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UVOD

Téma Respitni péce pro osoby pecujici o 0soby s poruchami autistického
spektra jsem pro zpracovani své bakalaiské prace zvolila na zaklad¢ studia
specidlni pedagogiky, béhem kterého jsem na své praxi setkavala s détmi s
poruchami autistického spektra. Na této praxi jsem se setkala i s rodiéi, ktefi své
dit¢ ,,odlozili* do skoly, po Skole si dité vyzvedli prarodice, ktefi se s nim ucili az
do vecera. Dité bylo timto jedndnim pfepnuté a prarodice také. A to vSe jen proto,
ze to rodice vyzadovali. Béhem své praxe jsem s jeho pani ucitelkou fesila, jak
mu ulevit, ale zas ne tak moc, aby se ,,aspoii néco* naucil, pfece jenom byl ve

Skole. V hodinach ve $kole totiZ usinal.

Rodice déti s PAS jsou pii uréeni diagndzy jakoby "vhozeni do vody" kde
se uci "plavat". Diky stiediskiim rané péce a riznym poradenskym sluzbam, SPC,
PPP, jsou rodi¢im poskytnuty odpovédi na otdzky, které maji, ale vyrovnat se s
faktem, ze se jim narodilo dité s postizenim, musi sami. Kazdy ¢lovék sem tam
"musi upustit trochu pary" a odpocinout si. Stejn¢ tak jsou na tom rodice, ktefi se

mnohdy 24 hodin denné¢ staraji o dité¢ se specifickymi potfebami.

Myslim si, Ze respitni péce je pro rodice velmi pifinosnd. Odpocinou si
nejen oni, ale 1 ostatni Clenové rodiny, ktefi rodichm vypomahaji, jak nejlépe
dovedou. Ale piinos je to 1 pro dité, které pozna jiné prostredi a spoustu novych
pratel. Po dobu poskytovani respitni péfe se détem (jedincim) s PAS vénuje

kvalifikovand osoby, ke které si tyto déti mnohdy ,,nedovoli* tolik co k rodi¢im.

Prvni tf1 kapitoly jsou vénovany teorii, kdy v prvni kapitole je popséano
dit¢ s poruchou autistického spektra. Terminologie a tzv. tridda problémovych
oblasti pro vSechny poruchy autistického spektra. Pfi¢inu vzniku PAS a problémy
se socialnimi vztahy. Ve druhé kapitole je popsana rodina s ditétem s PAS,
reakce na sdéleni diagndzy a postoje rodiny. Ve tfeti je popsana respitni péce dle

zékona o socialnich sluzbach a definice této sluzby.



Ctvrta kapitola se sklada z praktické &asti, kde je popsan prizkum

mezi respitnimi centry pro osoby pecujici o osoby s PAS.
Cilem této bakalaiské prace je zmapovat respitni centra pro osoby
pecujici o osoby s poruchami autistického spektra. Zda impulz k zalozeni téchto
center vychazel od rodi¢ii ¢i od jinych osob a jaka je moznost informovanosti o

téchto centrech.




. TEORETICKA CAST

1 DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA
(PAS)

1.1 TERMINOLOGICKE VYMEZENI PAS

V soucasnosti se setkdvame s riznymi pojmenovanimi. Mezi nejcastéjsi
terminy pouzivané laickou i odbornou spolecnosti patii: poruchy autistického
spektra, autismus a pervazivni poruchy. Z historického hlediska byla tato
problematika pojmenovana: Casny détsky autismus (Early Infantile Autism —
EIA), autismus, autistickd psychopatie, infantilni autismus, autistické rysy a
dalsi. V Ceské republice se dnes nejéastéji pouziva termin poruchy autistického
spektra. (Rihova, 2011)

V kratkosti jak vznikal termin autismus. Poprvé tento termin pouzil
Svycarsky psychiatr E. Bleuler k pojmenovani jednoho ze symptomd, které
vypozoroval u schizofrennich pacientl v roce 1911. Termin autismus jako projev
psychozy (psychiatrické onemocnéni charakteristické naruSenym vztahem k
realit€) se pouziva dodnes. (Thorova, 2006). Toto pojeti vSak mylné¢ mnoho
osob, a to 1 odbornici, spojuje se schizofrenii. To je dano piedevSim tim, ze
nékteré ptiznaky PAS mohou byt se schizofrenii zaménovany. Mezi podobné
pfiznaky patii socidlni izolace, pfecitlivélost na sluchové podnéty, sluchové
halucinace, atd.

V roce 1943 Leo Kanner, americky psychiatr, poprvé popsal autismus
jako samostatnou poruchu. K tomuto pojmenovani se inspiroval pivodem
feckého slova ,,autos”, coz v Cestin€ znamena ,,sam*“. Timto nazvem se Kanner
snazil vyjadfit svou domnénku o tom, Ze déti s autismem jsou osamélé, ponofené
do vlastniho wvnitfniho svéta, bez zajmu o okolni svét, neschopné lasky a
pratelstvi. (Thorova, 2006). Dnes uz jsou projevy PAS popsany podrobnégji a

nejsou tak jednoznacné.



Termin poruchy autistického spektra ma razné podtypy. Dle MKN — 10
do téchto poruch fadime: détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv
syndrom, Rettiv syndrom, détskd dezintegracni porucha, hyperaktivni porucha
sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, autistické rysy, jiné
pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojovou poruchu nespecifikovanou.
(Rihova, 2011).

., Autismus a poruchy autistického spektra (pervazivni vyvojové poruchy)
velmi vyrazné narusuji mentalni vyvoj ditéte v nékolika oblastech. Chovani a
projevy jsou u kazdéeho ditéte s poruchou autistického spektra znacné riiznorode,
méni se s vyvojem ditéte a souvisi také se stupném celkového mentdlniho
handicapu. V urcitych vékovych obdobich je autistické chovani zretelnéjsi, u
nekterych deti od tretiho az padtého roku zaznamendvame celkovou ustupujici
tendenci typické symptomatiky. Meénici se a znacné variabilni klinicky obraz v

nekterych pripadech velmi ztézuje diagnosticky proces. “ (Thorova, 2008, s. 4).

1. 2 TRIADA PROBLEMOVYCH OBLASTI
SPOLECNE PRO VSECHNY PORUCHY AUTISTICKEHO
SPEKTRA

,, VSechny soucasné uznavané diagnostické systéemy (DSM-I11-R, DSM-1V,
ICD-10) se shodnou v tom, zZe pro diagnozu autismu je nutné postizeni ve trech
oblastech: omezeni reciprocni socialnich interakci, omezeni reciprocni
komunikace (verbalni i neverbalni) a omezeni imaginace, které se projevi
omezenym repertoarem chovani. Tyto tri skupiny symptomil, jestlize se objevuji
spolecne, byvaji jednoduse nazyvany ,,triadou* (Wing, 1989). tridda symptomii
musi byt zcela zretelna a nemizZe byt povazovana za pouhé vSeobecné vyvojové

zpozdeni. ““ (Gillberg, Peeters, 2008, s. 35)

1.2.1 SOCIALNI INTERAKCE A SOCIALNI CHOVANI



Socialni chovani u déti miizeme vypozorovat uz od prvnich tydnii a dnt
jejich zivota. O¢ni kontakt, socidlni usmév, socidlni broukani se s kazdym
vyvojovym meésicem upeviiuji. Porucha socidlni interakce se vyrazné lisi
hloubkou postizeni u jednotlivych déti i osob s PAS. Jednoduseji fe¢eno, nékteré
déti maji se zadkladnimi socialnimi dovednostmi potize, které jsou osvojené détem
v kojeneckém véku, u jinych socidlni chovani a dovednosti odpovidaji véku
tiiletému intaktnimu ditéti a nekteti 1idé s mirnéjsi variantou postizeni chapou
socialni problémy na trovni Sestiletych déti. (Thorova, 2006). ,, Jednoznacne Ize
Fici, Ze socialni intelekt je vidy viici mentalnim schopnostem clovéka s poruchu
autistického spektra v hlubokém deficitu. “ (Thorova, 2006, s. 61).

Nekteré déti byvaji v raném véku velmi samotaiské (podle vypovedi
rodict, hlavné do tii Ctyf let), ignoruji a vyhybaji se blizkym lidem. Po tietim az
patém roce se déti s PAS vsak stavaji aktivnéj$imi a kontakt s jejich rodici je
vybérovy.

U déti s PAS se setkdvame s celou Skélou socidlniho chovani. Tato Skéla
ma dva extrémni poly: pol osamély a pol extrémni.

e Pol osamély
> pii kazdém pokusu o socidlni kontakt se odvrati, protestuje
> stahne se do koutku nebo zaleze pod stiil
°  zakryva si o€i nebo usi
> huci a tfepe rukama pied oblicejem
> manipuluje s néjakym predmétem
e Pol extrémni
° nepfiméfené socialni aktivity, kdy se dit¢ snaZzi navazat
kontakt s kazdym a vSude
°  necti socidlni normu
> dotyka se ostatnich lidi
> upften¢ hledi lidem okolo sebe do obliceje

> hodiny dokaze vypravét o vécech, které ostatni nezajimaji

nebo obtézuji



Vétsina déti s PAS ma zékladni socidlné-emoc¢ni schopnosti vii¢i svym
rodicim zachovany. Nékteré déti maji potize s kontaktem s vrstevniky. Na rozdil
od svych vrstevnikii, trdvi mnohem vice Casu o samoté se svymi vlastnimi

aktivitami. (Thorova, 2006).

1.2.2 KOMUNIKACE

., Poruchy autistického spektra jsou primdrne poruchami komunikace.
Opozdeny vyvoj reci byva velmi casto prvni pricinou znepokojeni uddvanou
rodici (Gilbert, 1990). Zhruba polovina déti s poruchou autistického spektra si
nikdy neosvoji re¢ na takovou uroven, aby slouzila ke komunikacnim uceliim
(Paul, 1987). U deéti, které si rec osvoji, zaznamendavame napadné odchylny vyvoj
reci s cetnymi abnormitami. Porucha komunikace se u déti s PAS projevuje na
urovni receptivni (porozuméni) i expresivni (vyjadrovani), verbalni i neverbalni.
Deficity v komunikaci u deéti s autismem a jejich kombinace jsou velmi
ruznorodé. “ (Thorova, 2006, s. 98).

