu, miize byt ¢as vyrazné delSi. ZaleZi na mistnich podminkach
a individualnich moZnostech kazdé rodiny, kolik ¢asu jsou schopni a ochotni investovat do
navstévovani svého ditéte, pokud by bydlelo v néjakém zatizeni.

Otazka 16.: Na otazku: ,,Kde si myslite/ptedpokladate, Ze bude skute¢n¢ Vase dité zit,
az se 0 n¢j nebudete moci starat? zvolilo nejvice respondentii odpovéd’, ze vzniknou zarizeni,
kde budou moci zit spolu s ditétem, kde mu bude poskytovana péce a podpora. O takovéto
nabidce sluzeb se teprve uvazuje, autorka neptedpoklada, Ze se respondenti s takovou nabidkou
jiz ptimo setkali, je mozné Ze vice neZ realistickd ocekévani se do této konkrétni odpovédi
promitly pifani, touhy a sny rodi¢tu. Moznost samostatného bydleni s podporou zvolilo 13
respondentl. VSechny osoby s Aspergerovym syndromem (4) spadaji praveé do této kategorie.
Dale jsou zde 4 osoby s atypickym autismem a 5 s détskym autismem. Pokud zhodnotime
pfidruzené obtize, 5 osob nemda zadné piidruZzené obtize. Mentalni postizeni (,,mentéalni
postizeni* a ,,lehka mentalni retardace*) je uvedeno u 2 osob. Z jinych ptidruzenych obtizi jsou
zahrnuty: 4x ADHD, 2x vada feci, 1x vada zraku, citova deprivace, porucha chovani, no¢ni
mury. Jsou to lidé s PAS jejichz projevy a obtize nejsou takového radzu, aby jim znemoznovaly

samostatné bydleni, nebo to tak alespon jejich peCujici vnimaji. Chranené bydleni, které zvolilo
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12 respondentd zahrnuje u ditéte pridruzené ADHD v 8 ptipadech, 3x ptidruzenou epilepsii
a 7x mentalni retardaci (4x stfedné tézka, 1x lehka, 2x nespecifikovana hloubka). DOZP, DZR
a ,, lecebnu‘ uvedlo dohromady 10 rodict ¢i pecujicich. 5x uvedli pfidruzené ADHD, 7x
mentalni retardaci (1x lehka, 3x stfedné tézka, 2x tézka, 1x nespecifikovano), jednou bylo
uvedeno problémové chovani, deprese, dvakrat uzkost a dalsi obtize. DOZP, DZR a ,,1é¢ebnu*
se Vv kategorii u chranéné¢ho bydleni neobjevovaly. Mezi projevy osob s PAS existuji velké
individualni rozdily. Podle ndro¢nosti péce o dité a vzhledem k jeho projeviim si rodice utvareji
predstavu o tom, kde nejspi§ bude v budoucnu zit. Také mohou byt respondenti ovlivnéni
nabidkou pobytovych sluzeb.

Otizka 17.: Na pocet respondentti z jednotlivych krajii Ceské republiky mohl mit vliv
zpisob distribuce dotazniku, kdy se autorka obratila na své zndmé v Olomouckém kraji,
Zlinském kraji a v Praze, s zadosti o dalsi moznou distribuci dotaznikt. Také sdileni dotazniku
na Facebookové skupiné zapsaného spolku JAN, ktery ptsobi v Olomouci mohlo zpisobit, ze
Vv jednotlivych krajich mtze ovliviiovat pravdépodobnost, kolik rodi¢i/ pecujicich se zucastni
dotaznikového Setfeni. V krajich, kde je vice obyvatel 1ze o¢ekévat, ze se také najde vEtsi pocet
pecujicich, kteti se budou chtit dotaznikového Setfeni dobrovolné zacastnit.

HO: Pocet respondentil z jednotlivych kraji (v %), ktefi odpovédéli na dotaznik, odpovida
pomé&rove poctu obyvatel v jednotlivych krajich (v %).

HA: Pocet respondentt z jednotlivych kraji (v %), kteti odpovédé€li na dotaznik neodpovida
pomeéroveé poctu obyvatel v jednotlivych krajich (v %).

Vysledek testu dobré shody chi-kvadrat je vys$si nez kritickd hodnotal®, tedy pfijimame
alternativni hypotézu. Pocet sesbiranych odpovédi z jednotlivych kraji neodpovidd pomérove
poctu obyvatel v jednotlivych krajich. Nejvetsi nepomér mezi poctem sesbiranych odpoveédi
apoCtem obyvatel je v kraji Moravskoslezském, ze kterého pochazi 25,3 % respondentt;
pfiemz zde bydli 11,4 % obyvatel CR. Nasleduje kraj Olomoucky, ze kterého je 14,3 %
respondentii; bydli zde 6 % osob CR. Tteti nejvétsi nepomér je v kraji Stiedoceském, kde bydli
4,8 % respondenti; Zije zde ale 12,7 % obyvatel CR. Naopak nejmensi nepomér je v Kraji

Pardubické, Karlovarském a Kralovéhradeckém.

18 hladina vyznamnosti 0,01
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5.5 Analyza vysledkii ve vztahu ke stanovenym ciliim

Autorka si je védoma toho, ze nize uvadéné vysledky a interpretace dat, 1ze vztahovat
pouze na skupinu respondenti, ktefi se zucastnili vyzkumu. Pti vztazeni dat na celou populaci
by mohlo dochazet k nepravdivym zobecnénim, mylnym zavérim, které nemusi mit obecnou

platnost.

Cil _1: Zjistit, jakou formu bydleni pro své dité¢ s PAS rodice (piipadné pecujici)
preferuji, pokud by se o dit¢€ jiz nemohli start.
Vécna hypotéza: VétSina rodica (pecujicich) starajicich se nyni o své dité s PAS doma, bude
i do budoucna chtit jeho umisténi do chranéného bydleni/bydleni, které se nejvice blizi
doméacimu prostiedi.
Statisticka hypotéza: Bude existovat statisticky vyznamn¢ vice rodic¢a déti s PAS, ktefi se nyni
staraji o dit¢ doma, kteti budou preferovat i v budoucnu jeho umisténi v prostiedi, které se co
nejvice podoba domacimu prosttedi; nez rodicl, kteti se o dit€é nyni doma staraji a budou
preferovat jeho umisténi do jiného prostiedi, které nema domaci charakter.

Domacim prostiedim je mysleno: bydleni u pfibuznych v domacim prostiedi,

samostatné bydleni s podporou, chranéné bydleni a bydleni, kde by s ditétem mohli

bydlet i rodice, ale péci o néj by zajisStovalo zafizeni.

Jinym prostredim je mysleno: bydleni v komunité, domov pro osoby se zdravotnim

postizenim a domov se zvla§tnim rezimem.*®

Preferenci je mySleno umisténi dané moznosti bydleni na 1. nebo 2. misto (ze 7 mist).
HO: Cetnosti respondenti (kteii se staraji o osobu s PAS doma), kte¥i preferuji jednotlivé formy

bydleni, jsou pfiblizné¢ stejné.

HA: Cetnosti respondentii (kteii se staraji o osobu s PAS doma), kteii preferuji jednotlivé

formy bydleni, jsou rozdilné.

HO: Cetnosti preferenci domaciho typu bydleni (u piibuznych + s podporou + CHB + dité
arodice spolu), jsou pfiblizn€ stejné, jako cetnosti preferenci jinych typd bydleni
(DOZP + DZR + komunitni).

19 Respondenti fadili konkrétni typy bydleni dle preference, do kategorii domaci prostiedi a jiné prostiedi byly
jednotlivé typy bydleni shrnuty az nasledné autorkou vyzkumu.
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HA: Cetnosti preferenci domaciho typu bydleni (u piibuznych + s podporou + CHB + dité
arodice spolu), jsou vétsi nez Cetnosti preferenci jinych typt bydleni (DOZP + DZR

+ komunitni).

HO: Mezi preferovanym typem bydleni v budoucnu a jeho potfadim dle preference neni
statisticky vyznamny vztah.
HA: Mezi preferovanym typem bydleni v budoucnu a jeho potadim dle preference je statisticky

vyznamny vztah.

Vysledky: Test dobré shody chi-kvadrat prokazal, Ze Cetnosti respondentt, ktefi preferuji
jednotlivé formy bydlent, jsou rozdilné?®. Nasledné bylo testovano, zda jsou etnosti preferenci
domaciho typu bydleni vétsi nez Cetnosti preferenci jinych typt bydleni. Vysledek prokazal, ze
etnosti preferenci domaciho typu bydleni jsou statisticky vyznamné®' vyssi. Tedy
rodice/pecujici o dit¢ s PAS, ktefi se o n¢j nyni staraji osobné¢ doma, Cast&ji preferuji také
Vv budoucnu bydleni v prosttedi, které se co nejvice blizi prostfedi doméacimu (bydleni u
pribuznych, bydleni samostatné s ur¢itou podporou, chranéné bydleni a bydleni, které by bylo
ur¢ené pro rodice spolu s ditétem, kde ditéti by péci poskytovalo dané zafizeni).

Test nezavislosti chi-kvadrat pro kontingen¢ni tabulku ukézal, Ze mezi typem bydleni

a preferovanym potfadim existuje statisticky vyznamny vztah. Normovany koeficient

kontingence?? méa hodnotu 0,46, tedy sila tohoto vztahu je stfedni. Dle znaménkového schématu

pro kontingenéni tabulku existuje statisticky vyznamné& malo? respondentti kte#i zvolili bydleni

v DZR jako nejlepSi moznost (pouze 3 respondenti z 63 jej umistili na 1. a 3 na 2. misto

preference). Existuje statisticky vyznamné malo? respondentti (pouze 1 respondent z 63), ktefi
umistili chranéné bydleni na posledni, tedy 7. misto preference. Stejn€ je tomu S umisténim
spole¢ného bydleni rodict a déti, kde by péci o dité¢ s PAS zajistovalo zatfizeni, na 3. misto

(pouze 1 respondent z 63). Existuje statisticky vyznamné mnoho® respondentd (15 z 63

respondentll), kteti umistili samostatné bydleni s ur¢itou mirou podpory na 3. misto; a téch, kdo
spolecné bydleni rodicu a déti, kde by péci o dité s PAS zajistovalo zatizeni postavili na 2.

misto v preferovaném poradi (16 z 63 respondentil). Je statisticky vyznamné mnoho?®

20 hladina vyznamnosti 0,01

2 na hlading vyznamnosti 0,01

22 koeficient miize nabyvat hodnot od 0 do +1
23 na hladiné vyznamnosti 0,05

24 na hlading vyznamnosti 0,01

% na hlading vyznamnosti 0,05

% na hlading vyznamnosti 0,01
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rodic¢i/pecujicich (17 z 63 respondenttt), kteti preferuji chranéné bydleni na 3. misté. Statisticky

vyznamné mnoho?’ rodi¢t/pedujicich (21 z 63 respondentll) piifadilo prvni, tedy nejvice
preferovanou pozici spolecnému bydleni rodict a déti, kde by péci o dit¢ s PAS zajistovalo

zafizeni.

Cil 2: Zjistit, ¢eho se pfi piipadném umisténi ditéte do zafizeni rodiCe (pfipadné
pecujici) obavaji.
Vécna hypotéza: Rodice se budou obavat hlavné toho, zda bude ditéti poskytovana dostatecné
kvalitni péce. Rodi¢e budou mit obavy také z toho, ze bude dité ptili§ tlumeno medikamenty.
Dalsi obavy se mohou tykat samotného stavu a projevu ditéte - budou se obavat, Ze zména pro
n¢j bude stresujici, Ze nebude schopno se na nové podminky adaptovat.
Vysledek: Ziskané odpovédi byly kategorizovany do 5 oblasti s pododdily: Zatizeni a personal
(zahrnujice péci, ublizovani klientovi, osobnostni nastaveni personalu, prostfedi zafizeni),
Projevy a pocity osoby s PAS (obsahuje oblasti: osamélost, obavy o $tésti, adaptaéni obtize,
zatéz, problémové chovani), Potieby osoby s PAS (napliovani potieb, diistojnost, bézny zivot),
Finance (nedostatek financi), Ostatni obavy (selhani, nabidka zafizeni v CR, medikace, ostatni
nezafaditeln¢). NejCastéjsi obavy se tykaji oblasti péce o dité v daném zatizeni. Starost o fadnou
péci ma 25 rodici/pecujicich. Nasleduje 12krat uvedena obava z osamélosti ditéte, kterou mize
V zafizeni prozivat. O jeden hlas méné, ziskala kategorie obava o Stésti ditéte. Ctvrtou kategorii
v poradi, kterou zminilo 10 respondenti, je obava ohledné uzZivani farmak. Patou oblasti s 8
body je napliiovani potieb 0soby s PAS. Jako nejméné o¢ekavanou obavu vnima autorka oblast,
ktera se tyka rodi¢t samych: , selhani me, jakozto rodice”, ,,Ze nam bude chybét”. Vyse
zminéné oblasti, doplnila zji§téni, jaké vSechny zivotni oblasti rodice fesi: kontakt se zdravymi
vrstevniky, moZnost vyjit ze zafizeni pravidelné ven, Gcastnit se kulturniho Zivota spolecnosti,

vzhled ditéte (hezky odév). Podrobné;ji viz. tabulka ¢. 3.

