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Uvod

., Kdyby ted’ ale nekdo objevil lék na autismus, dost moZnd bych si vybral ziistat

tak jak jsem. A proc¢? ProtoZe jsem pochopil, Ze se vSichni musime snaZit a radovat se ze
Zivota, at' uZ jsme postiZeni, nebo ne. Navic pro nds lid s autismem je autismus norma,
takZe stejné ani porddné nevime, co vlastné znamend byt normdlni.

(Naoki Higashida, 2016, s. 73)

Autismus je stidle vice diskutovanym tématem. Doktofi se pokousi objasnit
pti¢iny a pivod této poruchy, pedagogové se snazi zefektivnit vychovu a vyucovani,
socialni pracovnici se snaZi zlepSovat sobéstacnost, rozvijet schopnosti a sniZzovat dopad
poruchy na ¢lovéka s PAS a jeho okoli.

Na druhou stranu mezi neodbornou vefejnosti, ale nékdy i tou odbornou neni
dostatecné mnozZstvi informaci o této problematice. Ani moZnosti sluZeb, zejména pro
dospélé osoby s autismem nejsou prilis velké.

Rodice byvaji prvnimi, ktefi si vSimnou, Ze s jejich dité¢tem neni néco v poradku.
Obraceji se na odborniky a spolecné¢ se svym ditétem vedou celozZivotni bitvu
s autismem. Jejich dit€¢ mnohdy pottebuje celodenni a celoZivotni specidlni péci. Situace
nebyva jednodussi ani v dospclosti ditéte, kdy by se mélo jiz ,dospélé dité
osamostatnit.

Cilem této bakalaiské prace je zjistit mozné obavy a nastinit rizika, ktera rodice
spatiuji v poskytovani socidlni sluzby chrdnéného bydleni jejich ditéti s PAS. Zaroven
se prace pokusi nastinit pfileZitosti a pozitiva, ktera tito rodice v této socidlni sluzbé
mohou identifikovat.

Autor této prace povazuje za dilezité spolupracovat pravé s rodi¢i ditéte. Na
jednu stranu sice socidlni prace potfebuje odborniky, ktefi se vyznaji a umi pracovat
s osobami s PAS, stejné tak jsou vSak pro praci s klienty s PAS dileZiti jejich rodice,
ktefi maji k témto lidem jakozZto ke svym détem porozuméni a cit. Jsou to totiZ oni, kdo
znaji své déti nejlépe, maji s nimi nejvice zkuSenosti a také nejlépe védi, co potiebuji.

Piinos této prace pro socialni praci je spatfovan ve zmapovani toho, v ¢em
rodi¢e potencidlnich klienti chranéného bydleni s PAS spatiuji rizika a pfileZitosti této
socialni sluzby. Vystupy této prace mohou inspirovat jiz fungujici zafizeni k ivaham
o prijeti opatfeni sméfujicich ke zmeéné postupl a pfistupli, pravé s ohledem na tuto
zpétnou vazbu. Zaroven mohou slouZit jako inspirativni podklad pfi budovéani novych

zafizeni pro tuto cilovou skupinu.



Bakalarska price je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. Prvni teoreticka
kapitola definuje pojem poruchy autistického spektra a jednotlivé poruchy, zabyvé se
charakteristikou autismu a jeho etiologii. Vénuje se jednotlivym dopadiim v oblasti
autistické triady a to i na dosp€lé osoby s PAS. V zavéru se kapitola zabyva dopadem na
ty nejblizsi, tedy na rodinu a rodice.

Druha kapitola definuje socidlni sluzbu chranéné bydleni a jeji ukotveni v Ceské
legislativé. Definuje jednotlivé druhy této sluzby a kriticky seznamuje Ctenéfe s jeji
realitou.

Druha cast prace se veénuje vyzkumnému Setfeni této prace. Treti a Ctvrta
kapitola je vénovdna dil¢im cilim vyzkumu a jednotlivym technikdm a postupiim
vedoucim k naplnéni téchto cilt. Je zde popsan vyzkumny vzorek a zaroven je v nich
zminén také eticky aspekt celého vyzkumu.

Pata kapitola je praktickym vystupem této préce, jsou v ni podrobné popsany
vysledky vyzkumné casti. Nasledujici kapitola je potom shrnutim nejdilezitéjSich
ziskanych poznatk.

Prvnim impulzem pro sepsani této prace byla dvouletd zkuSenost v ramci osobni
asistence dosp€lé slecné s PAS. Autor této prace vid€l, jak se rodiCe snazi pro svou
dceru s PAS udélat maximum, ale zaroven se obavali budoucnosti, aZ jednou nebudou
schopni se o ni postarat. Obavali se velkych nediistojnych dstavii, kde se podle jejich
nazort porusuji lidska prava a k ¢lovéku se nepfistupuje dle individualnich potieb.

Nejen v ramci dvoumésicni praxe s rodici a jejich détmi s PAS se autor prace
potkal s dalSimi rodici, ktefi byli stresovani obavami z budoucnosti svych déti.

Pied psanim této price autor navstivil ndkterd chranéna bydleni v Ceské
republice a jedno na Slovensku, které zaloZil otec syna s PAS, protoZe se mu nelibilo,
jak sjeho synem zachazeli v ustavni péci. Na kazdém zafizeni autor priace nasel
poznatky, které se mu libily vice, ¢i méné€, nebo s jejich uplatiovanim nesouhlasil
viibec.

Pivodné autor zvaZzoval napsat bakaladfskou préaci jako projekt, ktery by se
posléze mohl realizovat, ale nakonec mu pfislo dilezit¢jsi zmapovat rizika a piilezitosti
chranéného bydleni. Jak bylo zminéno vySe, zmapovani rizik a ptileZitosti miiZze slouZit
jako inspirativni podklad pti budovani novych zatizeni pro tuto cilovou skupinu. MiiZe
zamezit tomu, aby se neopakovaly soucasné chyby a zaroven pomoci tomu, aby se
v osvédcené praxi pokracovalo. Stejné tak vysledky této prace mohou inspirovat jiz
fungujici zafizeni k dvaham o pfijeti opatfeni smetujicich ke zméné postupti a piistupi.
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V celé této bakalaiské praci byva pouzivan pojem autismus jako synonymum pro
pojem poruchy autistického spektra (Casto pouzivany ve zkratce PAS), ktery v sobé

zahrnuje celou $kélu jednotlivych autistickych poruch.



Teoreticka ¢ast

,,Autismus neni néco, co osoba md, neni to Zddnd ulita, ve které je osobnost

uveznena. Ve skordpce neni schované normdlni dite. Autismus je zpiisob byti. Autismus
Jje vSepronikajici. Prostupuje kaZdou zkuSenosti, celym vnimdnim, kaZdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je soucdsti existence. Osobnost se od autismu oddélit nedd.”

(Jim Sinclar in Thorova 2016, s. 31)



1 Poruchy autistického spektra

My sice vypaddme, jako ostatni lidé, ale pritom se lisime. Jako bychom
pricestovali casem z néjaké daleké minulosti. A kdyby si diky nasi existenci ostatni lidé
vzpomneéli na néco, co je pro tuhle planetu hrozné duleZité, moc by nds to potésilo.

(Naoki Higashida, 2016, s. 155)

Cilem této prace je zjistit moZné obavy a nastinit rizika, kterd rodice spatiuji
v poskytovani socidlni sluzby chranéného bydleni jejich ditéti s PAS. Zaroven se prace
pokusi nastinit pfileZitosti a pozitiva, kterd tito rodi¢e v této socidlni sluzbé mohou
identifikovat.

Tato prace mlze mit piinos pro socidlni praci v oblasti zmapovani toho, v ¢em
rodice (popf. potencidlni rodice) klientd chranéného bydleni s PAS spatiuji rizika
a prilezitosti této socialni sluzby. Vystupy této prace mohou inspirovat jiz fungujici
zafizeni k dvaham o pfijeti opatfeni smétujicich ke zméné postupli a pfistupti, prave
s ohledem na zpétnou vazbu. Ziaroven mohou slouZzit jako inspirativni podklad pii
budovani novych zafizeni pro tuto cilovou skupinu.

Na zacatku je dilezité vymezit pojem autismus, protoZe aby chrinéné bydleni
mohlo napliiovat potieby klientl a klienti v ném mohli Zit diistojny, radostny a co nejvic
napliujici Zivot, je potieba cilovou skupinu definovat a znat.

Tato kapitola se bude zabyvat charakteristikou poruch autistického spektra
ajejich etiologii. Také zminuje jednotlivé poruchy autistického spektra a vymezuje
diagnostiku autismu.

1.1 Vymezeni a charakteristika autismu

Poruchy autistického spektra jsou v literatuie (jak odborné tak laické)
popisovany jako néco zahadného, t€Zko pochopitelného, velmi obtizného az hrozného.
Ve skute€nosti je v kazdém jednotlivém piipadé vZdy i néco hezkého, co je dokladem
individuality a co je zdrojem jedineCnosti a hrdosti jedince. (Jelinkova in Hrdlicka
a Komarek, 2014, s. 197)

Autismus je Casto devastujici handicap, ktery zdvaznym zpisobem ovliviiuje
vSechny oblasti Zivota jedince. Lidé s PAS jsou v oblasti komunikaci vyrazné omezeni
pochopit co se dé&e aproC. To znamend, Ze handicapovani maji problém ucinné

ovlivitovat udalosti, lidi a prostfedi. SpoleCenské interakce jsou spojeny s problémy.
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NemoZnost vyrovnat se se zménami a nutnost vytvorit si pevné stereotypy a neménné
vzorce chovani pfispivaji k tomu, Ze Zivot pro Cloveéka s autismem je chaoticky
a désivy. (Howlin, 2009, s. 13)

Je nutné také zminit, Ze podle Kaufmana (2016, s. 36) je dilezité uvédomit si, Ze
PAS neni porucha chovéni, pfestoze se stimto handicapem takto vétSinou zachazi
a metodiky jsou €asto zaméfovany na zménu chovani. I 1€kati se mohou ptat, jak mohou
potlacit, odnaucit n¢jaké chovani. To, Ze lidé s PAS se chovaji odli$n¢€, nejsou piiciny,
ale symptomy (piiznaky).

Poruchy autistického spektra se fadi mezi pervazivni vyvojové poruchy
(Pervasive Development Disorders, nebo pod zkratkou PDDs), které patii
k nejzavazn€jSim porucham détského vyvoje. Pojeti slova pervazivni znamena
vSepronikajici, jinymi slovy vyjadfuje, Ze zasahuje celou osobnost ditéte do hloubky. To
znamena, Ze vyvoj ditéte je naruSen v mnoha smérech. Nisledkem vrozeného postiZeni
mozkovych funkci umoziujicich komunikaci, socidlni interakci, symbolické mySleni,
dochazi k tomu, Ze Clovék s PAS nedokdZe vyhodnocovat informace tak, jako ¢lovek
stejné mentalni drovné. (Thorova, 2016)

Projevy autismu jsou velice rozmanité, proto nelze najit dva jedince s touto
poruchou, kteti by méli stejné vzorce chovani. Poruchy jsou diagnostikovany na zakladé
celkového vzorce chovani ve specifickych oblastech, nikdy ne na zéakladé¢ nckolika
projevu. Britské psychiatricka Lorna Wing definovala tfi stéZejni problematické oblasti,
které jsou klicové pro diagnézu anazvala je triddou postizeni. T€mito oblastmi jsou
socidlni chovani, komunikace verbalni 1ineverbalni a pfedstavivost. (Thorova
in Cadilova, Jtn, Thorova a kol, 2007, s. 12) Projevy v postiZeni triddy jsou u kazdého
jedince odlisné, proto se frekvence symptomu a sila poruch také lisi. PiestoZe je tridda
pfiznakti pro vSechny poruchy autistického spektra stejnd, zptlisob jejiho projevu je
rozdilny, podle typu dané pervazivni vyvojové poruchy. (Hrdlicka, Komarek, 2014)

Jednim z evropsky nejuzndvangjsSich systémut diagnostickych kritérii, je systém
MKN - 10, vydany svétovou zdravotnickou organizaci. Ve Spojenych stitech

americkych kritéria vydava americka psychiatrickd asociace — DSM — IV (Thorov4,

2016)
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MKN 10 (Svétova zdravotnickd organizace, | DSM-IV (Americka psychiatrickd asociace,

1992) 1994)
Détsky autismus (F84.0) Autistickd porucha (Autistic Disorder)
Rettiv syndrom (F84.3) Rettv syndrom (Rett’s syndrome)

Jina dezintegracni porucha v détstvi (F84.3) Détska dezintegraéni porucha (Chidgood

Disintergrative Disorder)

Aspergruv syndrom (F84.5) Aspergrova porucha (Asperger Disorder)
Atypicky autismus (F84.1) Pervazivni vyvojova porucha dalé
Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) nespecifikovand (Pervasive Developlmenta

Pervazivni vyvojové porucha nespecifikovana | Disorder Not Otherwise Specifed — POD-

(F84.9) NOS)

Hyperaktivni porucha sdruZend s mentélni | Neni ekvivalent

retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)

Tabulka ¢. 1: Porovndni svétového klasifikacniho systému MKN — 10 s americkym DSM — 1V zdroj: Thorovd, 2016

1.2 Etiologie

Ackoli je stfedem mnoha vyzkumu a diskusi, etiologie poruch autistického
spektra neni stile jednotna a zcela jasna. (Bazalov4, 2011, s. 35) V sou€asnosti se vi, Ze
poruchy autistického spektra nemaji jednotnou pfic¢inu. (Bogdashina, 2017, s. 14)
Poruchy autistického spektra se vyskytuji po celém svété, bez ohledu na rasu,
narodnost, nebo socidlni postaveni. (Richman, 2008, s. 11)

Podle soucasného pojeti jsou PAS povaZovany za vrozené atadime je mezi
neurovyvojové poruchy. PfiCiny jsou komplexni a multifaktorové. (Thorova, 2016)

Podle Richmana (2008, s. 11) se na vzniku PAS nepochybné podili nékolik

faktort. Jsou to jak faktory genetické, rizikové faktory spojené s téhotenstvim

a porodem, neznamé a neidentifikovatelné genetické mutace a vlivy prostiedi.

1.3 Cetnost vyskytu v CR

Predchozi kapitoly definuji poruchy autistického spektra jako velice rozmanité.
Tyto poruchy ovliviuji vSechny oblasti jedince a také jejich pfi¢ina neni dodnes zcela
jednotnd, tedy skryvad mnoho nejasnosti. To mize vést rodice k nediivéfe v instituce,
které puasobi v této oblasti. Tato kapitola se snazi vymezit Cestnost vyskyti téchto
poruch. Uzce souvisi s cilem price, kterym je nastinit moZné obavy, rizika, popt.

moznosti chranéného bydleni pro osoby s PAS. Nejprve je potieba védét pro kolik lidi

je tato sluzba potteba.
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V CR vtomto sméru neexistuje Z4dna statistika, ale podle odhadu postihuji
poruchy autistického spektra cca 200 000 lidi. Neni zndm ani rozsah postiZeni,
veékovych skupin a jejich zdravotnich, socidlnich a vzdélavacich potieb. K tomuto Cislu
se dospélo piepoétem zahraniénich dat na poéet obyvatel CR. (Medical Tribune, 2017)

Epidemiologické studie od roku 2000 do 2010 uvadély Cetnost vyskytu poruch
autistického spektra 0,6 - 1 % populace. Studie od roku 2015 uvadi Cetnost 1 - 2 %
populace. Vysledky se v pribcéhu let ménily hlavné z divodu zlepSovani schopnosti
odbornikli poruchy rozeznat, rozsitit hranice kritérii a schopnosti je diagnostikovat
a zacaly byt spolecné diagnostikovany s jinymi poruchami. (Thorova, 2016)

Odborné studie uvadéji, Ze vyvojovymi poruchami Castéji trpi chlapci, stejné tak
je tomu i u poruch autistického spektra. (Jacquemont in Thorov4, 2016) Newshaffer (in

Thorova, 2016) uvadi, Ze na jednu divku s PAS pftipadaji ¢tyfi chlapci.
1.4 Jednotlivé druhy PAS

Cilem této prace je zjistit mozZné obavy a nastinit rizika, kterd rodice spatiuji
v poskytovani socidlni sluzby chranéného bydleni jejich ditéti s PAS. Zaroven se prace
pokusi nastinit piileZitosti a pozitiva, kterd tito rodi¢e v této socidlni sluzbé mohou
identifikovat.

Na zacatku byla predstavena charakteristika PAS. Nasledujici podkapitoly se
zabyvaji jednotlivymi poruchami. Chranéné bydleni by mélo byt co nejvice
ptizplisobeno specifickym potfebam klienta, protoZe jinak zde nebude moci Zit radostny
aco nejvice plnohodnotny Zzivot, naopak bydleni, které klienta omezuje a neni
prizptasobené jeho potiebam, mlze vést k jeho stradani.

Specifikovat jednotlivé poruchy je pro cil prace velmi dilezité, protoZe rodi¢ se
pfi vybéru socialni sluzby snaZzi zastupovat postiZzené dité a divat se na sluzbu co nejvice
jeho o¢ima skrz jeho konkrétni handicap. A to tak, aby chranéné bydleni bylo pro jejich
dospélé dité skutecnym domovem a mé¢lo pro néj vetsi piinos nez rizika.

Détsky autismus

Thorové (2016) nazyva détsky autismus jako jadro poruch autistického spektra.
Forma zévaZnosti poruchy pak byvd od mirné az po tézkou. Aby mohla byt porucha
diagnostikovana jako porucha autistického spektra, musi se problémy projevit v kazdé
oblasti diagnostické triddy. Kromé téchto poruch mohou lidé s détskym autismem trpét

dal$imi dysfunkcemi, které se projevuji navenek odliSnym a podivnym chovanim.
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V ptipadé€ socialni interakce se objevuji odliSnosti uz v prvnich tydnech Zivota,
napi. kojenec nenavazuje ocni kontakt, nereaguje na hlas apod. (Lewis in Bazalova,
2011, s. 68) K vyvoji fe¢i dochazi opozdéné, nebo se nékdy vibec nevyvine. Pokud
Cloveék s détskym autismem komunikuje verbdlné, fe¢ byva postizend ve vSech
slozkach. (Naigles, Rapin in Bazalova, 2011, s. 70) Hra je manipulativni a bez fantazie,
hracky se pouzivaji k jinému tucelu. (Hrdlicka a Komérek in Bazalova, 2011, s. 70)
V oblasti pfedstavivosti je potfeba pevny reZim a dodrzovani ritualti, protoze jakakoliv
zména je provazena uzkosti, vybuchy vzteku, az sebepoSkozovanim. (Lewis in
Bazalova, 2017, s. 20)

Lidé s autismem a mentalnim postiZenim potiebuji celoZivotni asistenci. Kvalita
Zivota jedince s PAS je pak do velké miry ovlivnéna mirou jeho osobni adaptability.
Velka cast lidi s vysoce funkénim autismem bude potiebovat i v dospélosti vétsi miru
asistence. Mnoho dospélych, Zijicich v riznych pobytovych zafizenich, ma Spatnou
diagnézu, a proto personal s klientem s PAS neni schopen spravné pracovat. Nasledkem
nevhodného piistupu muze byt mnohdy nevhodné chovani. (Thorova, 2016)

Rettiiv syndrom

Tento syndrom, ktery je provizen té€Zkym neurologickym postiZenim, ktery ma
pervazivni dopad na télesné, motorické i psychické funkce, se vyskytuje pouze u divek.
Nastoupi-li stejnd mutace genu u chlapcl, ktefi jsou vybaveni pouze jednim
chromozomem X, plod novorozence zemfie. (Thorova, 2016) Vagnerova (2008, s. 330)
dopliiuje, Ze tento syndrom je velmi vzacny, coZ potvrzuje, Ze jim trpi jen 0,007 % divci
populace.