Jiz od kojeneckého veéku dokaZou déti vyjadfit své pocity a zakladni
potieby vyrazem obliceje. Jemné a komplexni pohyby tvoii vyraz v obliceji, ten
nas informuje o tom, co dit¢ prozivd. Na mimice se podili okolo dvaceti péti
mimickych svall. S kolika vrozenymi vyrazy se déti rodi je ptedmétem diskuzi,
obvykle se uvadi Sest az devét zdkladnich signalt. Do vyrazli obliceje patii:
zdjem (zveédavost, soustfedéni), prekvapeni, libost (potéSeni), hnév, nelibost,
strach (ulek), stud (zahanbeni), znechuceni (odpor). (Thorova, 2006).

Attwood (1998) si v§iml, ze déti s PAS mély potize pfedevsim s postoji a
gesty, které vyjadiuji emocni prozivani jako je napft. touha po utése nebo uvitani,
zahanbeni. Kvalita a ¢etnost gest, ktera vyzyvaji k pfiblizeni, poslani pry¢ nebo
ztiSeni se u déti s PAS neliSila od kontrolni skupiny déti s téZkou MR.

Stejné potize maji osoby s PAS i s porozuménim neverbalni komunikaci.
Césteéné nechdpou nebo nerozumi a problematicky dekoduji vyznam neverbalni
komunikace u druhych lidi. Je pro né obtizné z vyrazu obliceje, gesta nebo
postoje téla rozpoznat, co si lidé okolo né& mysli. Nejsou schopni ,,ptecist™

emociondlni signaly, které vysild druha osoby pomoci neverbalni komunikace.



Maji zejména potize chapat komplexni a jemnd pravidla, kterymi se fidi
neverbalni komunikace. A tak dochdzi k riznym nedorozuménim. (Thorova,
2006)

1.2.3 PREDSTAVIVOST, ZAJMY, HRA

Tteti problémova oblast triddy je narusend schopnost predstavivosti.
Potiebnou soucasti dobrého vyvoje predstavivosti je rozvoj ndpodoby. Postupem
Casu si dité testuje v duchu scénaie typu: co se stane, kdyz.... VyS§im vékem se
tato schopnost rozviji, pfedstavivost je vice komplexni. Tento rozvoj se tyka také
premysleni nad tim, co si mysli ostatni. Vysledkem tohoto je planovani. Naruseni
této predstavivosti (imaginace) ma na mentalni vyvoj ditéte negativni vliv hned v
nckolika smérech. NaruSend schopnost napodoby (imitace) a symbolického
mysleni zptsobuje, ze se u ditéte nerozviji hra, coz je zdkladni stavebni kamen
uceni a celého vyvoje. Tato nedostateCna piedstavivost zplisobuje u ditéte
upfednostiiovani aktivity a ¢innosti, které obvykle preferuji podstatné mladsi déti.
Vyhledava v téchto aktivitich a Cinnostech ptfedvidatelnost a tak se upind na
jednoduché stereotypni ¢innosti. Traveni volného Casu a samotné hra se ndpadné
li§i od aktivit vrstevnikli. Kvalita hry a jeji vyvoj zavisi na vySe zminéné
predstavivosti (zapojeni fantazie), socialnich dovednostech (népodoba, sdileni
pozornosti), trovni mysleni a motoriky. (Thorova, 2006).

,,Porovndme-li predstavivost a spontannost symbolické hry u deéti
s autismem s ostatnimi deétmi stejného véku, je velmi chudd. Déti s autismem
nedovedou nic predstirat a ani ve hire nechdapou, ze néco miize byt ,,jako . Déti
nezachdazeji s vecmi podle jejich urceni, napr. cichaji k hracce, olizuji ji, mdvaji
S ni, hazeji hracku do vody atd. *“ (Banasova, 2006, s. 10).

Lidé s PAS maji potize s vyplnénim svého volného ¢asu néjakou funkéni
rozvijejici aktivitou. Také jejich zachazeni s hrackami a predméty byva
nestandardni a ¢asto nefunkéni. O nové hracky hracky a ¢innosti obvykle nemaji
zajem. Nékteré déti se vénuji pouze jednodussi, nefunkéni manipulaci s hrackami
¢1 predméty — hazeni, houpani, bouchéni, roztaCeni, mavani... Mnohé déti pii hie

vyuzivaji relativné dobré kognitivni dovednosti (muze se jednat 0 schopnosti



ostrivkovité) a zajimaji se o Cislice, pismena, sklddaji puzzle z mnoha dilki.
Stereotypni ¢innosti se Casto poji se sluchovou, vizudlni a vestibulokochlearni
percepéni autostimulaci (pozorovani urcitych predméti a jejich pohybu,
vyluzovani a poslouchani zvuk ¢i slovni produkce bez komunikacniho zaméru,
obliba houpacek a stereotypni pouzivani zvukovych hracek. U nékterych déti se
objevuji pohybové stereotypie, které vyuzivaji autostimulaci zraku (prohlizeni si
prstll), k vestibulokochlearni stimulaci (kyvava pohyby) nebo k autostimulaci
dotekové (bouchani napt. rukama do své brady, odstipovani ktize, kousani se,
placéani do hlavy apod.). (Thorova, 2006).

., Problém predstavivosti souvisi také s opakujicim se chovanim a
S potiebou strukturalizace. Omezena predstavivost nedovoli lidem s autismem
projevit se Sirsim repertodrem vzoru chovani. V prvnich pracich a autismu se
v§eobecné predpokladalo, Ze deéti maji bohaty vnitini svét, teprve v poslednich
dvaceti letech byla prijata myslenka, Ze postizeni autismem maji predstavivost
naopak velmi omezenou. Nemiize ovSem rici, ze jim uplné chybi. U nékterych deti
se miizeme setkat s velmi ,,zivou* predstavivosti, kterd je ovSem zamérena na
velmi vuzky okruh zajmii. “ (Gillberg, Peeters, 1998 in Banasova, 2006, s. 11).

Reakce ditéte na preruSeni jeho cCinnosti, intenzita, frekvence a cas
strdveny nad Cinnosti se u kazdého ditéte 1isi. Prehnana fixace na hracku ¢i
pfedmét, kdy se od n&j odmitd odloucit nebo ma velky zajem o ¢innost a vyuziva
vSech dostupnych prostfedkl a ptileZitosti, aby se ji mohl vénovat.

Tyto stereotypni zajmy se také Casto promitaji i do kresebného projevu.

Nekdy je jeho zajmem prave stereotypni kresleni. (Thorova, 2006).

1.3 PRICINY VZNIKU PAS

I pfes velké mnoZstvi vyzkumu nebyla pticina vzniku PAS jednoznaéné
prokazana. (Rihova, 2011). PAS nevznikaji $patnou vychovou rodi¢t ani
ockovanim s naslednymi stfevnimi potizemi. (Thorova, 2006). Jednd se o
vrozenou poruchu s neurobiologickym podkladem (zasahujici vyvoj mozku). V
soucasné¢ dob¢ jsou poruchy povazovany za vyvojové, tedy vznikajici béhem

vyvoje jedince.



,Na prelomu stoleti si ziskava pozornost tzv. vyvojovy neurologicky
model priciny vzniku autismu. Teorie Fikd, Ze z dosud prokazanych pricin
(teoreticky setkani plodu s néjakou teratogenni latkou, chybnd funkce genii
Fidicich autoorganizaci mozkovych struktur) dochdzi po uzavieni neuralni
trubice u plodu k poskozeni vyvijejiciho se mozku (mezi 24. - 26. embryondlnim
dnem). Postupny vyvoj mozku v priitbehu tehotenstvi je tak kaskadovité narusen —
od zalozeni mozkoveho kmene, pres dysfunkci cerebelarne-limbickych funkci
potiebnych ke kodovani prijimanych informaci a intiutivni interaktivni casné
uceni . (Komarek, 2004 in Thorova, 2006, s. 47).

Gillberg a Peeters (2008) zase uvadi, ze vyskyt PAS je vyssi u déti, které
utrpély poskozeni mozku behem téhotenstvi, porodu nebo tésné po porodu. A to
hlavné z toho divodu, Ze nemé€ly optimalni podminky v pre-, peri-, a neonatalni
periodé. Coz znamend, Ze matky mély béhem t&hotenstvi mensi obtize,
abnormalni stavy, které sice nijak neuskodily plodu ¢i novorozenci, ale vytvoftily
nevhodné prostiedi pro vyvijejici se mozek, tedy ze mozek nemél optimalni
prostiedi pro pozitivni rist.

Hoffman (2008) taktéz uvadi, Ze spoustécimi faktory PAS jsou: prostiedi
(napft. rtut, olovo, hlinik), strava (nedostatek vapniku, hot¢iku...), metabolické
obtize, sttevni nemoci, alergie a imunologické poruchy. Domnivé se 1, Ze muZi
po cCtyficitce maji vétsi riziko toho, Ze jejich dit¢ bude mit PAS nez muzi

mladsiho véku. (in Rihova, 2011)

1.4 VZTAHY K LIDEM

Typické pro osoby s PAS jsou obtize v socidlni sféte. U kazdého je vSak
trochu jiné. Symptomy se rizn¢ kombinuji v mnoha variantach, a tak nenajdeme
dvé déti se stejnymi projevy. Thorova (2008) vymezila zékladni specifika
narusené socialni oblasti a udava tyto typy:

e Typ osamélé socialni interakce — projevuje maly zajem o osoby
druhé a o spole¢nou ¢innost, hraje si a travi volny ¢as nejradé€ji o

samot¢, vétSinou lidi kolem sebe ignoruje. Na pokusy druhé osoby



navazat kontakt, reaguje velmi malo nebo vibec. K blizkym
osobam muze a nemusi uplatiovat nejzakladnéjsi socidlni
dovednosti, jako jsou: socialni ismeév, fyzicky kontakt, radost ze
shledani ¢i vzajemny pohled do oci.

Typ pasivni socidlni interakce — k lidem pfistupuje pasivné,
kontakt byva spisSe kratkodoby. Velmi malo se snazi navazat
kontakt socialni kontakt s druhou osobou ¢i vrstevniky, ale mtze
je rad pozorovat. Obvykle chybi vyssi socidlni dovednosti jako:
poskytnuti utéchy, prosba o pomoc, snaha spontanné¢ rozvijet
spole€nou hru ¢i aktivitu. Obvykle nechape pravidla socidlni
interakce. Jeho chovani je nezralé, tedy dominuje naivita. Vztah k
rodi¢lim je Casto vybérovy a mivaji rady fyzicky kontakt.

Typ aktivni — zvlastni socialni interakce — aktivné¢ navazuje
kontakt, ovSem nepfimétfené, nebere ohledy na druhé, provokuje a
muze byt agresivni. Nedokaze odhadnout socialni normu. Lpi na
uréitych tématech hovoru a klade nevhodné otdzky. Ptekracuje
socialni normu, navazuje pfiliS osobni nebo zvlastni kontakt i s
nezndmymi lidmi.