Cil 3: Zjistit, jaké jsou ty zlomové situace, kdy se rodice (ptfipadné pecujici) rozhodnou
dité, o které doma pecuji, umistit do pobytového zatizeni.
Vécna hypotéza: Autorka ocekava, ze pro umisténi ditéte do zafizeni se pecujici budou
rozhodovat z dtivoda své nemoci, vysokého véku, neschopnosti se o dité dale starat z davodu

oslabeni své fyzické ¢i psychické kondice.

%" na hlading vyznamnosti 0,001
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Vysledek: Vypovédi respondentli autorka rozd€lila do nésledujicich kategorii:
nemoc/zdravotni divody pecujicich; nemoznost a neschopnost se o dité déle starat; agrese/
ublizovani osobam v okoli, jejich napadani/ neschopnost déale zvladat projevy ditéte; umrti
pecujici osoby; stafi pecujicich osob; nepfizniva rodinnd situace; nepiizniva finan¢ni situace;
nevim; jiné. Zdravotni ditvody byly uvadény nejCastéji: 29krat. Nemoznost ¢i neschopnost se
postarat o dité SPAS zminilo 15 respondentl. Kategorie agrese-problémového chovani
skoncila se 13 hlasy na 3. mist€. Jen o bod méné ma umrti pecujici osoby a z diivodu vysokého
veku by dité¢ umistilo do pobytového zatizeni 7 rodi¢t/pecujicich. Podrobnéji jsou kategorie

rozpracovany v kapitole 5.3.

Cil 4: Zjistit, zda spolu souvisi agresivita ditéte coby divod, ze se rodi¢e definitivné
rozhodnou jej umistit do pobytového zatizeni a to, jestli se v souc¢asné dobé chova/ nechova
agresivne.

Vécna hypotéza: Ti respondenti, kteti uvedou, Ze ma jejich dité nyni ve svém chovani projevy
agrese, budou také casto jako diivod pro umisténi do zatizeni uvadet agresivitu.

Statisticka hypotéza: Bude existovat statisticky vyznamné vice 0sob s PAS a agresivnim
chovanim, které budou rodice chtit umistit do pobytového zatizeni pravé z diivodu agresivity
nez 0S0b s PAS bez agresivniho chovani, které by rodic¢e umistili do zafizeni také z divodu

agresivity.

Ma Vase dit€ projevy agrese?
ANO NE
32 31
Co by se muselo stat (jakd by musela nastat zivotni situace), abyste se definitivné rozhodli
a zacali zafizovat umisténi svého ditéte do pobytového zatizeni? Dlvod:

Agresivita ditcte Ostatni divody Agresivita ditéte Ostatni divody
6 26 7 24
Tabulka ¢. 4: Agresivita jako ditvod pro umisténi ditéte do pobytového zarizeni

HO: Cetnost osob s PAS a agresivnim chovanim, které by rodi¢e umistili do pobytového
zafizeni z divodu agresivity a ¢etnost osob s PAS bez agresivniho chovani, které by rodice
umistili do pobytového zatizeni téz z dlivodu agresivity (i kdyz se u nich nyni nevyskytuje)

bude piiblizné stejna.

HA: Cetnost osob s PAS a agresivnim chovanim, které by rodi¢e umistili do pobytového

zafizeni z divodu agresivity a ¢etnost osob s PAS bez agresivniho chovani, které by rodice
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umistili do pobytového zatizeni téZ z divodu agresivity (i kdyz se u nich nyni nevyskytuje) se
bude lisit.
Vysledky: Test nezavislosti chi-kvadrat pro Ctyfpolni tabulku, prokazal, ze je vypoctena

28 nez kriticka hodnota, tedy p¥ijimame nulovou hypotézu. To znamena, Ze rodice

hodnota mensi
déti, které maji, i které nemaji nyni Vchovani projevy agrese, uvadéli agresivitu jako

potencidlni divod pro umisténi ditéte do pobytového zatizeni stejné Casto.

Cil 5: Zjistit, kde si rodice (pfipadné pecujici) mysli, ze bude ve skutec¢nosti jejich dité

bydlet, az se o n¢j nebudou moci starat, a to ve vztahu k agresivnim projeviim osoby s PAS.
Vécna hypotéza: Vyskyt projevil agrese Se bude u 0sob s PAS, u kterych rodice ocekavaji, ze
budou zit v bydleni domaciho charakteru a u osob, u kterych rodice predpokladaji, Ze budou zit
V jiném bydleni lisit.
Statisticka hypotéza: Cetnost projevi agrese bude statisticky vyznamné niz§i u skupiny osob
s PAS, u kterych rodice piedpokladaji, ze budou v budoucnu zit v nékterém bydleni domaciho
charakteru nez u téch osob s PAS, u kterych rodice piedpokladaji, Ze budou zit v jiném typu
bydleni.

Bydleni domaciho charakteru zahrnuje: chranéné bydleni; samostatné bydleni s urc¢itou

mirou podpory; zafizeni, kde budou rodi¢e moci Zit spolu s ditétem, kde bude ditéti

poskytovdna péce a podpora; bydleni u piibuznych v doméacim prostiedi, Uplné
samostatné bydleni*.

Jiné bydleni zahrnuje: domov se zvlaStnim reZimem; domov pro osoby se zdravotnim

postizenim; bydleni v komunitég; ,,léCebnu*.

Pozn.: *uplné samostatné bydleni a 1é¢ebnu respondenti vypsali do kolonky pro jinou

odpovéd’, kam 3x uvedli také odpoveéd’ ,nevim“. Tyto tii odpovédi ,,nevim* zde

nejsou do typl bydleni zapocitany.

HO: Cetnosti projevii agrese budou piiblizné stejné u skupiny osob s PAS, u kterych rodice

predpokladaji, ze budou v budoucnu zit v bydleni domaciho charakteru, i u osob s PAS,
u kterych rodice predpokladaji, Ze budou zit v jiném bydleni nez s domécim charakterem.

HA: Cetnosti projevii agrese budou u skupiny osob s PAS, u kterych rodi¢e piedpokladaji, ze
budou v budoucnu zit v bydleni domaciho charakteru, a u osob s PAS, u kterych rodice

ptredpokladaji, ze budou zit v jiném bydleni nez s domacim charakterem rizné.

2 hladina vyznamnosti 0,01
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Vysledek: Vyslednad hodnota vypocitand v testu nezavislosti chi-kvadrat pro ¢tyfpolni tabulku
je nizs§i%® nez kriticka hodnota, proto nelze odmitnout nulovou hypotézu. Tedy &etnost projevii
agrese je ve skupin€ osob s PAS, u kterych pecujici piedpokladaji, Ze budou zit v bydleni
s domacim charakterem stejna, jako je tomu u o0sob s PAS, u kterych je dle pecujicich

ptedpoklad, Ze budou zit v jiném typu bydleni.

Cil 6: Zjistit, co vede rodice k tomu, Ze se o dité nyni staraji doma. Zjistit souvislost
mezi témito divody a mistni dostupnosti bydleni pro osoby s PAS.
Vécna hypotéza: Diuvody péce o dospivajici dit¢ (9 let a vice) s PAS doma souvisi s mistni
dostupnosti pobytovych sluzeb. (Dostupnost sluzeb viz. mapa autorky, kapitola 4.2)
Statisticka hypotéza: Cetnost uvadéné péée o dospivajici dité (9 let a vice) s PAS doma
z diivodu neexistence pobytovych sluzeb pro osoby s autismem v okoli bydlisté respondentd
bude statisticky vyznamné vys$i Vv krajich, kde neexistuje nabidka CHB/DZR/DOZP nez
Vv krajich, kde tato nabidka existuje.
HO: Cetnost uvadéné péée o dospivajici dité (9 let a star$i) s PAS doma z dtvodu ,,v okoli
naseho bydlisté neexistuji zZadné pobytové sluzby pro osoby s autismem je v krajich, kde
existuje nabidka sluzeb CHB/DZR/DOZP pftiblizné stejnd, jako v krajich, kde tato nabidka
chybi.

HA: Cetnost uvadéné péée o dospivajici dité (9 let a stari) s PAS doma z davodu ,,v okoli
naseho bydlisté neexistuji Zadné pobytové sluzby pro osoby s autismem® je v krajich, kde
existuje nabidka sluzeb CHB/DZR/DOZP a v krajich, kde tato nabidka chybi, rizna.

Vysledky: Duvody péce o potomka doma jsou dle kategorii uvedeny podrobné v podkapitole
5.3. Odpoveéd’,, v okoli naseho bydlisté neexistuji Zadné pobytové sluzby pro osoby s autismem “,
je tfeti nejcastéjsi odpovédi, zvolilo ji celkem 13 respondentti. Vysledek testu dobré shody chi—

kvadrat je niz§i®® nez kritickd hodnota, proto pfijimame nulovou hypotézu. Tedy jako jeden

z davodi péce o dospivajici dit€¢ s PAS doma rodice/pecujici uvadeli neexistenci pobytového
zatizeni (CHB/DZR/DOZP) pro osoby s PAS v okoli jejich bydlisté, a to bez ohledu na to, zda
bydli v krajich, kde nabidka téchto sluzeb existuje, nebo v krajich kde tato nabidka neexistuje.

% na hlading vyznamnosti 0,05
% na hlading vyznamnosti 0,05

99



Cil 7: Zjistit, zda spolu souvisi agresivita 0sob s PAS a jejich piidruzené zdravotni
obtize obecné. Zjistit, zda spolu souvisi agresivita osob s PAS a ptidruzené ADHD. Zjistit, zda
spolu souvisi agresivita osob s PAS a pfidruzené mentalni postizeni.

Vécna hypotéza: Osoby s PAS, které maji v chovani projevy agrese budou mit ¢asto
ptidruzeno i dalsi postizeni.

Statisticka hypotéza: Bude existovat statisticky vyznamné vice jedincl s PAS a agresivnim
chovanim, ktefi budou mit pfidruzeno dalsi postizeni nez téch, ktefi budou mit jen diagnézu
PAS a agresivni projevy v chovani bez dalSiho ptidruzeného postizeni.

HO: Podil jedincii s PAS a agresivnim chovanim bude ve skupiné osob, které budou mit
piidruzeno také jiné postizeni, i ve skupiné osob, které nebudou mit pfidruzeno zadné dalsi

postizeni ptiblizné stejny.

HA: Podil jedincii s PAS a agresivnim chovanim bude ve skupiné osob, které budou mit
b

piidruzeno i jiné postizeni vy$8i nez ve skupiné osob, které nebudou mit pridruzeno zadné dalsi

postizeni.

Vysledek: Test nezavislosti chi-kvadrat pro &tyfpolni tabulku®! prokazal, Ze nelze p¥ijmout

alternativni hypotézu. Tedy u osob s PAS se objevuji agresivni projevy pfiblizné stejné pokud

mayji pridruzeny dalsi zdravotni obtize, i kdyz takové obtize ptidruzeny nemaji.

Vécna hypotéza: Osoby sPAS, které maji vchovani projevy agrese budou mit Casto
pfidruZeno i ADHD.

Statisticka hypotéza: EXistuje statisticky vyznamné vice 0sob s PAS a pfidruzenym ADHD,
které¢ maji v chovani projevy agrese nez téch osob s PAS, které maji v chovani projevy agrese,
ale nemaji ADHD.

HO: Cetnost vyskytu agrese je u osob s PAS a pfidruzenym ADHD pfiblizné stejna, jako u 0sob
s PAS bez ADHD.

HA: Cetnost vyskytu agrese je u osob s PAS a pfidruzenym ADHD vy3&i nez u osob s PAS bez
ADHD.
Vysledek: Vysledek testu nezavislosti-chi kvadrat pro ¢tyfpolni tabulku je vyssi nez kriticka
hodnota®, proto je odmitnuta nulova hypotéza. Znamen4 to tedy, Ze ¢etnost vyskytu agrese
u 0sob s PAS a ptidruzenym ADHD je vy$si nez u téch osob s PAS, které nemaji pfidruzeno
ADHD.

31 hladina vyznamnosti 0,05
%2 na hlading vyznamnosti 0,01
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Vécna hypotéza: Osoby s PAS, které maji v chovani projevy agrese budou mit Casto
pfidruzeno i mentalni postizeni.

Statisticka hypotéza: Je statisticky vyznamné vice jedinct s PAS a pfidruzenym mentalnim
postizenim, ktefi maji v chovani projevy agrese nez jedincti s PAS bez mentalniho postiZeni,
ktefi maji v chovani projevy agrese.