Jina détska dezintegraéni porucha

Détska dezintegrani porucha (neboli Helleriv syndrom) je syndromy témé&f
totoznd s jinymi vSepronikajicimi poruchami. Hlavnim rozdilem je, Ze od ostatnich
poruch se prvni symptomy objevuji az po delSim obdobi normalniho vyvoje. Jedna se
o vyjimecny handicap, ktery se vyskytuje ucca 0,005 % populace. (Mezinarodni
klasifikace nemoci in Fischer, Skoda, Svoboda, Zilcher, 2014, s. 185) Vzhledem ke
shodnym symptomim probihd prace stémito lidmi prakticky stejné, jako u lidi
s autismem. (Fischer a kol., 2014, s. 185)

Aspergeriiv syndrom

Aspergerav syndrom (dile AS) m4a mnoho forem a je velice obtizné, az témér

nemozné u hrani¢ni skupiny odliSit, zda se jednd o toto postiZeni, nebo se jedna

o socialni neobratnost, kterou doprovazi napf. vyhranéné zajmy a vyraznéjSi rysy
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osobnosti. Spory se vedou o to, zda je toto postiZeni samostatnou jednotkou, nebo se
zahrnuje do PAS. (Thorov4i, 2016)

V soucasné dob¢ je podle evropského diagnostického systému AS povazovan za
samostatnou jednotku. Podle Amerického systému DSM-V tato diagnéza zanikla
a 92 % osob z této kategorie spada do kategorie PAS. Tento syndrom ma sva specifika
a problémy, které mohou byt stejné zavazné, ale od ostatnich poruch autistického
spektra jsou odlisné. (Thorova, 2016)

Nékteii 1idé s AS se nedokdzou orientovat podle neverbdlni komunikace, (napf.
podle vyrazu tvare, kontextu dané situace). Vtipné, nebo ironické sdéleni chéapou
doslova. (Thorov4, 2016) Na rozdil od détského autismu nebyva vyvoj fe€i a inteligence
narusen. (Harris, Graham a kol. in Véagnerova, 2008, s. 330) Fischer a kol. (2014, s.
186) dopliuje, ze vyvoj fei miiZe byt opozdén a jedinci s Aspergerovym syndromem
mivaji aZ vysoce nadprimérny intelekt.

Lidé s AS maji tendence k sebepodcenovani a hledani chyb na vlastni osobé.
Velmi Casto podléhaji stresu a maji omezenou schopnost vyjadfit své vnitini emoce.
U nekterych dospélych se mohou ptfidavat problémy s alkoholem. V obdobi mezi
pubertou a dospélosti se miZeme setkat s vyhroZovanim sebevrazdou nebo dokonce se
samotnym sebevrazednym pokusem. Neéktefi dospéli lidé vedou zcela samostatny Zivot,
tedy najdou si audrZi zaméstnani, nékteif se oZeni a maji déti. Rada z nich se ale
dostaivd do problémt diky neschopnosti empaticky se vZit do mysleni druhych.
Praktické vedeni domdcnosti vétSinou Clovék s AS nechdva na zdatnéjSich cClenech
rodiny. Na druhou stranu mnoho téchto lidi zcela selhdvd a mohou se prfidat i dalsi
psychiatrické problémy. Proto z pohledu socidlni prace pro né¢ muze byt pomoci
chranéné bydleni. V riznych oblastech Zivota mize silné zaméteni na urcité téma lidem
s AS pomoci k vynikajicim vykoniim ve svém oboru. (Thorova, 2016)

Atypicky autismus

Splnuje-li ¢lovek jen Castecné diagnosticka kritéria dand pro détsky autismus,
nicméné¢ je unéj mozné najit nckolik specifickych socidlnich, emociondlnich
i behavioralnich symptomu, mizeme takového Clovéka zaradit do kategorie atypického
autismu. (Thorova, 2016)

Do této kategorie mohou byt zatazeni lidé, jejichz celkovy obraz nespliiuje
kritéria jiné pervazivni vyvojové poruchy, a to ve vSech ohledech. Ur¢itym nedostatkem
v diagnostice je to, Ze nejsou stanoveny pevné hranice této vSepronikajici vyvojové

poruchy. Zarovenn neexistuji specifické azcela presné vycty, které by stanovily
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jednoznacné diagnostické pokyny. Z ¢ehoz vyplyva, Ze stanoveni diagnostiky je pak do
velké miry zivislé na co nejlepSim odhadu a minéni diagnostika. (Volkmar in
Thorova, 2016).
Jiné pervazivni vyvojové poruchy
Tato kategorie neni v Evropé piili§ casto vyuZivana. Kritéria pro tuto

diagnostiku nejsou presné definovana. Diagnostikovany jsou déti, u kterych je narusena
autistickd tridda, ale ne v takové mife, aby bylo moZno diagnostikovat détsky nebo
atypicky autismus. Také do této skupiny mohou byt zafazeny déti s vyrazné Spatnou
predstavivosti. (Thorova, 2016)
Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Jedna se o neurcité popsanou poruchu s nejistou nostalgickou vadou, ktera v sobé
spojuje hyperaktivni syndrom, mentéalni retardaci s IQ pod 50, stereotypni pohyby,

naruSeni pozornosti a sebeposkozovani. (Bazalova, 2012, s. 37)

1.5 Klasifikace PAS dle funkénosti

Hlavnim kritériem uZivanym pro tuto klasifikaci je funkCnost, nebo tzv.
adaptabilita jedince s PAS.

Valenta, Michalik, Lecbych (2012, s. 249) definuji adaptabilitu jako ,,schopnost
jedince pfizplisobit se prostfedi ato pfirodnimu i spolecenskému, ve smyslu
adekvéatniho chovani, ale také pfipadnych potfebnych zmén v oblasti vnimani, mysleni,
postojii ¢loveéka po prechodu do nového prostfedi. Thorova (2016) dopliuje, Ze mira
naruseni byva individudlni, protoZe souvisi s mnoha faktory napf. intelektem, drovni
komunikace.

Nizkofunkéni autismus — 1idé s nizkou tdrovni adaptability. Jejich schopnost navazovat
socidlni vztahy je mald. Re¢ se u nich vét§inou neobjevuje, pokud se vyjimeén& objevi,
tak v podobé echolélie. Mezi jejich zajmy patii jednoduché stereotypni ¢innosti a Casto
se u téchto osob objevuje sebeposkozovani a agrese. VéEtSina autistli této kategorie se
fadi i do pasma té¢zké mentalni retardace. (Fischer a kol., 2014, s. 178)

Stfednéfunkéni autismus — pro lidi v této kategorii je typickd sniZend schopnost
navazovat socialni kontakt. V oblasti komunikace byvaji pasivni a nepfirozeni. Mluvena
fe¢ byva casteCné funkCni, prestoZze se v ni objevuji zvlastnosti a nepiesnosti (napf.
zéameéna zajmen, vety nedavajici smysl, vymyslend slova). Chovéani jedince je

charakterizovano pohybovymi stereotypy a hra obsahuje prvky funkéni a konstrukéni
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hry. Stfednéfunkéni autisti se vétSinou nachdzi v pasmu stfedné tézké mentélni
retardace. (Fischer a kol., 2014, s. 178 — 179)

Vysokofunk¢ni autismus — Pro lidi s vysokofunk¢nim autismem je typické zachovani
zékladnich socidlnich a komunikacnich funkci, jejich fe¢ byva dobfe vyvinuta, ale
jedinci komunikuji bez ohledu na svého komunika¢niho partnera. Je pro né obtizné
porozumét socialni normé a socidlnim situacim a nedovednou pochopit dvojsmysly,
vtipy. Casto maji pouze omezeny okruh zijmu, od kterych je pro né obtiZzné odvratit
pozornost. Prace ve skupin€ je pro vysokofunk¢ni autisty velmi naro¢na, néktefi jedinci
ji ani nejsou schopni. (Fischer a kol., 2014, s. 179) ,,Kognitivni schopnosti mohou byt
v pasmu nadpriméru, ptipadné az v hrani¢nim pasmu mentédlniho postiZzeni. (Vinoson

in Fischer a kol., s. 2014)

1.6 Triada v dospélosti

Jak uZ je zminéno v predchozi kapitole, mezi zakladni charakteristické rysy PAS
patii tridda postizeni. Tedy naruseni v oblastech komunikace, socidlniho chovani
a predstavivosti. Tato kapitola se vice zamé&fuje na jednotlivé oblasti.

Pochopenti autistické triddy je velmi diileZité pro naplnéni cile prace. Jak jiZ bylo
zminéno vySe, tridda pfiznaku je sice pro vSechny poruchy autistického spektra stejna,
avsak zpiisoby projevii mohou byt nékdy velmi rozdilné.

Rodi¢, ktery hled4 duastojné chranéné bydleni nebo jiné dlouhodobé pobytové
zafizeni, je tak mezi sebou porovnavé a zvaZuje piinosy a rizika jednotlivych zafizeni
pro své dit¢. Divad se na jednotlivé sluzby co nejvice oCima svého ditéte a snazi se
predvidat, jak se konkrétni handicap bude v jednotlivych oblastech autistické triady
projevovat.

Podobné tak socidlni pracovnik v chranéném bydleni, nebo i kdekoliv jinde, by
se m¢l snazit co nejvice klienta pochopit a divat se na jeho problém co nejvice jeho
oc¢ima. Pochopeni autistické triddy u jednotlivce s PAS akonkrétnich dopadii jeho
handicapu v jednotlivych oblastech k tomu bezpochyby patii.

1.6.1 Komunikace

Poruchy autistického spektra jsou prvotné spojeny s poruchami komunikace.
OpoZzdény vyvoj fe¢i byva jednim z prvnich symptomd, které rodice znepokoji. Porucha
komunikace se projevuje jak v porozuméni, tak na turovni vyjadfovani. Nedostatky
v komunikaci jsou riznorodé, zhruba polovina postiZzenych déti neni schopna si béhem

Zivota osvojit fe¢ na takové urovni, aby ji mohla pouzivat ke komunikaci. U jedincii
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s PAS, ktefi si fe¢ osvoji, jsou pozorovatelné jisté odchylky a abnormality. Pokud
nejsou patrny v fe€i, kterd nemusi byt poskozena, pak je nachdzime v komplexnim
feCovém vyvoji jedince s PAS. Nékteii lidé s autismem maji problémy i s porozuménim
neverbalni komunikaci. Je pro n¢ tézké z vyrazu obliCeje, postoje téla, nebo gest poznat,
co ostatni chtéji fict. Z toho vyplyva, Ze nejsou schopni rozpoznat emocionalni signily,
které druh osoba pomoci neverbalni komunikace vysila. (Thorova, 2016)

Bazalova (2017, s. 16) specifikuje auvadi, Ze muze chybét pochopeni
komunikace jako prostiedku k dosaZeni cile. Lidé s PAS mohou o svém tématu mluvit
tak, Ze jejich fe¢ pasobi odborné, ale pti hlubsi analyze zjistime, Ze sd€leni je bez
porozuméni smyslu, nebo se v ném objevuji verbalni ritudly. N&ktefi autisté o sobé
mluvi v jiné osobé. Informace od ostatnich lidi vyhodnocuji jinak, nez lidé bez této
poruchy (napi. potiebuji piesnou specifikaci), chapou svét logicky a realisticky,
nerozumi metaforam, chapou jen doslovna sdéleni. Nékdy mulize chybét ocni kontakt, ¢i
pfiméfena mimika.

Podle Howlin (2009, s. 43 — 68) u problému s komunikaci v dospélém véku
dochazi k mirnému zlepSeni. MuZe dojit naopak i ke zhorSeni, pokud napt. personal
v zatizeni pro dosp€lé klienta nemotivuje. V oblasti komunikace se stile objevuji
problémy s chapanim mluveného slova, porozuménim abstraktnich vyraz. Pokud se

2 M W

u ¢lovéka nevytvoii smysluplna fe¢ do Sesti let, je budouci vyvoj feci ohroZen.
1.6.2 Socialni interakce a socidlni chovani

Problém v oblasti socidlni interakce se podle Thorové (2016) mulze opét
projevovat ruzn¢ u kazdého jedince. Néktefi mohou mit napi. problém se zakladnimi
socialnimi dovednostmi, které jsou vlastni détem v kojeneckém véku, u nékoho jiného
muZe socidlni chovini odpovidat tifletému ditéti. S jistotou lze uvést, Ze socidlni
intelekt je vZzdy vi¢i mentdlnim schopnostem clovéka s PAS v hlubokém deficitu.
U autistt se miZeme setkat s celou Skalou ruzného socidlniho chovani, které ma dva
protiklady. Na jedné strané je osamély typ, ktery se snaZi socidlni kontakt za kazdou
cenu odvratit (napf. protestuje, zakryvd si o€i auSi...). Protikladem jsou extrémni,
neptirozené socidlni aktivity, kdy se osoba s PAS snazi navédzat socidlni kontakt
s kazdym, nedokéaze respektovat socidlni normu druhé strany a dlouhou dobu se dokaze
bavit s protistranou i o vécech které ji nezajimaji, nebo obtézuji.

VétSina déti prirozené navazuje vztah se svymi rodi¢i a ostatnimi lidmi,
autistické déti vSak nikoliv. Typickym problémem lidi s PAS v socidlni oblasti je

nevédomost, jak se chovat v urCitych situacich. DalSim negativnim projevem je
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omezena schopnost v navazovani kontaktl anevyhleddvani anezafazovani se do
spolecnosti. To se projevuje mimo jiné i tim, Ze se ¢lovek s autismem nedokaze podélit
o své radosti Ci starosti. (Thorova, 2016)

Lidé s PAS jsou schopni si osvojit neménné vzorce chovani. Autistické dité
chipe véci pouze tak, jak jsou feceny, ale unikd mu jejich skute€ny vyznam, proto je
dalezité nejen vysvétlit, jak se chovat, ale také pro¢ se tak chovat. (Jelinkova in
Bazalova, 2011, s. 45)

Dle Jelinkové (in Bazalova, 2011, s. 45) postradaji dospéli lidé s PAS, z davodu
neschopnosti hlubSiho vztahu s druhym ¢lovékem, zkuSenost citového prozitku s jinym
Clovékem, kterd je nezbytna i pro jejich osobnostni vyvoj.

Dle Howlin (2009, s. 71) ptetrvavaji problémy v téchto oblastech i v pozdéjSim
veku, prestoze nekteré zvlastnosti v chovani se uz stavaji méné napadnymi. Nedostatky
pretrvavaji hlavné v pochopeni socialnich pravidel.

1.6.3 Predstavivost

Posledni z oblasti triddy, kterd je zasaZena postiZenim, je oblast pfedstavivosti.
Nékteti autofi obsah této oblasti dopliuji o zajmy, hru nebo stereotypni chovéni, které
s predstavivosti souvisi.

Autisté maji naruSenou schopnost napodobovéani. Ta je zdkladem pro rozvoj
predstavivosti. NaruSena schopnost piedstavivosti a symbolického mysleni zplisobuje
problémy v rozvoji hry, ktera je stavebnim kamenem celého vyvoje jedince, vcetné
uceni. NedostateCnd predstavivost zptsobuje, Ze se ¢loveék s PAS upina k jednoduchému
stereotypnimu chovani. Dit¢ s autismem ma proto jiné zijmy a konicky, které se
vyrazné odliSuji od zajmua a konicki jejich vrstevnikii. Vyvoj hry a jeji kvalita zavisi
kromé predstavivosti a zapojeni fantazie na mnoha dalSich faktorech, jako jsou napf.
motorika, uroven mysSleni, socialni dovednosti. Lidé s autismem maji problém vyplnit
aktivné Cas tak, aby je aktivita rozvijela. Zachazeni s pfedméty vétSinou byva
nestandardni a nefunk¢ni. (Thorova, 2016)

I vtéto oblasti je mira afrekvence vyskytu postizeni rtiznad v zavislosti na
jednotlivci. Nekteti se vénuji nefunkénimu manipulativnimu zachézeni s predméty
(napf. roztdCeni, houpani, mavani). O trovenn vySe jsou stereotypni Cinnosti (napf.
tiidéni, fazeni, seskupovani, podle urcitého kritéria). Mnozi vyuZivaji zachované
kognitivni dovednosti, nebo jen ostrivkové schopnosti (napt. zajem o pismena, Cislice).

Casto se stereotypni &innosti poji se sluchovym a zrakovym vniméanim. (Thorov4, 2016)
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Odlisné mohou byt také reakce na Cas straveny u ¢innosti nebo jejiho preruseni.
Extrémni je fixace na predmét, od kterého se dit¢ (nebo pozd¢ji dospély ¢lovek) odmita
odloucit. Zajmy autisty mohou byt natolik silné, Ze naruSuji rodinny Zivot i socidlni
fungovani ¢lovéka s PAS. (Thorovi, 2016)

Autisty musime ucit, jak se chovat v urcitych situacich, protoZze obvykle nejsou
schopni dodrZovat spolecenské normy. (Thorova, 2016)

Ani nektefi dospéli lidé s PAS si ¢asto neumi zorganizovat sviij volny ¢as a maji
problém najit pro sebe vhodnou funkéni €innost. Proto je potieba i dospélym lidem
s PAS s organizaci ¢asu pomoci, protoZe dlouh4 doba neorganizovaného volného casu
vede Casto ke stereotypnimu chovani a ritualim. (Jelinkovéa, 2001)

V dospélosti se lidé s PAS chovaji podobné jako v détstvi, tedy piebiraji své
ritudly a pravidla. (Jelinkova, 2001) Stereotypy a ritudly jsou nezbytnou soucasti Zivota
kazdého cloveka, jinymi slovy vytvaiime si ur¢ité ndvyky (napf. myti, chozeni do
prace). Tyto stereotypy jsou pro nas dileZitou soucésti, aby Zivot bézZel hladce. Ale
u lidi s PAS se mohou objevit nezvyklé ritualy, napt. pozorovani tociciho bubnu pracky.
Stereotypni pohyby (napf. toCeni kolem své osy, kolébani) byvaji v dosp€losti méné
Casté nez v détském veéku. Pokud se objevi, zpravidla jsou znidmkou tzkosti, nebo
napéti. (Howlin, 2009, s. 114 — 115)

S dospivanim mohou byt nékteré ritudly sloZitéjsi, a to zejména u postizenych
sleh¢i formou handicapu. Nékterym autistim pomahaji vyrovnat se se strachem
a uzkosti. Na repetitivni a ritudlni chovani ma také vliv prostfedi a vyvojové faktory.
Cim jedinec 1épe zvlada oblasti vztaht, komunikace a kognitivnich dovednosti, tim
mén¢ byva postizeny zavisly na ritudlech a obsedantnim chovéni. (Howlin, 2009, s. 109
-110)

V dospélosti autisté investuji mnoho Casu do svych koni¢kli tim, Ze o nich
hledaji informace, neustile o nich pfemysli a na ostatni ¢innosti pak nemaji ¢as. Ne&kteti
autisté se s vékem nauci pfijimat zmény lépe neZz v détstvi, ato nckteré dokonce
i s radosti.

Obecné vSak zmény odmitaji, a to piedevsSim ty, které se dotykaji prostredi, ve
kterém Z7iji. NeoCekdvané zmény vyvolavaji nejCastéji stavy uzkosti a stresu. Nekteré
déti s PAS maji tendence sbirat vSechny mozné pfedmcty a tato zéliba Casto pretrviava

do dospélého veéku. (Howlin, 2009, s. 112)
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1.7 Rodina ditéte s PAS

Projevy PAS neomezuji pouze jedince stimto postizenim. Tyto projevy
predstavuji vyrazné omezeni také pro ostatni ¢leny rodiny, zejména rodiCe. Tato
kapitola se bude zabyvat pravé tim, jak tento handicap ovliviiuje rodinu tedy ty, kdo by
méli ditéti poskytovat matetskou lasku a pocit bezpeci.