Typ formalni socidlni interakce — nechape jemné rozdily
spolecenského styku, snazi se o ndpodobu ostatnich, coz vede ke
zvlastnimu chovéani. Chybi socialni intuice. Nedokéaze vyuzit
empatii k vhodnému socidlnimu chovéni. Nevhodné Ipi na
dodrzovani urcitych pravidel chovani, které si dokazal osvojit.
Neni flexibilni, nedokaze ptizptsobit své chovani zmén¢ socialni
situace.

Potize se zaclenénim mezi vrstevniky — neumi se spravn¢ zapojit
do kontaktu s vrstevniky, nezvlada kolektivni hru, ma potize tidit
se pravidly. Nemusi se stranit ostatnich, ale miize vstupovat do
kontaktu zcela nevhodnym zplisobem (napt. agresi, Saskovanim ¢i
jinym nevhodnym chovédnim). Ostatnimi vétSinou neni pro své

odli$né chovani pfijiman a Casto se stava obéti Sikanovanim.



PotiZe s napodobou — problematicka napodoba pohybii, Cinnosti
a/nebo feci. Opakuje s dlouhou prodlevou, nepfesné¢ a nebo s
nezdjmem. Nezakomponuje kazdodenni ¢innosti, které pozoruje u

svych blizkych a u lidi ve svém okoli, do hry.



2 RODINA SDITETEM S PAS

2.1 REAKCE RODINY NA SDELENI DIAGNOZY

, Vztah rodicu k ditéti se utvari jiz dlouho pred narozenim. Soucdsti
rodicovstvi jsou velké plany do budoucnosti, rodice sni o lékarské profesi,
fotbalistovi, pravnikovi, nadaném vytvarnikovi, uspésné kadernici, pokracovateli
ve firmé.

Vzdusné zamky, které si stavi kazdy rodic, se sdéleni diagnozy a
konstatovani, Ze se jednd o zavazny handicap, hrouti. Nahla prudka ztrata
ptivodniho obrazu ditéte, ocekavani probléemit a pocit rodicovského selhani
vyvolava Sok. ““ (Thorova, 2006, s. 407).

Kterékoliv 1 bandlni onemocnéni jednoho clena rodiny, zméni se
dosavadni fungovani rodiny. Sdé€leni zdvazné diagndzy ditéte je pro jeho rodice
hluboky otfes, at’ uz jde o zdvazné somatické postizeni ¢i postizeni smyslové,
mentélni nebo télesné, a to 1 kdyz je diagndza stanovena hned po jeho narozeni.
Sdéleni diagnozy se také projevuje na rodiCovské pojeti sebe sama a to hlavné v
oblasti vlastni identity. Rodice také Casto pocituji selhani rodiCovské funkce.
(Ri¢an, Krej¢itova, 1997).

Prvni sdéleni diagndzy v podstaté¢ vzdy vyvola u rodi¢l Sok, zmatek,
uzkost, smutek, popteni a vede k rychlému rozvoji obrannych mechanismi.
Kazdy rodi¢ se s timto vyrovndva individudlné. Doba vyrovnani je u kazdého
jina, u vétSiny rodic¢t vSak probihaji emocni stddia v uvedeném pofadi, ale v
riizné délce trvani. (Ri¢an, Krejéitova, 1997).

e Stiadium Soku — rodi¢e maji iraciondlni pocity a mysSleni,
prozivaji zmatek a tak mohou reagovat i zcela nepiiméfené.
(Ri¢an, Krej¢itova, 1997).

e Stadium popreni — nebo také utck ze situace, rodice napadaji
myslenky ,,to neni pravda®, ,,musi existovat zazracny 1€k*, , 1€kaf1
mi nic nefekli“. (Ri¢an, Krejéifova, 1997). Rodide odkladaji

odborna vysSetfeni, doma se o problému nemluvi, ten prosté



neexistuje. Kazdé zlepSeni je brano jako fakt, ktery vyvraci
diagnézu. (Thorova, 2006).

Stadium smutku, zlosti, pociti viny — v tomto stadiu je typické
hledani viny u druhych, vztek na cely svét, agresivni pocity.
Hleddni viny mohou vztdhnout i na sebe a doprovdzeny témito
myslenkami: ,ja jsem to zpusobila“, ,nejsem spravnou
matkou/otcem®. I ptesto, ze rodiCe veédi, ze jejich sebeobvinovani
je iraciondlni, pokud ale neznaji pfi¢iny vzniku, nemohou se
zbavit svych pocitl viny. Vyjimkou nejsou nabyva ani agrese
obracena vi¢i partnerovi, ¢i zdravotnickému personalu. (Rican,
Krejcitova, 1997). Rodice prozivaji mnoho pocitl (viz. ptiloha ¢.

1).

V této fazi vznikaji nejriznéj$i psychické obrany, které maji za cil udrzet si

psychickou rovnovéhu, v takové mife jak je to jen mozné. Obranné reakce jsou

zalozeny na dvou principech: utoku a utéku. Pfedpoklady rodict ptiklonit se k

utoku, nebo utéku spocivaji v jejich osobnich zkuSenostech, osobnimi

charakteristikami a temperamentu. (Vagnerova, 2000)

> utok — snaha rodi¢l bojovat s nepfijatelnou situaci. Jelikoz s
PAS bojovat nelze, hledaji rodi¢e soupefe, jak bylo vyse
zminéno, v partnerovi ne lékafském personalu. (Vagnerova,

2000)

o uték — pasivngjsi obranny mechanismus, ktery vede k tniku ze
situace, kterou nedovedou zvladnout ¢i se s ni vyrovnat. Ma
nekolik variant, krajni je odloZeni ditéte ¢i odchod z rodiny,
dalsi je napf. vySe zminéné pretrvavajici popfeni, vytésnéni
diagnozy ditéte. Chovaji se jako by bylo dité zdravé ¢i Ze jeho
problémy jsou jen pfechodné a namlouvaji si, ze se dité Casem
bude vyvijet zcela normalné. (Vagnerova, 2000).

Stadium rovnovahy — dochéazi ke snizovani depresi a tzkosti.

Rodice piijimaji diagnozu ditéte, roste snaha rodich starat se o dité

1 se zménami s tim spojené a zvySuje se aktivita rodi¢l a jejich

i¢ast na pomoci ditéte. (Ri¢an, Krejéifova, 1997).



e Stadium reorganizace — v tomto poslednim stadiu, je rodici
situace pfijimana a vyrovnavaji se s faktem nemoci. Berou dité
takové jaké je a hledaji moznosti a optimalni feSeni situace do
budoucna. Vytvéieji se nové priority a rovnovaha rodinného
systému, kterd je pro vyvoj ditéte dulezita.

K tomuto stddiu se vSak mnoho rodi¢ii nedostane. VétSinou dlouhodobé
pretrvavaji ve stadiu smutku, viny a obavy z budoucnosti. To vSak narusuje
rovnovahu rodiny a vztah k ditéti, které nedostdva pottebnou podporu a péci.

(Ri¢an, Krejéitova, 1997).
2.2 POSTOJE, KTERE ZTEZUJi ADAPTACI RODINY

,,Idealni adaptace rodiny znamenad usporadani rodinného Zivota tak, aby
spliioval nejen potieby nemocného nebo postizeného ditéte, ale i viech ostatnich
clenti rodiny. © (Ri¢an, Krejéitova, 1997, s. 56).

Nejcastéjsimi odchylkami dle Thorové (2006) od této idedlni adaptace
jsou:

e Hyperprotektivita — fixace a soustfedénost na dité. Potieby ditéte
s postizenim jsou upfednostiiovany pied potfebami ostatnich ¢lent
rodiny. Partner i1 sourozenci se timto mohou citit zanedbani a
dohazi k naruseni rodinnych vztahii. Na dit¢ jsou kladeny
nepfimé&fené naroky a jeho chovani je omlouvano jeho postizenim.
Dit¢ se stava stiedobodem veSkerého déni, je rozmazlené az
tyranizujici. Touto vychovou se zbyte¢né zpomaluje vyvoj ditéte,
je mén¢ samostatné a Casté také je neposilani ditéte do Skoly, 1
kdyz vhodny vzdélavaci program je pro n¢j dostupny.

e Odmitani ditéte — odliSnost ditéte obvykle jeden z rodict
nedokéze piijmout. Komplexy vlastni ménécennosti dovrSeny
ditétem s postizenim neumozni jeho pfijeti. Rodi¢ tak z rodiny
odchazi nebo ignorovanim ditéte a vSech potifebnych zaleZitosti

tykajici se ditéte, vytvaii v rodiné patologické klima.



Pretrvavajici vztek — stale pretrvavaji pocity sebelitosti a vzteku.
Pokracuje neunosné a dlouhé hledani vinika - ,,to zpisobily ty
tvoje geny®, ,ja jsem dité¢ nechtél“ atd. Rodina se nedokaze
prenést do stadia rovnovahy. Veskeré pokusy jsou bojkotovany s
porazeneckymi slovy ,.tolik Usili tomu vénujes, a stejné z néj nic
nevyroste* atd.

Zpochybrnovani diagnozy a tize problému — rodi¢e nepiijmou a
nepochopi diagndzu a to vede ke zpomaleni adaptacniho procesu a
1 u¢innd pomoc ditéti.

Nutkava péce o déti vede k vy€erpani — rodice odmitaji svéfit
své dité do péce kohokoli jiného, vSe se ,,to¢i” kolem ditéte. Jen
oni jsou schopni poskytnout ditéti maximalni péci, kdyby se jim
néco stalo, nikdy by si to neodpustili. Obvykle jeden z rodich
slouzi rodin€¢ do roztrhani téla. Tohle chovéani vede k cast&jsi
podrazdénosti, unaveé a dalSim psychosomatickym ptiznakiim jako
jsou napf. nevolnost, bolesti hlavy, stfevni potize atd. Pozd¢ji
dochazi k depresim, zlosti, sebeodsuzovanim. Pokud nedojde k
napravé, nastdva destruktivni obrana napf. zanedbavani ditcte,
alkohol, sedativa. Zacne se vyskytovat postupna izolace od
spolecnosti (neni energie), fyzickd unava (poruchy spanku) a
destruktivni mysSlenky (vina, zklamani Zivotem a sebenenavist).
To dovede ¢loveka az k psychickému zhrouceni.