HO: Cetnost vyskytu agrese je u osob s PAS a pfidruzenym mentalnim postizenim piiblizné
stejna, jako u 0sob s PAS bez mentalniho postiZeni.

HA: Cetnost vyskytu agrese je u osob s PAS a pfidruzenym mentalnim postizenim vyssi nez
u osob s PAS bez mentalniho postizeni.

Vysledek: Vypocitand hodnota v testu nezavislosti chi-kvadrat pro Cctyfpolni tabulku je nizsi
nez kriticka hodnota®®, tedy plati nulova hypotéza. Cestnost vyskytu agresivniho chovani je

piiblizné stejna ve skupiné osob s PAS a MP i ve skupiné osob s PAS bez MP.

5.6 Diskuse

Cil 1 a 2: Rodice/pecujici, ktefi se o své dit¢ s PAS nyni staraji doma, by i v budoucnu
preferovali domaci prostiedi. Tedy i ptes to, jak zdvazné toto postizeni zasahuje do Zivota, preji
si pro své dité Zivot, ktery by odpovidal co nejvice tomu béZnému. Rodice si uvédomuji, ze
jejich dité, bude potiebovat jistou miru podpory, kterd mize byt, ale zdroven poskytovana
V netstavnim prostiedi, v bydleni, které nebude omezovat svobodu 0sob s autismem. Pod
domécim prostfedim si pfedstavuji bud’ bydleni ditéte s ptibuznymi, ¢i zcela samostatné
s podporou. Stejn¢ tak vnimaji jako dobrou volbu chranéné bydleni, které¢ si z autoriny
zkuSenosti rodie spojuji s domackym prostiedim, kde je ke klientim pfistupovano
individualn€é, maji své soukromi a neni to velkokapacitni neosobni zafizeni. Domovy se
zvlastnim rezimem vnimaji rodice jako nejméné ptiznivé prostiedi pro zivot. Snad uz z nazvu
muzou pojmout nediveéru k témto zafizenim, obévat se, co se skryva za tim ,,zvlastnim
rezimem*. Mohou mit obavu, ze v takovém zatizeni nebude o dit¢ dobie postarano, nedostane
takovou péci, jakou ma doma.

Nejvice preferovana forma bydleni je spole¢né bydleni rodict s détmi, kde by péci o dité
zajiStovalo zafizeni. Znaci to, Ze rodice se svého ditéte nechtéji vzdat, chtéli by mu zlstat na
blizku, i kdyz by jiZ nebyli schopni mu poskytovat potiebnou péci a podporu. M¢li by také
pfehled o tom, jak je s ditétem v zafizeni zachdzeno a neméli by obavy z odlouceni, z pftili$

velké zmény, zZ nedostatecné péce atd. Je otazkou, na kolik je vhodné, aby dospélé dit¢€ Zilo stale

% na hlading vyznamnosti 0,05
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s rodi¢i, zda by nebylo vhodnéjsi, aby Zilo oddélené tak, aby si mohlo zvykat na jiné prostiedi,
protoze rodice tu pro n&j nebudou cely zivot. Po jejich smrti se bude muset adaptovat na pomoc
a péci od jinych osob. A s touto adaptaci by mu mohli rodice jesté¢ kdyz budou mit dostatek
moznosti a schopnosti, postupné pomoci. Pozitivem by pro rodice bylo, Ze by mohli byt ditéti
stale nablizku, mohli by o néj ¢astecné dale peCovat (jak by jim dovolila jejich kondice), méli
by ptehled o tom, jak je o dit¢ peCovano ze strany zafizeni, nemuseli by si prochéazet
odpoutavanim se od ditéte, o které se cely zivot starali. Pozitivem pro samotnou osobu s PAS
by bylo, ze by se ¢ast ptivodniho rodinného fungovani pienesla do zafizeni, mélo by stale na
blizku pecujici, nedoslo by k tak velké zméné prostiedi, 0soba s autismem by tam méla jistotu,
oporu ve svych rodi¢ich, které dobie zna, zaroven by si zvykala na péc¢i a podporu od dalSich
0sob - pracovnikii zatizeni. Clovék s PAS by mohl byt v kontaktu i s jinymi mladymi lidmi
s autismem, ktefi by takto zili v tom daném zafizeni. Negativem mize byt, Ze rodic¢e budou mit
stale prilis dohled nad dospélym potomkem a budou chtit ,,fidit* jeho zivot, nemusi mu doprat
tolik ,,svobody* pro to, aby se dit¢ mohlo vice osamostatnit. Mize dochéazet ke stietim nazora
pracovnikil a rodic¢l, ktefi maji na péci o osoby s autismem odliSny thel pohledu. Pro osobu
s PAS také nemusi byt ideélni to, ze rodice jsou s nim stale v kazdodennim kontaktu, i kdyZz uz
je dospély. Do budoucna si ¢lovek s autismem bude muset zvyknout na jiné osoby, které mu
mohou pomdhat az tu jeho rodi¢e pro néj nebudou. Efektivné by mohlo takové zafizeni
fungovat, pokud by dité a rodice méli své oddélené¢ domdacnosti, své soukromi, rodice by tak
k ditéti dochazeli a poskytovali mu podporu u né&j ,,doma“, kam by takto dochazeli téz
pracovnici zatizeni. Pti dikladném nastaveni pravidel, vyjasnéni kompetenci vSech
zucastnénych miize byt takové stiidavé podileni se na péci o osobu s PAS v riznych ohledech
vyhodné: rodi¢e mohou pracovniky naucit, jak s ditétem komunikovat, vysvétlit jim, co se jim
pfi péci osveédEilo, mohou pracovniky zastoupit na nutnou dobu, kdyz by oni nemohli do
zameéstnani dochéazet, mohlo by to byt také ekonomicky vyhodné pro dané zatizeni. Péce
poskytovana ditéti od rodi¢t by se mohla postupné snizovat, aby si jedinec zvykal na podporu
od personalu a zaroven se osamostatiioval.

Péce o dité s autismem doma i v zafizeni ma sva pozitiva a negativa. Nektera byla jiz
nastinéna vyse, dalsi zobrazuje nésledujici tabulka. Jak jsou konkrétni typy bydleni pro osoby

s PAS vhodné ¢i nevhodné dle riznych autort je zminéno v kapitole 4.1.
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Domaci prostiredi Pobytové zatizeni
pozitiva negativa pozitiva negativa
e individualni péce e mozné omezeni e odborna péce e mozny nedostatek
dle potteb dané osamostatiiovani personalu individualniho
osoby ditéte e mozné ptistupu (malo
e 0soba s PAS je e mozna piilisna osamostatnéni, pracovnikl ku poctu
zvykla na své ochranitelska péce odpoutani se od klienti)
doméci prostiedi o dité vazby na rodice ¢ nedostatecna znalost
e péci poskytuji e nepiipravuje to e moznost stykat se specifik klienta
osoby, které dité osobu s PAS nato, | s lidmi e zm¢na, ktera miize
S PAS znaji ze jednou bude S podobnymi zpusobit zhorSeni
e je to prirozené muset Zit bez problémy chovani osoby
prostredi pomoci svych e péce 0 osobu s PAS s PAS
e nedochazi rodicl bude zajisténa, i e nemoznost vybrat
k bolestnému e mozné vycerpani kdyz uz se o ni zafizeni pro osobu
odlouceni osoby pecujicich, pokud nebudou moci s PAS dle pfedstav
s PAS od rodi¢t si nemohou od rodiCe postarat pecujicich
a znamého prostfedi | péce o osobu e moznost odpoc¢inku | @ mozné obtize
e finan¢éné méné S PAS odpocinout pro pecujici, pokud S umisténim ditéte
naro¢né e mozny nedostatek je dité v zatizeni do zafizeni, pokud
soukromi, které ma v chovani
dospéla osoba projevy agrese
potiebuje e piipadna nemoznost
e nahlizeni dospélou byt s osobou s PAS
0sobu s PAS rodici Vv kontaktu tak Casto,
jako by stale byla jak by si pecujici
malym ditétem prali
e obavy pecujicich
0 fadnou péci o dité
V zafizeni
(nemoznost
kontrolovat, co se
s ditétem déje)

Tabulka ¢. 5: Pozitiva a negativa bydleni v domdcim prostredi a pobytovém zarizeni

Cil 3: Nejcastéji uvadénym divodem, pro umisténi ditéte do zafizeni, jsou zdravotni
divody a dale nemozZnost/ neschopnost se o dit¢ starat. Tedy pokud se rodice nebo pecujici
osoby citi byt fyzicky a psychicky schopny pecovat o osobu s PAS, chtéji se o ni sami starat
I nadale, pokud do situace negativné nezasahne jejich nemoc. Opét zde vyvstava otazka, zda je
pro vSechny osoby s PAS dobré, aby Zili se svymi rodi¢i i V dobé své dospélosti, kdy by jiz
mohli nékteré ukony péfe o sebe zvladat s mensi dopomoci, a Zit samostatnéji, nez jim
umoziuje protektivni domaci prostiedi.

Cil 5: Hypotéza, ze rodic¢e budou ¢astéji predpokladat, ze jejich dit€¢ bude v budoucnu
zit v DZR, DOZP, komunité nebo v ,,lécCebné®, kdyZ se chova problémove, se nenaplnila.

Dtivodem muze byt, ze rodice predpokladaji, ze vSechny sluzby, které jsou ureny osobam
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s PAS, pocitaji s jejich specifickymi projevy, tedy i moznym problémovym chovanim.
Vysledky lze vysvétli 1 tak, ze si rodi¢e do této polozky dotazniku promitli svd ptani
a nepiipousti si, ze by jejich dité zilo kvuli svému agresivnimu chovani v prostiedi, které se jim
jevi jako omezujici, neosobni, nedomacké. Pokud jde o rodice déti, které jesté nejsou dospélé,
mohou pecujici spoléhat na to, Ze nez nastane skutecné ta situace, ze dit¢ budou muset nékam
umistit, nabidka sluzeb se rozsifi.

Cil 6: Jako nejcastejsi ditvod péce o dit€¢ s PAS doma rodic¢e uvadéli, Ze se o n¢j chtéji
start. Jednak to 1ze vysvétlit vékem, kdy rodice déti do 18 let budou brat péci o potomka doma
jako samoziejmou, neni v nasi spolecnosti bézné, aby déti vyrtustaly mimo rodinu. I pokud jde
0 osoby s PAS starsi 18 let, které se ale neobejdou bez pomoci okoli, rodice mohou pocitovat
stale zavazek, kterym rodicovstvi je, Ze se o své dité musi postarat, pokud toho ono samo neni
schopno. Pokud se dité neni schopno o sebe postarat, je mnoha lidmi brano jako ,,dité*, i kdyz
uz je dospelé, a tak jej i rodice takto mohou vnimat a chranit, i kdyz by mohlo dojit k urcité
mife osamostatnéni. Takovy krok a zdsah do zab&hlého zplisobu zivota muze v rodi¢ich
vzbuzovat strach, a tak se radéji o dité budou doma start i nadéle; péce o osobu s postizenim se
jiz stala soucasti jejich zivota, bez které si své byti nedovedou predstavit.

Dalsim divodem je neexistence zafizeni v okoli bydlisté, které by odpovidalo
predstavam rodict. Pokud neexistuje vhodné zatizeni, ve které by méli rodi¢e divéru, nebudou
do néj chtit své dit¢ umistit. Maji mnoho obav (viz. vyse), které se vazi k fungovani zatizeni
a tamnim pracovnikiim. Je pochopitelné, Ze nechtéji svého ¢lena rodiny zanechat v prostredi,
které¢ vnimaji jako ohrozujici, protoze maji ke svému ditéti citovy vztah, chtéji jej chranit,
protoZe ono samo se mnohdy branit nemtiZe.