Negativni hodnoceni rodiny a osob s PAS pfichazi vétSinou od lidi, ktefi ji
vétSinou pozoruji z venku. Nejen pro Clovéka s timto handicapem, ale i pro celou jeho
rodinu je velmi nepfijemné, kdyz ostatni zuZuji postiZeni jen na medicinskou kategorii,
nebo Cislo ve statistice. (Jelinkova in Hrdlicka a Komarek, 2014, s. 197)

Bylo provedeno mnoho studii o tom, jak narozeni ditéte s PAS ovliviiuje rodinu,
vSechny se shoduji, Ze autismus piinasi do rodiny stres. Pro ¢leny rodiny je velmi tézké,
az nereadlné, uspotadat sviij Zivot tak, aby byla v rovnovaze jak péce o postizené dité,
tak moZnost Zit svij vlastni Zivot, aby kazdy ¢len v rodiné¢ mohl napliiovat nejen své
povinnosti, ale mohl uplatiiovat sva prava, napliovat své potieby a rozvijet své zajmy.
(Hrdlicka a Komarek, 2014, s. 183 — 185)

Uz jenom piiznaky PAS (napt. dit€¢ odmitid kontakt, jevi nezdjem o mazleni,
absence citového vztahu) jsou pro rodi¢e obtizné na prijeti. Rodice, ktefi neznaji
podstatu autistickych poruch vnimaji projevy jejich ditéte s PAS jako vlastni selhéni.
Proto urodi¢li mize nastat pocit viny a ménécennosti, ustici az do silné frustrace
a bezmoci. Klasické vychovné metody na jejich dit€¢ nefunguji, proto tézka a piesto
malo efektivni péce je pro rodie velmi vyCerpavajici. Z toho se mohou rozvinout
deprese, zklaméni a strach, Ze nebudou schopni své dit¢ vychovavat. (Vagnerova 2008,
s. 328 — 829)

Zivot rodiny ditéte s PAS je tplné odli¥ny od Zivota rodiny se zdravym ditétem.
Tyka se to predevSim oblasti finan¢ni situace, ale také spolecenského Zivota a moznosti
vykondvat své zaméstnani. (Vagnerova 2008, s. 328) Rodice si musi dlouhodobé
a neustale zvykat na projevy svého ditéte, které jsou odlisné od béznych déti. Pro rodinu
je to dlouhodoba zatéz, ziskava rozdilnou socidlni identitu a vétSinou Celi nejriiznéjSim
reakcim okoli, komentaiim a nafknutim z toho, Ze neni schopna své dit€¢ vychovavat.
(Bazalova, s. 2017, s. 92)

Vétsina Casu rodiny je vénovana ditéti (popft. pak dospélému), protoze na rozdil
od Cloveéka bez postiZzeni, vyzaduje Clovék s PAS vétsi nasazeni a intenzivngjs$i péci.

Rodice vétSinou omezuji vztahy, které do té doby navézali a misto toho se setkdvaji
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srodinami s podobné¢ postiZzenym ditétem. N¢&ktefi rodie zakladaji neziskové
organizace a poméhaji jinym, na druhou stranu nékteii rodice se upln¢ izoluji, divodem
muze byt intenzivnéjSi nasazeni, unava, nebo nechut odpovidat na nckteré otazky.
(Bazalova, 2017, s. 94) Organizace, které byly zalozeny rodici déti s PAS, sehravaji
v Ceské republice stale velice dileZitou roli v oblasti zlepSovéani a vyvijeni diistojnych
podminek pro Zivot lidi s PAS. (Geisler, 2017, s. 101)

U nékterych déti s PAS mezi pubertou a dospélosti nastava obdobi, ve kterém je
souziti s rodiCi priliS tésné, stejn¢ jako u zdravych déti v tomto véku. Podobné jako
zdravy Cloveék zaCne touZit po osamostatnéni, ale jeho handicap mu neumoZiuje mit
stejné podminky jako maji jeho zdravi vrstevnici. Proto nastavd obdobi vzdoru, ve
kterém se spolecné souziti mtiZe stat az nesnesitelné. (Thorova, 2016)

V rodiné jsou stejné tak vyraznym zpisobem ovlivnény i vztahy mezi
jednotlivymi ¢leny rodiny. Kazdy z ¢lend rodiny si musi ujasnit svlj postoj k ditéti
s PAS. Dile7it4 je podpora v odbornych oblastech, kterd ale ¢asto v praxi chybi. Zivot
s ditétem s PAS se tak stava velice obtiZznym a mnohdy také velice osamélym. Ne zcela
ojedinéle se stava také to, Ze se manzelstvi rodi¢l rozpadne a otec rodinu opusti. Dité
s handicapem zlstava s matkou, na kterou je tak pfenesena kompletni péce, coZ ma na
ni negativni psychicky a ekonomicky dopad. Sehnat praci pro takovouto matku je pak
casto velmi obtizné. (Bazalova, s. 2017, 95) Financ¢ni ¢4stka, kterou stit podporuje tyto
rodic¢e je v praxi mnohdy velice nedostacujici a cela situace rodiny se tak stava jesté
svizelngj$i. (Thorova, s. 2016)

Kromé toho se néktefi rodi¢e musi rozhodovat mezi ponechanim si ditéte (tteba
i dospé€lého) doma, nebo umisténim do n¢jakého zafizeni, a to z riznych divoda napf.
ekonomickych, psychickych, fyzickych, nebo zkratka proto, Ze jim dochazeji sily
a nejsou schopni poskytnout ditéti potiebnou péci. Nékteti rodice o umisténi ditéte do
zafizeni nechtéji ani pfemyslet, stejné tak se obavaji mit dalsi déti. (Bazalova, 2017,
s. 96 — 98) Spolecnost vzdélani (2014, s. 72-82) dopliuje, Ze rodiCe byvaji stresovani
nejistotou a obavami o osud svych dospélych déti s PAS, protoze védi, Ze miiZe nastat
doba, kdy nebudou schopni se o né plnohodnotné postarat a Ze sluzeb v oblasti bydleni
pro tuto cilovou skupinu je v Ceské republice stale nedostatek.

Jsou to pravé cClenové rodiny, kdo jsou pfednimi pecovateli, a mnohdy také
jedinymi. Pravé oni nesou nejvetsi tihu péce, a v nékterych situacich tak Cini témét bez
pomoci, podpory a opory v jejich socidlnim prostiedi. Od ¢lenti rodiny se mnohokrat

ocekava, Ze vykonaji praci ato Casto bez jakékoliv opory, kterd je i pro profesionaly
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Casto naro¢na. Rodice, nebo ostatni ¢lenové rodin, nemohou poskytovani péce ukoncit,
nebo omezit, aby si mohli odpocinout, nebo se vénovat svym zijmim a zalibam. Ve
vétsing piipadi nejsou rodinni pecujici dopfedu pfipraveni na to, jak velké omezeni pro
n¢ samotna péce miZe znamenat. Napi. redlnou moznost ztraty zaméstnani, omezenich
v oblastech soukromého a spolecenského Zivota apod. (Hubikova, 2017, s. 7 — 8)

Kvili nadmérné psychické zatéZzi se rodina Casto rozpadne, nebo psychicky
sluzbami, protoze se sluzba nedokaze o takto problémové klienty postarat. ZajiSténi
takové sluzby je totiZ finan¢né velmi narocné a provozovateli se ¢asto nepodafi na jeji
provoz zajistit penize. (Thorova, 2016)

Zdravy sourozenec podporuje psychiku rodi¢u a je tahounem i pro sourozence
s postizenim. Zdravi sourozenci byvaji vystaveni zvySenému psychickému néporu,
jejich socidlni statut je naruSen a mnoho déti se stydi byt vidéno se sourozencem s PAS,
byvaji vystaveny nardzkdm okoli. Je uZitecné, kdyZ se v rodin¢ o problému oteviené
mluvi, ato vcetn¢ diskuze o praktickych dopadech, tohoto postizeni. O zdravého
sourozence se nékdy tolik nepecuje, protoZe na néj nezbyva dostatek cCasu, nebo sil.
Situace muze byt i opacnd, kdyz na néj jsou kladeny piehnané naroky. Je dilezité mit
vyhrazeny dostatek Casu ina zdravé dité, jinak se mulze snaZit upoutat pozornost
nevhodnym chovanim, nebo ziskat pocit viny za to, Ze je zdravé. (Bazalova, 2017,
s. 98 — 100)

Jak uZ bylo zminéno vySe, v CR je nedostatek pobytovych sluZeb, které se
zamétuji na klienty s PAS. V nékterych piipadech mohou osoby s PAS vyuzit sluzby
pro osoby s mentdlnim postiZenim, ale ty jsou ve vétSin¢ piipadl ne zcela vyhovujici
pro osoby s PAS. Neuplatiiuji se zde specializované postupy pro tuto cilovou skupinu
(napft. predvidatelnost, pfipravenost persondlu na problémové chovani). Také spoluziti
s rodi¢i mize mit rizné podoby. V tomto ptipadé je dilezité, aby rodice respektovali
dospélost svého potomka a uvédomovali si, Ze bydleni doma je €asto doCasné, protoze
v budoucnosti miiZe nastat situace, kdy mu nebudou schopni poskytnout adekvatni

potiebnou péci. (Bazalova, 2017, s. 120)
Cilem prvni kapitoly bylo teoretické nastinéni PAS, objasnéni, Ze se jedna

o vSepronikajici poruchy, které neovliviiuji pouze Zivot jedince s touto poruchou, ale

celou rodinu vcetné rodicl. Pies velkou rozmanitost projevil autistického spektra se
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postizeni projevuje piedev§im v autistické triadé. Problémy jsou doprovazeny
omezenym okruhem z4ajmi, nevhodnym chovanim a ritudly.

Zivot rodiny autistického ditéte je zcela odli¥ny od Zivota b&zné rodiny. Rodice
byvaji pod tlakem nejistoty a obav z osudu svych dospélych déti s PAS, ¢ehoz jeden
z hlavnich diivodi je skutenost, e v CR je nedostatek dostupného chranéného bydleni
pro tuto cilovou skupinu.

Také pro hlavni cil této prace, kterym je zjistit mozné obavy a nastinit rizika
a prilezitosti, kterd samotni rodi¢e v chranéném bydleni spattuji, bylo dulezité podivat
se na to, jak konkrétni porucha ovliviiuje nejen jedince, ale pravé tak icelou jeho
rodinu, a rodice predevsim.

Jsou to totiZ prave rodice, kdo maji vici svym détem porozuméni a cit a vétSinou
znaji své dit¢ nejlépe, ato vcetné¢ jeho poruchy atoho, jak se dit¢ projevuje
v kazdodennim Zivoté. Proto je spoluprace s nimi klicova.

Stejné tak jsou informace z této kapitoly dileZité pro socidlni pracovniky, kteii
sdanou cilovou skupinou pracuji nebo cht&ji pracovat. Pochopeni teoretického
vymezeni, jednotlivych druhti autismu a autistické triddy jim pomuze se divat na klienta
dle jeho individualniho postiZzeni a dopadu, ktery na néj tento handicap ma. Diky tomu
dokéZzi socidlni pracovnici poskytovat komplexni, reflexivni a dlistojnou sluzbu.

Socialni prace pak poskytuje podporu jak klientovi s PAS, tak jeho rodic¢im.
Tato podpora se odehrava predevSim prostiednictvim socidlnich sluZzeb odborného
poradenstvi, staciondii, odlehcovacich sluzeb, apravé taky chrianéného bydlent,

kterému se bude autor vénovat v nasledujici kapitole.

24



2 Chranéné bydleni

,Aby autisté v tomto svété uspeli, musi najit své silné strdanky a lidi, kteri jim
pomohou se dostat ke svym snuum a ciliim. Aby se tak stalo, je nutné mit a udrZet si
kamarddy. Mezi kamarddy musi byt mentori. Prostredi, které vds podporuje, a ve
kterém se mohou ucit ze svych chyb, to pro autisty musi spolecnost vytvorit.”

Bill Wong in Zrzavé holka [online]

V predchozi kapitole byly popsany charakteristiky PAS vcetn€ nesnadnych
situaci, které tento handicap pifinaSi nejen pro jedince, ale pro celou jeho rodinu.
Z ptedchozi kapitoly vyplyva, Ze peCovat o dité s PAS byva Casto naro¢né, a to obzvlast
v dospélosti, kdy rodicim samotnym zacind ubyvat sil. Pomoci rodindm s ditétem
s PAS mulzZze hned nékolik socidlnich sluZeb (napi. osobni asistence, socidlni
rehabilitace, centra dennich sluZeb, chranéné bydleni).

Chranénému bydleni je vénovéana tato kapitola, nebot’ prave tato sluzba je tou, ve
které v kontextu budoucnosti svého ditéte s PAS, spatfuji jeho rodice prilezitosti, a ktera
ale zaroven skytd n€ktera moznda rizika. Cilem této kapitoly je tak popsat koncept

chranéného bydleni, na coz dile navaZze vyzkumna Cast této price.

2.1 Definice chranéného bydleni

Slovnik socidlni prace (Matousek, 2008, s. 74) definuje chranéné bydleni jako
bydleni v byté, ktery je v idedlnim piipad¢ v béZné zastavbe, ve kterém se klienti podle
svych moZnosti podileji na vedeni domécnosti. Klienti jsou pravidelné¢ v kontaktu
s pracovniky v socidlnich sluzbach (asistenty) a socidlnim pracovnikem. SluZby pro
klienta jsou nastaveny podle jeho individualnich potieb.

Chranéné bydleni se stava pro klienta trvalym domovem. Kontakty s rodinou
a prateli jsou potiebné a jsou realizovany formou navstév. Asistent zde nemé funkci
vychovného pracovnika ani rodiCe, ale radce nebo konzultanta. Pro zachovani
integracni (socidlni) funkce je nutny kontakt s okolnim prostfedim, coZ znameni
vyuzivani volnoCasovych aktivit mimo domov. (Dolezel, Vitkova, 2007, s. 93)
Matousek (2010, s. 124) dopliiuje, Ze rozsah asistence zalezi na potiebach klientti. To
znamend, Ze nékde asistenti travi s klienty az 24 hodin denné, jinde poméhaji pouze
s urCitou ¢innosti (napf. s hospodafenim s pené€zi, s nakupovanim...). Pracovnici zde

také podporuji a motivuji klienta, aby ¢innosti zkousel délat sam.
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Dulezitd je také funkce klicového pracovnika, ktery piebird osobni péci
o uréitého klienta. Timto pracovnikem nemusi byt nutné terapeut. Ukolem tohoto
Cloveka je individudlné zlepSovat pohodu svéieného klienta, podporuje jeho zajmy,
vS§ima si vSednich drobnosti apod. (Jelinkova, 2001) Klicovy pracovnik pracuje
s klientem v nejuzS§im kontaktu, zastiva tedy duleZitou roli partnera v doprovazeni
amapovani potieb klienta. Nezbytnou soucasti pro uspé€Snou spoluprici je ziskéini
vzajemné duvéry. (Bickova, 2011, s. 115 - 161)

U chranéného bydleni je dulezité byt zaclenén v komunité a vyskytovat se na
béZnych mistech. Slovo komunita v této souvislosti znamena Zit v sousedské komunité,
socidlni zaclenovani znamend, Ze lidé s postizenim nejsou obklopeni pouze dalSimi
lidmi s postizenim. Pro Zivot v béZzném prostiedi je typické n¢kde bydlet, jinde pracovat
ajinde prozivat Cast volného Casu ana kazdém misté¢ potkavat rizné lidi. Chranéné
bydleni by nemélo byt pfili§ velké, 12 — 15 obyvatel mlze byt jiz hodné. Pii vétSim
poc¢tu obyvatel zde klienti ztraci intimitu. Plati zde také zasada, Ze nejvhodné&jSim
objektem je bé&Zny byt, nebo domek. Cim vice se li§i stavba chranéného bydleni od
klasického rodinného domu, nebo bytu, tim vice se 1iSi od béZného zivota lidi bez
postiZeni. (Sobek, 2009, s. 34 — 36)

Clovék v chranéném bydleni by mé&l mit moZnost volby a kontroly nad vlastnim
zivotem. Klient je obyvatelem chranéného bydleni a je tady doma, proto by mél mit co
nejveétsi kontrolu nad tim, jak to tam vypada. Kazdy jednotlivy byt by proto mél vypadat
Jinak a mél by odrazet individualitu kazdého jednotlivého klienta. Obyvatelé by méli Zit
pokud moZno co nejvice Zivot po svém. (Sobek, 2009, s. 37)

Jednim z hlavnich principi chrianéného bydleni je podporovat hodnotné
a distojné socidlni role. Je tedy dilezité, aby klient naplioval i jiné socidlni role, nez
pouze roli ¢loveka s postizenim. Napft. byt sousedem, protoZe bydli v sousednim byté,
byt zakaznikem, protoZe klient nakupuje sam, nebo s asistentem v mistnim obchodé
apod. (Sobek, 2009, s. 38)

Stejné tak je dtleZité mit mozZnost navazovat arozvijet smysluplné vztahy,
protoze lidé Zijici v instituci Maji zpravidla méné blizkych a smysluplnych vztaht.
Kontakt s rodinnymi piislu$niky je vétSinou Spatny. Pfirozené vztahy chybi, proto je
dileZité navazovat kontakty i s jinymi osobami, neZ pouze se spolubydlicimi se stejnym
postizenim a s pracovniky sluzby. (Sobek, 2009, s. 39)

Chranéné bydleni by mélo umoznovat ucit se artst. Pokud je klientim

umoZziovano Zit v béZném prostiedi a jsou zapojeni do péce o vlastni domacnost, vareni
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apod., tyto moznosti mohou byt pro klienta ptilezitostmi k riistu a uceni se. Je nutné ke
klientovi pfistupovat individudlng, protoZze néckteré cinnosti zvladne sam a nékteré
s pomoci asistenta. Podobné je to usocidlniho uceni, protoze Zivot v piirozeném
prostiedi je plny podnéth. Pravidelnym ukazatelem aktivniho Zivota je i snizeni, n¢kdy
az odbourani medikace. (Sobek, 2009, s. 39 — 40)

Rytmus Zivota v chranéném bydleni by nemé¢l byt natolik odliSny od Zivotniho
rytmu béznych lidi. To znamend, Ze prace (nebo aktivita) by se méla stiidat
s odpocCinkem, nebo oddechovou aktivitou. Také by mély byt dodrzovany dny volna
a ro¢ni obdobi. (Sobek, 2009, s. 40)

Vhodna forma a kvalitni poskytovéani socidlni sluzby chranéného bydleni pro
osoby s PAS jim umoziiuje Zit co nejb&zné&jsi Zivot s podporou asistentl, ktefi jim
poméhaji pii pripravé jidla, ndkupech apod. Samoziejmosti jiZz dnes by mél byt
podporovany trend deinstitucionalizace socidlni sluzby a zptsobu bydleni (pfetvareni
ustavu socidlni péce v humanngjs$i zplisob a soukroméjsi zptisob bydleni). (Bazalova,
2017, s. 23)

V chranéném bydleni pro osoby s PAS je nutné zajistit podobné podminky jako
v piipad€ chranéného zaméstnani. Také by zde méla byt zachovana rodinna atmosféra
aklienti by se méli na chodu chranéného bydleni, tedy jejich domova, dle jejich
schopnosti podilet. Tato sluzba by neméla zajisStovat jen ubytovani, ale i aktivity pro
volny Cas. Stejn¢ tak je potfebné budovat pozitivni vztah s mistni komunitou. I kdyz je
to tézké, je duleZité najit rovnovdhu mezi integrovanim klientli a potfebnou davkou

soukromi. (Jelinkovéa, 2001)

2.2 Legislativa chranéného bydleni

Nasledujici ¢ast prace se zabyva legislativou chranéného bydleni v Ceské
republice. Zakony a vyhlasky by mély v daném staté urCovat minimalni standard, na
ktery by se jeho obané mohli spolehnout.

Podle zadkona si osoba, popt. zastupujici rodiCe, ktefi maji zdjem o socidlni
sluzbu, mohou udélat prvni pohled do situace seznimenim se s tim, co dané sluzby ze
zékona musi poskytovat a podle toho prvotné zvazit piinos, nebo rizika jak pro né, tak
hlavné pro budoucnost svého ditéte.

V Ceské republice se oblasti socidlnich sluZeb a pomoci vénuje hned nékolik
zdkond. Tim nejstéZejnéjSim ataké tim, pro nds nejrelevantnéjSim, je Zakon C.