Problematické individudlni charakteristiky c¢leni rodiny,
kvalita vztahi a klima v rodiné — v rodiné je snizena odolnost
vuci zatézi, snizené sebehodnoceni a sebevédomi. Chybi vzdjemna
soudrznost a podpora.

Socialné-ekonomicka situace v rodiné — ne moc dobréa finanéni
situace, nepfizniva bytova situace, omezené socialni zapojeni
rodiny.

Krizova obdobi — v zivoté ditéte jsou obdobi, kdy je na rodinu
kladena vyraznéjsi zatéz a to: obdobi spojené s diagnézou, nastup

do matetské Skoly, nastup do Skolniho zafizeni, puberta, dospélost.



3 RESPITNIi PECE

3. 1 ZAKON 108/2006 SB., O SOCIALNICH
SLUZBACH

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ze dne 14. 3. 2006, platny
ode dne 1. 1. 2007, upravuje podminky o poskytovani pomoci a podpory
fyzickym osobam v nepftiznivych socidlnich podminkach prostfednictvim
socidlnich sluzeb a piispévku na péci. Dale také upravuje podminky pro vydani
opravnéni k poskytovani socidlnich sluzeb, vykon vefejné spravy v oblasti
socialnich sluzeb, inspekci poskytovani socidlnich sluzeb a predpoklady pro
vykon ¢innosti v socidlnich sluzbach. Tento zakon také upravuje piedpoklady pro
vykon povolani socidlniho pracovnika, pokud vykonava cCinnost v socidlnich
sluzbach nebo podle zvlastnich pravnich predpisii pii pomoci v hmotné nouzi, v
socialné-pravni ochrané déti, ve Skole a Skolskych zatizenich, ve zdravotnickych
zafizenich, véznicich, v zatizenich pro zajisténi cizinct a azylovych domech.

Pro ucely tohoto zékona se socialni sluzbou rozumi ¢innost nebo soubor
¢innosti, které podle tohoto zdkona zajiSt'uji pomoc a podporu osobam za tcelem
socialniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni. Socialni sluzby mohou
poskytovat pii splnéni podminek stanovenych zdkonem Uzemni samospravné
celky a jimi zfizované pravnické osoby, fyzické osoby a ministerstvo a jim
zfizené organizacni sloZky statu (zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Piispévek na péci je poskytovan osobam zavislym na pomoci jiné fyzické
osoby za ucelem zajisténi potiebné pomoci. Naklady na ptispévek na péci se
hradi ze statniho rozpoctu. Narok na tento pfispévek ma osoba, kterd z
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby
pii péci o vlastni osobu a zajiSténi sobéstacnosti v rozsahu stanoveném stupném
zavislosti. O vysi ptispévku rozhoduje obecni ufad s rozsifenou pisobnosti. Dale
narok na pfispévek nemé osoba mladsi jednoho roku.

Vyse piispévku se odviji od miry, stupné postiZeni, které se dle zdkona ¢.

108/2006 Sb. d€li na Ctyfi stupné:



e [ stupen (lehka zavislost)

o L stupen (stfedné t€zka zavislost)
o |Il. stupen (tézka zavislost)

e [V. stupen (Gplna zavislost)

Zakon ¢. 108/2006 Sb. zahrnuje zékladni druhy a formy socidlnich sluzeb.
Mezi tfi zakladni druhy patfi: socidlni poradenstvi, socidlni péce a sluzby socidlni
prevence. Do forem zahrnujeme socidlni sluzby poskytované pobytove,
ambulantné nebo terénné.

Socialni poradenstvi zahrnuje zékladni socidlni poradenstvi, tedy
poskytovani potfebnych informaci pfispivajicich k feSeni jejich nepiiznivé
socialni situace. A odborné socialni poradenstvi je poskytovdno se zaméfenim na
potieby jednotlivych okruhl socidlnich skupiny osob, v obcanskych poradnach,
manzelskych a rodinnych poradnéach, poradnach pro seniory, poradnach pro
osoby se zdravotnim postizenim atd. Soucasti odborného poradenstvi je také i
pujcovani kompenzacnich pomiicek.

Sluzby socialni péfe napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a
psychickou sobéstacnost, s cilem umoznit jim v co nejvyssi mozné mife zapojeni
do bézného Zivota. V ptipadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit jim
distojné zachazeni a prostfedi. Dale vymezuje osobni asistenci, peovatelskou
sluzbu, tisnovou péci, privodcovské a predcitatelské sluzby, podporu
samostatného bydleni, odlehCovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni
stacionafe, tydenni staciondie, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim,
domovy pro seniory, domovy se zvlaStnim rezimem, chranéné bydleni aj.

Sluzby sociélni prevence napomahaji zabranit socidlnimu vylouceni osob,
které jsou timto ohroZeny pro krizovou socidlni situaci. Cilem je napomadhat
osobam s piekonanim jejich neptiznivé socidlni situace a chranit spole¢nost pred
vznikem a $ifenim nezadoucich spolecenskych jevii. Sluzby socialni prevence
vymezuji ranou péci, telefonickou krizovou pomoc, tlumocnické sluzby, azylové
domy, domy na pil cesty, kontaktni centra, krizovou pomoc, interven¢ni centra,

nizkoprahova denni centra, nizkoprahova zatizeni pro déti a mladez a;.



3.2 VYMEZENI RESPITNIi PECE

Pojem respitni péCe vznikl z anglického respit care, ktera vznikl v 60.
letech ve Spojenych statech americkych a do ¢eského jazyka byva piekladan jako
ulevovou, odleh¢ovaci péci. Vychazi z predpokladu, Ze rodi¢ pecujici o své dité,
cas od casu (tak jako kazdy clovek) pottebuje odpocinek, volny cas pro
realizovani svych potieb a zajmu. Pro tyto potieby rodicu je tieba, aby byl rodi¢
v péCi zastoupen asistentem, po urcitou dobu, nebo stacionafem, kde dit¢ mize
byt dit¢ svéfeno na nékolik hodin denné ¢i nékolik tydni v roce. (Novosad,
2000).

,, Respitni péce,, nebo také ulevova ci odlehcujici, je viastné takovou péci
o pecujici. Pomaha lidem, dlouhodobé pecujicim o postizené (Casto rodinného
prislusnika). Jejim cilem je ulehcit situaci pecujicim. Poskytnout jim prostor pro

nacerpadni novych sil a energie. “* (dostupné z: http://www.nicm.cz/respitni-pece).

,,Poslanim odlehcovacich sluzeb je zastoupit pecujiciho clena rodiny v
péci o dité nebo dospélého s postizenim a vytvorit mu tak cas pro vlastni
odpocinek, regeneraci sil nebo vyrizeni si osobnich zdleZitosti. RozSirovat svym
uzivateliim socialni kontakty, predchazet socialni izolaci a nabizet podnétné

prostiedi. “ (dostupné z: http://www.centrum83.cz).

Dle zékona 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach jsou odlehCovaci sluzby
vymezeny jako terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam,
které maji snizenou sobé&stacnost z ditvodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, o které je jinak pecovano v jejich pfirozeném socialnim
prostfedi. Cilem sluzby je umoznit pecujici osobé nutny odpocinek. Smlouva o
poskytovani odlehCovaci sluzby musi byt uzaviend v pisemné formé.

Rozsah zakladnich ukont poskytovanych v ramci odlehcovacich sluzeb:

e pomoc pii zvladani béznych ukonl péce o vlastni osobu

e pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu
e poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy

e poskytnuti ubytovani v pfipadé pobytové sluzby

e zprosttedkovani kontaktu se spolecnym prostfedim

e socialné terapeutické ¢innosti


http://www.nicm.cz/respitni-pece
http://www.centrum83.cz/respitní_péče.htm

e pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstardvani
osobnich zalezitosti

e vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti

3.3 DRUHY, FORMY RESPITNI PECE

HEXistuji jeji ruzné formy. At uz jako péce doma, kdy pecujici nahradi
vyskoleny profesionadl a rodina tak miize odjet treba na dovolenou. Nebo formou

kratkodobého  umisténi  klienta v  néjakém  pobytovém  zarizeni.®

(http://www.nicm.cz/respitni-pece).

V zéakoné ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach jsou uvedeny tyto formy
respitni péce:

e terénni — poskytovdna v prirozeném prostfedi osoby, ktera tuto pomoc
potfebuje, asistent dochazi za klientem domd, tahle forma je vhodna
pfedevsim pro ty klienty, kteti maji problémy ¢i ze zdravotnich divodi
nemohou opustit domov

e ambulatni — klient za sluZzbami dochazi nebo je doprovazena do zafizeni
socidlnich sluzeb, soucasti sluzeb vSak neni ubytovani, tato forma je
vhodna pro klienty, ktefi mohou opustit a domov, dale také pro
roz$ifovani socialnich kontakta klienta

e pobytoveé — sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich socialnich sluzeb,
péce je tedy dlouhodobé poskytovana mimo domov osoby s postiZenim,
pecovatel, rodi¢ nebo nikdo z blizkych se nemiize dlouhodobé¢ postarat o
svéfenou osobu
Dle Novosada (2000) 1ze vysledovat ¢tyfi zakladni modely, pouZivané v

USA a vSech evropskych zemich:

e Prvni model — poskytovana doma, nabizi rodinam odbornou i laickou
pomoc, rodina si sama vybira socialni zafizeni i asistenta, se kterym se v
minulosti jiz setkali, nenaruSuje to chod rodiny a dit¢ ¢i osoby s
postizenim zastava ve svém piirozeném prostiedi, nedochazi vSak k

obohacovanim socialnich kontakta.


http://www.nicm.cz/respitni-pece

¢ Druhy model — poskytovand formou nahradni rodiny mimo domov, jedna
se jakousi formu péstounské péce, kdy rodina do které je svéfeno dité,
prochdzi zvlastnim vycvikovym programem.

e Tteti model — péce poskytovana formou kolektivu ve Skolkach, socialnich
zafizenich jako napft. denni stacionare, déti i osoby s postizenim jsou pod
odbornym dohledem, v ramci sluzby mtize byt i dovoz do zafizeni a
odvoz domi.

o Ctvrty model — péée poskytovana dlouhodob& mimo domov, tento typ
respitni péce je urcen osobam s tézkym postizenim ¢i osobam vazné Ci
nevylécitelné nemocné, které potiebuji Iékaisky dohled a péci, je
poskytovana v nemocnicich ¢i oSetfovatelskych zatfizenich.