Az jako tfeti divod uvadéli respondenti, Ze se o dit¢ s PAS doma staraji, protoze v jejich
okoli neexistuje zadné pobytové zatizeni pro osoby s PAS. Zaroven na otazku, jaka dojezdova
vzdalenost by pro né byla pfijatelna, uvadéla vétSina respondentli moznosti do 60 km. Pokud
tedy chtéji rodice umistit dité€ do zafizeni, 1 tak by s nim chtéli byt v kontaktu, ktery je moZny,
jen pokud je dojezdova vzdalenost do zafizeni piijatelnd. Pokud maji rodice dalsi déti,
zamé&stnani a jiné zavazky, mize pro né byt Casove obtizné skloubit své povinnosti s pfanim
byt nablizku svému ditéti s PAS, které by bydlelo ve vzdileném zafizeni. Stejné tak
ekonomicka situace nemusi pecujicim umoznit, aby dojizdéli za ditétem tak Casto, jak by chtéli
(néklady na pohonné hmoty, vlastnictvi automobilu). Pokud by se jednalo o starnouci pecujici,
roli by hral i jejich zdravotni stav, ktery miize znemoznovat dojizdéni na delsi vzdalenosti
(neschopnost fidit automobil, zhorSujici se fyzicka kondice). To v§echno mohou byt divody,

proc si rodice pieji, aby bylo jejich dité v pobytovém zatizeni, které bude z mista jejich bydlisté
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dobfe dostupné. Dlvod ,,neexistence zatizeni v misté bydlisté* uvadéli stejné respondenti
z kraji, kde existuje nabidka pobytovych sluzeb irespondenti z kraji, kde nabidka chybi.
Diivodem miize byt opét dojezdova vzdalenost, kdy sice v kraji n¢jaké zatizeni funguje, ale
neni dostatecné blizko bydlisti rodiny, v takové dojezdové vzdalenosti, kterou by pecujici
povazovali za vyhovujici. Pfipadné ne vSichni pecujici mohou mit dostate¢né informace o tom,
jaka je nabidka sluzeb, nebo se o ni jest¢ dostatecné nezajimali, a tak mohou mit dojem, Ze
zadné sluzby v okoli nejsou.

Cil 7: Mnoho osob sPAS ma pfidruzeny dal$i zdravotni obtize, které mohou
zpusobovat, ze osoba se bude projevovat agresivnéji. Statisticky se vSak nelisi ¢etnost projevil
agrese u skupiny osob s PAS bez pridruzenych obtizi a u skupiny osob s PAS a dal$imi
pfidruzenymi problémy. Vysvétlenim muize byt, Ze ne vSechny zdravotni obtiZze automaticky
vedou k agresivnim projevim. Celkovy stav osoby ovliviiuje také podavani farmak nebo
vhodna tprava prostiedi. Tedy i osoby s PAS a pfidruzenymi zdravotnimi obtizemi nemusi
Vv klidném, ptehledném, predvidatelném prostiedi, které jim umoziuje individudlnim zpisobem
vyjadfit jejich potieby, projevovat agresi, ktera by byla v nevhodném prostiedi ptitomna.

Pokud se ov§em zamétime konkrétné na PAS v kombinaci s ADHD, pak z vysledku
vyplyva, Ze Cetnost projevi agrese u osob s PAS a ADHD je vyssi nez u téch 0sob s autismem,
kteti ADHD ptidruZzeno nemaji. Co se tyka osob s PAS a MP a osob s PAS bez MP, pak je
cetnost projevll agrese v obou skupinach piiblizné stejna. Na chovani osoby s PAS miiZze mit
vliv: konkrétni diagn6za v ramci pervazivnich vyvojovych poruch, pfitomnost dalSich obtiZi,
hloubka ptidruzeného MP, kombinace vSech pfidruzenych postiZeni a problému, také prostiedi,
kde osoba zije, pristup pecujicich 0sob K ni, jeji osobnosti charakteristiky, aktualni kondice
a zdravotni stav a dal$i. Je tedy obtizné zhodnotit, do jaké miry se na vzniku agresivniho
chovani dané slozky podili. V kazdém jednotlivém piipadé je nutné hodnotit chovani
individualné a mit na paméti proménlivost projevi.

Otazka 3.: Dle MKN-10, jak uvadi Thorova (2006), je v piepoétu na procenta v CR
24,5 % osob s détskym autismem; 49 % s atypickym autismem a PVP nespecifikovanou;
24,5 % osob s Aspergerovym syndromem; 1,6 % S Rettovym syndromem a 0,16 % s jinou
desintegracni poruchou v détstvi. Respondenti, ktefi se ztcastnili vyzkumu pak v piepoctu na
procenta uvedli toto zastoupeni: détsky autismus 58,7 %; atypicky autismus 27 %; Aspergeruv
syndrom 6,3 %; hyperaktivni poruchu sdruZzenou s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
3,1 %; jind détska dezintegracni porucha 1,6 %; jiné pervazivni vyvojové poruchy 1,6 %;
a vV oteviené moznosti jind: autismus a tézka mentalni retardace 1,6 %. Zastoupeni jednotlivych

diagn6z neni ve vzorku respondentti stejné, jako se odhaduje v populaci. Divodem miize byt
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nedostatecna reprezentativnost vzorku; nepfesny odhad poctu osob s PAS s jednotlivymi
diagnézami v populaci. Malo rodi¢t déti s Aspergerovym syndromem vyplnilo dotaznik mozna
Z toho divodu, Ze jde ¢asto o osoby s vysoce funkénim autismem, které dokazi v dospélosti
snaze zit bez pomoci sluzeb, nebo s mensi podporou. Proto jejich rodi¢e nemusi mit potfebu
zajimat se o pobytové sluzby pro osoby s PAS, pokud véti, ze jejich dité dokéze v dospélosti
zit relativné samostatné. Naopak u rodict déti s détskym autismem, kde je Casto pfidruzeno
I mentalni postiZeni, mohou obavy o nejistou budoucnost vést rodic¢e k zajmu o toto téma. A tak
ochotnéji vyplni dotaznik, protoze citi, Ze se jich tato problematika dotyka, maji moznost se
k tomu prostfednictvim dotazniku vyjadrit.

Otazka 4.: Jak je v teoretické ¢asti uvadéno, 37 az 80 % osob s PAS ma i mentalni
retardaci, nejCastcji sttedné tézkou. Respondenti nejcastéji uvedli jako ptidruzené postizeni MR
vV 54 % ptipadii, z nich ma 44 % MR stfedné tézkou. Vysledky autor¢ina vyzkumu se tedy
pohybuji v mezich, které odborna literatura uvadi.

Bazalova (2017) uvadi jako pridruzené postizeni i ADHD, ale Thorova (2006)
upozoriiuje, ze je sporné, zda brat projevy ADHD jako soucast PAS nebo je diagnostikovat
zvlast. Jako ptidruZzené postizeni ve vyzkumu uvedlo ADHD (hyperkineticky syndrom/
hyperaktivitu) 46 % rodic¢a ¢i pecujicich. Téz se u osob s PAS castéji vyskytuje epilepsie,
Howlin (2005) uvadi, ze u tfetiny dospivajicich a dospélych se epilepsie objevi. Také
v autor¢iné vyzkumu byla epilepsie uvadéna, jako 3. nejcastéjsi komorbidita, a to v 17 %
ptipadu.

Otazka 5.: Projevy agrese u svych déti s PAS zaznamenalo 51 % respondentii. Tento
udaj koresponduje s daty, ktera uvadi Bazalova (2017).

Otazka 6.: Pokud ma dit¢ v chovani projevy agrese, 78 % respondentil si mysli, ze
budou tyto projevy komplikaci pii pfipadném umisténi ditéte do nékterého z pobytovych
zafizeni. Pti porovnani s udaji, které o cilové skupiné uvadi jednotlivd pobytova zatizeni pro
osoby s PAS v CR (piiloha ¢&. 3), bylo v kategorii chranéného bydleni vyslovné uvedeno, Ze ve
3 zatizenich jsou osoby s PAS a agresivnim/ problémovym chovanim vylouceny, 8 zafizeni
nemélo v zdkladnich udajich uvedeno, zda ptijimaji nebo nepiijimaji osoby s agresivnim nebo
problémovym chovanim. Zadné chranéné bydleni nebylo vyslovné uréeno pro klientelu
s agresivnimi projevy v chovani. DOZP ve 4 ptipadech vyslovné vylucovaly jedince
s agresivnim chovanim ze své cilové skupiny, 1 domov zadné konkrétni idaj neuvadg¢l,
1 domov prijimal také osoby s PAS a agresivnim chovanim. Dva DZR jsou pfimo uréeny
osobam s PAS a problémovym chovanim, jeden pfimo zadny udaj o klientech s agresivnim

chovanim neuvadi. Osoby s PAS a agresivnim chovanim maji tedy omezen¢j$i moznosti vybéru
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pobytového zafizeni, avSak mize zéalezet na konkrétnich projevech jedince a aktualnich

moznostech daného zatizeni, jak zhodnoti moznosti pfijeti.

Vzhledem Kk pfidruzenym obtizim, které mohou ovliviiovat projevy osoby s autismem
a moznému vyskytu problémového chovani, pro které by jiz rodi¢e nemohli zvladat péci o dite
s PAS v domécim prostfedi by bylo vhodné poskytovat takové pobytové sluzby, které by jiz
pocitaly s obtizemi v chovani klientti. Pobytové sluzby by mély byt stejné dostupné jak osobam
s PAS a problémovym chovanim, jako tém, ktefi potifebuji méné podpory a péce. Sit
pobytovych sluzeb v Ceské republice by méla byt hustsi, aby mohli rodige v piipadé potieby
umistit dit¢ do pobytové sluzby, kterd by pro né byla dostupna a mohli tak s ditétem i dale
udrzovat prostfednictvim navstév kontakt. Jak jiz bylo vySe naznaceno, bylo by pro rodice
zajimavé rozsifit nabidku sluzeb o typ bydleni, kde by mohli s ditétem bydlet i oni sami a s péci
by pomahalo dané zatizeni. Tato problematika by vyzadovala dal$i podrobné zkoumani.

Jelikoz pravé rodice osob s autismem jsou ti, kterym nejvice zalezi na osudu jejich
potomka, méli by se podilet na rozvoji sluzeb pro osoby s autismem. Jen tak mohou ovlivnit
aktudlni stav a sméfovat jej tim smérem, ktery preferuji. Ne vSichni pecujici mohou byt
dostate¢n¢ informovani o tom, Ze se mohou podilet na komunitnim pldnovani socialnich sluzeb
a jinych aktivitach pfispivajicich k feSeni situace osob s postizenim. Informace by mély byt
dostupné jak na internetu, tak v mistnich novinach, regionalnim zpravodajstvi a jinde tak, aby
s autismem, zakladem by mélo byt podrobné zjisténi aktualniho stavu k dané problematice:
kolik dospélych osob s PAS v CR nema piistup k pobytovym sluzbam, které by chtéli vyuzivat;
jaké obtiZe tato skupina osob m4, aby tomu mohla byt zatizeni uzplisobena; zda jsou pecujici
ochotni se na zlepSovani situace osob s autismem podilet atd.

Kromé celoro¢nich pobytovych sluzeb by mohlo byt feSenim pro rodice, kteti se
potykaji s problémovym chovanim svého potomka 1 rozsifeni nabidky jinych sluzeb. Podpora
formou osobni asistence, odleh¢ovacich sluzeb, stacionatii a podobné, by rodi¢im alespoil na
urcity ¢as pomohla nabyt sil, aby se o dit€¢ mohli starat dale (pokud se o né&j starat chtéji, ale
jeho chovani je ptilis vycerpava). Pokud jsou naprosto vycerpani, je mozné, ze budou chtit dité
umistit do pobytového zatizeni, s podporou jinych sluzeb by se mohli tomuto kroku vyhnout.

Také stavajici nabidka pobytovych sluzeb by se mohla dale rozvijet, co nejvice se
pfiblizovat domacimu prostfedi. Poskytnout klientiim jejich soukromi, sniZit pocet klientt, ktefi
jsou v jedné domacnosti, mit v zafizeni vice zaméstnancu, kteti by mohli s klienty pracovat vice

individualné, to vSechno jsou opatfeni sméfujici ke zlepSeni situace osob s autismem.
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Pecujicim, ktefi se staraji o dospivajici dité s autismem by mohlo pomoci poskytovani
poradenstvi, provazeni béhem dospivani ditéte tak, aby mohli Iépe snasSet jeho osamostatnéni.
Odbornik by jim mohl pomoci podivat se na osamostatiiovani ditéte jako na riziko, které kdyz
piekonaji, tak tim jejich dité do budoucna jen ziska.