108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Podle tohoto zdkona maji osoby s postiZenim
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nachazejici se v tiZzivé socidlni situaci pravo na dostupnost vhodnych socialnich sluzeb.
Tyto sluzby by mély lidem umoznit zapojeni do béZného Zivota v co nejvyssi mozné
mife, a pokud to jejich stav vylucuje, m€lo by jim byt zajiSténo dustojné prostiedi
a zachazeni. (Zékon ¢. 108/2006 Sb., §38)

,Jde oto, aby existovaly adot¢enym osobam byly dostupné takové sluzby,
které jsou adekvatni jejich stavu a situaci a mohou jim pomoci vést diistojny a co
nejnezavisleji Zivot, pfi zachovani maxima osobni autonomie, bez socidlniho vylouceni
a pfi maximalnim socidlnim zaclenéni.*

Chranéné bydleni je sluzba socidlni péfe pobytové formy, kterd je urCena
osobam se snizenou sobéstacnosti z duvodu snizené sobésta¢nosti, z duvodu
zdravotniho postizeni, nebo chronického onemocnéni, véetné dusevniho onemocnéni
ajejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Chranéné bydleni ma formu
skupinového, nebo individudlniho bydleni. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., §51)

Sluzba chranéného bydleni musi poskytovat tyto zakladni Cinnosti: poskytnuti
stravy, nebo pomoc pfi zajiSténi stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc pfi zajisténi chodu
domécnosti, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu.
Mezi dals$i zéakladni, tedy povinné cCinnosti patii vychovné, a aktivizacni Cinnosti,
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socidln¢ terapeutické €innosti
apomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zijmi apfi obstardvani osobnich
zalezitosti. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., §51)

VyhlaSka ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji nékterd ustanoveni zakona
o socidlnich sluzbach zpresnuje zdkladni cinnost pii poskytovani chranéného
bydleni. Prvni zékladni Cinnosti je pomoc s piipravou stravy a zajisténi celodenni stravy
odpovidajici potfebam dietniho stravovani, a to v rozsahu alespon tii hlavnich jidel. Pii
poskytnuti druhé Cinnosti, kterou je ubytovani se musi jednat o ubytovani, které ma
znaky bydleni v domécnosti, znaky bydleni as tim spojené tkony jako jsou prani,
Zehleni aopravy pradla. Pomoc pii zajiSténi chodu domacnosti znamend pomoc
s uklidem, udrzbou domacnosti a domécich spotiebict. Jednd se io podporu
v hospodaieni s financemi, v¢éetné pomoci s nakupy. (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., §17)

Vychovné, vzdélavaci aaktivizacni Cinnosti se konkrétné realizuji
prostfednictvim kontaktu s pfirozenym socidlnim prostfedim, ndcvikem a upeviiovanim

schopnosti a dovednosti, zajisténim podminek pro pfimérené vzdeélavani. Chranéné

I Nalez Ustavniho soudu sp. zn. I. US 2637/17 ze dne 23. ledna 2018
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bydleni ma také poskytovat podporu v oblasti partnerskych vztah a podporu pii
ziskavani ndvykl v souvislosti se zafazenim do pracovniho procesu. Vyznamnou
zékladni ¢innosti je pomoc pfi zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim.
Zahrnuje napt. doprovazeni k 1ékati, do zaméstnani (nebo Skoly), na zijmové ¢innosti,
na organy socidlni a vetejné spravy a poskytnuti podpory pii vyuZivani béZné
dostupnych zdroju. (Vyhlaska ¢. 505/2006 Sb., §17)

Soucasti této sluzby jsou socioterapeutické cinnosti, které vedou k rozvoji
audrZzeni klientovych osobnich a socidlnich dovednosti ajeho schopnosti sam se
zacletiovat. Pomoc pii uplatiiovani prav, zajmi a osobnich zéleZitosti zahrnuje pomoc
jak pfi komunikaci vedouci k uplatiiovani prav a opravnénych z4jmu, tak pomoc pfi
vyfizovani béznych zalezitosti. Posledni a nejnové€jsi zékladni ¢innost byla do vyhlasky
pfiddna vroce 2013. Tato cCinnost se zaméfuje na pomoc pii osobni hygiené
a poskytnuti podminek pro osobni hygienu. CoZ konkrétné¢ znamena pomoc pfi tikonech
osobni hygieny, pomoc pfi zdkladni péCi o vlasy anehty a pomoc pii pouziti WC.
(Vyhlaska €. 505/2006 Sb., §17)

Ve vyhlasce jsou také definovany ¢astky maximalni vySe uhrady za poskytovani této
sluzby:
— 170 K¢ za celodenni stravu

75 K¢ za obéd

210 K¢ denn¢ za poskytnuti ubytovani vcetné provoznich ndkladl, které
souviseji s poskytnutim ubytovani
— 130 K¢ za hodinu, podle skute€né spotiebovaného €asu nezbytného k zajiSténi

ukont, uvedenych ve vyhlasce. (Vyhlaska ¢.505/2006 Sb., §17)

Na zdklad¢ informaci obsaZenych v zdkonu se da souhrnné fict, Ze chrinéné
bydleni je pobytova sluzba, uréena pro lidi, ktefi potiebuji pomoc jiné osoby z diivodu
sniZené sobéstacnosti a také to, jaké konkrétni zékladni Cinnosti je tato sluZba povinna
poskytovat.

Zékon o socialnich sluzbach, ani jeho provadéci vyhlaska chranéné bydleni vice
nespecifikuji. Na jednu stranu to miiZe poskytovat vyhodu, protoze kazdé chranéné
bydleni muze byt jiné a individualné se zaméfovat na rtizné klienty. Na druhou stranu,
chranéné bydleni ma nahrazovat udstavni péci. Podle Sobka (2009, s. 34) mnoho
chranénych bydleni nenapliiuje svou skutecnou podstatu, uplatiiuji pouze prvky této

sluzby a jsou tak spiSe ,,malymi dstavy*.
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U pervazivnich poruch je obtizné urcit, u kterych zakladnich Cinnosti klient
chranéného bydleni potiebuje pomoc av jakém rozsahu. Nektefi klienti (zvIasté
s nizkofunkénim postizenim) mohou potiebovat asistenci téméef nepretrzit€. V ramci
zafizeni, které autor této prace navstivil, se setkal se situacemi, kdy klient potieboval
svého asistenta ve vét§in€é béznych situacich. V ptipadé poskozovani ostatnich klientt,

nebo sebeposkozovani bylo v danou chvili potieba i vice pracovniki.

2.3 Moznosti bydleni

ProtoZe Ceska legislativa jiz bliZze sluZzbu chranéného bydleni nespecifikuje, je
potieba se po moznostech bydleni pro lidi s PAS poohlédnout i mimo legislativni
ramec. Na nésledujicich piikladech je moZno se inspirovat, nebo si prosté¢ jen udé€lat
predstavu o riznych moznostech bydleni pro osoby s riznym druhem postiZeni.

Pro cil této price — nastinéni moZnych obav arizik a stejn¢ tak pro nastinéni
prileZitosti a pozitiv, kterd rodi¢e v chranéném bydleni spatfuji je tato kapitola velmi
piinosna. Cim je dité s PAS v pokro¢ilejsim véku, tim vic jeho rodice fesi otizku, kdo
a jak se o dité postard, az nebudou moci oni. Rodi¢e zvazuji klady i zapory jednotlivych
moznosti a jednotlivych zafizeni. Ttidi je do rGznych kategorii, proto néasledujici
podkapitoly popisuji rtizné druhy a moZnosti bydleni.

Bydleni v komunité

Komunitni bydleni nezajiStuje jen ubytovani, ale také celodenni program vcetné
pracovnich a volnocasovych aktivit. Soucasti komunity jsou rukodélné dilny a Casto
i farma. V komunité je kladen dliraz na neformalni vzdjemnou pomoc Clend a na
vytvofeni spokojeného domova pro lidi s handicapem. V komunité asistenti mimo jiné
organizuji ¢innosti potfebné pro fungovani domécnosti. Kazdy ¢len komunity ma urcité
zodpovédnosti a povinnosti, které musi vykondvat ato bud’ sdm, nebo s pomoci.
(Matousek, 2010, s. 124) Mezi nejznaméjsi komunity ve svéte patii Camp-Hill a Archa,
v Cechéch napf. komunita Benediktus a Villa Vallila.

Domovy rodinného typu

VétSinou se jednd o byvalé cinZovni domy, disponujici nékolika na sobé
nezavislymi byty. Ztoho vyplyvaji vyhody, Ze klient méa dostatek soukromi
a pracovnici mohou vyuzivat odliSné piistupy k jednotlivym obyvatelim téchto domd.
Cilem neni odd¢lovat jednotlivé obyvatele, ale v n¢kterych ptipadech je nezbytné nutné
vice pfizplsobit prostfedi a pracovni plany potfebam jednotlivych obyvatel. V kazdém

z bytl Ziji 3 - 4 klienti a pro kazdy byt je vyclenén asistent. Celkovy pocet klientii by
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nem¢l byt vétsi nez dvacet, protoze pii veétSim poctu se vytrdci rodinnd atmosféra.
(Pipekova, 2006, s. 119)
Chranéné byty

Jedna se o ubytovani v klasické bytové zdastavbé, z nichZ jsou nckteré byty
vyclenény pro chranéné bydleni. V jednom byté bydli 1-5 klientl a asistent, ktery
klientim napomahd pfi vedeni domécnosti. Klienti pfes den navstévuji chranéné dilny,
nebo denni stacionaf. (Pipekova, 2006, s. 119)
Chranéné bydleni pro rodice s détmi

Prostéjovsky Domov Daliborka nabizi ojedinélou sluzbu, a to chranéné bydleni
nejen pro klienty s mentalnim handicapem, ale 1 jejich rodice, ktefi vzhledem ke svému
stafi nejsou schopni zajistit kvalitni péci svym dospélym détem. Cilem této sluzby je
pomoci rodicim v osamostatnéni jejich déti. Domov je rozdélen do jednopokojovych
a vicepokojovych bytt, které slouZi k postupnému osamostatnéni déti od rodicd, tak aby
byly schopny Zit samostatné. Podpora adopomoc klientim je poskytovina
prostiednictvim asistentii dle potfeby (aZ neptetrzit¢). (Charita Prostéjov, Chranéné

bydleni [online])

2.4 Srovnani mensiho a vétsiho zarizeni

Jak jiz bylo vySe zminéno, chranéné bydleni by mélo byt spiSe mensiho typu
amélo by nahrazovat velké ustavy. M4 tak pretvafet dstavni péCi v humanngjsi
a soukroméjsi zptsob bydleni. Podobné¢ mohou i klienti v mensim typu chranéného

Pfinos srovnani menSich a vétSich zafizeni je pak pfedevSim v tom, Ze nam
poskytuje ucelené informace o praktickém kaZdodennim chodu zafizeni, a tim otvira
dvefe k nahlédnuti na mozné prilezitosti, pfinosy, ale irizika téchto zafizeni, coZ je
piesné to, co rodi¢e déti s PAS velmi zvazuji, kdyZz pfemysli o tom, jak by o jejich
potomka bylo co nejlépe postarano.

Apla (2009, s. 2) zminuje mezi vyhodami zafizeni mensiho typu to, Ze €lovék
s autismem m4 vice prileZitosti vychizet kaZzdodenné mimo toto zatizeni. Klient je zde
méné agresivni, protoZze neni nucen zit kolektivhim zplsobem Zivota. V zafizeni
mensiho typu maji klienti vice soukromi. Proskoleny persondl umi 1épe rozpoznat
potieby klientli a zajistit vhodné postupy pii vzniklém incidentu. V mensim zafizeni je
mensi riziko syndromu vyhoieni persondlu z diivodu rozdéleni kaZdodenniho stresu

z fyzické agrese mezi vicero pracovnikii. Také vyuZzivani psychiatrickych 1éceben jako
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prostiedku ,,feSeni neZadouciho chovani* je zde omezeno na minimum. Naopak jedina
nevyhoda je zde spatfovana ve finan¢ni naroc¢nosti projektu.

U zafizeni socialnich sluzeb s velkou kapacitou je vyhodou to, Ze piepocteno na
jednoho klienta vychazi provoz sluzby levnéji a poskytovani sluzby je navic jednodussi
pro pracovniky v nepiimé péci. Mezi nevyhody velkych zafizeni patii to, Ze nedokazi
reflektovat potieby klientd, ani naplnit zdkladni potieby clovéka s PAS. U téchto
zafizeni je naopak vétsi riziko vyhofeni, nebo pouzivani psychiatrické 1écby jako
,odlehcovaci sluzby*. Zaméstnanci zde Casto neadekvatné reaguji na agresivni chovani
klientl atéZko se pfizpusobuji individudlnimu reZimu klienta (napf. spanek, jidlo).
(Apla, 2009, s. 2)

2.5 Situace v CR

Pro hlubsi pochopeni moZnych obav, rizik, ale také piinosi sluzby chranéného
bydleni, cozZ je jeden z hlavnich cill této prace, je dulezité nastinit situaci chranéného
bydleni v Ceské republice.

Jak jiz bylo vyse zminéno, legislativa Ceské republiky garantuje svym ob¢antim
pomoc v tiZivych Zivotnich situacich mimo jiné tim, Ze zajiStuje dostupnost takovych
sluzeb, které jsou témto situacim adekvétni.

Sluzba chranéného bydleni rodinného typu pro osoby s PAS v CR citeln& chybi.
Jiz existujici zafizeni chrdnéného bydleni jsou trvale obsazena. Domovy se zvlastnim
rezimem jsou z hlediska provozu a ndkladli naroc¢néj$i, maji naplnénou kapacitu
anejsou zatim az na jednu vyjimku v Praze pro tuto cilovou skupinu zfizovany.
(Spolecnost Vzd¢€lavani s.r.o., 2014, s. 72 — 73)

Rodice jsou stresovani nejistotou a obavami o osud svych dospé€lych déti, kdy
se on€ nebudou schopni plnohodnotné postarat. Nejobtizngj$i situace nastava
v okamziku rozpadu pfirozeného zazemi rodiny. (Spole¢nost Vzd¢lavani s.r.o., 2014, s.
odleh¢ovacich a pobytovych sluzeb, rodicim jejich situaci vibec neulehcuje. Lidé
s leh¢imi formami handicapu jsou spolecnosti povazovéni za zdravé, ale nevychované.
Negktetfi trpi poruchami chovani a psychickymi potizemi, které neumozZiuji bézné
fungovani. Nasledné¢ témto lidem nebyva ptizndn diichod, jsou finan¢né zavislé na
rodin€ a nemaji moZnost se osamostatnit. (Thorova, 2016)

Z rodi¢ovskych iniciativ vzniklo v CR nékolik zafizeni. Rodiny &asto vnimaji

nedostatek sluzeb apodpory v jejich spddové oblasti. Nckteti rodice zaklidaji
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organizace a poskytuji sluzby, které odrazeji konkrétni problémy, s nimiz se jejich
zakladatelé a jejich déti arodiny setkali. (Geisler, s. 2017, 101) Proto jsou chranéna
bydleni v CR vétSinou zakladany nevladnimi neziskovymi organizacemi, v nichZ jsou
zainteresovani prave rodice déti s PAS (Spolec¢nost Vzdélavani s.r.o, 2014, s. 82)

Chranénd bydleni jsou vSak pouze okrajové propojena s mistni komunitou.
Klienti sice bydli v béZzné zéistavbé, ale celé dny pobyvaji v domacim prostiedi.
V piipad¢ potieby pievozu jsou dopravovani autem na dalS$i chranéné misto, nebo do
jiné socidlni sluzby. Je nutné vice podporovat to, aby se klienti v této sluzbé vice
potkavali s mistnimi lidmi (napf. pfi nakupovani, Ucasti na vetejnych akcich). LepSsi
vztahy s mistnim spoleCenstvim byvaji Castéji v menSich obcich nez ve méstech.
V téchto zafizenich nejsou ¢asto moznosti smysluplného traveni Casu jako v centrech
dennich sluzeb ¢i socidlné-terapeutickych dilnach. Klienti chranéného bydleni jsou pak
nuceni vyuzivat jiné sluzby v jinych zafizenich, které ale nemusi byt vhodné pro
cilovou skupinu osob s PAS. (Spole¢nost Vzdélavani s.r.o., 2014, 83)

O nemocné klienty je povinna postarat se rodina a klienti musi na vikendy
odjizdét domt. V chranénych bydlenich neni vytvofen odpovidajici program pro klienty
s PAS. Klienti v zafizeni nejsou vedeni k sobéstacnosti. MoZnosti pracovniho uplatnéni
pro osoby s PAS v CR jsou nedostate¢né, je nutné, aby profesni piiprava probihala
v chranéném bydleni. Je potfebné, aby zde Castéji vznikaly socidlné-terapeutické dilny,
které rozvijeji pracovni schopnosti osob s PAS na chranéném pracovisti. (Spolenost
Vzdélavani s.r.o., 2014, s. 83)

Tato kapitola pfedstavila sluzbu chranéného bydleni, a to jak v rdmci odborné
literatury, tak legislativniho ukotveni. Ctenaf této price se mohl také seznamit
s jednotlivymi druhy sluzby a situaci v CR. Chranéného bydleni pro osoby s PAS je
v CR je nedostatek a do jejich zaloZeni jsou zainteresovany pravé rodice déti s PAS,
ktefi jsou stresovani obavami o osud svych potomkd, o které se jednou nebudou schopni
plnohodnotné postarat. Zafizeni, které v CR jsou, Podle Sobka (2009, s. 34) vétSinou
napliuji alesponn nekteré prvky sluzby chranéného bydleni, ale ve skute¢nosti jsou
pouze ,,malymi dstavy*.

Pochopeni této kapitoly je dllezitym teoretickym zdkladem pro nésledujici
vyzkumnou cCast. ProtoZe s témito faktory rodina pracuje, kdyZz vyhledavd vhodné
a distojné chranéné bydleni pro své tieba uz dospélé dité. Bezpochyby tak chtéji, nebo
by alespont m¢li chtit, aby zde bylo vice pozitiv neZ rizik, tak aby jejich dité prozilo

v chranéném bydleni pokud moZno spokojeny abezpecny Zivot. Jinymi slovy
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porovnavaji to, co fikd zdkon a jiné zdroje, s realitou téchto sluZeb. A podle toho se

nakonec rozhoduji, tvoii si ndzor a délaji kompromisy ve prospéch svého ditéte.
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Vyzkumna ¢ast

,, VSe ve Skolstvi, vyzkumu i politice musi byt motivovdno etikou. “

Richard Robert Ernst

Tato vyzkumna Cast prace se opird o teoretickd vychodiska, nastinéna
v predchozi teoretické césti, akterd slouzi jako nezbytny podklad pro naplnéni
empirického cile prace. Tento cil je popsan hned v ivodu empirické ¢asti prace, stejné
jako dil¢i cile vyzkumu. Nechybi zde specifikace metod, které byly pouzity pro ziskani
dat a naslednou praci s nimi. RovnéZ jsou v této kapitole zachyceny jednotlivé kroky
analyzy dat av neposledni fadé nemohou chybét samotné vystupy z realizovaného

vyzkumu.
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3 Cil vyzkumu

. I pro rodice déti, které nejsou na spektru — neexistuje nic jako normdlni dite.”

Violet Stevens in Zrzava holka [online]

Cil: Cilem vyzkumu je zjistit moZné obavy a nastinit rizika, kterd rodice spatiuji
v poskytovani socidlni sluzby chranéného bydleni jejich ditéti s PAS. Zaroven se prace
pokusi nastinit pfilezitosti a pozitiva, kterd tito rodie v této socidlni sluzbé mohou
identifikovat.

V ramci tohoto hlavniho cile je prace zamétfena na dosaZeni néasledujicich tfech dil¢ich
cilt:
» Diléi cil 1: Zjistit, jaké obavy rodi¢e maji z chranéného bydleni a jaka
rizika v ném spatiuji.
» Dilei cil 2: Zjistit, jaké pfileZitosti a pozitiva vidi rodice ve vyuZiti
chranéného bydleni.
» Diléi cil 3: Zjistit, jaké vlastnosti by chranéné bydleni mélo mit
s ohledem na jejich dité.