»Respitni péce ma pro rodiny pecujici o clena se zdravotnim postizenim
rozhodujici ulohu, pomaha totiz uspokojovat potreby vsech clenii, odpocinout si a
zaroven doprat jedinci s postizenim pobyt v jeho prirozeném prostredi, s lidmi,
kteri se ho nechtéji vzdat, ale sami by kazdodenni tézkou péci o néj nezvladli.
Legislativni vymezeni nalezneme v zakonu o socialnich sluzbach, kde je pouZit

ndzev odlehcovaci sluzba, ktery je ke slovu respitni synonymem. ,, (in Kucerova,

2011).



II. PRAKTICKA CAST

4  RESPITNI CENTRA POSKYTUJICI PECI PRO
OSOBY PECUJICI O OSOBY S PAS

Pro rodice déti s poruchami autistického spektra jsou odlehCovaci sluzby
Casto nezbytna pomoc. Pti vyuziti odlehcovacich sluzeb mohou rodice ,,nacerpat
dochézejici energii, vytidit si v klidu napt. soukromé zaleZitosti, pii pobytovych
odleh¢ovacich sluzbach mohou napi. odjet na kratkou dovolenou, na kterou by

z riznych divodu s ditétem takto postizenym odjet nemohli.

4.1 CILE PRUZKUMU

Cilem prazkumu bylo zmapovat respitni centra pro osoby pecujici o
osoby s PAS, od koho vychazel impulz k zalozeni téchto center, jak centra ¢i
stiediska informuji rodice o svych sluzbach

DalSim cilem je zda poskytuji centra spole¢né s odleh¢ujicimi sluzbami 1
poradenskou ¢i psychologickou pomoc v roding.

Zda jsou odlehcujici sluzby poskytované v piirozeném prostredi ditéte ¢i
v prostorach center.

A jakym zplisobem se rodi¢e mohou dozvédét o téchto strediscich ¢i

centrech, které poskytuji odlehcujici péci.
4.2 METODY POUZITE PRI PRUZKUMU

Pti prizkumném Setfeni byla pouZita metoda strukturovaného rozhovoru.
Jednotlivé otazky rozhovoru jsou uvedené v ramci analyzy prizkumného Setfeni.
Jednotlivé zatazeni byly osloveny a rozhovor prob¢ehl telefonicky.

Strukturovany rozhovor ,md jasné formulované jak presné znéni

otazek, tak i jejich poradi, které nesmi byt zaméneno. Vyhodou této metody je



jednoduché vyhodnocovani porizenych informaci (casto vyzZadovany co

vevr

pritbéhu dotazovani. Trvani rozhovoru miize byt casové omezeno.* (Burdova,

2011).

e 3 CHARAKTERISTIKA PRUZKUMNEHO
SOUBORU

Urcujicim kritériem pro vybér center byla centra poskytujici respitni péci
pro osoby pecujici o osoby s poruchami autistického spektra. Osloveno bylo 20
center, které poskytuji respitni péci pro osoby pecujici o osoby s kombinovanym
postizenim nebo jen rodicim s détmi s PAS. Z ¢ehoz 12 center neposkytuje
respitni pééi pro osoby pecujici o osobu s PAS a celkem 8 center poskytuje
respitni péc¢i pro rodice déti s poruchami autistického spektra, jedno centrum se
mi vSak nepodafilo kontaktovat.
Kontaktovana centra poskytuji odlehcujici sluzby v téchto krajich:

e 17zPrahy

e 2 ze StfedoCeského kraje
e 1 ze Zlinského kraje

e 1z Jihomoravského kraje
e 1z Olomouckého kraje

e 1z Moravskoslezského kraje

Prehled center s kontakty a jejich cilovou skupinou najdete v nasledujici
tabulce (Tab. 1 Adresar center poskytujici respitni pé¢i osobam pecujici o
osoby s PAS):



i 0 osoby s PAS

e

am pecujic

4

J

Tab. 1 Adresat center poskytujici respitni pé¢i osob
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http://www.detskyklic.cz/
http://www.detskyklic.cz/
http://www.detskyklic.cz/
http://www.volno-os.cz/
http://www.volno-os.cz/
http://www.volno-os.cz/
http://www.vitej.com/index.htm
http://www.vitej.com/index.htm
http://www.vitej.com/index.htm
http://www.vitej.com/index.htm
http://www.praha.apla.cz/
http://www.praha.apla.cz/
http://www.praha.apla.cz/
http://www.apla-jm.cz/
http://www.apla-jm.cz/
http://auxilium.cz/
http://auxilium.cz/
http://auxilium.cz/
http://www.hloubetinskypaprsek.cz/
http://www.hloubetinskypaprsek.cz/
http://www.hloubetinskypaprsek.cz/
http://www.hloubetinskypaprsek.cz/
http://www.prorodiny.cz/
http://www.prorodiny.cz/
http://www.prorodiny.cz/

4.4 ANALYZA PRUZKUMNEHO SETRENI

V ramci analyzy prazkumného Setfeni uvadime piehled oslovenych

zafizeni a prepis telefonického rozhovoru.

Détsky kli¢ Sumperk

1. Ve kterém roce bylo zaloZzeno VaSe centrum? Jak dlouho poskytujete

odlehcujici sluzby?

., Vroce 2000.
2. Kde vSude mohou klienti najit poboc¢ky Vaseho centra, ptipadné pro jak

Siroké okoli poskytujete své sluzby?

. Ne, mame jen jedno centrum. Sluzby poskytujeme pro Sumperk a
Olomoucky kraj.

3. Kolik uzivatelt socidlnich sluzeb cca vyuziva Vase sluzby?

235 klientu.
4. Jaky byl impulz k zaloZeni Vaseho centra? Vychazel tento impulz z Vasi

iniciativy nebo z iniciativy rodict pecujici o déti s PAS?

., Vychazel z iniciativy rodicii. Pani rFeditelka ma syna s PAS. “
5. Jakym zplsobem poskytujete své sluzby, terénn€, ambulantné nebo

pobytove? Pripadné kterou z nich nejcastéji?

,, Poskytujeme vsechny tri sluzby. Neda se ¥ict, kterou sluzbu rodice
vyuzivaji nejcastéji. Co se tyce nasi osobni asistence, to chodi deéti do
ruznych krouzku. V pobytovych sluzbach mdme respitni bytecek, ve
kteréem jsou déti Ix tydné. Tato sluzba je, ale kapacitné omezena.

6. Poskytujete své sluzby celoro¢né nebo napft. jedenkrat za mésic?

‘

., Kazdy den, mame tu pro deti riizné krouzky, do kterych chodi po skole.
7. VyuZivaji Vase sluzby primarné rodice osob s PAS nebo i jiné osoby?

Ptipadné jakou diagnozu (podrobnéjsi) maji dané osoby s PAS (pfevazuji-



10.

11.

12.

li ti, ktefi maji Aspergeriv syndrom, atypicky autismu, détsky autismus
atd.)?

., Nejcastéji se tady v Sumperku vyskytuje détsky autismus. I kdyz posledni
dobou za nami chodi rodice i s détmi s Aspergerovym syndromem. Takto
vétsinou chodi rodice s detmi, kterym je napr. 30 let, to uz jsou vlastné
dospély jedinci, a prosi pani doktorku o urceni diagnozy, s 0sobou s AS se
da vlastné normalné zit, takze vétsinou tuto diagnozu dostavaji uz dospély
lide.*

Jsou Vase sluzby poskytované za tiplatu nebo zdarma?

., Za uplatu, 80 kc/hod, poskytujeme i poradenstvi a socidalni rehabilitace
Jjsou zdarma. *
Kdo je s danym ditétem (jedincem) s PAS pfi poskytovani odlehcovaci

sluzby? Né&jaky odborny pracovnik, dobrovolnik ¢i nékdo jiny?

.S klienty je osobni asistent. *
Je jedinec (dit¢) s PAS ve svém piirozeném prostiedi, tedy doma, nebo ve

Vasem centru?

., U nas v centru, dochazeli jsme i do rodin, ale to uz z financnich nakladii,
ze strany rodicii nedelame. *

Jak sluzbu hodnoti samotni klienti (rodice), kterym je tato sluZzba
poskytovana? Vitaji tuto sluzbu nebo maji Spatné pocity z toho, Ze se

jakoby ditéte ,,vzdavali“?

., Rodice tuto sluzbu vitaji, chtéli by i pro své dité daleko vic, ale bohuzel
Jsou limitovani prave financemi. *
Poskytujete soucasné s odlehcovacimi sluzbami i psychologickou pomoc

v rodiné ¢i jinou pomoc?

.,Ne odbornika jako je psycholog tu v Sumperku chybi. Poskytujeme
alespon poradenstvi, daile zprostredkovavame rodicovské kluby, kde si
mohou rodice popovidat mezi sebou. Spolupracujeme i s APLA Praha a

zprostiredkovavame konzultace napr. s pani doktorkou Thorovou. *



13. Jak se o Vasich sluzbach mohou dozvédét potencionalni klienti?

,»Na webovych strankach, mame ruzné letacky, v registru mpsv, jedenkrat
do pul roku podavame zpravy i do tisku, poradame rizné akce napr.

S knihovnou riizné prehlidky a dale poradame sbirky.

Respitni centrum VOLNO

Ve kterém roce bylo zalozeno VaSe centrum? Jak dlouho poskytujete

odlehcujici sluzby?

,,Nase centrum bylo zalozeno vroce 2005, odlehcovaci sluzby tedy
poskytujeme jiz 7 let.
Kde vSude mohou klienti najit pobocky Vaseho centra, ptipadné pro jak

Siroké okoli poskytujete své sluzby?

,,Nase sluzby poskytujeme prevazné v Koliné, ale i pro Stredocesky kraj, i
mimo Stredocesky kraj. Zalezi na rodicich, jak daleko chtéji jezdit za

temito sluzbami. *

Kolik uzivatelti socidlnich sluzeb cca vyuziva Vase sluzby?

‘“

., V soucasnosti mame kolem 130 klienti.
Jaky byl impulz k zalozeni VaSeho centra? Vychdazel tento impulz z Vasi
iniciativy nebo z iniciativy rodici pecujici o déti s PAS?

3

., Impulz k zaloZeni Naseho centra vychazel ze strany rodicii*
Jakym zptsobem poskytujete své sluzby, terénné, ambulantné nebo

pobytove? Pripadné kterou z nich nejcasté;ji?

., Nase centrum poskytuje vsechny tri sluzby, jak terénné, ambulantné tak i
pobytovée. Neda se Fict presné, které z téchto sluzeb vyuzivaji nejcastéji,
spise ambulantni a pobytové. O pobytové sluzby je sice velky zdajem, ale

Z ditvodu nasi kapacity nemiizeme vyhovet vsem.

Poskytujete své sluzby celoro¢né, nebo napt. jednou za mésic?