Je obtizné zobecnit, jaka forma bydleni ¢i podpory je pro osoby s poruchami
autistické¢ho spektra nejlepsi, jelikoz zélezi na individudlnich moZznostech a schopnostech
daného jedince, na jeho rodinném zazemi a Zzivotnich okolnostech, které ho i jeho blizké
formuji. Proto povazuje autorka za cenné, poukazat na to, ze jak domaci péce, tak i tistavni
zatizeni maji své klady a zapory, jak byly nastinény vyse. Pfi uvédoméni si téchto charakteristik
je mozné zvolit pro konkrétni osobu tu moznost péce, ktera ji bude vyhovovat nejlépe. Pro
osobu s PAS mize byt uzite¢né, pokud své zajmy bude prosazovat ona sama (pokud je to
mozné), ptipadné misto ni jeji pecujici za spoluprace a podpory odbornikii. Pokud takto budou
vSichni zainteresovani spole¢né usilovat o zménu situace v oblasti bydleni pro osoby
s autismem, pak je to dobry start pro nastaveni takového systému, ktery bude vSemi kladné
pfijiman. Cim riiznorodg&jsi nabidka sluZzeb v oblasti bydleni pro osoby s PAS bude, tim Iépe si
budou moci rodice/ pecujici a samy osoby s autismem vybrat takovou formu, kterd bude

odpovidat jejich ptanim a potiebam.
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ZAVER

Za cil prace si autorka dala popsat mozné formy bydleni pro osoby s PAS v Ceské
republice. Tento cil byl naplnén, obecné jsou formy bydleni popsany v kapitole 4.1, konkrétné
jsou zatizeni strucné specifikovana v ptiloze ¢. 3. Jaké znaky by mélo mit vhodné bydleni pro
0soby s autismem, je zminéno na nékolika mistech kapitoly 4.1 a v podkapitole 2.3.5. Nicméné
nelze presné fici, jaké bydleni je pro kterou osobu to nejvhodnéjsi, vzdy bude zélezet na jejich
individudlnich specificich. Hlavnim cilem dotaznikového Setfeni bylo, zjistit rodici
preferovanou formu bydleni pro jejich dité s PAS v budoucnu. Tento cil byl naplnén, potadi
jednotlivych typl bydleni dle preference je uvedeno v tabulce €. 2. Vzhledem k poctu
respondentt byli do zpracovani dat ohledné preference bydleni v budoucnu zatazeni vsichni
respondenti, tedy i rodi¢e déti, které jesté nejsou dospélé ¢i dospivajici nehled€ na to, jak
samostatné jejich dité je/ptedpokladaji ze v budoucnu bude. Autorka splnila také cil: zjistit, jaké
maji rodice/ pe€ujici divody k tomu, Ze by se rozhodli umistit své dité do pobytového zatizeni.
Tyto divody jsou v uvedeny v kapitole 5.3. V polozce dotazniku, ve které autorka zjistovala
nejtizivejsi obavy rodicl, kdyz by si predstavili, Ze umisti dit¢ do pobytového zatizeni, uvadeli
pecujici Casto vice obav neZ jen tu jednu nejtiZzivéjsi. Kategorizované obavy jsou sepsany
v tabulce ¢. 3 v kapitole 5.3. Také se podafilo sesbirat data ohledné vzdalenosti potencialniho
zafizeni od mista bydlisté pecujicich, ktera by pro né€ byla piijatelna. Nebyly ovSem sesbirany
zadné odpovédi na otazky: Pokud se nestarate o své dit¢ osobné doma, kde je umisténo?, Pokud
VaSe dit¢ vyuziva ng&jaké sluzby z oblasti bydleni, jste s danymi sluZzbami/ pobytovym
zafizenim spokojeni?, Uvazujete o umisténi svého ditéte do jiného zatizeni?. Odpovédi na tyto
otazky by mohly poskytnou udaje uzitecné k porovnani se skupinou pecujicich, kteti se o dité
S PAS nyni staraji doma. To by mohlo byt podnétem pro dalsi vyzkum.

V uvodu autorka stanovuje, ze vysledkem celé prace by méla byt data, ze kterych lze
odvodit, jakd pobytova zafizeni pro dospivajici a dosp€lé osoby s PAS by méla vznikat podle
poptavky pecujicich. Pokud se zamé&fime na preferované typy bydleni, jak uvadi tabulka €. 2,
pak lze konstatovat, ze nejveétsi poptavka pecujicich je po zatizeni, kde by mohli s ditétem zit
také oni sami s tim, Ze by péci o osobu s PAS, kterou oni nebudou moci zvladat, zajistovalo
dané zafizeni. Zde autorka vidi prostor pro dal§i vyzkum. Pokud by takové zatizeni mélo
vzniknout, bylo by tfeba zjistit, jak finan¢n€ naro¢né by bylo jeho provozovani. Bylo by nutné
zamyslet se nad koordinaci sluzby, nad propojenim spoluprace rodic¢li a personélu. Je tieba

ptedem zhodnotit, pro jakou skupinu osob s PAS by takova forma byla nejvhodnéjsi, zda jiz
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neexistuji jiné moznosti bydleni, které by se mohly uplatnit stejn¢ dobie. A pokud podobné
sluzby existuji, jak zvysit povédomi pecujicich o jejich existenci.

Pouziti dotaznikového Setfeni hodnoti autorka kladné. Piist¢ by bylo vhodné vyuzit
k distribuci dotaznikli organizace, které jsou s rodi¢i déti s PAS v kontaktu, aby byla sebrana
data od vétSiho poctu respondentil. Je otazkou, jaka zafizeni, jaké organizace by bylo vhodné
oslovit, aby se dotaznik dostal do rukou rodici dospélych déti s autismem, nejlépe tak, aby bylo
ve vzorku respondentti obsazeno celé vékové spektrum. Pied zahajenim vypliovani dotazniku
by mohli byt respondenti podrobnéji seznameni s moznymi formami bydleni, aby vSichni
dostatecné rozuméli pojmim uzivanym v dotazniku a dokézali si pod jednotlivymi formami

bydleni ptedstavit, jak konkrétné mize takové bydleni vypadat.
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SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

e ADD - Attention Deficit Disorder (porucha pozornosti)

e ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder
(porucha pozornosti s hyperaktivitou)

e CNS — centralni nervova soustava

e CHB — chranéné bydleni (dle § 51 zakona 108/2006 Sb.)

e DMO — détska mozkové obrna

e DOZP — domov pro osoby se zdravotnim postizenim (dle § 48 zdkona 108/2006 Sb.)

e DSM-IV — Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — ¢tvrta revize
(Diagnosticky a statisticky manual duSevnich poruch)

e DSM-V - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — pata revize
(Diagnosticky a statisticky manual duSevnich poruch)

e DZR — domov se zvlastnim rezimem (dle § 50 zdkona 108/2006 Sb.)

o MKF — Mezinarodni klasifikace funkénich schopnosti, disability a zdravi

e MKN-10 — Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pridruzenych zdravotnich
problémt — desaté revize

e MP — mentalni postiZeni

e MPSV — Ministerstvo prace a socidlnich véci

e MR — mentdlni retardace (IQ 69 a nizsi)

e NAUTIS — Nérodni ustav pro autismus, z. 0. (dfive APLA)

e PAS —porucha (poruchy) autistického spektra

e PVP — pervazivni vyvojova porucha

e TEACCH - Treatment and Education of Autistic and related Communication
Handicapped Children
(Terapie a vzdélavani déti s autismem a déti s pfibuznymi poruchami komunikace)

e WHO — Svétova zdravotnické organizace

e ZTP/P — priikaz osoby se zdravotnim postizenim — zvlast’ té€Zce postizeny S potiebou

pravodce
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PRILOHY
Piiloha €. 1.: Diagnosticka Kkritéria pervazivni vyvojové poruchy dle MKN-10
,, V. kapitola Poruchy dusSevni a poruchy chovani (FO0—F99)

Poruchy psychického vyvoje (F80—F89)

Poruchy uvedené pod F80-F89 maji tyto spolecné vlastnosti:

(a) zacatek je vzdy V kojeneckém véku nebo V detstvi;

(b) postizeni nebo opozdeni ve vyvoji funkci, které maji silny vztah K biologickému zrani
centralni nervové soustavy;

(c) staly priibéh bez remisi a relapsii.

Ve vetsine pripadii je postizena rec, prostorova orientace a motorickd koordinace.
Opozdeni nebo poskozeni je obvykle pritomno jiz velmi casné, miize byt spolehlivé zjisténo
a postupné se mirni S pribyvajicim vekem ditéte, | kdyz drobnéjsi defekty casto pretrvavaji
az do dospélého veku.

Pervazivni vpvojové poruchy (F84)

Skupina téchto poruch je charakterizovana kvalitativnim poruSenim reciprocni
socialni interakce na urovni komunikace a omezenym, stereotypnim a opakujicim se
souborem zajmii a cinnosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem
chovani jedince V kazdé situaci. K vyznaceni soucasné somatické a mentdlni retardace
Ize pouzit dodatkovy kod.

.0 Deétsky autismus

Typ pervazivni vyvojové poruchy, kterd je definovina:

(a) pritomnosti abnormdalniho nebo poruseného vyvoje, manifestujiciho se pred
vékem tri let @

(b) charakteristickym typem abnormdlni funkce vSech ti oblasti
psychopatologie, kterymi jsou reciprocni socialni interakce, komunikace
a opakujici se omezené stereotypni chovani. K témto specifickym diagnostickym
rysum dale pristupuje bézné Skala dalsSich nespecifickych problémi jako fobie,
poruchy spanku a jidla, navaly zlosti (temper tantrum) a agrese namirend proti
sobe.

.1 Atypicky autismus

Typ pervazivni vyvojové poruchy ktera se odlisuje od détského autismu bud'’
vekem zacatku nebo tim, Ze nespliiuje vsechny tri skupiny pozZadavkii pro

diagnosticka kritéria. Tato podpolozka by méla byt pouzita tam, kde je



abnormalni a poruseny vyvoj az po tretim roku véku, a kde neni dostatecné
pritkaznd abnormalita V jedné nebo ve dvou ze tri oblasti psychopatologie
pozadované pro diagnozu autismu (porucha reciprocni socialni interakce,
porucha komunikace a opakujici se omezené stereotypni chovaini) | pres
pritomnost charakteristickych abnormalit V jinych oblastech. Atypicky autismus
vznikd casto U vyrazné retardovanych jedincii a jedincu S tézkou vyvojovou
receptivni poruchou reci.

.2 Rettuy syndrom

Stav az dosud zjisteny pouze U divek S obvyklym zacatkem ve véku 7-24 mesicui.
Po obdobi casného vyvoje probihajictho normalné, se objevuje castecna nebo
pozvolna ztrata reci a porucha obratnosti pri chiizi a uzivani rukou, soucasné se
zastavou riistu hlavy. Ztrdta ucelnych pohybii rukou, stereotypni kroutivé pohyby
rukou a spontanni hyperventilace jsou charakteristické. Je zastaven vyvoj hrani
awvyvoj socialni, ale socialni zdajmy maji tendenci se udrzovat. Ataxie trupu
a apraxie se zacina vyvijet od ctyr let a casto nasleduji choreoatetoidni pohyby.
Témer vzdy je vysledkem tézka mentalni retardace.

.3 Jina détska dezintegracni porucha

Typ pervazivni vyvojové poruchy, ktera je charakterizovana tim, Ze po obdobi
zcela normalniho vyvoje nasleduje trvald ztrdata drive ziskanych dovednosti
V riiznych oblastech vyvoje priitbehem néekolika mésicu. Typicky je to doprovizeno
ztratou zajmu 0 okoli, stereotypnim motorickym manyrovanim a poruSenou
socialni interakci a komunikaci, podobné jako u autismu. v nékterych pripadech
miize byt porucha V urcitém spojeni S encefalopatii, ale diagnoza by méla byt
zalozena na projevech chovani.

.4 Hyperaktivni_porucha sdruzenda S mentdlni retardaci a stereotypnimi

pohyby

Tato porucha je Spatné definovatelnd s nejistou nozologickou validitou. Polozka

oznacuje skupinu deti s tezkou mentalni retardaci (IQ pod 34), jejichz hlavni
problém thvi v hyperaktivité a Vv poruchdach pozornosti, ale ive stereotypnim
chovani. Po stimulanciich se nezlepsuje (na rozdil od déti s normalni inteligenci)
amiuze dochdzet Ktezkym dysforickym reakcim (nékdy doprovdzenym
psychomotorickou retardaci) po podani psychostimulancii a v dospivani jevi
hyperaktivita sklon k nahrazeni snizenou aktivitou (coz U hyperkinetickych deti

S normalni inteligenci nebyva). Tento syndrom je casto sdruzen s radou



vyvojovych opozdeni, at jiz specifickych nebo globalnich. Do jaké miry je tento
typ priznakii zpiisoben nizkym IQ nebo organickou chorobou mozku, neni znamo.

.5 Aspergerity syndrom

Porucha nejisté nozologické validity, charakterizovand tymz kvalitativnim
porusenim reciprocni socidlni interakce, které napodobuje autismus, soucasné
S opakujicim se omezenym, stereotypnim repertodrem zdajmii @ aktivit. Lisi se od
autismu hlavné tim, Ze neni opozdeéni ve vyvoji reci a kognitivnich schopnostech.
Tato porucha je casto spojena se znacnou nemotornosti. Abnormality maji velkou
tendenci pretrvavat do dospivani a dospélosti. V casné dospélosti se obcas
vyskytuji psychotické epizody.

. 8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

.9 Pervazivni vyvojova porucha NS

(MKN-10, dostupné z: http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html).



Priloha &. 2: Diagnosticka kritéria autistické poruchy dle DSM-V

,V DSM-V (2015) zahrnuje porucha autistického spektra tyto diagnostické kategorie

Z DSM-1V: autisticka porucha, Aspergeruv syndrom, deétskou desintegracni poruchu, Rettitv

syndrom, pervazivni vyvojovou poruchu jinak nespecifikovanou. Projevy jsou ve dvou oblastech

— obtize V socialni interakci a komunikaci a omezené, opakujici se zajmy, chovani a aktivity.