Tyto dil¢i cile a hlavni cil této prace jsou z hlediska pfinosu pro obor socidlni
prace relevantni pro to, Ze jejich naplnéni pomiZe ve zmapovéani toho, jaké jsou
piileZitosti pro rozvoj sluzeb chranéného bydleni v CR, ato pravé sohledem na
samotné klienty a jejich rodice, pro které je tato otdzka mnohdy klicova.

Predpoklad je takovy, Ze pravé vystupy ztohoto vyzkumu budou moci
inspirovat jiz fungujici zafizeni k zamysleni o moZnostech pfijeti opatfeni sméfujicich
ke zmén¢ postupt a pistupti, praveé s ohledem na tuto zpétnou vazbu. Stejn¢ tak mohou

slouzit jako inspirativni podklad pti budovani novych zatizeni pro tuto cilovou skupinu.
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4 Popis pouzitych metod

,,Nebojte se autistii, jdeéte jim naproti. Mejte autisty rddi, spojujte je. Nepopirejte
Jejich existenci, prijméte je, protoZe aZ pak miiZou jejich schopnosti vyniknout.

Paul Isaacs in Zrzava holka [online]

V ramci této kapitoly je popsdna metodologie vyzkumu, kterd byla pouZity jak
pro ziskdvani azaznamenavani dat, tak pro jejich zpracovani. Dané postupy
arozhodnuti se opiraji o odborné zdroje, které se danou oblasti zabyvaji. Vzhledem
k tomu, Ze se jedné o velmi osobni téma, kladl autor této prace diiraz na emocni bezpeci
jednotlivych respondentd. Proto jsou v zavéru kapitoly reflektované také etické zasady,
kterymi se vyzkumnik pti procesu ziskavani dat fidil.

4.1 Kbvalitativni vyzkum

K naplnéni stanoveného cile v empirickém Setfeni je s ohledem na vnitini
charakter této bakalatské prace zvolen kvalitativni piistup. Ten dobfe reaguje na mistni
podminky a situace, které zkouma v ptirozeném prostredi a hled4 pti¢inné souvislosti.
Poskytuje podrobny popis anéhled na zkoumany objekt (jedince, skupinu, udalost
apod.). (Hendl, 2016, s. 45 — 48) Podobn¢ Strauss a Corbinova (1999, s. 10) rozumi
kvalitativnimu vyzkumu, jako vyzkumu, ve kterém se nevyuzivaji statistické procedury
pro dosazZeni cile. Zkoumani se mtze tykat Zivota lidi, jejich piib&éhti, chovéni, ale také
chodu organizaci, spoleenskych hnuti nebo vzajemnych vztaht.

Cilem kvalitativniho vyzkumu je vytvofeni novych hypotéz anového
porozumeéni, které vyZaduje vhled do co nejvétSiho rozsahu dané problematiky.
Poslanim kvalitativniho vyzkumu je porozuméni lidem v jejich socidlnich situacich.
(Disman, 2000, s. 286 — 289)

Béhem kvalitativniho vyzkumu vnikaji jak vyzkumné otazky, tak hypotézy
anova rozhodnuti, jak modifikovat zvoleny vyzkumny plan a pokracovat pii sbéru
a nisledné analyze dat. (Hendl, 2016, s. 46)

Na zacatek kvalitativniho vyzkumu je nutné uréit téma vyzkumu as nim
souvisejici zékladni vyzkumné otazky. Jednou z charakteristik kvalitativniho vyzkumu
je jeho pruznost, protoze pii sbéru dat a jejich analyze miiZeme zvolené otazky svévolné
ptrizpisobovat, obménovat a dopliiovat. Vyzkumnik posbird data a provede jejich
analyzu. Na zdklad¢ jejiho vysledku se rozhodne, ktera data jeSt¢ pottebuje a provede

znovu sbér a analyzu. Receno jednoduseji analyza a sbér dat probihaji soucasné. Cilem
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je tedy ziskat sjednoceny pohled na danou problematiku, na jeho kontextovou logiku.
(Disman, 2000, s. 286 — 289)

Na kvalitativnim vyzkumu pro ucely této bakalaiské prace se podilelo celkem
7 respondenti. Tento pocet respondenti nebyl dopfedu stanoven, ale sbér dat byl
ukoncen v okamZiku, kdy se vypovédi respondentll zacaly velmi shodovat a dalsi sbér
dat by jiZ nepfinesl Zadné nové podstatné informace. Sbér dat probihal od zacatku fijna
2017 do dnora 2018. Rozhovory probihaly na misté, které si ptal respondent, tak aby si
v prubéhu rozhovoru pfipadal co nejvice ptirozené. Béhem vyzkumu byly poupraveny
vyzkumné otazky se snahou neustile vylepSit dotazovaci schopnosti tazatele. Cil

vyzkumu zlstal zachovan.

4.2 Metoda vybéru respondentii — Metoda zamérného (ic¢elového) vybéru

4

Tato metoda je povazovdna za zifejm¢ nejrozSitencjSi metodu v ramci
kvalitativniho pfistupu. Vyzkumny vzorek je zpravidla urCeny cilenym vybérem
ucastnikli na zéklad¢ urcitého kritéria, nebo kritérii a ochoté se vyzkumu tucastnit. Pro
vybér respondentl je k dispozici nékolik strategii, které se daji volné kombinovat ¢i
dopliiovat podle potieb vyzkumnika. Pfi aplikaci této metody se neuplatiiuji dalSi
strategie ¢i specifické metody béhem vybirani dcastnikit vyzkumu (Miovsky 2006, s.
135 - 136).

V souladu s ucelem tohoto vyzkumu byli zvoleni respondenti, ktefi sdili stejné
kritérium, rodi¢ ditéte s PAS, které je ve véku 14 avice let. Tento vék byl zvolen

v/ 7 v

zamerng, protoze péce o dit¢ v tomto veéku zacind byt narocnéjsi a efektivni péce je pro
rodi¢e mnohdy vice vyCerpavajici. Jak bylo zminéno v teoretické Casti, nekteii rodice se
musi rozhodovat mezi ponechanim svého potomka doma, nebo umisténim do né&jakého
zafizeni, protoZe jim dochazeji sily a nejsou schopni poskytnout ditéti potfebnou péci.
Nékteré respondenty si autor této prace zvolil sam. Ostatni respondenti byli
autorovi doporuceni od pracovnik, ktefi s touto cilovou skupinou pracuji. Respondenti
byli pfedem osloveni bud’ e-mailovou formou, telefonicky, nebo osobnim kontaktem.
Respondentiim, ktefi méli zdjem, byly zaslany okruhy vyzkumu, aby si mohli promyslet

svoje stanovisko k problematice.
4.3 Polostrukturovany rozhovor
Miovsky (2006: 159 — 163) uvadi, Ze polostrukturovany rozhovor patii mezi

nejrozsifenéjsi metody ziskavani kvalitativnich dat. Jeho hlavni vyhodou je, Ze

predstavuje kompromis mezi pln¢ strukturovanym a nestrukturovanym rozhovorem.
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Diky tomu dokaze vyluCovat nevyhody jak strukturovaného, tak nestrukturované¢ho
rozhovoru a zaroven dokéze vytéZit maximum vyhod. Z toho vyplyva, Ze rozhovor
zustava kreativni a ma nenuceny charakter. Hlavni pfednosti je, Ze béhem sbirani dat je
zde prostor pro doptavani se a ovéfovani si, Ze jsme respondentovy vyroky spravné
pochopili. Také je zde velky prostor pro dopliujici otazky, diky CemuZz je mozZné
rozpracovat téma do potifebné hloubky.

Tato metoda byla zvolena, protoZe diky ni mél tazatel velkou volnost pti vedeni
rozhovorti. Pfed setkdnim s kazdym respondentem byla snaha vyzkumnika stanovit
zékladni strukturu rozhovoru. Pfesto byl vyzkumnik pfedem pfipraven na moZnost, Ze
by se struktura rozhovoru mohla zménit. Diky této metodé byly rozhovory méné
formalni a neptisobily na respondenty nucenym dojmem. Dukazem toho je, Ze po
ukonceni rozhovoru se néktefi respondenti doptavali na vyzkumnikiiv osobni nazor na
zkoumanou problematiku.

StéZejni otazky pro rodice vychézely z okruhii, které byly provazany s dil¢imi
cili vyzkumu tykajiciho se chranéného bydleni. Témito okruhy jsou:

— Osobni, nebo zprostfedkovana zkuSenost s chranénym bydlenim.
— PécCe statu o jejich dospélé dité s PAS.

— Pfinosy sluzby chranéného bydleni.

— Hodnoceni jejich ditéte vzhledem k této problematice.

— Rizika sluzby chranéného bydleni.

— Dustojna péce v chranéném bydleni.

— Prilezitosti a pozitiva.

— Pfinos pro rodice a rodinu.

Nekteré otazky byly korigovany v prubéhu rozhovoru, nékdy se i jejich potadi
meénilo podle individudlni situace daného rozhovoru. V nékterych rozhovorech nebyla
dodrZzena napldnovand osnova, protoZe mySlenkova mapa respondentii byla odliSna.
Proto z pohledu vyzkumnika bylo nutné pozménit napldnovanou strukturu rozhovoru,
diky této volnosti se respondenti mohli citit pfirozené, to jim pomohlo o takto t€Zkém

a osobnim tématu mluvit oteviené.

4.4 Metody zaznamu dat

Pted rozhovory byli respondenti seznameni s cilem, okruhy otdzek a moZnym

piinosem vyzkumu. Na zacatku rozhovoru jim bylo sd€leno, Ze rozhovor pro tuto praci
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bude zaznamendvan v audio podobé, kterd nebude poskytnuta tieti stran€. Také byli
sezndmeni s informovanym souhlasem a zajiSténim anonymity veskerych ddaja.

Vyhodou audio zdznamu je, Ze neni potieba si béhem rozhovoru vést podrobné
poznamky. Postacuji pouze poznamky vyzkumnika pro jeho vlastni potiebu (na zakladé
pozorovéani). Audio zaznam také poskytuje informace o sile hlasu, délce pomlk
a doprovodnych zvucich. Malé zdznamové zafizeni ma byt umistovano tak, aby co
nejmén¢ narusovalo kontakt s vyzkumnikem, ale zarovenl aby pofizovalo kvalitni
zaznam (Miovsky 2006, s. 197-198).

Maly diktafon byl umistovan na mén¢ napadnd mista, aby se nenachazel piimo
mezi vyzkumnikem arespondentem. Audio zdznamy byly dopliovany o poznamky
vyzkumnika, shrnuti jeho dojmii a postfehli zrozhovort. Béhem rozhovoru se
vyzkumnik snazil udrzovat s respondenty o¢ni kontakt a aplikovat techniky aktivniho
naslouchéni. V nésledujicim kroku byl text pfepsdn pro potieby analyzy do textové

podoby.

4.5 Eticky rozmér vyzkumu

V této kapitole jsou reflektovany nékteré dilezité etické aspekty, kterymi byl
tento vyzkum ve fazi sbéru dat v terénu podminén a v nasledné analyze fizen. Zdrojem
téchto kritérii je Miovsky (2006, s. 277 — 284), Hendl (2016, s. 155).

Ucastnici vyzkumu byli pfed vyzkumnym setkdnim sezndmeni s cilem price,
relevanci tématu ajeho moZnym pfinosem. Rovné€Zz byli seznidmeni s anonymitou
respondentll a ml€enlivosti vyzkumnika. Nasledné¢ byli pozadéani, zda by se chtéli
vyzkumu ucastnit. Pfed rozhovorem byl respondentim také nabidnut informovany
souhlas, pficemZ byli seznidmeni sjeho obsahem sestavajicim z téchto konkrétnich
bodu:

— Anonymita informanti.

— Milcenlivost vyzkumnika.

— MozZnost neodpovidat na specifické otazky, pokud respondent nebude
chtit a moZnost odstoupeni od vyzkumné aktivity.

— Zaznam na diktafon stim, Ze zdznamy budou po kompletaci studie
vymazany.

- Casti rozhovoru mohou byt pouZity pii prezentaci studie.

Béhem rozhovori bylo dbidno na emocni bezpe¢i respondentd. Autor tohoto

vyzkumu se snaZil, aby dotazovany mohl byt co nejvice uvolnény a mohl vysvétlovat
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své pocity. V ptipad€, pokud respondent vyrazn€ odboCoval od tématu, snaZzil se ho
vyzkumnik empaticky k tématu navratit.

V této praci iv piepisech rozhovorti jsou uvedend jména ucastnikii i vSech
dot¢enych osob a ostatni informace podle kterych by bylo mozné ¢lovéka identifikovat

upraveny. Jednotlivi respondenti jsou oznaceny Cisly 1 — 7.

4.6 Popis vyzkumného vzorku

U déti byla pfedem stanovena spodni hranice, a to na 14. let véku. Horni hranice
stanovena nebyla. Po zpracovani vSech rozhovorti horni hranice dosdhla maximalné
tiiceti let. Pro ztiZeni identifikace jsou respondenti rozd€leni pouze na zletilé a nezletilé.

Respondent ¢. 1

Respondent ¢. 1 je otec plnoleté dcery s détskym autismem. Jeho dcera je
v rozhovoru oznaCena pod jménem Jana aje jedinaCkem. O dceru pecuje otec
v domécnosti.

Respondentka ¢. 2

Respondentka ¢. 2 je matka, kterd vede neziskovou organizaci, ve které pracuje
s lidmi s PAS. Jeji syn Daniel je jedindcek. Je zletily, ma tézky détsky autismus
a téZkou mentélni retardaci.

Respondentka ¢. 3

Touto respondentkou je matka, kterda ma dva syny. MladSi syn Matus je
nezletily. V soucasné dob¢ ma diagnostikovanou lehkou formu mentalniho postizeni
a vysokofunk¢ni autismus.

Respondent ¢. 4

Respondent €. 4 je otec. Jeho nezletily syn ma diagnézu t€zké formy autismu se
sttedn¢ tézkou mentalni retardaci. Ob¢as ma silné zachvaty. Podle slov otce potiebuje
péci 24 hodin denn¢.

Respondentka ¢. 5

Matka plnoleté dcery s détskym autismem. Jeji dcera Lenka trpi sebeagresi
a sebeposkozovanim, n€kdy napada i svou matku napf. Stipanim, kousanim apod.

Respondentka €. 6

Matka dospélého syna s détskym autismem ase stiedné téZkou mentalni
poruchou. Jeji dosp€ly syn mé navic epilepsii. Podle matky ma rad své ritudly. Je klidné

povahy, ale kdyZ se mu néco nelibi, dava to najevo kiikem. Nemluvi.
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Respondentka ¢. 7
Matka zletilé dcery s détskym autismem. Jeji dcera je dospéla aje v domaci
péci. Netrpi sebepoSkozovanim ani agresi.

4.7 Analyza dat

K analyze ziskanych dat byly vyuZity pfistupy zakotvené teorie, konkrétné jeji
prvni dvé drovné kédovani — tedy oteviené a axidlni. V této kapitole budou popsany
jednotlivé kroky uskute¢néné v ramci téchto dvou typt kddovani.

,Pod pojmem kodovani v kontextu zakotvené teorie rozumime operace, pomoci
nichz jsou zjisténé udaje analyzovany, konceptualizovany a opét skladany novymi
zpusoby, coZ je ustfednim procesem tvorby nové teorie, (Miovsky, 2006, s. 228)

Oteviené kédovani

Oteviené kodovani je prvni Cast analyzy, ve které dojde k dikladnému
prozkouméani a oznacovani textll a nasledné ke kategorizovani pojmu (Strauss a Corbin
1999, s. 42 — 43 a Miovsky 2006, s. 228 — 229). Vyzkumnik si v§ima témat a pfifazuje
jim koédy, (jednotliva slova, véty, odstavce). Kody jsou voleny tak, aby tiidily konkrétni
jevy v textu do obecnéjSich konceptd. (Hendl, 2016, s. 251 — 252)

Strauss a Corbin (1999, s. 42 — 48) popisuji prib¢h kategorizace jako proces, ve
kterém jsou jednotlivym tvrzenim a mySlenkdm, v ramci podrobného studia texta
autorem vyzkumu pfifazovany spole¢né nazvy. Jednotlivé kategorie pojml pouZivaji
své oznaceni, které piinaSi informace o vnitfnim obsahu a soucasné by mély byt
abstraktnéjsi, neZ oznaceni jednotlivych pojmit, které dand kategorie obsahuje. Kazda
kategorie muze obsahovat podkategorie, které maji vztah k hlavnim kategoriim.

Axialni kédovani

Na oteviené kodovani navazuje dalSi krok, atim je axidlni kodovani, které
ziskana data roztfizena do jednotlivych kategorii porovnava a hled4 a mezi jednotlivymi
kategoriemi vyznamné spojitosti.

Strauss a Corbin (1999, s. 70) popisuji tento nasledujici proces jako ,,soubor
postupli, pomoci nichZ jsou udaje po otevieném kdédovani znovu uspofddany novym

zptisobem, prostfednictvim vytvareni spojeni mezi kategoriemi.*
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5 Vysledky vyzkumu

,,Domov neni misto, kde bydlis, ale misto, kde ti rozumeéji.

Christian Morgenstern

Jisté nedostatky ve vyzkumu jsou shledany v realité, Ze se ve vétSiné piipadi
jednalo o prvni kontakt vyzkumnika s respondenty, v ramci kterého se probiralo citlivé
téma, kterym je vztah s vlastnim ditétem s PAS a jeho budoucnost. Od prvniho kontaktu
se autor této prace snazil respondenty ubezpecit o anonymité respondentii a ml¢enlivosti
vyzkumnika. Také byli respondenti sezndmeni s cili vyzkumu a jeho moZnym piinosem
a s tim, Ze kdykoliv mohou od vyzkumu odstoupit a nemusi odpovidat na otazky, na
které nebudou chtit.

Jak bylo vySe zminéno, jednalo se o velmi osobni téma, a proto respondenti
obCas vramci rozhovoru projevovali emoce jako napf. vztek, smutek, bezmoc
a zoufalost. Vyzkumnik se snaZil vyuzivat prvky aktivniho naslouchani, diky kterym se
dafilo ziskat, maximum informaci a poskytnout odpovidajici zpétnou vazbu, kterad
motivovala respondenta mluvit o daném tématu. Proto se diky tomu vyzkum skladi
z dostatecného mnoZzstvi dat, jejichZ vystupy se tato kapitola bude zabyvat. Jednotliva
data byla v ramci procesu otevieného kodovani klasifikovana do urcitych kategorii
témat, kterd jsou pro respondenty vzdy néjakym zptisobem duleZita.

5.1 Spatiovana rizika a obavy z chranéného bydleni

Z rozhovori vyplynulo pomérné¢ velké mnozstvi rizik aobav, které rodice
spatiuji v této sluzbé s ohledem na jejich dité. Tyto rizika a obavy byly roztfizeny do
jedenacti podkategorii. V posledni podkapitole jsou zminény dvé rizika, ktera

respondenti spatiuji v dopadu na svou osobu, jako rodice.

5.1.1 Obavy z nedostatku této sluzby

Z rozhovort vyplynulo, Ze se rodice obavaji, Ze stit, nebo kraj nedokaze jejichsi
détem poskytnout potfebnou a diistojnou sluzbu. VSichni respondenti se shodli na tom,
Ze situace je nereSitelna a sluzeb typu chranéného bydleni je nedostatek, stit se
nedokaZe postarat o jejich déti.

Resp. &. 1 ... spis bych iekl, Ze v Cesku je tato situace nemoznd... TakZe je to
jako stdly jakoby zacarovany kruh, jako neustdld neschopnost tohoto systému postarat

PN

se o ty nejslabsi.
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Resp. €. 2 ,,... neverim tomu tady, Ze stdt nebo kraj se postard o mojeho syna.
Aby teda mel moznost vyuZivat tu sluZbu pobytovou, kterd by byla adekvdtni jeho
stavu.