,, Pobytové sluzby jsou poskytovany jedenkrat mésicné a to: jeden tyden
V mésici a jeden vikend v mésici. Pricemz nase kapacita umozinuje pouze
6-7 klientii. *

Vyuzivaji Vase sluzby primarn¢ rodice osob s PAS nebo i jiné osoby?
Ptipadné jakou diagndzu (podrobnéjsi) maji dané osoby s PAS (pievazuji-
Ii ti, ktefi maji Aspergeriv syndrom, atypicky autismu, détsky autismus
atd.)?

., Nase sluzby vyuzivaji i jiné osoby. Tyto sluzby poskytujeme détem do 18
pripadné do 26 let. Nemiizu rict, ze mame vice déeti s Aspergerovym

syndromem ¢\ S détskym autismem, mame od kazdého néco.

Jsou Vase sluzby poskytované za tiplatu nebo zdarma?

., Nase sluzby jsou poskytované za uplatu, *
Kdo je s danym ditétem (jedincem) s PAS pfi poskytovani odlehCovaci

sluzby? Né&jaky odborny pracovnik, dobrovolnik ¢i n¢kdo jiny?

., V nasem centru jsou pracovnik socialni péce, asistent v respitni péci a
specialni pedagog, ale primo v kontaktu s détmi jsou asistent v respitni
Ppéci a specialni pedagog.

Je jedinec (dit¢) s PAS ve svém pfirozeném prosttedi, tedy doma, nebo ve

Vasem centru?

,,Nase sluzby jsou poskytované v centru VOLNO. *
Jak sluzbu hodnoti samotni klienti (rodice), kterym je tato sluzba
poskytovana? Vitaji tuto sluzbu nebo maji Spatné pocity z toho, Ze se

jakoby ditéte ,,vzdavali“?

‘

., Tak kazdy rodic je jiny, ale prevazné tuto sluzbu vitaji *
Poskytujete soucasné s odlehcovacimi sluzbami i1 psychologickou pomoc

v rodinég ¢i jinou pomoc?

,Ano poskytujeme i podporu psychologa v rodiné. Tato podpora je

‘

poskytovana formou individudlnich rozhovoru s psychologem.

Jak se 0 Vasich sluzbach mohou dozvédét potencionalni klienti?



,Mame webové stranky, letacky které rodice mohou najit v ordinacich
detskych  lékari, v manzelskych — poradnach  ¢i v pedagogicko-
psychologickych poradndach, nebo specidlné-pedagogickych centrech, tam
naleznou i vice informaci o Nasem centru. Ddle si rodice predavaji

informace. *

Respitni centrum VITEJ...KOMUNITNI CENTRUM PRO
AUTISTY

e Ve kterém roce bylo zalozeno VaSe centrum? Jak dlouho poskytujete

odlehcujici sluzby?

., Centrum bylo zalozeno v roce 2005, sluzby tedy poskytujeme 7 let.
e Kde vSude mohou klienti najit pobocky Vaseho centra, ptipadné pro jak

siroké okoli poskytujete své sluzby?

,,Mame jen jednu Nasi pobocku, tyto sluzby poskytujeme pro Stiedocesky
kraj.

e Kolik uzivatelti socidlnich sluzeb cca vyuziva Vase sluzby?

I3

., Nasi sluzbu vyuziva 6 klientii. *
e Jaky byl impulz k zalozeni VaSeho centra? Vychazel tento impulz z Vasi

iniciativy nebo z iniciativy rodict pecujici o déti s PAS?

,, Impulz vzesel ze strany rodicii.
e Jakym zplsobem poskytujete své sluzby, terénn€, ambulantné¢ nebo

pobytové? Piipadné kterou z nich nejcastéji?

,, Poskytujeme pobytové a ambulantni sluzby. Nejvice jsou vyuzivany
sluzby pobytové, “

e Poskytujete své sluzby celorocné nebo napt. jedenkrat za mésic?

,Nase sluzby jsou k dispozici po cely rok, takze rodice tyto sluzby

«

vyuzivaji celorocne. *



Vyuzivaji Vase sluzby primarn¢ rodice osob s PAS nebo i jiné osoby?
Ptipadné jakou diagnozu (podrobnéjsi) maji dané osoby s PAS (pfevazuji-
Ii ti, ktefi maji Aspergeriv syndrom, atypicky autismu, détsky autismus

atd.)?

., Orientujeme se pouze na PAS, takze nase sluzby vyuzivaji jen tito klienti.

Prevazuji u nas klienti s détskym autismem.

Jsou Vase sluzby poskytované za tiplatu nebo zdarma?

«

. Za uplatu.*
Kdo je s danym ditétem (jedincem) s PAS pfi poskytovani odlehcovacich

sluzeb? N¢jaky odborny pracovnik, dobrovolnik ¢i nékdo jiny?

,V nasem centru se deétem venuje odborny pracovnik.” Odbornym
pracovnikem myslite napt. specialniho pedagoga? ,, Ano, obcas tu byva i
specidlni pedagog. “

Je jedinec (dit¢) s PAS ve svém piirozeném prostiedi, tedy doma, nebo

ve Vasem centru?

., V centru jako pobytové sluzby.
Jak sluzbu hodnoti samotni klienti (rodice), kterym je tato sluzba
poskytovana? Vitaji tuto sluzbu nebo maji Spatné pocity z toho, Ze se

jakoby ditéte ,,vzdavali“?

3

., Rodice tuto sluzbu vitaji, ‘
Poskytujete soucasné s odlehcovacimi sluzbami i psychologickou pomoc

v roding ¢i jinou pomoc?

‘

., Ne Zadnou takovou pomoc neposkytujeme. *

Jak se o Vasich sluzbach mohou dozvédét potencionalni klienti?

,Na internetovych strankdach a na strankdach ministerstva socialnich
vect.
A mate n&jaké letacky, které nechavate napt. u détskych Iékait?

3

,,Ano letacky mame, ale nikde je nenechdavame.



APLA - Asociace Pomahajici Lidem s Autismem, JiZni Morava

e Ve kterém roce bylo zalozeno VasSe centrum? Jak dlouho poskytujete

odlehcujici sluzby?

,APLA byla zalozena v roce 2002.
e Kde vSude mohou klienti najit pobocky Vaseho centra, ptipadné pro jak

Siroké okoli poskytujete své sluzby?

., Primarné sluzby poskytujeme Jihomoravskemu kraji, hlavné tedy osobni
asistenci, ale pro ranou péci se mohou zucastnit i z jinych kraju. *

e Kolik uzivateld socialnich sluzeb cca vyuziva Vase sluzby?

., 80 — 100 klientit za rok. *
e Jaky byl impulz k zalozeni VaSeho centra? Vychazel tento impulz z Vasi

iniciativy nebo z iniciativy rodi¢a pecujici o déti s PAS?

APLA vznikla z potreb rodicu, kteri se také podileli na zalozeni. Mimo je se
na zaloZeni podileli specidlni pedagogové, socidlni pracovnici, neurologové,
psychologové.

e Jakym zpisobem poskytujete své sluzby, terénné, ambulantné nebo

pobytove? Pripadné kterou z nich nejcasté;ji?

., My poskytujeme osobni asistenci a ranou péci, tyto sluzby tedy poskytujeme
podle zakona terénné. Ddle poradame také priméstské tabory.

e Poskytujete své sluzby celorocné nebo napt. jedenou za mésic?

., Nase sluzby jsou poskytované celorocne, takze po cely rok. *

e Vyuzivaji Vase sluzby primarn¢ rodi¢e osob s PAS nebo i jiné osoby?
Ptipadné jakou diagnézu (podrobnéj$i) maji dané osoby s PAS (pfevazuji-
li ti, ktefi maji Aspergeruv syndrom, atypicky autismu, détsky autismus
atd.)?

,»Nase sluzby vyuzivaji pouze rodice deti s PAS nebo také samotné osoby s

‘

PAS. Prevazuji u nas klienti s détskym autismem. *



e Jsou Vase sluzby poskytované za uplatu nebo zdarma?

¢

,,Osobni asistence je dle zdkona za uplatu.
¢ Kdo je s danym ditétem (jedincem) s PAS pfti poskytovani odleh¢ovacich

sluzeb? N¢jaky odborny pracovnik, dobrovolnik ¢i nékdo jiny?

.S klienty je osobni asistent, na taborech jsou dobrovolnici, asistenti, ddle tu
mame specialni pedagogy, socialni pracovnice. “
e Jejedinec (dit€) s PAS ve svém pfirozeném prostiedi, tedy doma, nebo ve

Vasem centru?

¢

,, Osobni asistence se poskytuje v prirozeném prostredi klienta.
e Jak sluzbu hodnoti samotni klienti (rodice), kterym je tato sluzba
poskytovana? Vitaji tuto sluzbu nebo maji Spatné pocity z toho, Ze se

jakoby ditéte ,,vzdavali*“?

,,Rodice tuto sluzbu vitaji.
e Poskytujete soucasné s odlehcovacimi sluzbami i psychologickou pomoc

v rodin€ ¢i jinou pomoc?

‘

,,Ne, psychologickou pomoc nenabizime.

e Jak se o VaSich sluZzbach mohou dozvé&dét potencionalni klienti?

,Na webovych strankach, v katalozich socidlnich sluzeb, v registru
ministerstva prdce a socialnich veci, mame letacky napr. ve Skolach,

poradame riuzné informacni akce nebo na konferencnich akcich. “

Klub Auxilium - asociace rodi¢i a piatel zdravotné postiZzenych

W

déti v CR

1. Ve kterém roce bylo zalozeno VasSe centrum? Jak dlouho poskytujete
odlehcujici sluzby?
,» 1996.“



2. Kde vSude mohou klienti najit pobo¢ky Vaseho centra, piipadné pro jak
siroké okoli poskytujete své sluzby?

vvvvv

pod Radhostem. *

3. Kolik uzivatelt socialnich sluzeb cca vyuziva Vase sluzby?

., OkamZzita kapacita sluzby je 8 uzivateli. (mysleno denné). *

4. Jaky byl impulz k zalozeni Vaseho centra? Vychazel tento impulz z Vasi
iniciativy nebo z iniciativy rodict pecujici o déti s PAS?

., Klub Auxilium vznikl v roce 1996 jako sdruzeni rodin, které pecuji o deti se
zdravotnim znevyhodnénim. Iniciativa nejen rodin s détmi s PAS, ale i jina

postizeni (mentalni, télesné, kombinované...).

e Jakym zplUsobem poskytujete své sluzby, terénné, ambulantné nebo

pobytove? Pripadné kterou z nich nejcastéji?