Porucha autistického spektra, zde oznacena cislem 299.00 odpovida v MKN-10 oznaceni

F84.0.

Diagnosticka kritéria DSM —N (2015) pro poruchu autistického spektra jsou:

A. Deficity v socidlni interakci a komunikaci Vv riiznych souvislostech. Jsou pritomny nyni,

nebo je Ize prokdzat v minulosti. Maji tyto priznaky:

1.

naruseni socidlné emocnich vzdjemnych vztahii (selhavani VvV komunikaci, nesdileni
zajmii & emoci, neschopnost interakce, ...)

naruSeni neverbalni komunikace (nenormalni ocni kontakt, abnormalni rec téla,
neporozumeni gestum, bez vyrazu tvare, ...)

narusSeni schopnosti navazovat audrZovat vztahy arozumét jim (nedostatecné
prizpiisobeni se chovanim, fantazijni hra je obtiznd, az nezdjem 0 kontakt

S vrstevniky, ...)

B. ,,Omezené, repetitivné vzorce chovani, zajmii, aktivit, které se projevuji nejméné dvéema

priznaky, které jsou pritomny nyni nebo byly pritomny Vv minulosti* (DSM-V, 2015, s. 51):

1.

opakované nebo stereotypni pohyby pri manipulaci S vécmi ¢i V Feci (echoldlie, toceni
predmeéty, rovnani véci, stereotypni pohyby, ...)

trvani na neménnosti, vyzadovani rutiny, ritudly V chovani (tézce se prizpiisobuji
zmeneé, rigidni mysleni, rozrusi je malé zmeny, ...)

striktne vymezené zdajmy abnormalni intenzity ¢i zaméreni, ulpivani na nich (zdjem
0 neobvyklé predmety, ...)

zvySeni ci sniZeni citlivosti na smyslové podnéty nebo nezvyklé smyslové zdajmy
(narusené vnimani tepla, bolesti, citlivost na zvuky, prilisné ohmatdavani a ocichavani
veci, fascinuji je svetla, ...)

Tyto priznaky (kategorie A a B) Ize jeste dale specifikovat dle jejich zdavaznosti na 3
Stupné: ,,3. stupen —vyzadujici velmi znacnou podporu, 2. stupen —\VyzZadujici

znacnou podporu, 1. stupen — vyzadujici podporu* (tamtéz, s. 53-54).

C. zacatek poruchy spada do doby raného vyvoje (ale nemusi se plné projevit)

D. projevy musi zpiisobovat ,, klinicky vyznamné funkcni naruseni v socialni, Skolni, pracovni

nebo jinych dulezitych oblastech Zivota ™ (tamtéz, s. 52).



E. priznaky nejsou zpuisobeny poruchou intelektu nebo vyvojovym opozdenim.
Naruseni socialni interakce a komunikace je zde na rozdil od predchozi verze DSM zahrnuto

pod jeden bod ““ (Babjarova, 2016, s. 19-20).



Piiloha &. 3: Popis konkrétnich zafizeni pro osoby s PAS v Ceské republice

Chranéna bydleni

Chranéné bydleni sv. Michaela v Brné

Projekt chranéného bydleni pro osoby s mentdlnim postizenim a autismem zapocala
v roce 2000 oblastni charita Brno. Projekt vznikl jako reakce na nedostatek integrovaného
bydleni pro dospé€lé osoby s mentdlnim postizenim. Cilovou skupinou jsou dospélé osoby

S mentalnim postiZzenim a autismem, které potiebuji pomoc jiné osoby. Jsou to klienti, ktefi

navstévuji béhem dne zaméstnani nebo denni stacionéi. Vylou€eny jsou osoby se zdvaznym
agresivnim chovanim. Konkrétné pro osoby s autismem je k dispozici v centru Brna dim (se
zahradou) se ¢tyfmi bytovymi jednotkami. Bytové jednotky maji kapacitu 4 az 7 klientl po
jedno a dvoultizkovych pokojich. Pravé dva bezbariérové byty vyuZzivaji klienti s t&z8im
mentalnim a kombinovanym postizenim a PAS. Podle udaji z roku 2007 byla vSechna ltizka
plné obsazena (Diecézni charita Brno, 2017).
Chranéné bydleni Arkénie a Mirandie v Brumovicich

Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické provozuje chranéné bydleni pro osoby

s t¢Zkym mentalnim postizenim, mentalnim postizenim a autismem Vv celkové kapacité 6

uzivatelli. Obyvatelé musi byt starSi 18 let a v dobé nastupu do zatizeni mladsi 60 let.
Uptednostiiovani jsou obyvatelé Jihomoravského kraje. Dim je v bézné zastavbé, ma 6
jednolizkovych pokoju, bohuzel neni bezbariérovy. Béhem dne jsou k dispozici dva
pracovnici. Klienti mohou pracovat v Socialn¢ terapeutickém centru v Brumovicich (Diakonie
BETLEM, 2017). Zda jsou nékteré osoby (napi. s problémovym chovanim) ze sluzby
vylucovany na webu neuvadi. Vzhledem k poctu personalu je mozné, Ze agresivni osoby
nebudou moci sluzeb vyuZzit.

Druhym bydlenim, které v Brumovicich Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické
poskytuje, je Mirandie a je také pro osoby od 18 let s mentalnim a kombinovanym postiZzenim.
Maji od roku 2015 k dispozici dv€ domécnosti, celkova kapacita sluzby je 12 uzivatela (po Sesti
v kazd¢é domécnosti) a kazdy z nich mé vlastni pokoj. Cilovou skupinu tvoii klienti s mentalnim

postizenim, mentalnim postizenim a autismem, mentalnim a télesnym postizenim. Klienti musi

byt v dobé nastupu do domova mladsi 60 let a bydlet trvale v Jihomoravském kraji. Obyvatelé
mohou pracovat Vv socialn¢ terapeutické diln¢ nebo dojizdi do skoly v Mokrivkach (Diakonie
BETLEM, 2017). Nemohou piijmout osoby, které maji psychiatrické onemocnéni nebo

poruchu, ktera znemoznuje zivot v kolektivu (Mirandie chranéné bydleni, 2017).



Chranéné bydleni NAUTIS Praha
NAUTIS poskytuje od roku 2009 chranéné bydleni ve dvou bytech 1+kk v Praze na

Cerném Mosté pro osoby s Aspergerovym syndromem nebo vysoko funkénim autismem nad

18 let. Klient ma smlouvu na 6, pfi prodlouzeni az na 12 mésict. Do té doby si s pomoci
pracovnika hledd navazné bydleni, ve kterém je mu pak poskytovéna dle potieby osobni
asistence. Uzivatel sluzby bydli v byt€¢ sam, pracovnik za nim jen dochézi. Navstévy jsou
zpocatku Castéjsi, zalezi na potfebach uzivatele, minimaln¢ ale 2x za mésic. Pomaha mu s péci
0 vlastni osobu, s obstaranim jidla, idrzbou domacnosti apod. Soucasti tréninkového bydleni je
I pomoc s hledanim zaméstnani nebo kontaktovani agentury podporovaného zaméstnavani.
Ovsem klient sam musi spolupracovat a chtit se u¢it novym dovednostem pro zivot (NAUTIS,
2011). Jin (2016) popisuje chranéné byty NAUTISu jako ,, startovni byty pro dospélé osoby
S Aspergerovym syndromem* a udava i cenu lizka s najjmem a nutnou asistenci: 5400, — /mésic.
Chranéné bydleni Stiedisko Lahovice — Domecek

Tento domov pro dospélé osoby s nizko funkénim autismem vznikl z iniciativy rodicu,
ktefi méli potiebu pro své déti vytvoftit co nejlepsi, nejpfirozencjsi bydleni. Magistrat hlavniho
mésta Prahy pfidélil projektu vilu se zahradou v ¢asti Praha-Zbraslav. Sluzba je uréena osobam

S PAS nad 18 let se stfedné tézkou formou autismu. Vylouceni jsou mladsi z4jemci o sluzbu,

0soby s Aspergerovym syndromem, osoby s agresivnimi projevy, télesnym postizenim a tézsi
formou mentalni retardace. Provoz zafizeni je celoro¢ni aje zde 6 mist, kterd jsou nyni
zaplnéna. Bydleni funguje pod Détskym centrem Paprsek od roku 2009 (Détské centrum
Paprsek, 2009; Registr poskytovateld socialnich sluzeb, 2017).

Také podle Vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany (2016) je kapacita
Lahovicek® pIné obsazena.
Chranéné bydleni A-centrum Modry kli¢ v Praze

Podle odborné studie Pojd'me do toho spole¢né II (2014) vlastni Modry kli¢ v Praze
n¢kolik chranénych byti, které jsou vhodné pro dospélé osoby s PAS. Bydleni ma domaci

charakter — vafi se, uklizi se, nakupuje, podnikaji se vylety za kulturou apod. Autorce se
nepodafilo z webu www.modry-klic.cz, na ktery se studie odkazuje dohledat vice informaci.
Chranéné bydleni Vitej... o. p. s. Hrebe¢

Chranéné bydleni v HiebCi u Kladna je urCeno dospivajicim a dospélym lidem

S poruchami autistického spektra od 16 do 64 let. Vylouceny z cilové skupiny jsou osoby

% Na riznych mistech se Ize setkat s nazvy Lahovice i Lahovicky, jednd se o jednu a tutéz sluzbu, protoze
Lahovicky jsou tizemni ¢asti Lahovic v Praze-Zbraslavi.



zavislé na navykovych latkach, osoby s psychiatrickym onemocnénim, které by ohrozovalo
zivot a zdravi ostatnich osob, ti, kdo by vyzadovali bezbariérovy pfistup, osoby, které musi
dodrzovat specialni diety (diabetici, osoby s tézkou potravinovou alergii), osoby vyzadujici
pravidelnou injek¢ni aplikaci 1éku apod. Obyvatelé Ziji v domé, ktery je urcen pro 6 osob, z toho
jedno misto je vyhrazeno pro odleh¢ovaci sluzbu. Kazdy ma svou vlastni loznici. Kromé
spole¢nych prostor: kuchyné€, mistnosti pro volno¢asovou ¢innost a 3 koupelen nalezi k domu
i zahrada s pergolou a dilna (Vitej... Chranéné bydleni pro osoby s autismem, 2011, b. r.).
Vladni vybor pro zdravotné postizené ob¢any (2016) uvadi, ze je kapacita pln¢ obsazena.

Hrabakova (2011) popisuje ve své knize zacatek umisténi svého syna do domova
Hiebec. Coz je jejimi slovy chranéné bydleni, které funguje v pracovni dny, po domluvé tam
mohou klienti byt i o vikendu. Ale ona tam nechéva svého syna pies noc jen malo, jen na
zkousku, nez tam nastoupi po dokonceni Skoly. Po nastupu do Hiebce, pfi pfetrvavajicim
problémovém chovéni, které se, co druhy den opakovalo, byla nucena si po telefonatu od
pracovniki, vyzvednout syna ze zafizeni.
Chranéné bydleni Miij 1+0 pro osoby s postiZenim v PreSticich

Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické provozuje od roku 2007 jedeno chranéné
bydleni v Ptesticich, od roku 2014 na jiné ulici téz v Ptesticich druhé bydleni. Toto chranéné

bydleni je urceno pro dospélé osoby S mentalnim postizenim, piipadné pfidruzenym vysoko

funkénim autismem, které jsou schopny ¢astecné samostatného zivota. V dob¢ pfijeti do sluzby

musi mit 18 az 45 let, bydleni je moZné do 60 let. Asistence je poskytovana béhem dne od 8:00
do 19:00 (o vikendech a svatcich 9:30 — 18:00) celoro¢né, v noci je pouze pohotovost na
telefonu. Zafizeni mé kapacitu 12 uzivateli (Diakonie CCE — Stiedisko zapadni Cechy, 2017;
Registr poskytovatelli socidlnich sluzeb, 2017). Bydleni neni bezbariérové, je vhodné pro
osoby, kterym vyhovuje Zivot v men$im mésté. Za ubytovani, stravu, energie, poskytované
sluzby, asistence zaplati mésicn¢ obyvatel 9 300 K¢ (Socidlni sluzby mésta Plzné, 2017).
Ptesny rozpis domacnosti neni v zédkladnich informacich uveden, v inzeratu na webu NAUTIS
Zledna 2016, pisi, Ze hledaji osobu na volné misto v jednoliZzkovém pokoji v tficlenné
domacnosti (NAUTIS, 2016).
Chranéné bydleni DOMOYV NebuzZely

Zapsany spolek ZAHRADA provozuje od roku 2005 v Nebuzelech chranéné bydleni

pro osoby s mentalnim a kombinovanym postizenim, které jsou star§i 27 let (do 80 let).