Resp. €. 4 ,,... je jich nedostatek, treba v Olomouckém kraji neni vitbec a vitbec
magistrdt a kraj nevi o co se jednd, protoZe jsme meli ndvstévu z kraje a oni snad
mysleli, Ze je to chripkovd epidemie, kterd prende.

Resp. ¢ 5. ,,NedokdZe, protoZe tady takové bydleni tady pro ty déti neni. Je jenom
jedno v téch Libcicich, jak jsem Fikala, ale jinak o nicem nevim. A bylo by potieba, aby
se tady v tom okrese néco pro nds vybudovalo pro ty autisty. Aby mi jako rodice jsme je
Jednou nekam mohli ddt, kde se o né stdt postard. “

Resp. €. 6 ,,...prosté to chrdnéné bydleni pro ty autisty tu chybi.

Resp. €. 7 ,,...bohuZel o nicem redlném v Olomouci, Olomouckém kraji, moZnd
i v CR nevim.“

Respondentka ¢. 3 si na jednu stranu mysli, Ze o jejitho syna se stit aktudlné
dokaZe postarat, ale na druhou stranu pifiznava obavu, Ze pokud by se stav jejiho syna
zhorsil, tak tu situaci bude muset fesit jinak. Pozd¢ji v rozhovoru vzpomind na osoby
s t€z81 formou autismu, které uz je neredlné umistit do chranéného bydleni.

Resp. ¢. 3 ,,O mého syna v takovém stavu v jakém je, nyni ano. Samoziejmé
teprve mdme ndstup puberty a nevime co se s nim v puberté stane, kam ho to posune.
ProtoZe se ndm vyrazné zhorsily stereotypni pohyby, md velmi, velmi velikou poruchu
pozornosti. V podstaté v soucasné dobe se dokdze soustiedit 5 sekund. TakZe v podstaté,
pokud se to bude zhorsovat, tak se budem muset poohlédnout jinde. TakZe v tuhle tu
chvili, jak je na tom tedka, tak si myslim Ze ano.* ,, Pokud se poohlédnu po osobdch,
kteri jsou jakoby dospélé a maji autismus a maj vyrazné problémové chovdni, agresivni
chovdni tak o ty ne. Ty rodice v podstate maji doma dvaadvacetileté dospélé deéti, které

nejsou a nebudou schopni nekam umistit.

5.1.2 Obavy z toho, Ze transformace probiha pomalu

Respondenti ¢. 1, €. 2, €. 6 a&. 7 vnimaji, Ze transformace socialnich sluzeb
probihd pomalu. Rizika spatiuji vtom, Ze jejich déti skon¢i ve velkokapacitnim
zarizeni, mimo prirozené prostiedi asluzba jim nebude poskytoviana dle
individualnich potreb.

Resp. ¢. 1 ,Jd jsem skepticky, protoZe si pamatuji, jakd situace byla.
Samoziejme situace je ted’ lepsi, neZ jako byla pred rokem 89, ale od roku 89 se toho

moc nezmenilo. Ten systém je pomaly, furt se hledaji vimluvy, pro¢ néco nemd jit. “
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Resp. €. 2 ,,Zatim co mdm pocit, deji se ve velkych tistavech socidlni péce tzv.
transformace. To je super. Ale Ze to pomiiZe? MoZnd pomalu, ale pomiiZe to tém
spickdam. Tem nejsikovnéjsim. Ale je to zacdtek. Neodsuzujme transformace, nevidim
tomu tak do hloubky, tak to nechci hned na zacdtku odsuzovat. Ale vidim, Ze se tam
dostanou, co jsou fakt Sikovni. Co by tam ani nemuseli byt, kdyby to bylo dneska, tak
Jjsou tireba v néjaké mensi komunite. Nechci tam zabruSovat, ale lidé na vozicku by tam
treba nebyli vitbec a proZili tam cely Zivot. TakZe takhle, transformace urcité pomiiZou
tady temhle. Ale lidem, co jsou v téZsi mentdlni retardaci, tak tam to bude jesté mnoho,
mnoho let trvat. NeZ se tam doberou k tomu diistojnému Zivotu a moci volby prdvé v tom
Zivoté. To si myslim, Ze je nejdiilezitéjsi.

Resp. ¢. 5 ,,Jd zatim o ni (o sluzbé chranéného bydleni) nemohu uvaZovat,
protoZe tady neni. Musim spoléhat na sebe a veskerd péce je na mne. Zatim nemohu
Fict, co se mnou bude ddl, co bude do budoucna. Zatim prosté musim jd ... zatim tu nent
a to je velky prisvih.

Resp. €. 6 ,,Doufdam v to, ale nejsem o tom presvédcend. Myslim si, Ze ty vstavy,
které vznikaji a nejsou to velké kolosy, tak tam to jde. Ale néco, co bylo zaloZeno treba
pred 30 lety a nement se to, tak tam to moc riiZove nevidim.

Resp. ¢ 7 ,Myslim, Ze moc ne. Vidyt jak dlouho se mluvi
o deinstitucionalizaci.... A nic moc se nedeje. Je to jen velmi mdlo objektii a osob co
proslo timto procesem. Rikdm si, Ze to neni jen otdzka penéz, ale hlavné otdzka myslent
a priorit. “

Respondenti €. 4 a €. 5, byli pravdépodobné ve svych mySlenkach o kousek dal.
A spatiuji riziko, zZe kdyby se jim néco stalo, tak jejich déti skonci v psychiatrické
1é¢ebné.

Resp. €. 4 ,,Ty, ty deti nahdzeji do jednoho pytle a do kleci. Oni (z kraje, statu)
by ho nejradsi strcili na psychiatrii, aby byl vyresen problém. ,,Kdyby se ndm nedej
boZe tireba néco stalo, oni by ho dali na psychiatrii, protoZe tady neni Zddny misto.

Resp. €. 5 ,,Taky jsem o tom uvaZovala o tom, kdyby se mi néco stalo. Je jeste
manzel a mdm jesté jednu dceru, ale té nemohu zkazit Zivot a hodit to na ni. Ona md
sviij Zivot a nemuiZu to po ni chtit. Mne, kdyby se néco stalo tak skonci v bldzinci, v kleci
a asi hodné napichand a asi by hodné spala. Tam by se s ni nikdo nemazlil. Takovi

autisti, jak je Lenka, ti tam spijou. Reknu to na rovinu, takhle to je .
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5.1.3 Obavy z toho, Ze vSechna mista jsou doZivotné obsazena.

Respondentka €. 3 sice pfizndva, Ze transformaci socidlnich sluZzeb ve svém
okoli spatfuje, ale zaroven zminuje riziko, Ze tyto sluZby nejsou schopny prijmout
nové klienty.

Resp. ¢ 3, Jako my mdme tady zkuSenost se Stemberkem s Vincentinem, ktery
tady v Sumperku ziidilo pouze domy pro osoby, které byli v té istavni péci. Vime, Ze se
ted’ o to budou snaZit Nové Zdamky u Litovle. Kde by snad mél vzniknout jeden diim tady
i v Zdbrehu, takZe vedle. Tak myslim, Ze pomalymi kroky, si myslim, Ze se to dari, aby se
ty velké ustavy zbouraly, nebo zavrely a vznikly malé domy, kde bude jakdsi rodinnd
péce. OvSem ty domy neumozni umisténi novych klientii. My jsme se na to informovali
a ani to Vincentinum neni schopné pojmout ani jedno dité s autismem, kterych se tady
v Sumperku pohybuje okolo tiiceti v dospélém véku.

Respondent ¢. 4 zminuje, Ze zafizeni, kterd tady jsou, tak jsou doZivotné
obsazena aobava se, Ze se osvé dit¢ bude muset starat do vysokého véku, kdyz
zminuje piiklad jeho zndmé.

Resp. €. 4 ,,...mdm poZadavek i na ty Barevny domky. Tam by, jsme teda chtéli.
Ale tam, uZ je to plny a ty deti jsou tam na doZiti tak rikajic. Tam jsou dospéldci, aZ do
konce Zivota...mdme zndmou, teda pani, kterd je babicka, md 90 let a md autistu,
protoZe matka se na ného vykaslala a utekla. Tak se o ného starala babicka. Ta to sice
nezvlddala, tak se o néj kraj postaral, Ze ho dal do ustavu. ...ale v tom véku to nemohla
uz zvlddnout, protoZe ten klucina uz md pres 30.“

Respondentka ¢. 2 se obdva, Ze pokud bude chtit pro své dit¢ dustojnou
celoro¢ni pobytovou sluzbu, tak Ze ji bude muset nejspis vybudovat. ,,Kdyby tu néco

s o«
l

bylo a navic bych to nemusela vybudovat jd. No tak by to bylo naprosto idedlni.

5.1.4 Obavy z toho, Ze chranéné bydleni neni vhodna forma

Respondenti €. 1 a ¢. 7 se obavaji toho, Ze chranéné bydleni neni pro jejich déti
vhodné forma celoro¢ni pobytové sluzby. Riziko spatfuji v tom, Ze jejich déti nejsou
dostate¢né samostatné.

Resp. €. 1 ,,...forma chrdnéného bydleni by pro néj nebyla vhodnd... Myslim si,
Ze do budoucna by to meél byt domov se zvldastnim reZimem. Vzhledem k tomu, Ze by tam
meélo byt vetsi persondlni pokryti neZ osm klientii na jednoho asistenta. To mi prijde
naprosto Sileny.

Resp. €. 7 ,,BohuZel vsak z vyhldsek vim, Ze chrdnené bydleni md byt pro dost
samostatné lidi. Dozviddm se, Ze to maji byt ti ,,nejlepsi z nejlepsich®, a z toho je mi
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smutno, protoZe naSe dcera potiebuje velkou pomoc, presto si myslim, Ze md mit Sanci
Zit v lidském prostredi.

5.1.5 Riziko z nedostatku personalu

Dale spatiuji respondenti — rodiCe riziko v tom, Ze v zafizenich bude nedostatek
personalu.  Resp. ¢. 1 , hrozi tam vyhoreni pri zaméstndni, protoZe na prilis mdlo
zameéstnancu pripadd prilis mnoho klientii. TakZe je to jako stdly jakoby zacarovany
kruh.

Resp. €. 2 ,,celostdtni persondlni obsazeni treba u USP, ikdyZ ty USP taky
nejsou to co byly, Ze se je snaZi modernizovat a tak ddl. Ale néjak takovy priimer je 8
uzZivatelu, klientii na jednoho asistenta. ...méelo by tam byt vétsi persondlni pokryti nez
osm klientii na jednoho asistenta. To mi prijde naprosto Sileny.

Respondentka €. 3 uvaZuje o tom, co se muze stit, kdyZ je ve skupiné jeden
problémovy klient a nedostatek personalu. ,,...v 1é skupiné je treba 7 klientii a jeden
asistent, nebo dva. A maj tam jednoho problémového klienta, tak je problém. ProtoZe se
musi vénovat jemu a ti ostatni jsou takovy bezprizorni a miiZe se leccos stdt. “

Respondent €. 4. sdili se smutkem negativni zkuSenost ze Skoly a v jeho hlase
jsou slySet obavy, Ze by to v chranéném bydleni mohlo byt podobné. ,,...on md
v papirech, Ze musi mit svého asistenta. Toho jsme tedka jeste nedocilili.

5.1.6 Obavy z toho, Ze zaméstnanci nebudou ditéti rozumét

Respondentka €. 2 vramci rozhovoru sdili neddvnou zkuSenost s jejim
nemocnym synem anedokaZe si predstavit, jak by podobnou situaci FeSili
zaméstnanci chranéného bydleni. ,,KdyZ si predstavim, Ze by mél byt v celorocnim
zarizeni a tohle to mél resit ten persondl, to naprosto vylucuju. Viibec si nedokdZu
predstavit, jak by tam tohle probihalo. Je to fakt strasné tezky.

Respondentka ¢. 3 zminuje, Ze néktefi autisti mohou persondl svym chovanim
zmast. ,,Jsou tam obavy z toho, Ze kdyZ jsou tam lidi, kteri nevi, jak funguje osoba
s autismem, tak ona klame telem, velmi zdatné i komunikacné, ale mnoho véci nezvlddne
sama. “

Respondent ¢. 4 na otazku, jestli si mysli, Ze dokdze persondl v chranéném
bydleni jeho syna pochopit, s obavou odpovédél, Ze by ho tam dal na tfiméesic¢ni
zkuSebni dobu. ,,Mél by tam jit na tri mésice na zkusebni dobu. Jd bych jim v§echno
popsal, ale piesto bych si ho pordd kontroloval. Rikdm kazdy autista je jinej. Nds je

Jjinej a ostatni jsou taky jint.
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5.1.7 Nedostatecna péce a upozad’ovani klienta
Z rozhovort je patrné, Ze se ncktefi respondenti obavaji toho, Ze jejich détem
nebude pomahano se zakladnimi ¢innostmi jako jsou napf. hygiena a stravovani.
Pracovnici by méli byt pripraveni a ochotni, klientiim s témito ¢innostmi pomoci.
Resp., €. 1 ,,Kdo deld v socidlnich sluZbdch, mel by si uvedomit, Ze jsou lidé,
kteri nezvlddaji svoje potieby, svoji hygienu, takZe by lidé meli byt pripraveni i na tyto
pripady. Jako Ze mohou byt lidi, kteri se nezvilddaji starat tolik o svoji hygienu, Ze budou

potiebovat dopomoc v riiznych vécech.

Respondentka €. 3 sdili informaci, Ze jeji syn si neumi nachystat jidlo a obléct
se. Nasledn¢ dodava, Ze vi o piipadu, kde klient malem vyhladovél, se strachem, Ze by

to u jejitho syna mohlo skoncit podobné.

Resp. €. 3 ,,...treba neumi si nachystat jidlo, neumi se sam obléct. Jsou to véci,
které jdou mimo néj, ktery ho nezajimaji. On neni ochoten se to ucit, takZe jsou to veci,
v kterych potiebuje dopomoc. Pokud mu v tom nékdo nepomiiZe, tak se obdvam. Méli
Jjsme tady i pripad, Ze dite bylo v chrdnéném bydleni, mel tam nekdo chodit, ale kdyZ
tam maminka prisla po 14. dnech, tak mdlem vyhladovelo ksmrti, protoZe hold
nevedelo, Ze si md otevrit lednici a vzit si jidlo.

Respondentka ¢. 2 zminuje, ze je dilezité vénovat se klientim, kteii nejsou
agresivni. Obava se toho, Ze jejimu synovi nebude poskytnuta dostate¢na péce, protoze
se neumi prihlasit o pomoc a pracovnici se budou vénovat prednostné tém
s problémovym chovanim. ,,On md néekdy takovy tichy tzkosti, aZ se uplné trdpi, ale
mohl by byt aZ posledni v Fade, protoZe prvni se budou resit ti, co bouchaji stolama
a ten, kdo z toho md iizkost a miiZe se z toho zhroutit, tak toho budou resit aZ nakonec.
TakZe se neumi prihldsit o tu pomoc. “

5.1.8 Nerespektovani pi‘ani a moznosti volby

Autor prace je presvédCen o tom, Ze rodie se snaZzi respektovat a plnit prani
svych déti, a to i nékdy za cenu vlastniho pfepinani svych sil. Proto je pochopitelné, Ze
se obavaji, Ze jejich dit¢ v pobytovém zafizeni nebude mit mozZnost volby.

Respondentka ¢. 2 si uvédomuje, Ze je sloZité respektovat postizené dité, ale
ptesto se obavi, Ze se to déje velmi malo, ptestoze se to zlepsuje. ,, Budu se to snaZit
fakt delat s maximdlnim respektem k jednotlivym individualitdm. A prdvé k moZnostem

Vv

té volby. Ale protoZe vim, jak je to hrozné tézky, jak je to sloZity, tak jako si myslim Ze je
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to pordd strasne mdlo. Pordd strasne mdlo se to respektuje. I kdy? se to lepsi, myslim si
pomalu. “

Respondentka ¢. 7 pfirovnava svou dceru ke zdravému mladému cloveku,
kterému by se taky nelibilo, kdyby nemél moznost volby. ,, Myslim si, Ze by se ji tam
nelibilo to, co kaZdému mladému cloveku ve veku dcery. Méla by se respektovat mozZnost
volby. V rdmci néjakych redlnych moZnosti. ...zdravy clovek md také své meze
a omezent.

Respondent €. 1 se na tento problém diva z Sirsi perspektivy. Podle jeho nazoru
se obava, Ze se v chranéném bydleni nerespektuji individualni potieby klientl, ani
jejich rodici, ktefi s nimi maji nejvétsi zkusSenosti. ,, Neberou se prosté v potaz ty
potreby, individudlni potreby klienta a co si celkove preje ta cilovd skupina i my rodice.
Nikdo se neptd. “

5.1.9 Fyzické a psychické ubliZovani
Zrozhovori je patrné, Ze se rodiCe obavaji fyzického a psychického

ubliZovani, nebo dokonce aZ napadani.

Resp. €. 5 ,,0Obdvdm se z toho, aby tam nebylo fyzické ubliZovdni, nebo psychické
z rad ostatnich klientii i asistentu. Aby se ji nevysmivali a aby tam méla diistojné byti

s <«

a Zitl.

Resp. €. 3 ,,Urcité to, Ze jeho chovdni navenek miiZe vést k tomu, Ze ho nékdo
fyzicky napadne... Ty osoby s tim autismem maji tak specifické projevy, Ze jiné osobé to
muze vadit a miiZe dojit k tomu napadeni i kdyZ prosté bude nékde venku, misto toho,

aby se nékdo socializoval, kdy? bude asistent v povzddli, tak ho miiZe napadnout.

Respondent €. 4 popisuje na konkrétnim piikladu, co by mohlo jeho synovi vadit
i kdyZ by se nemuselo jednat o cilené ubliZovani. ,,No, nds syn je specifickej, Ze nemiiZe
byt s dalsima autistama dohromady. Nebo s autisty, kteri delaj zvuky. On je tichej i kdyZ
obcas déld taky zvuky. Ale kdyby slysSel, jak tam vedle néj nékdo pisti, tak by tam
psychicky nevydrzel. To by mu strasné vadilo. *

Respondentka €. 7 se vyjadfila velmi stru¢né. Jedna z jejich prvnich obav byla
, ZIT lidé z persondlu, zneuZiti ditéte, Sikana atd. “ Pozd¢ji doplnila, Ze se obava, Ze tomu
nezabrani ani inspekce socidlnich sluzeb. ,,Vsechno bude zdleZet podle nastaveni,

podle vedeni, persondlu. DiileZité, aby to zarizeni nebylo izolované. Pak by to bylo
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hodné Spatné, a v pripadé nedobrého vedeni, by si tam ti lidé mohli s klienty délat co

chteji. Tomu by nezabrdnila ani inspekce socidlnich sluZeb*

JiZ vySe bylo zminéno, Ze respondenti €. 4 a €. 5 se obavaji, Ze jejich déti skonci
v psychiatrické 1é¢ebné, protoZe sluzeb chranéného bydleni tu neni dostatek. S tim jsou
uzce spojeny obavy respondenta €. 1 a €. 4, se zneuZivanim psychofarmak a medikace,

aby si pracovnici situaci usnadnili.

Resp. €. 1 ,, Prilisné poddvdni psychofarmak, oni si to spiSe ulehcuji, kdyZ osoba
nespi, tak se jim to automaticky poddvad. *

Resp. ¢. 4 ,,... vSichni chcou medikovat, aby ho uklidnili a neméli s nim
problémy.* a doplituje zkuSenosti svého znamého ,,...mdme jednoho kamardda, ktery
md tezkého autistu, ktery obcas udeld néjakou scénu. No a aby ho uklidnili, tak zavolali
rychlou zdchranou sluzbu a rychld zdchrannd sluZba, aby ho uklidnila, tak ho
naockovala. Pak mel akordt vSude vpichy. Kluk mél akordt obrdceny metabolizmus,
zacal se jim ztrdcet a musel byt pomalu uZ jenom na kapackdch.