., Odlehcovact sluzby jsou poskytovany formou terénni, formou ucasti na
Socidlné aktivizacnim programu a formou pobytii (kazdorocné jsou pordadany
pobyty Klubem Auxilium, v pFipadé potreb rodin se vytvareji napr: vikendové
pobyty).

e Poskytujete své sluzby celoroné nebo napt. jedenou za mésic?

,, Celorocné. Nékdo kazdy tyden, nékdo jen jednou rocné treba na tydennim
pobytu. Nekdo vyuziva i sluzby osobni asistence. TakzZe jeden uzivatel treba
vyuziva odlehcovacit sluzbu i osobni asistenci. *

7. Vyuzivaji VaSe sluzby primarné rodice osob s PAS nebo i1 jiné osoby?
Ptipadné jakou diagndézu (podrobngjsi) maji dané osoby s PAS (ptevazuji-li
ti, ktefi maji Aspergertiv syndrom, atypicky autismu, détsky autismus atd.)?

L Sluzbu vyuzivaji deti/osoby se zdravotnim postizenim ne rodice. Odlehcit
rodiné je sice zakladni myslenka, ale na prvnim misté je uzivatel (dité). Mimo
osoby s PAS vyuzivaji sluzby déti/osoby s mentdlnim postizenim, s télesnym
postizenim, ADHD, kombinovanym postizenim. AS, atypicky autismus, détsky
autismus apod. jsou druhy PAS (neprevazuje radikalné Zadny z téchto druhii,
nejméne vSak Aspergriv syndrom). A PAS v kombinaci s pridruzenym

postizenim: prevazné ADHD, télesné postizeni, mentalni postizeni (coz je



viastné u vsech PAS krome Aspergrova syndromu), agresivita. Nase cilova
skupina jsou déti/osoby se zdravotnim postizenim od 1-26 let.*

8. Jsou Vase sluzby poskytované za uplatu nebo zdarma?

,, Odlehcovaci sluzba je ze zakona sluzbou placenou. Tedy za uplatu
(pohybuje se od 70 Kc/hod do 100 Kcé/hod — cena zavisi na vzdalenosti
poskytovani terénni odlehcovaci sluzby od Centra Auxilia a tedy dojezdu
pracovnika). “

9. Kdo je s danym ditétem (jedincem) s PAS pii1 poskytovani odlehcovaci
sluzby? N¢jaky odborny pracovnik, dobrovolnik ¢i nékdo jiny?

., Pracovnici v primé obsluzné péci (maji kurz pracovnika v primé obsluzné
praci), dale primou péci poskytuje i socialni pracovnice (titul Bc. v oboru) i
Jja jako vedouci osobni asistence a odlehcovaci sluzby (titul Mgr. v oboru).
10. Je jedinec (dité) s PAS ve svém pfirozeném prostiedi, tedy doma, nebo ve
Vasem centru?

., ZaleZi na prani uzivatele popripadé zakonného zdastupce (rodice), OS miize
probihat doma, ve spolecnosti, v jinych institucich (klubech, kine, parku ....),
v Centru Auxilium, na socialné aktivizacnich programech, na pobytech....vse
je uvedeno v Individualnim planovani kazdého uzivatele i ve smlouve.

11. Jak sluzbu hodnoti samotni klienti (rodice), kterym je tato sluzba
poskytovana? Vitaji tuto sluzbu nebo maji Spatné pocity z toho, Ze se jakoby
ditéte ,,vzdavali“?

,,Hodnoti sluzbu velice kladné, osobné si myslim, Ze to neberou, Ze dité
,odkladaji“, ale Ze se jejich dité miize naucit néco nového, je s vrstevniky a
jeho volny cas je smysluplné vyplneén....

12. Poskytujete soucasné s odlehcovacimi sluzbami i psychologickou pomoc
v rodinég ¢i jinou pomoc?

., Ano, poskytujeme i poradenskou cinnost. Mimo to kazdy mésic je poradana
,Autiparta“, setkani rodici deéti s PAS. Zarizujeme pro rodiny i odborné
prednasky nebo skoleni. *

13.Jak se o Vasich sluzbach mohou dozvédét potenciondlni klienti?



,, Internet, letaky, spoluprace s jinymi institucemi, ucast na prednaskach,
Skolenich..., spoluprace s méstem, Krajskym uradem, obcemi, medidlni

viditelnost apod. **

STREDISKO HLOUBETINSKY PAPRSEK o.s.

e Ve kterém roce bylo zalozeno VasSe centrum? Jak dlouho poskytujete

odlehcujici sluzby?

, V roce 1994 bylo zalozeno obcanské sdruzeni paprsek a od roku 2005
poskytujeme i odlehcujici péci. *
e Kde vSude mohou klienti najit pobocky Vaseho centra, ptipadné pro jak

Siroké okoli poskytujete své sluzby?

,, Obcanské sdruzeni Détské centrum paprsek zalozilo nékolik stredisek po

celé Praze.

e Kolik uzivateld socialnich sluzeb cca vyuziva Vase sluzby?

‘

., Sluzby vyuziva cca 24 klientil. *
e Jaky byl impulz k zaloZeni VaSeho centra? Vychazel tento impulz z Vasi

iniciativy nebo z iniciativy rodici pecujici o déti s PAS?

. Rekla bych, Ze to bude tak piil na piil, kdyz z vétsi casti ten impulz
vychazel spise ze strany rodicii.
e Jakym zplsobem poskytujete své sluzby, terénné, ambulantné nebo

pobytove? Pripadné kterou z nich nejcasté;ji?

‘

., Pobytove, jeden vikend za mésic. *

o Poskytujete své sluzby celorocné nebo napt. jedenou za mésic?

,,Mimo odlehcovacich sluzeb mame i denni stacionar, ale odlehcovaci
sluzby poskytujeme jednou mésicne.
e Vyuzivaji VaSe sluzby primarn¢ rodice osob s PAS nebo i jiné osoby?

Ptipadné jakou diagnézu (podrobnéjsi) maji dané osoby s PAS (pfevazuji-



li ti, ktefi maji Aspergeriv syndrom, atypicky autismu, détsky autismus
atd.)?

, Nase sluzby vyuzivaji primarné rodice déti s PAS. Zamérujeme se na
nizkofunkcni PAS. “

Jsou Vase sluzby poskytované za tiplatu nebo zdarma?

3

,Za uplatu.*
Kdo je s danym ditétem (jedincem) s PAS pii poskytovani odlehcovaci

sluzby? Né&jaky odborny pracovnik, dobrovolnik ¢i nékdo jiny?

,, Zaméstnanci denniho staciondre a ddle je to takovy mix, socidlni
pracovnice, pedagogové, zdravotni persondl, ti jsou u nds zaméstndni na
dohodu o provedeni prace.

Je jedinec (dit¢) s PAS ve svém pfirozeném prostiedi, tedy doma, nebo

ve Vasem centru?

¢

., V nasem centru.
Jak sluzbu hodnoti samotni klienti (rodice), kterym je tato sluzba
poskytovana? Vitaji tuto sluzbu nebo maji Spatné pocity z toho, Ze se

jakoby ditéte ,,vzdavali“?

¢

,, Rodice tuto sluzbu vitaji. *
Poskytujete soucasné s odlehcovacimi sluzbami 1 psychologickou pomoc

v roding ¢i jinou pomoc?

,,Ano, tato sluzba je v ramci denniho stacionare. “

Jak se o Vasich sluzbach mohou dozvédét potenciondlni klienti?

,,Na webovych strankach, v soucasnosti pracujeme na letaccich, které

rozneseme po zdravotnich a socialnich zarizenich.



CENTRUM PRO RODINU A SOCIALNI PECI o. s.

e Ve kterém roce bylo zalozeno Vase centrum? Jak dlouho poskytujete

odlehcujici sluzby?

,, Centrum bylo zalozeno v 1993 a odlehcujici sluzby poskytujeme cca od
roku 2004.
e Kde vSude mohou klienti najit pobocky Vaseho centra, ptipadné pro jak

siroké okoli poskytujete své sluzby?

., Mdme pouze jednu pobocku a to tady v Ostravé. Sluzby poskytujeme pro
Moravskoslezsky kraj. “

e Kolik uzivateld socialnich sluzeb cca vyuziva Vase sluzby?

«

,, Celkoveé nase sluzby vyuziva cca 50 klientii. *
e Jaky byl impulz k zaloZeni VaSeho centra? Vychazel tento impulz z Vasi
iniciativy nebo z iniciativy rodi¢l pecujici o déti s PAS?

«

., Vychazel ze strany rodicii. *
e Jakym zplsobem poskytujete své sluzby, terénné, ambulantné nebo

pobytové? Piipadné kterou z nich nej€astéji?

., Odlehcovaci sluzbu poskytujeme terénné a ambulantné. Nejcastéji
rodice vyuzivaji tu terénni sluzbu. *

e Poskytujete své sluzby celorocné nebo napt. jedenou za mésic?

I3

,, Tak terénni sluzba je poskytovana celorocnée. *
e Vyuzivaji Vase sluzby primarn¢ rodi¢e osob s PAS nebo i jiné osoby?
Ptipadné jakou diagnozu (podrobnéjsi) maji dané osoby s PAS (pfevazuji-
li ti, ktefi maji Aspergertiv syndrom, atypicky autismu, détsky autismus

atd.)?

,Mame spoustu klienti a nerozliSujeme nebo nepatrame po tom, jakou

3

maji presnou poruchu autistického spektra.*

e Jsou Vase sluzby poskytované za uplatu nebo zdarma?



,Za uplatu. “
e Kdo je s danym ditétem (jedincem) s PAS pii poskytovani odlehcovacich

sluzeb? Né&jaky odborny pracovnik, dobrovolnik ¢i nékdo jiny?

,, Odborny pracovnik, tedy presné je to socialni pracovnik. *
e Je jedinec (dit€¢) s PAS ve svém pfirozeném prostiedi, tedy doma, nebo ve

Vasem centru?

3

.,V centru.
e Jak sluzbu hodnoti samotni klienti (rodice), kterym je tato sluzba
poskytovana? Vitaji tuto sluzbu nebo maji Spatné pocity z toho, Ze se

jakoby ditéte ,,vzdavali“?

‘

., Rodice tuto sluzbu vitaji.
e Poskytujete soucasné s odleh¢ovacimi sluzbami i psychologickou pomoc

v roding ¢i jinou pomoc?

., Primo s odlehcujicimi sluzbami ne, ale miizeme odkdazat napr. na nasi

poradnu.

e Jak se o VasSich sluzbach mohou dozvédét potencionalni klienti?