Spole¢nost Vzdélavani s.r.o. (2014) uvadi, Ze jsou sluzby poskytovany osobam
s kombinovanym postizenim vcetné PAS. (Autorce se na webu organizace nepodafilo tuto

informaci dohledat, stranky byly ¢astecné v Gprave.) Sluzba neni urcena pro osoby imobilni,



pro jedince s dusevnim onemocnénim bez mentalniho postizeni. Kapacita je 8 uzivatelt, kterym
je nepfetrzité poskytovana podpora jednoho az dvou asistentil pies den, v noci je k dispozici
jeden pracovnik. Ctyii pokoje jsou jednolizkové, dva dvoultizkové jsou predélené piickou.
Pokoje si uzivatel¢ vybavuji dle své libosti sami/za pomoci nékoho z okoli. Spole¢né pak
mohou vyuzivat kuchyn, obyvaci pokoj, televizni koutek a socialni zazemi. U objektu je
I zahrada s komunitnim centrem, kde se mohou vénovat hudbé, vytvarnym c¢innostem,
logopedii, fyzioterapii, relaxaci nebo pracovat v tvofivé dilné (ZAHRADA, z. s., 2016, b. r.;
Registr poskytovatelti socidlnich sluzeb, 2017).
Chranéné bydleni Domov Jefabina Pelhfimov

Ptispévkova organizace Domov Jetabina Pelhiimov provozuje chranéné bydleni mimo

jiné i pro dospélé osoby s autismem. Konkrétné pro osoby s PAS je od roku 2015 k dispozici 6

mist v chranéném bydleni v Novém Rychnové. SluZba se neposkytuje osobam, kterd se chovaji
agresivn¢ a potiebuji trvalou péci a uzptsobené prostiedi (Domov Jetabina Pelhfimov, b. r.;
Registr poskytovatelti socidlnich sluzeb, 2017). Bydleni je dim rodinného typu
s jednoluzkovymi pokoji, dvéma koupelnami, obyvacim pokojem s kuchyni. U domu je terasa
a zahrada, kterou mohou obyvatelé vyuzivat (Domov Jefabina, 2015).
Chranéni bydleni Brno BoZetéchova

Ruka pro Zivot o. p.s. provozuje v Brn¢ od roku 2015 chranéné bydleni pro osoby

s PAS a pfidruzenym stfedné tézkvm a téZkym mentalnim postizenim nebo kombinovanym

postizenim od 18 let. Sluzba ale neni uréena mimo jiné pro osoby s agresivnim chovanim,
osobam vyzadujicim stalou oSetfovatelskou péci ani osobam, které nerozumi ¢eskému jazyku.
Podpora obyvatelim je poskytovana nepretrzité. Byt je rozdélen na dveé jednolizkové loznice
a dvé dvoulizkové, celkem je kapacita 6 osob. Byt je bezbariérovy, klienti mohou vyuzivat
spolecenskou mistnost S jidelnou a kuchyni, socidlni zafizeni a vytah (Ruka pro Zivot, 2017).
Chrinéné bydleni Camphill na soutoku v Ceskych Kopistech

Komunita podle zdkona o socialnich sluzbach provozuje chranéného bydleni a centrum
dennich sluzeb. Camphill v Kopistech vznikl v roce 1999 a prvni klienti se nastéhovali roku

2004. Chranéné bydleni ma 6 uzivateld. Je urceno pro 0soby od 18 do 64 let s mentalnim

postizenim. Vylouceny jsou osoby imobilni, zcela zavislé na péci jiné osoby, které vyzaduji
stalou péci pii sebeobsluze (hygien€, béhem jidla). Osoby s PAS vyslovné vylu¢ovany nejsou.
Kapacita je 7 klienti — 2 pokoje dvoulizkové a 3 jednolizkové. v popisu sluzby dodavaji:
,, Chranéné bydleni by nemélo pouze resit bytovou situaci zajemce. Zdajemce by mél mit zdjem
Zit V komunitné-rodinném, kiestanském prostiedi; a rozvijet dovednosti potrebneé pro zvladani

bézného Zivota. Uroven samostatnosti a zavislosti na péci jiné osoby | uroven motivace je



posuzovana N prubéhu zkusebniho pobytu. Prijimani jsou pouze zdjemci, kteri skutecné
potiebuji podporu azvladaji absolvovat nabizené beézné aktivizacni programy spojené
S bydlenim.“ Podpora je zajisStovana béhem dne od 7 do 19 hodin pracovnikem nebo
zaskolenym dobrovolnikem. B&hem noci je pohotovost na telefonu, nebo tam piespava
dobrovoln¢ mimo svou pracovni dobu pracovnik, ptipadné dobrovolnik. v souhrnu je to jeden
komunitni dim se statkem, kde Zije jedna rodina se 4 détmi, sluzeb vyuzivé celkem 11 klientt,
napomocno je 13 pracovnikii. Mimo to se obyvatelé statku staraji o kravu a tele, pomaha jim
pracovni ki a mohou pracovat ve svickarné nebo textilni diln¢. Podle aktualnich zprav na
jejich webu doslo 30. 8. 2017 k pozaru jednoho pokoje chranéného bydleni, coz ma za nasledek
poskozeni horniho i spodniho patra budovy, ktera bude potiebovat rekonstrukci (Camphill na
soutoku, 2017, 2016). I piesto, Ze komunita neni uréena piimo pro osoby s PAS, autorka se
rozhodla ji zminit, jako moZnou alternativu, jak mize bydleni pro osoby s postizenim vypadat

a fungovat.

Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim Radost v Merkliné
Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické provozuje domov Radost v Merkling

u Prestic, kde mohou bydlet osoby s mentalnim postizenim nebo autismem — vék pii piijeti 18

az 45 let. Osoby s pfidruzenym postizenim zraku nebo sluchu sluzbu nemohou vyuzivat. Pro
osoby s PAS je vyhrazeno 15 mist z 30. Domov ma ¢tyfi domacnosti, které jsou v provozu
nepfetrzité po cely rok (Registr poskytovateli socialnich sluzeb, 2017; Diakonie CCE —
Stredisko zapadni Cechy, 2017).
Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim Tereza v Brné

Domov Tereza spada pod Centrum socialnich sluzeb, p. o. SluZzeb mohou vyuZzivat

0soby od 6 do 45 let se stiedné t€zkym, t€zkym i hlubokym mentdlnim postizenim, autismem

I kombinovanym postizenim. Do sluzby nemohou byt ptijati klienti s agresivnim chovanim ani
duSevnim onemocnénim. Celkem je v domové 20 ltizek v sedmi pokojich, které jsou jedno az
ctytlizkové. Pro domov Tereza je ve cCtyipatrové budové vymezeno druhé patro, které je
dostupné vytahy a je bezbariérové. K domu nalezi zahrada s altdnem, ohniStém, lavickami.
Kromé nutného socialniho zatizeni a kuchyné¢ je k dispozici spolec¢enska mistnost, mistnost pro
terapeutické a volnocasové Cinnosti, rehabilitaéni mistnost a snoezelen (Centrum socidlnich

sluzeb, ptispévkova organizace, 2016).



Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim Petrkli¢ v Olomouci
Centrum socialnich sluzeb Kli¢ provozuje domov Petrkli¢, ktery je ur¢en lidem od 7 do

64 let, ktefi maji mentalni postizeni stiedn€ t€zké. t€zké nebo hluboké, pfipadné kombinované

se _smyslovym postizenim, télesnym anebo autismem. Sluzba neni urena pro osoby

S agresivnim/autoagresivnim chovanim, které nelze zvladnout opatfenimi omezujici pohyb
osob, jak stanovuje zdkon. Celkova kapacita Petrkli¢e je 19 mist. Ta jsou rozd€lena na 3
skupiny, kdy pro osoby s mentalnim postizenim v kombinaci s PAS (pfipadné télesnym nebo
smyslovym postizenim) je urena skupina o kapacité 4 osob. Bydleni je zajiSténo
Vv jednolizkovych nebo vice lazkovych pokojich, které maji svou koupelnu s toaletou a nékteré
I svou kuchynku (KIli¢, centrum socialnich sluzeb, 2008).
Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim Barevné domky Hajnice

Organizace Barevné domky Hajnice provozuje mimo jiné Domov pro osoby se
zdravotnim postiZzenim, ktery je uréen pro osoby s mentalnim postizenim nebo kombinovanym
postizenim od 3 let veéku. Zaroven tyto osoby musi mit trvalé bydlist€¢ na uzemi
Kralovéhradeckého kraje nebo jinou vazbu na tento kraj. Domov je rozdélen na 7 domécnosti
ajedno odd¢leni, které je vétsi a slouzi pro obyvatele, ktefi potiebuji vEétsi miru podpory.

Celkova kapacita je 58 lazek. Konkrétné osobam s PAS a pfidruzenym problémovym

agresivnim chovanim se sluzby poskytuji v Bilém domku (od roku 2011) a ve Zlutém domku

(od roku 2015). Zluty domek ma kapacitu 3 osoby, Bily domek 2 osoby (Barevné domky
Hajnice, 2016; Spole¢nost Vzdélavani s. r. o., 2014).
Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim SAGAPO Bruntil/Vrbno pod
Pradédem/Horni BeneSov

V téchto tfech méstech provozuje ptispévkova organizace SAGAPO domovy pro osoby

se zdravotnim postiZenim. SluZba je urcena pro osoby od 18 let, které maji mentélni postiZzeni

a ptipadné pridruzenou poruchu autistického spektra nebo jiné postizeni. Domov neni uréen

pro: osoby, u kterych pievladaji psychické nebo télesné obtize; pro ty, ktefi potfebuji hlavné
podporu z duvodu jiné diagndzy nez F70-79 (mentalni retardace); osoby s diagnézou poruchy
chovani nebo ty, jejichz chovani by naruSovalo kolektivni souziti a dalS$i. V Bruntile je
v domové 29 mist, ve Vrbné 18 a v Benesove také 18. Pokoje jsou jedno a dvouliizkové. Domov
V Bruntdle je rozdélen na tii jednotky a kK objektu nalezi zahrada. Kromé& pokoji obyvatel jsou
k dispozici spoleCenské mistnosti, jidelna, pocitaCova mistnost, misto pro relaxaci
a muzikoterapii, cvicnd kuchyn, vytvarnd ucebna aucebna specidlné¢ urend pro osoby
s autismem a dalsi. Domov Vrbno funguje od roku 2015. Je roz¢lenén na 3 domacnosti, kazda

je pro 6 klientd. Sttredem kazdé domécnosti je jidelna s kuchyni a obyvacim pokojem, piinalezi



spole¢né socialni zazemi. V kazdé domacnosti jsou 4 jednolizkové pokoje a jeden
dvouliizkovy. Kromé toho mohou obyvatelé navstévovat mistnosti pro aktivizaci, vodolécbu
a vyuzivat zahradu s altanem. Domov v Hornim Benesove funguje od roku 2017 ve dvou
bezbariérovych budovach. Celkem je domov rozdélen na 5 domécnosti, z toho 3 doméacnosti
maji kapacitu kazda 4 osoby a zbylé 2 domacnosti maji kapacitu kazda 3 osoby. Bydleni se
blizi co nejvice domacimu prostifedi, domdcnostem dominuje jidelna s kuchyni a obyvacim
pokojem pro volny ¢as. K objektu piinalezi zahrada s altdny a prostorem pro péstovani zeleniny
(SAGAPO piispévkova organizace, b. r.).
Domov pro osoby se zdravotnim postizenim DUHOVY DUM v Ostravé

Domov od roku 2013 provozuje Slezska diakonie a je urcen pro 0soby od 18 do 50 let

(pro pfijeti do sluzby) stézkym télesnym postizenim, ato i v kombinaci s mentalnim

smyslovym postizenim nebo autismem. Neni mozné poskytnout bydleni: osobdm, které

komunikuji pouze v Braillovu pismu nebo znakovém jazyce ¢i lidem, jejichz chovani by
narusovalo kolektivni souziti; lidem se sebezraiujicim chovanim, které by nebylo mozné
zvladnout s pomoci opatfeni omezujicich pohyb osob dle zédkona 108/2006 Sb.; osobam
S problémovym chovanim, které vyzaduji neustdly dohled pracovnika; lidem
S nestabilizovanym duSevnim onemocnénim a dal§Sim. Bydleni m4 podobu jednolizkovych
apartmand, celkova kapacita je 18 mist. Domov je rozdélen na 3 komunity — 3 domy po 6
osobach. Apartmany maji vlastni kuchynku, socidlni zafizeni a terasu. Obyvatelé maji
Kk dispozici keramickou, ko$ikafskou a vytvarnou dilnu, snoezelen ¢i télocviénu (Registr

poskytovatelt socialnich sluzeb, 2017; Slezska diakonie, b. r., 2013, 2015).