Respondentka €. 2 v rdmci rozhovoru sdélila, jak se snaZila pfijit na zanét dutin.
K tomu dodala, Ze si nedokdze predstavit, jak by to fesili pracovnici chrdnéného bydleni
a nejistym hlasem sdélila, Ze se obava, jak by to zaméstnanci tesili. ,, Viibec si nedokdZu
predstavit, jak by tam tohle probihalo. Je to fakt strasné tezky... A jd vim, Ze i pro ty lidi
je to tam tezké. Oni by mu tam néco foukli, aby neotravoval a byl by klid.

5.1.10 Obavy z izolace

Z rozhovorll jednoznacné vyplyvaji obavy, Ze jejich déti budou uzavieny
v n¢jaké budoveé na okraji spole¢nosti. Nebudou v kontaktu s okolnim prostiedim,
prirodou a kulturou.

Resp. ¢. 1 ,Je to dité, nebo potom dospéld osoba, kterd skonci v néjakém
zarizent, kde skonci na okraji spolecnosti... Nebudou s ni chodit ven...tam bude prosté
bardk, ale nebude kolem toho Zddnd zelen, Zddny prostor, kde by se ty lidi probéhli,
bude to zase jenom néejaky bardk. Tak si Fikdm zavieme tam ty politiky, aby to poznali,
jak se jim tam bude libit. Nechdme je tam ctrndct dni bez moznosti jakéhokoliv vyjiti.

Respondentka ¢. 5 sdili stejny nazor, Ze nehorsi byla sluzba bez zahrady. ,,No
nejhorsi by byla sluzba, kdyby vznikla sluzba bez zahrddky.

Respondentka ¢. 2 situaci pfirovnava k normélnimu clovéku, ktery by také
nechtél bydlet nékde uzavieny. ,,Tézko se vdm bude Zit v néjakych komurkdch

uprostied mesta s mriZemi na oknech, kdy? tam nebude Zddnd volnost.
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Podobné odpovédél respondent €. 4, ktery doplnil, Ze by zatizeni mélo byt
propojeno i s kulturou. Podobné riziko spatfuje i respondent €. 1.

Resp. €. 4 ,,0bdvdm se, aby nebyl odriznuty od svéta. On si nezaslouZi, aby byl
bokem od civilizace a aby ho zacali zaclenovat tak, jak ostatni déti. Napr. aby chodil do
divadla. Aby byl propojen s komunitou.

Resp. €. 1 ,,...nebudou s ni chodit moc na kulturu apod. Budou ji spis drZet v tom
zarizeni a bude to pro ni takovy neutéseny Zivot.

Respondentka ¢. 6 uvadi, Ze chranéné bydleni by na samoté mohlo byt pékné,
ale spatfuje riziko v tom, Ze by se zafizeni na samoté t€Zko propojovalo s kulturou. ,,Na
Jednu stranu v lese, na samoté by to bylo pékny, ale zase to dojizdent za téemi aktivitami
to by bylo daleko. Martin treba rdd chodi do kina, chodim s nim i na koncerty to md
rdd. TakZe v tom by byl problém. Pro ty zaméstnance toho centra by pro né bylo téZky se
nekam dopravit.*

Nejjednoduseji obavu z izolace vystihla ziejm¢e respondentka €. 7 ,,Obavdm se,

Ze to bude necitlivé izolacni nastaveni bydlent.
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5.1.11 Obavy z nepfijeti mistnimi obyvateli

Respondenti €. 1, €. 2, €. 4, a €. 7 v ramci rozhovoru sdileli prevzaté zkuSenosti,
které maji s chranénym bydlenim. V rozhovorech respondenti popisuji, Ze mistni
obyvatelé proti chranénému bydleni protestuji a sepisuji petice. V hlasech respondentii
byly slyset obavy z toho, Ze se situace mize opakovat i u jejich déti.

Resp. €. 2 ,,...jsou tam protesty z Fad obyvatel té obce. Je to tam nepochopitelny.
TakZe si myslim, Ze to neni jednoduchy to pobytové zarizeni prosté provozovat. At uZ
Jjsou to lidi s problémovym chovdnim nebo lidi bez problémového chovdni. Chodi tam
na prochdzky po vesnici a lidi proti tomu protestujou.

Resp. €. 4 ,,...v LuZicich u Stemberka néco podobného postavili do satelitu. A co
ty lidi tam deélaji? Pisi petice, protoZe si mysli, Ze ty déti jsou néjaci zlocinci, ale oni
prece za to nemiiZou. “

Respondent €. 1 popisuje situaci chranéného bydleni z Prahy a maminka, ktera
ho zalozila se obava, ze ho bude muset zrusSit. ,,...jsou tam tlaky, Ze si je tam lidé
nepreji. TakZe pani md obavy, co se bude dit ddl. “

Respondentka ¢. 7 vypravi zkuSenost z Brna, kde se mélo stavét chranéné
bydleni, ale projekt byl zruSen, protoZe si mistni obyvatelé chranéné bydleni neprali.
, U nds asi spiSe negativné. Maji pocit ohroZeni, nevi co maji c¢ekat, nechtéji tam takové
jiné lidi. Napr. kvuli tomuto ztroskotal projekt chrdanéného bydleni v Brne. KdyZ uz byly
penize z EU na stavbu, ale okolni komunita tyto lidi neprijala.

5.1.12 Dopad na rodice

Tii respondenti zminili, jaké riziko spatfuji v umisténi svého ditéte s PAS do
chranéného bydleni, ato pfedevSim v oblasti dopadu na svou osobu, jako rodice.
Respondenti €. 2 a ¢. 4 zminuji, Ze pro né, jako pro rodice, to bude psychicky naroc¢né.

Resp. €. 4 ,,Pro nds by to bylo teZky, protoZe naseho syna bychom dali tak
Fikajic nekam do vstavu. Ale zase by ndm to pomohlo.* ,, Budeme to sndset tezko...

Resp. ¢. 2 zminuje zkuSenost, kdy se uvolnilo misto v chranéném bydleni, ale
nakonec tam svého syna neumistila, protoZe to bylo pro ni, jako pro matku, téZké se
,,vzdat“ svého ditéte. ,,... v té dobé se uvolnilo misto v néjakém zarizeni, které si tedka
uprimné nepamatuji, jak se jmenovalo, nekde u Prahy. Uvolnilo se tam misto ipro
cloveka s autismem bez problémového chovdni, do c¢ehoZ by nds Daniela zapadal. Ale
vymekla jsem a nedala jsem ho tam. “

Respondentka ¢. 4 zminuje riziko, Ze finance, které jeji syn dostavd by na
takovou sluzbu nemusely stacit.
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Resp. €. 4 ,,0Ono by to stdlo hodne penéz. Stdt i nds. Verim tomu, Ze jd bych
musela jit jeste do prdce, abych ty penize tam mohla jesté néjaké ddvat. Takhle, kdyZ to
mdme doma, tak to md prispévek a diichod, ale takhle by to stdlo ten stdt jesté vic.
Hlavne agresivniho autistu, toho nikde nechcou, protoZe s nim je hodné velkd prdce.
Cetla jsem nékde, Ze jeden agresivni autista stoji snad 150 000 K¢ mésicné. Takze pro
mne je to problém.

Vétsinu rizik je mozné rozdélit do tii zakladnich kategorii. Prvni tfi rizika —
nedostatek sluzby, pomal4 transformace a doZivotni obsazeni mist spojuji obavy rodict,
Ze se stat prostfednictvim sluzby chranéné bydleni nedokédZze o jejich dité dustojné
postarat.

Spolecnym tématem, ze kterého vyplyvéa nékolik dalSich spatfovanych rizik je
persondlni zajiSténi sluzby. Sem spadaji nejen obavy z nedostatku persondlu, ale
i z toho, Ze persondl bude upozad'ovat nékteré klienty, nebude respektovat individualni
prani a potieby klientldi. Do této oblasti se taky daji zatfadit obavy z toho, Ze personal
nedokaze zamezit fyzickému a psychickému ubliZzovani, nebo se dokonce na ném bude
sam podilet.

Z rozhovorl je ziejmé, Ze se rodie obavaji, Ze chranénd bydleni jsou mélo
propojena s okolni komunitou. KonkrétnéjSi obavy maji rodic¢e z toho, Ze dit€ bude

v chranéném bydleni v izolaci a Ze tato sluzZba nebude mistnimi lidmi pfijata.

5.2 Prilezitosti a prinosy chranéného bydleni

Co se tyce prilezitosti chranéného bydleni, tak téch respondenti spatfuji méné,
nez rizik. Moznou pfic¢inu tohoto nepomeéru vystihla respondentka €. 2, ktera ptipousti,
Ze moZna se na tématiku diva moc katastroficky. ,,Moznd je to muj katastroficky scéndr
amozZnd by to tak hrozné nedopadlo. Jo, ale jd si to nedovedu predstavit i kdyZ se
snazim.

Pfinosy a pfilezitosti pro klienta s PAS jsou rozdéleny do sedmi podkategorii.
Osma podkapitola se zabyva pfinosem pro rodice, které nyni o dité pecuji.

Respondent €. 1 a €. 2 nejprve radikilné zminili, Ze v chranéném bydleni pro své
dit¢ nespatiuji Zadné pozitiva a prinosy. Pfesto jsme ale v pritb¢hu rozhovoru mozné
piinosy nasli.

Resp. €. 1 ,,No tak, kdy? te nékdo drii bokem a nemiiZes délat to, co mds rdd tak

jd blbec na tom moc pozitivniho nevidim.... Spis jsou duvody, jak to udélat, kdyz pro

53



rodice je nemozny, aby se dostala do néjakého dobrého zarizeni. CoZ si myslim, Ze
v Cesku nent.“

Resp. €. 2 ,,...téch moZnosti pro takto téZce postiZenyho kluka, jako je Dan je
strasné mdlo. A myslim si, Ze by to pro néj bylo fakt minus. Ze by to nemélo Zddné
plusy.

5.2.1 Osamostatnéni ditéte

Jak jiz bylo uvedeno v teoretické Casti i lidé s PAS se chtéji osamostatnit, stejn¢
tak jako zdravy Clovék, ale jejich handicap jim to €asto neumoziuje. Chranéné bydleni
by jim proto mélo vytvotit podminky k co nejvice samostatnému Zivotu.

Resp. €. 2 ,,A sen...je osamostatnit se. Oni chteji Zit sami. Ale nemiiZou. Oni
potrebuji tu péci. To je zdrojem velkych nespokojenosti, tizkosti a i jakoby nejistot
a nespokojeného Zivota.* ,,Mel by vedet, Ze to nekde funguje i bez téch rodicii.

Respondentka €. 7 svou dceru pfirovnava ke zdravému mladému ¢loveku, ktery
taky nezije s rodic€i, je soucasti svych ptatel a komunity. ,,V tom, Ze nebude dcera
sama, bude mit nejakou Zivotni kotvu, kde se ji bude libit, bude mit svou komunitu.
VZdyt prece i zdravi mladi lidé, neZiji aZ na vyjimky ve své dospélosti s rodici.

Podobné respondentka €. 3 nahliZi na svého syna jako na zdravého a oc¢ekava, zZe
chranéné bydleni mu umozni potiebné podminky k tomu, aby se mohl osamostatnit.
Pracovnici by zde klientim m¢li dopomoci s ¢innostmi, které nezvladaji sami.

Resp. ¢. 3 ,,Vtom, aby mohl Zit samostatné. NahliZim na néj, jak na svého
zdravého syna, kterého mdm taky. Ocekdvdm, Ze prosté v dospélosti by to dite mélo
opoustet tu rodinu. Mél by se tak rikajic postavit na viastni nohy. A kdyZ? to dite md
handicap, tak to chrdnéné bydleni by mu mélo vytvorit podminky, aby dokdzal Zit co
nejvic samostatné.... Vim to, Ze touZi Zit normdlni Zivot. Ptd se mne, jestli bude moci byt
Zenaty, jestli bude mit deti a tohle to on resi a samoziejmé chce Zit jako to vidi treba
u svého starsiho brdchy.* ,,Myslim si, Ze bude moci vic Zit Zivotem, ktery je beziny
u normdlnich lidi. Aby se nestalo, Ze prijdu a bude to u néj vypadat jako kdyby byl
osoba bez domova, kterd vybydli sviij byt, jenom, protoZe nevi, jak se o néj postarat.
TakZe si myslim, Ze tohle by mu méelo chrdneny bydleni utvorit to prostredi tak, aby tu
Ppéci o domdcnost byl schopen zvlddnout s dopomoct, aby mu tireba pomohli si vybrat

vhodné obleceni, aby nezmrzl. “
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5.2.2 Podpora sobéstacnosti

S ptedchozim bodem je tdzce propojena sobéstacnost neboli sebeobsluha.
Rodice spatfuji prileZitost v tom, Ze pomoci chranéného bydleni by se jejich déti mohli
stavat samostatnéjSimi, méné zavislymi na pomoci od druhych.

Resp. ¢ 4 ,,0n je dobry na uceni. My mdme autistu, ktery sam chodi na zdchod.
On se probudi, nepociird se. KdyZ ho to v noci chytne, tak jde sdm na zdchod. Akordt se
tedka ucime, aby se sam utiral. To musime pomalicku. On se sdm oblece, my mu
nachystdme do kominku obleceni a on se sdm oblece. TakZe by tam mohl pilovat
sebeobsluZnost. Nikdo mu nebude stdt furt za zadkem, jak se 7ikd.

Resp. €. 6 ,,...jak se Fikd matka je nejvetsi brzda. Urcite by byl sobéstacnéjsi.
Tak tu hygienu tu bych vzala, ale v priprave toho jidla a tak trochu té sebeobsluZnosti.
Takhle, on se oblékd sam, ale ja mu to obleceni musim nachystat. Takhle ja mu to
chystdm z toho ditvodu, Ze on nevi, jakd je venku zima a jak se md obléct. Jd mu to
obleceni chystdam, aby vedel co si md obléct, ale myslim si, Ze i tohle by se dalo naucit.
Treba podle teploméru kolik je stupnu, Ze je slunicko, zataZeno, Ze si md vzit gumdky
a plasténku nebo jako dneska slunecni bryle. Respondentka ¢ 5  spatfuje
zlepSujici se sobéstacnost diky specidlni Skole a socidlni sluzbé, kterou jeji dcera
navStévuje amysli si, Ze by vtom meéla pokracovat iv chranéném bydleni. ,Jd si
myslim, Ze se tu sobéstacnost uci tedka uZ ve Skole a chtela bych, aby se vtom
pokracovalo. Jde o to, aby se sama o sebe dokdzala postarat, dokdzala si udélat jidlo
a v hygiené se o sebe postarat. Jako, Ze by se tam méla nécemu novému ucit to asi ne.
Meéla by se ucit tomu, co se ted uci ve Skole a v KIici. Spis tu sobéstacnost. “

Respondentka €. 3 se svého syna snazi vést k sobéstacnosti sama, piesto tika, Ze
v nékterych Cinnostech potfebuje dopomoc. ,,V podstaté v dnesni dobé si myslim, Ze
toho bude schopen, Ze bude Zit témer samostatné, ale bude potiebovat asistenta, ktery
bude  kontrolovat  jeho  denni  cinnosti.  Nebude  potrebovat  asistenci
ctyriadvacetihodinovou, protoZe nemd Zddné formy agresivity ¢i takové poruchy
chovdni. Je schopen sdm fungovat i ho k tomu vedu, aby si byl schopen sdam nakoupit
a takovyto veci, ale bude potreba nejakou dopomoc prosté zvenci.
5.2.3 Soucdast komunity, poznani novych opor

Respondent ¢. 1 si chranéné bydleni pfedstavuje jako misto, kde lidé ziji
spolecné v komunité. ,...kde budou Zit lidé spolu, spolecne v urcité komunité a budou
Zit spokojenée.“ Podobné¢ to vidi respondentka ¢. 7 ,,dcera nebude sama, bude mit

nejakou Zivotni kotvu, kde se ji bude libit, bude mit svou komunitu.
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JelikoZ respondentka €. 3 se svym synem v chranéném bydleni Zit nebude, bude
se muset syn od ni odpoutat a spolehnout se na jinou osobu. ,,Pozndni toho, Ze se miiZe
ve svém Zivote spolehnout na nékoho jiného neZ na mdmu. Jako kaZdy autista md
vybranou osobu, kterd mu je nejblizsi a na kterou se miiZe spolehnout, samoziejme
u nds jsem to jd... “

Stejnd respondentka popisuje, Ze by se jeji syn v chranéném bydleni mohl
potkat s ostatnimi obyvateli a nebyt potad sam. ,,...fen autista je tak sdam, Ze by si mohl
vyjit do té haly a tam se mohl potkat s ostatnima. *

Respondentka €. 6 sdili své zkuSenosti, kdyZ jeji syn jde s novym asistentem do
odlehcovaci sluzby. Nékdy jeji syn Martin potiebuje ¢as, aby ziskal diivéru
k zaméstnanci, kterého nezna. ,Jd vim, Ze kdyZ je tu néco nového, tak je problém
Martina do toho zapojit, napr. kdyZ md jit s néjakym novym asistentem na byt (do
odlehCovaci sluzby). Tak je to pro ného problém, nechce jit, protoZe je zvykly na 3 — 4
osoby s kteryma chodi. Pokud ho, ale zlomim a jde s tim clovekem, tak potom si zvykne
a chce potom s nim jit treba na ten byt. Stalo se jednou, Ze jsem ho zlomila a sel a ted’
ho vyZaduje. Také se mi stalo, Ze jsem mu rekla pujdes s touhle tou asistentkou a on
rekl, Ze ano. Bud’ byl na ni zvyklej z krouzku, nebo tak, ale myslim si, Ze kdyby si Martin
zvykl, tak by to nemusel byt problém.

Respondent ¢. 4 tikd, Ze jeho syn by tu mohl ostatnim ukazovat to, co umi

,, ...by mohl ukazovat svoje naddni, co umi...“

5.2.4 Klidné doziti

Nékteii respondenti spatfuji, Ze v chranéném bydleni by jejich dit¢ mohlo
v klidu dozit.

Resp. €. 1 ,,Nemusi v nicem rust a zlepSovat se! MiiZe zkrdtka jen Zit. Tak jako
kazdy mlady clovek.

Resp. €. 4 ,,Mohl by se tam divat na televizi, protoZe on se rdd divda. Mohl by se
divat na televizi, kniZky, vsecko. Mél by na to klid.

Resp. ¢. 5 ,,Ona uZ je dospéld, ale nevim, co si preje... Asi klid, aby nic
nemusela, mohla byt doma.

Respondentka ¢. 2 tuhle mozZnost zatim nespatiuje, ale doufa, Ze chranéné
bydleni se timto smérem bude vyvijet do budoucna ato alesponn pro klienty bez
problémového chovani. ,, TakZe moznd se to bude vyvijet tim smérem, Ze zacnou vznikat
zarizeni pro ty lidi alespon s autismem bez problémového chovdni...Budou tam moci

fungovat, budou tam moci Zit spokojeny Zivot.
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5.2.5 Podpora v zalibach

KaZdy ¢lovék ma své individualni zajmy. Respondenti spatfuji pfinos v tom, Ze
jejich déti by v nich mohly pokracovat i v chranéném bydleni.

Resp. €. 4 ,,Mohl by se tam vyblbnout v herné a z toho md radost. Mohl by se
tam divat na televizi, protoZe on se rdd divda. Mohl by se divat na televizi, kniZky,
vSecko...

Resp. €. 6 ,,Jd myslim, Ze jeho konicky nejsou tak financné ndrocny, aby nemohl.
To je tady o tom, Ze se mu tady koupi Ipad a vydrZi mu nékolik let. Ta televize taky neni
drahd. A tieba hdzend? Tam si bude hdzet. Potrebuje koS a balon. “

Respondentka ¢. 3 vede svého syna od malicka k tomu, aby si ur€oval konicky,
které ho napliuji a doufd, Ze tuto moznost mu nabidne i chranéné bydleni. ,,...doufdm
Ze ano. Matus je od malicka veden k tomu, aby si urcoval, s kym chce trdvit cas a aby
mél konicky, které ho naplnuji.