,,Na webovych strankdch, z letackii, na ndsténkdach u lékarii aneb0 Si

I3

informace predavaji rodice. *

4.5 ZAVERY PRUZKUMNEHO SETRENI

Zamérem tohoto Setfeni bylo zmapovat centra ¢i stfediska, kterd poskytuji
respitni pé€i pro osoby pecujici o osoby s poruchami autistického spektra.
Prizkumem bylo zjisténo, kolik center poskytuje respitni péci pro osoby pecujici
0 0soby s PAS. Jak jsou tyto sluzby vyuzivané.

Z vysledkl vyplyva, Ze iniciativou k zaloZeni center byli samotni rodice,
kteti tuto socidlni sluzbu postradali. U jednoho centra jsme se dozvédeli, ze
samotnd feditelka centra ma syna s poruchou autistického spektra. Centra

vychazeji rodi¢im maximalné vstfic, ale nékteré rodi¢e limituji finanéni



prostiedky. V respitnich centrech se détem vénuji kvalifikovani pracovnici a
jejich volny Cas je maximalné vyuzit a vyuzit tak jak déti (jedinci) s PAS
potiebuyji.

Néktera z center (4 ze 7) neposkytuje jen odlehCovaci sluzby, ale také
poradenské sluzby ¢i psychologickou pomoc v rodin€. Zprosttedkovavaji setkani
rodict, kde si rodice mohou popovidat, predat si své zkuSenosti a hlavné najdou
v téchto rodinach oporu, nejsou vtom sami, ale zjisti, ze jsou i jiné rodiny
s ditétem se specifickymi potfebami. A tieba Ze jejich problémy a otazky jsou
stejné. V takovychto setkénich naleznou i odpovédi na otazky, které se nedovédi
napt. od lékait.

Respitni péce, dle zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, miize
byt poskytovéana tfemi zpiisoby, a to: terénn¢, ambulantné ¢i pobytové. A to bud’
vSechny naraz, nebo jen nékteré z nich. Prizkumem jsme zjistily, Ze 3 ze 7 center
poskytuji sluzby terénné a pobytové, 2 ze 7 center ambulantné a 2 ze 7 center
poskytuji v§echny formy respitni péce.

Dale z prizkumu vyplyvé, ze informovanost rodi€li o tom, ze existuji
socialni sluzby a to odleh¢ovaci sluzby, které mohou vyuzivat v momentég, kdy si
potfebuji vyfidit napt. néco na urad¢, je v dostateCna. Centra vytvaii rizné
letacky, které dodavaji do cekaren détskych lékatd, ¢i do Skol nebo na nésténky
zatizenich socidlnich sluzeb. Potddaji riizné akce pro vefejnost, sbirky ¢i akce.
Spolupracuji s krajskym ufadem, podavaji informace do novin ¢i Casopisi a
samoziejmé kazdé centrum mam i své internetové stranky. Ve vSech rozhovorech
v centrech potvrdili, Ze nejlepSi pfeddvani informaci o téchto sluzbach jsou

samotni rodi¢e mezi sebou.



ZAVER

V této bakalaiské praci byly popsany 0soby s poruchou autistického
spektra, které maji problémy se socialni interakci, komunikaci a predstavivosti.
Obtizn¢ vnimaji svét okolo sebe, nechapou ho. Své pocity ventiluji jinak nez
»zdravé® déti. Také maji obtize snavazovanim vztaht. Laickd spolecnost
definuje poruchy autistického spektra tak, ze maji ,,sviij vlastni svét®, ve kterém
travi 90% casu. A pritom pii ¢teni kapitol této prace se doéteme, ze osoby
s poruchami autistického spektra maji obtiZze s pfedstavivosti, coz prakticky
vyvraci ,,jejich vlastni svét*. Svét je pro né spiSe chaoticky a “svou jistotu*
hledaji pravé v ¢innostech, které se opakuji, maji pravidla podle, kterych se tidi a
neméni se.

Dalsi kapitola je vénovana rodin€. Jaky zasah do rodiny je, kdyz rodice
celé téhotenstvi ¢ekaji na krasné, ,,zdravé™ miminko a po dvou ¢i tfech letech
ditéte se jeho vyvoj specificky zméni, dit€¢ najednou pfestane napt. pouzivat
slova, ktera se jiz naucil a uci se je znovu. Na povrch vyvéraji pocity viny, ze za
postizeni ditéte mohou praveé rodie. Otazky, na které ani nejsou odpovedi ¢i
marné hledani ,,zazra¢ného léku®.

Posledni teoreticka kapitola je vénovadna respitni péci, ktera rodi¢lim
mulze pomoci, napt. tim, Ze si mohou naplanovat cely den podle svych ptedstav.
Zde je respitni péce definovana dle zakona ¢ 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach
a jaké jsou formy (terénni, ambulantni a pobytové) a rozsah zakladnich tkont
poskytovanych v ramci této sluzby (pomoc pii zvladani béznych ukonii péce o
vlastni osobu; pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni
hygienu; poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy; poskytnuti ubytovani
v piipadé pobytové sluzby; zprostiedkovani kontaktu se spolecnym prostfedim;
socidlné terapeutické ¢innosti; pomoc pfi uplatilovani prav, opravnénych z4jmu a
pii obstaravani osobnich zalezitosti; vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti

V praktické cCasti jsou vysledky prizkumu jak centra ¢i stfediska
odleh¢ujici sluzby poskytuji a zda ktémto sluzbam poskytuji centra i
poradenskou sluzbu. Déale se vtéto c¢asti téZ docteme, kdo je ve chvili

poskytovani téchto sluzeb sosobami sPAS, a to: socialni pracovnik nebo



specialni pedagog. Impulz k zaloZeni center vychazel u vSech center ze strany
rodicl, u jednoho centra se feditelkou stala dokonce jedna z matek, ktera ma
doma dité s poruchami autistického spektra.

Prizkum byl zaméfen ,,jen na jednu stranu®, a to na stranu center. Pro
lepsi pohled do tohoto problému by bylo zaméfit se i na rodi¢e déti s poruchou
autistického spektra, napf. jak jsou rodi¢e spokojeni s témito sluzbami.

Cilem této prace bylo zmapovat centra, stfediska, sdruzeni ¢i denni centra,
ktera poskytuji mimo jiné sluzby i respitni pé¢i pro rodi¢e déti s poruchami
autistického spektra. Zda rodice tuto sluzbu vyuzivaji a jak jsou o této sluzbé

informovani. VE&fim, ze cile dané na zacatku praktické ¢asti se mi podafily splnit.
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SEZNAM PRILOH

C.1 POCITY RODICU
C.2 DOPORUCENA STRATEGIE



PRILOHA ¢. 1
Pocity rodic¢a (Thorova, 2006, s. 412)

Pocit Vyjadreni pocitu Diisledek dlouhodobého
pusobeni
Hnév . Pro¢ zrovna ja musim mit | Casté vyvolavani konfliktd
takové dite? Jsem na vSe | Socidlni izolovanost
sam/a, nikdo mi nepomiize. | Osobnost vécného stézovatele
Ostatni jsou neschopni...stdt, | Patova situace
manzel/ka, ucitelé, doktori atd. | Zablokovani, neschopnost najit
kdybychom na to prisli driv... | uspokojivé feSeni
Nebyt problematického
porodu, mohlo byt vse jinak.
Bezmoc ,Zivot je kruty, mdm vseho | Zivotni nespokojenost
plné zuby. Nejradéji bych se | Neschopnost nachazet feSeni
na vSechno vykaslal/a. nic | Unavnd osobnost — nic nikdy
nezvladam. Nevim, co si mam | nejde
pocit. “ Psychosomatické nemoci
Ztrata sebedavéry
Stud ,Stydim se, Ze mdme takové | Ztrata sebedlivéry
dité, v nasi Siroké rodiné nikdy | Zivotni nespokojenost
zadné  problémy  nebyly. | Socialni izolovanost
Nerad/a chodim na verejnost.
Je mi jasné, co si reknou
ostatni. Co to je za matku/otce,
Ze nedokadze zvladnout ani
viastni dité? Je to ostuda celé
rodiny.
Rozpaky, |, Co madam delat, abych néco | Rodinné konflikty
nejistota nepokazil? Dité md autismus, | Ztrata sebeduvéry

ale prece ho nemohu nechat

delat si co zamane. Moznd je

Zivotni nespokojenost




tvrdohlavé a vzteklée po mé,
také jsem takovy/a byval/a. jak
se mam zachovat, kdyz je
agresivni. Mam dite nutit ke

spoluprdci?.

Vycerpani

, Kazdy den premyslim o tom,
jak dlouho to jesté mohu
vydrzet. A cesta nikam nevede.
ReSeni  neni, manzel md
narocnou prdci, zivi rodinu.
Prarodice se boji ho hlidat.

‘

Skolni druzina dité nebere...*

Psychické zhrouceni

Psychiatricka 1écba

Odmitnuti | ,, Takové dité je jen pro zlost. | Pocit zivotniho selhani
Nikdy znéj nic nevyroste. | Rozklad rodiny
Jakékoli moje usili nemd | Ustavni péce
cenu. “
Vina . Meéli jsme hledat informace | Neschopnost najit  uspokojivé

driv. Moje tchyné vychovala
Sest deti a ja nedokdzu
zvladnout ani  jedno. Nic
nevydrzim.  Nemam  dobré
viastnosti  rodice:  nejsem
trpélivy/a, vSechno mi hned

leze na nervy.

feSeni
Ztrata sebedivéry

Vycerpani




PRILOHA ¢&. 2

Doporucena strategie (Thorova, 2006, s. 412)

Pocit Doporucdena strategie

Hnév ZlepSeni komunikace
Zformovani potencialu rodiny
Uvédomeéni si vlastnich pocitl

Jasna formulace svych pozadavk a cili

Bezmoc Posilovani sebedtvéry
Rodicovské svépomocné skupiny
Ziskavani novych informaci

Odborné poradenstvi

Stud Rodicovské svépomocné skupiny
Oteviena komunikace

Nacvik verejné advokacie

Rozpaky, Informovanost
nejistota Rodicovské svépomocné skupiny
Odborné poradenstvi

Posilovani sebedlvéry

Vycerpani | Uméni relaxace a odpocinku
Rozdéleni péce o domacnost a o diteé
Oteviena komunikace v rodiné
Asistencni sluzba

Respitni péce

Odmitnuti | Informovanost

Rodinna terapie

Vina Informovanost

Rodicovskeé skupiny

Konzultace u psychologa
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