Domovy se zvlastnim reZimem

Domov se zvlastnim rezimem Lib¢ice, Lib¢ice nad VItavou
Domov Lib¢ice funguje pod Néarodnim ustavem pro autismus od roku 2009 jako

celoro¢ni pobytové zafizeni pro déti adospélé s autismem a zavaznym problémovym

chovénim. Kviili obtiznému chovani nebyvaji tito klienti pfijimani do jinych zafizeni. Sluzba
neni uréena pro osoby, které se problémové chovaji jen docasné, kdy je to kratkodoby stav
naptiklad pfi zméné medikace. Domov neni bezbariérovy ataké neni uréen pro osoby
s nestabilizovanou dusSevni nemoci ¢i zévislosti na navykovych latkach. Domov ma 3
domacnosti po jednom az tech klientech, s celkovou kapacitou 8 obyvatel. Kapacita je plné
obsazena, ale na webu uvadi: ,, Vizi NAUTISU je vybudovat sit podobnych zaiizeni v ramci CR.
Abychom méli predstavu 0 poctu zdjemcii O sluzbu pro pripadna jedndni se zadavateli

socidlnich sluzeb (kraje, obce), prijimdame predbézné prihlasky 0 poskytovani sluzby. Mate-i



zdajem O umisténi svého syna ci dcery do podobného zarizeni (2 - 3 domdcnosti v jednom objektu
pro 6 - 8 klientii s celodenni péci osobnich asistentii) v horizontu nejblizsich 10 let, a mate-li
zdjem vyuzivat tuto sluzbu pod NAUTISEM, poslete nam prosim zpéet vyplnénou prihlasku. Tyto
udaje nam pomohou pri pripravé strategie vybudovaini site domowvii pro lidi s autismem
a problémovym chovanim “ (NAUTIS, 2011).

Podle Jina (2016) je cena lizka v tomto domove se zvlastnim rezimem pro agresivni
klienty s PAS cca 80 000,-/mésic. Cena je tak vysoka, aby byl zajistén provoz nepfetrzité po
cely rok pro osm klientli. K tomu je tfeba mit 13 az 15 pracovnich uvazki ptimé péce.

Jak Hrabakova (2011) popisuje komunikaci s pracovniky tohoto domova, je jasné, ze
i toto bydleni je obsazena na roky dopiedu. Reditelka ji radi, aby si podavala zadosti do riiznych
domov, sbirala jejich zamitnuti a pak se obratila na ministerstvo, s dotazem, jak to fesit. Touto
cestou vzniklo i bydleni v Lib¢icich, ale je to opét zaleZitost v fadu let. Do té doby se ma pry
Vv piipad€, Ze si nebude védét s agresivnim chovanim svého ditéte rady, obratit na policii
a nechat syna odvézt na psychiatrii, coz Hrabdkova odmita.

Domov se zvlaStnim reZimem Jerabina PelhFimov
Kromé chranéného bydleni provozuje Domov Jetabina i Domov se zv1aStnim reZimem,

ktery je ur€en pro osoby od 15 let, které maji mentdlni postizeni nebo autismus a chovaji se

problémové, coZz vétSinou znemoziuje umisténi do jinych pobytovych zafizeni. Nelze ale
bydleni poskytnout takovym lidem, kteti jsou zavisli na navykovych latkdch nebo maji iplnou
ztratu zraku ¢i sluchu. Toto bydleni se nachazi v Horni Cerekvi a ma kapacitu 12 ltizek (Domov
Jetabina Pelhfimov, b. r.).
Domov se zvlastnim reZimem Benjamin Petivald

Prispévkova organizace Benjamin provozuje domov se zvlastnim reZimem, ktery je

urcéen dospélym osobam do 64 let S poruchami autistického spektra, stfedné téZkou az hlubokou

mentalni retardaci a kombinovanym postiZenim. Nemohou zde bydlet klienti, ktefi vyzaduji
stalou Iékaiskou péci nebo specialni zdravotnické pristroje. Bydleni ma jednu domécnost pro
celkem 8 osob. Jsou pro né k dispozici jednoltizkové pokoje a spolecné prostory. Podle
fotografii prinalezi k objektu i zahrada. Organizace provozuje i domov pro osoby se zdravotnim
postizenim v Petivaldu, ale ten osoby s PAS nepfijimd. Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim v Havitové, ktery spada pod Benjamin je urcen détem. Na webu uvadi, Zze az do 26
let véku a mohou jej vyuzivat déti s mentadlnim postizenim v kombinaci s PAS, télesnym
postizenim nebo smyslovym. Pfednostné jsou sluzby poskytnuty détem ve véku 3-10 let,
S nafizenou ustavni vychovou, s vazbou na Moravskoslezsky kraj. Kapacita je 24 mist — 3

domécnosti: pro 7, 8 a 9 déti (Benjamin, 2016).



Domov se zvlastnim reZimem Olomouc
Olomoucky kraj planuje postavit domov se zvlastnim rezimem pro 12 osob S poruchami

autistického spektra. Bude to prvni takové zatizeni v olomouckém kraji. Kraj zidil v roce 2017

pracovni skupinu, které se zabyva problematikou PAS a pfipravil projekt na stavbu domu pro
osoby s autismem. Bude zaméten jen na nizko a stfedné funkéni autisty, 6 mist bude pro déti
a 6 pro dosp¢lé obyvatele. Domov by m¢l fungovat pod Centrem socialnich sluzeb Kli¢ od roku
2019. Mnozi rodice se obavaji a poukazuji na to, zZe je to prosté jen mensi ustav, kde nebudou
mit obyvatel¢é domova moznost pobyvat venku. Nepodafilo se koupit, kromé pozemku
uréenému k zastavbé, pozemky okolni, na kterych by mohla vzniknout zahrada (Cesky rozhlas
Olomouc, 2017; Jdeme autistim naproti — vefejna skupina Facebook, 2017; z rozhovoru

s Markétou Jandekovou, 2017).



Priloha €. 4: Dotaznik:

Moznosti bydleni osob s autismem v CR z pohledu jejich rodi¢i/petujicich osob

Dobry den,

jsem studentkou specialni pedagogiky - poradenstvi na Univerzité Palackého v Olomouci. Ve
své diplomové praci se vénuji pohledu rodici déti s poruchou autistického spektra na moznosti
bydleni jejich potomki v dospélosti. Proto bych Vas chtéla pozadat 0 vyplnéni dotazniku, ktery
mapuje Vas pohled, jakozto rodicl/ pecujicich o dité¢ s autismem ohledn¢ bydleni, které se pro
osoby s autismem v CR nabizi. Otazky Vam zaberou 5 az 10 minut.

Dotaznik je anonymni, data budou pouzita pro ucely mé diplomové prace.
De¢kuji Vam za Vas €as a ochotu sdilet svou situaci.

Bc. Lenka Babjarova

1. Jste rodi¢ ditéte (pripadné pecujete 0 dité) s autismem?
,»Vasim ditétem* je mySlena i 0soba s autismem (jakéhokoli véku) o kterou se dlouhodobé starate, i kdyz nejste
jejim biologickym rodi¢em.

e ANO

e NE

2. Kolik let je Vasemu ditéti s autismem?
Vepiste celé Cislo. ,,Vasim ditétem™ je myslena i osoba s autismem (jakéhokoli véku) 0 kterou se dlouhodobé
starate, i kdyz nejste jejim biologickym rodi¢em. Takto bude pojem ,,Vase dité* chapan v celém dotazniku.

3. Jakou diagnozu v ramci poruch autistického spektra ma Vase dité?
V ptipadé ze diagndzu piesné neznate, nedokazete zatadit, diagndza je popsana jinak apod., pak zvolte moznost
"Jind" a vypiste. Vyberte jednu moznost:
e détsky autismus (F84.0)
e atypicky autismus (F84.1)
e Rettliv syndrom (F84.2)
e jina détska dezintegratni porucha (F84.3)
e hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)
e Aspergertiv syndrom (F84.5)
e jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)
e pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9)

e jind:

4. Pokud ma Vase dité dalsi pridruzené obtize, vypisSte jaké.
Napf. mentalni retardace, ADHD, epilepsie, porucha zraku, porucha sluchu apod.

5. M4 VasSe dité projevy agrese?
e ANO
e NE



6. Pokud ma Vase dité v chovani projevy agrese, myslite si, Ze budou tyto projevy
komplikaci p¥i pripadném umisténi ditéte do nékterého z pobytovych zarizeni?

e ANO

e NE

7. Starate se osobné doma o dité s autismem?
Osobné se 0 néj starate i pokud vyuzivate sluzby dennich/tydenni stacionaiti, odlehéovaci sluzby, osobni asistence
apod. Tedy Vase dité neni umisténo v celoro¢nim pobytovém zafizeni.

e ANO
e NE

8. Pokud se o dité starate osobné doma, jaké k tomu mate duvody?
MizZete zvolit i vice odpovédi, piipadné dopsat jiny dtivod.
e chci/chceme se 0 n¢j doma starat
e je problém jej umistit do zafizeni, protoze ta maji plnou kapacitu
e je problém jej umistit do zafizeni, protoze se chova problémové
e Vv okoli naSeho bydlisté neni bydleni pro osoby s autismem, které by
vyhovovalo nasim piedstavam
e Vv okoli naseho bydlisté neexistuji zadné pobytové sluzby pro osoby
s autismem

e jina:

9. Pokud se 0 dité nyni starate osobné doma, ale v budoucnu by to jiZ nebylo mozné,
kam byste chtéli své dité umistit?
Prosim sefad’te polozky dle preference, od té, ktera je pro Vas tim nejlepS§im fesenim (Cislo 1), po tu, ktera
je dle Vas nejméné vhodna a nechtéli byste ji.

e Dbydleni u ptibuznych v domacim prostiedi

e samostatné bydleni s podporou

e chranéné bydleni

e domov pro osoby se zdravotnim postizenim

e domov se zvlastnim rezimem

e bydleni v komunité (napt. Camphill)

e Dbydleni, kde byste s dité¢tem mohli bydlet i Vy sami, ale péc¢i 0 n&j by

zajisStovalo zafizeni

10. Ceho se nejvice obavate, pokud si predstavite, Ze musite umistit své dité do
pobytového zarizeni?
Uved'te jednu Vasi nejtizivejsi obavu.

11. Co by se muselo stat (jaka by musela nastat Zivotni situace), abyste se
definitivné rozhodli a zacali zarizovat umisténi svého ditéte do pobytového
zarizeni?

Stru¢né popiste.



12. Pokud byste museli umistit své dité do pobytového zarizeni, jaka dojezdova
vzdalenost by pro Vas byla jesté prijatelnd, abyste jej mohli navStévovat tak casto,
jak byste si pirali?

do 10 km
11-20 km

21 - 40 km

41 - 60 km

61 - 80 km

81 -100 km
101 km a vice

13. Pokud se nestarate 0 své dité osobné doma, kde je umisténo?

bydli zcela samostatné

bydli samostatné, ale S urcitou podporou

vyuziva chranéné bydleni

bydli v domové pro osoby se zdravotnim postizenim
bydli v domové se zvlas§tnim rezimem

jina:

14. Pokud VaSe dité vyuziva néjaké sluzby z oblasti bydleni, jste S danymi
sluzbami/ pobytovym zafizenim spokojeni?

Vyberte na skale:
ano (1) - spise ano (2) - spise ne (3) - ne (4)

15. UvaZujete 0 umisténi svého ditéte do jiného zarizeni?

Vyberte na skale:
ano (1) - spiSe ano (2) - spise ne (3) - ne (4)

v w7

16. Kde si myslite/piredpokladate, Ze bude skutecné Vase dité Zit, aZ se 0 néj nebudete moci
starat?

bude bydlet u pfibuznych v domacim prostiedi

bude bydlet samostatné S urcitou mirou podpory

bude zit vV chranéném bydleni

bude zit v domovée pro osoby se zdravotnim postizenim

bude Zit v domové se zvlastnim rezimem

bude zit v komunité (jako je napt. Camphill)

vzniknou zafizeni, kde budeme moci dozit spolu s ditétem, kde mu bude poskytovana
péce a podpora

Jina:




17. V jakém kraji bydlite?
e Hlavni mésto Praha
e JihocCesky kraj
e Jihomoravsky kraj
o Karlovarsky kraj
e Kraj Vysocina
e Kralovéhradecky kraj
e Liberecky kraj
e Moravskoslezsky kraj
e Olomoucky kraj
e Pardubicky kraj
o Plzensky kraj
e Stfedocesky kraj
o Ustecky kraj
e Zlinsky kraj

Dékuji za Vas ¢as vénovany tomuto dotazniku.


http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/hlavni-mesto-praha/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/jihocesky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/jihomoravsky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/karlovarsky-kraj/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/kraj-vysocina/
http://www.asociacekraju.cz/kraje-cr/kralovehradecky-kraj/
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