5.2.6 Divéra v personal

Jak bylo zminéno diive, vétSina respondentli se obava, ze jejich dité nebude mit
v zafizeni moZnost volby. Respondent €. 4 to vidi pfesné naopak. Divétuje v nastavena
pravidla a plany pracovnik.

Resp. ¢. 4 ,,...kazdd sluzba md nastavend pravidla. Urcité bych do nich
nezasahoval. Mél by to nechat na nich, ale museji mu to pomalicku pldnovat
a predhazovat, aby si na to zvykl.

Respondentka ¢. 5 to vidi podobné. Za podminky, Ze v zafizeni bude jasna
casova struktura, tak tam jeji dcefi bude v dobte. ,,Jd si myslim, Ze ona se nedokdze
sama rozhodnout. KdyZ bude mit denni strukturu, tak to bude fajn. Ona je v té denni
strukture zvykld.

Stejna respondentka na zdkladé svych zkuSenosti doufd, Ze personal bude k jeji
dcefi piistupovat individualné.

Resp. €. 5 ,,Jd to zatim nemohu posoudit, ale snad ano. Doufdm, Ze by to takhle
mélo byt zarizeny. Méli by se k nim takto chovat. Ve Skole jim diiveruji, v Détském klici
se k nim chovaji taky individudlne, tak jim musim verit, Ze tam se k ni budou chovat taky
individudlne. Jo, je to téZky, protoZe jd jsem se s nicim takovym nesetkala, ale dceru uZ
mdm velkou, tak mne taky cekd to rozhodovdni, Ze ji budu muset taky nekam ddt.

Respondentka €. 6 vidi v chranéném bydleni pftileZitost takovou, Ze se jeji syn
dorozumi s persondlem, pfestoZe nemluvi.

Vyzkumnik: ,, Myslite tedy, Ze ten persondl je schopny mu rozumet?
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Resp. €. 6 ,,Jo, Martin pouZivd pdr gest, je schopny napsat néco na pocitaci,
nebo na mobilu, takZe treba md v oblibé bramborové tycinky, tak napise tycinky. Kdy?Z
vidi v televizi tak ukazuje na koné. TakZe s tim Klicem jezdi v dobé pékného pocasi na
kone, takZe kdyZ ted vidi v televizi koné a ukazuje na néej, tak mu reknu v kvétnu. On je
s tim spokojeny. Jd myslim, Ze jo.*

5.2.7 Prtinos pro rodice

Jiz v teoretické casti bylo zminéno, jak je péce o dit¢ sPAS stresujici
a vycerpavajici. Pro ¢leny rodiny je Casto neredlné, usporadat svlj Zivot tak, aby byla
v rovnovaze jak péce o postizené dité, tak mozZnost Zit svij vlastni Zivot vcetné
povinnosti, konicki a odpocinku.

VSichni respondenti se shodli na tom, Ze to, Ze bude o jejich déti dobre
postarano, by jim ptineslo klid a jistotu.

Resp. ¢. 1 ,,Klid, protoZe bych se nemusel stresovat co s dcerou bude, aZ tu my
Jjednou nebudeme.

Resp. €. 2 ,,Mohla bych jako clovék tak néjak sebrat trochu vic klidu. TakZe by
to znamenalo, kdy? to reknu kdamen ze srdce. Je o Daniela postardno.

Resp. ¢. 3 ,Tak urcité klid vtom, Ze onéj bude postardno, ai my tady
nebudeme. “

Resp. €. 4 ,,Mohli bychom byt v klidu, vzit si ho obcas na vikend, byt spokojeny
a byt rodina...

Resp. €. 5 ,,Méla bych prosté chvili klid. “

Resp. €. 6 ,,To je hrozné teéZky, protoZe by to spis pomohlo mne, Ze je tu o nej
postarany, ale jak by to pomohlo mu?*

Resp. ¢ 7 ,,Klidné svedomi ohledné budoucnosti dcery, mensi starosti.

Respondentka ¢. 3 doplnila, Ze by méla ¢as na ostatni aktivity, na které nyni
neme¢la Cas, protoze veskery €as vénovala svému synovi. ,, Mohli bychom vyuZit toho, co
ndm tenhle okolni svet vlastné nabidl, coZ dneska nemiiZeme kviili tomu, Ze by to Matus
nezvlddl. Druhy syn je jen o rok starsi, takZe v té dobé uz s ndmi nebude chtit trdvit tolik
casu, ale v tom jsem vZdycky spatrovala problém, Ze ten druhy syn je na dvacdté osmé
koleji, protoZe ten c¢as na nej neni, ale jednou bude mit urcite treba rodinu, tak bych se
mohla vénovat i nécemu jinému naplno, neZ jenom Matusovi, ktery potrebuje 120%

mého casu“
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Respondentka ¢. 5 zminila, Ze by si mohla odpocinout nejen psychicky, ale
i fyzicky. ,,Jéé, konecné bych si po XY letech odpocala, vyspala se a mohla bych jet
nekam na dovolenou, nékam se podivat, nebo jet za rodinou.

V teoretické Casti bylo zminéno, Ze pro rodiCe je Casto obtizné sehnat praci.
Respondent ¢. 4 zminuje, Ze by on i jeho manZelka mohli chodit oba do prace. ,,...mohli
bychom oba pracovat...

Velky piinos chranéného bydleni je spatfovan v mozZnosti osamostatnéni se, a to
i z davodu, Ze chranéné bydleni pomuze klienttim k vétsi sob&stacnosti.

MozZnost klidného Zivota je dalSim vyznamnym piinosem, ktery rodice spatiuji
v této socidlni sluzbé. K tomu mohou pomoci jednotlivé oblasti, které rodi¢e zminovali
— moZnost byt sou¢asti své komunity, podpora klientl ve vSech oblastech a to zejména
v jejich zalibach.

MozZnosti psychické tlevy a fyzického odpoc¢inku pro rodi¢e arodinné
piisluSniky patfi rovnéZ mezi asto zminované piinosy.

5.3 Vlastnosti chranéného bydleni

Chranéné bydleni, jako vSechny socidlni sluzby, by se mélo snaZit zmenSovat
rizika asnazit napliovat piileZitostnosti klienta, které byly popsané v predchozich
kapitolach. Tato kapitola zachycuje casti rozhovorti, kde respondenti jednoznacné
neodpoveédeli, zda v dané oblasti spatfuji riziko nebo piilezitost, ale sdélili, jak by si
prali, aby se dana oblast fesila s ohledem na jejich dite.

5.3.1 Typ chranéného bydleni

Respondenti ¢. 1, ¢ 2 ac¢. 7 se priklan€ji ke komunitnimu bydleni.
Respondentka ¢. 7 dokonce navstivila dv€ komunity v Irsku.

Resp. ¢. 1 ,,Libi se mi chrdneéné bydleni komunitniho typu jako Camp Hill, jak
jsou v Irsku. Tam se to opravdu zaklddd na lidskych prdvech a nejsou to jenom plané
keci, nebo jen plané mluveni. Prosté se to tam resi. ProtoZe to zaloZili rodice a bude
v tom pokracovat dcera. “

Resp. ¢. 2 ,,Klidné by to mohlo byt komunitni, ale musel by mit moZnost toho
svého separé kam by si zalezl, kdyZ by chtél... Md rdd svoje lidi, rdd je pozoruje. Je ale
i citlivy jako kdyby na fyzicky kontakt. Moc se brdnit neumi, takZe je spis bezbranej.
Vadi mu i hodné hluku, ktery nemiiZe regulovat. TakZe md citlivy usi a to mu zpiisobuje
tizkost. TakZe i kdyby to byla komunita lidi. On tam zvlddne spousta aktivit, svym

zpiisobem tak, Ze je pozorovatel. Ti Sikovnéjsi by mohli vytvdret néjaky vytvarny
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potreby, nebo pracovat varit a tak. A on by byl pasivni pozorovatel. UZ pro néj by byl
Jjenom prinos, Ze pozoruje tu aktivitu lidi. Umim si ho predstavit v komunitnim zarizent,
ale jen v pripade, Ze by si mohl zalizt a byt sam.

Resp. ¢. 7 ,,Dobre, primo ukdzkove se lidem s PAS venuji v Irsku. Navstivila
jsem tam dve farmy, kde Zili lidé s tezkou formou autismu, s osobni asistenci a bylo
naprosto na Spickové uirovni. A to hlavné z toho ditvodu, Ze v Irsku bylo nejdiileZitejsi
dodrZovdni lidskych prdv. KaZdd bytost, ita s nejtéZsim postiZenim, md svd lidskd
prdva, kterd se musi respektovat.*

Resp. €. 4 ,, Bud’ komunitni typ, nebo néco, kde by mél svoje soukromi...

Respondenti €. 3 a €. 5 by si prali, aby jejich dospélé déti bydlely v chranéném
bydleni rodinného typu.

Resp. € 3 ,.Jako urcité bych byla spis pro néjaky mensi domek, kde by spis byly
¢tyri, nebo pét bytovych jednotek. Kde by Zilo pét osob, a kde by byl néjaky spolecny
prostor, kde se mohou setkat...TakZe si myslim, Ze spis néco rodinného typu, rodinného
domu. “

Resp. €. 5 ,,Urcite rodinny typ, Kde, by na jednom domku bylo 5 aZ 6 autistii
s asistentama... Ne abych jich tam bylo 20, nebo 30.“

5.3.2 Volba ¢innosti

Klient v zafizeni by m¢él mit moznost volby <¢innosti anaplni, které
v chranéném bydleni chce délat a idealné s kym.

Resp. €. 2 ,,Jd si osobne myslim, Ze diistojnost je respektovat jeho prdni a to, Ze
mu bude ddna moZnost volby. Jako volby treba pri cinnostech, pri pldnovdni jeho
ndplné jeho cinnosti v tom zarizeni. Ze bude mit moZnost si vybrat. Bude chtit délat
tohle, tohle. Jestli piijde tam a tam. V lepsim pripade jesté s kym.

Resp. ¢. 3 ,,Chtela bych, aby ho brali jako plnohodnotného partnera do té
diskuze a ne jako véc, se kterou tam budou Soupat a presouvat tam, kde se jim zrovna
hodi, aby stdl. Proste, aby Zil co nejvic jako zdravy clovek. Matus zdvodné plave a chci,
aby mu to mohlo byt umoznéno i do budoucna. Aby tam mohl rozvijet své soucasné
konicky.

Resp. ¢. 6 ,,Urcite (by mél moznost volby), protoZe jsou treba cinnosti, které
taky moc nemusi. Treba, aby ho nechali pracovat na zahrddce, to on moc neddvd, ale
kdyby mu misto toho dali, Ze miiZe skdkat na trampoliné, nebo se cdkat v bazéné. Vodu

to on md rdd. Misto prdce na zahrddce bych mu dala treba krmit slepice, protoZe to md
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taky rdd. Samoziejmé doma nemdme zvirata, ale jezdime k sestre a ona md krdliky
a slepice. Libi se mu, kdyZ sype a oni zobaji.
Resp. ¢. 7 ,,Méla by se respektovat moznost volby. V rdmci néjakych redlnych

s o«

moznosti... zdravy clovek md také své meze a omezeni.

5.3.3 Spoluprace s rodici

Respondenti €. 1, €. 4, €. 5 a¢. 7 se shodli na tom, Ze chranéné bydleni by mélo
spolupracovat s rodici.

Resp. €. 1 ,,A myslim si, Ze ten by mel hodné spolupracovat s témi rodici, kteri by
projevili ten zdjem, protoZe nékteri rodice se o to také nezajimaji — kteri by s nim
spolupracovali, aby rodice védeéli co se tam déje, kdyZ v tom zarizeni nejsou. TakZe by to
bylo vzdjemné propojené rodic, pracovnik. “

Resp. €. 4 ,,...urcité bych tam delal kontroly, nechal bych si je zkontrolovat,
Jjestli je tam spokojeny. Jak tam bude spokojeny, tak vim, Ze proto deélaji maximum... "

Resp. €. 5 ,,Jd bych tam rdda prisla a méla s tema asistentama néjaké sezeni,
abych si s nimi mohla popovidat o téch problémech, které s dcerou mdam. “

Resp. €. 7 ,,Meli by brdt v potaz ndzor opatrovnikii, rodicu klientii a také napr.
sourozencii a dalsich lidi.

Respondentka ¢. 2 je v premysSleni o kousek dal. Kdyby jeji syn musel do
chranéného bydleni a ona by nemohla pfedat persondlu zadné informace, tak mu pro
tento pfipad piSe komunikacni knihu a denik. ,,Md komunikacni knihu, pisu mu denik.
ProtoZe nedovede vypovédeét nic o své minulosti, o svych pocitech, takZe vlastné mdme
knihu vzpominek, kde jsou komentdre. TakZe se snaZim, kdyby to nékdo jednou musel

z <«

necekané prevzit, aby tam bylo néco, co o tom Danielovi vypovidd.

5.3.4 Odborni pracovnici v chranéném bydleni

Respondentka €. 7 sdili svou zkuSenost z Irska, ktera se ji libila, zZe specialisté do
zafizeni dochéazeli externé a pracovnici méli ochotu pracovat sami na sobé.

Resp. ¢. 7 ,,OvSem nejdileZitejsi byli jejich lidské predpoklady a ochota
pracovat sami na sobé. Méli stiedoskolské vzdéldni, vice se nevyZadovalo. Specialisté:
psycholog, specidlni pedagog, ergoterapeut atd. dochdzeli jen externé a nerusili jejich
Zivobyti... To by se mi libilo. “

Podobny néazor sdili respondentka ¢. 2, kterd svlj argument zakladd na
zkuSenosti z prace. ,,A taky ten persondl, jak vime tady za ty leta nemuiZe to byt kdokoliv,

kdokoliv z ulice. Jde to napric vzdelanim. Jde to lidem, kteri jsou bez vzdéldni, maji tu
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intuici a funguje to. Méli jsme lidi s vysokou Skolou, ktery to viibec neddvali, nechdpali
a neslo to.“

Respondentka €. 5 je toho nazoru, Ze do zafizeni by m¢l dochazet 1ékar. ,,Jeste
bych chtéla, aby tam dochdzel lékar. Kdyby méli néjaké zdravotni problémy, aby je tam
oSetroval. Ti rodice by nemuseli absolvovat tireba hodinové cekdni na lékare a takhle.
To je asi sen. “

5.3.5 Pocet asistentii

Nekteii respondenti se vyjadfili i k persondlnimu obsazeni osobnich asistentii.
Respondent ¢. 1 uvedl, Ze si mysli Ze jeho dcera potiebuje svého asistenta. ,,Osoba
s tezsim postiZenim, jako md nasSe dcera vyZaduje pozornost takrka 24 hodin denné,
pokud to dité nespi. Méla by mit k sobé jednu osobu, kterd by ji délala ten program,
doprovod a dohled a takovd ta kombinace vsSeho dohromady.* Podobné svou dceru
ohodnotil i respondent €. 7 ,, TakZe jd bych si pro dceru prdla bydleni... s 24 hodinovou
asistenct...

Respondenti €. 4 a €. 5 si mysli, Ze by jeden asistent mohl byt méalo. Respondent
¢. 4 je inspirovany ze Skoly, kde syn ma ve tiid¢ asistenta jako muZe a ucitelku jako
Zenu. A mysli si, Ze v chranéném bydleni by méli byt zaméstnanci obojiho pohlavi.

Resp. €. 4 ,,Na takového autistu jsou potieba dva. Minimdlné. KdyZ by byli
popdrovdny, jako Ze ucitelka a asistent, tak je to idedlni, protoZe kdyZ? jsou sami chlapi,
tak on by zas byl vylouceny od ucitelek. Aty ucitelky jsou zase trpélivejsi neZ ti
asistenti. “

Resp. ¢. 5 ,, Urcite, Lenka by méla mit svého asistenta, a zvlddla by i dva. “

Respondenti ¢. 3 a¢. 5 uvedli, Ze si mysli, Ze jejich dit¢ nebude potiebovat
stalou asistenci neboli svého vlastniho asistenta.

Resp. ¢ 3 ,,...bude potrebovat asistenta, ktery bude kontrolovat jeho denni
¢innosti. Nebude potrebovat asistenci ctyriadvacetihodinovou, protoZe nemd Zddné
formy agresivity ¢i takové poruchy chovdni. “

Resp. ¢ 6 ,,Myslim si, Ze Martin nepotiebuje svého asistenta primo, ale pokud by
jich tam bylo 10 lidi, teda 10 autistu. Tak, aby tam byli alespon tri asistenti, protoZe
kdy? jeden zacne byt agresivni z néjakého diivodu, druhy dostane epilepticky zdchvat

s <«
l

a uZ jsou dva mimo provoz. Tak aspon, aby tam jeden zustal na ostatni.
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5.3.6 Kapacita zarizeni

VSichni respondenti, s vyjimkou respondentky ¢&. 4 (kterd o dané oblasti
nemluvila), béhem rozhovoru zminili, Ze by si pfali mensi zafizeni s kapacitou 5 — 12
klientu.

Resp. ¢. 1 ,,Bylo by to urcité zarizeni s mensim poctem, jako aby tam bylo min
lidi. Jak tedka premyslely nejaké maminky, Ze udélaji chrdanené bydleni pro autisty pro
Sest osob.

Resp. ¢. 2 ,,To v podstate nevim. Ale kdyZ jsem sama uvaZovala o té kapacite, tak
se rtikalo, kdyby maximdlné domdcnost, maximdlné Sest. Domdcnost Sest dve
domdcnosti 12. TakZe jd bych videla pet aZ Sest, kdyZ ne Sest tak 12, ale to je fakt horni
strop.

Resp. €. 3 ,,Jako urcité bych byla spis pro néjaky mensi domek, kde by spis byly
Ctyri, nebo pét bytovych jednotek. Kde by Zilo pét osob...

Resp. ¢ 5 ,, Urcite rodinny typ, kde, by na jednom domku bylo pét aZ Sest autistit
s asistentama.

Resp. €. 6 ,,Nejvic 10, nejmin péet. Kdyby tam byli dva, co neznd a dva co znd, tak
by to bylo idedlni. TakZe pet nejméné a 10 nejvice. Ale zase, jak jsou ty velky domy, tak
je fakt, Ze se ti asistenti mohou vzdjemne doplnit, ale myslim si, Ze je lepsi, kdyZ jich tam
je méné. On md kaZdy individudlni potreby, tak aby se to néjak skloubilo, takZe asi do
tech deseti myslim, Ze by to bylo nejlepsi.

Resp. €. 7 ,, Priblizné pet klientu.
5.3.7 Provazanost s okolni komunitou

Respondentka ¢. 1 zminuje, Ze podle jejiho nazoru je dualezité, aby chranéné
bydleni nebylo na okraji spolenosti aklienti by mohli chodit do pfirody aza
kulturou. ,, Aby tireba bydleli v mensim meéste, ale ne zase na okraji spolecnosti, aby
meéli moZnosti chodit ido prirody, na kulturu atak. Méla by tam byt vzdjemnd
vyvdZenost podle individuality toho klienta, podle toho, co on md rdd, co se viastné
uprednostnuje a tak. “

Respondentka ¢. 2 fik4, Ze je duleZité nebyt jenom uvnité, ale chodit na
s PAS mohou potkat s ostatnimi lidmi.

Resp. €. 2 ,, Urcité je dileZité, aby néjakd skupinka dvou, maximdlné tiech, kteri

by sli na prochdzku...
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Resp. ¢. 4 ,,On si nezaslouZi, aby byl bokem od civilizace a aby ho zacali
zaclenovat tak, jak ostatni deti. Napr. aby chodil do divadla. Aby byl propojen
s komunitou.

Resp. €. 5 ,, Urcité, na prochdzky, na bazén, do prirody, do obchodu. Prosté, aby
se s nimi takhle chodilo, nebyli odriznuti a byli furt mezi lidma.

Resp. €. 6 ,,0ni zas nejsou, Ze by se stranili jinych lidi...Martin tieba rdd chodi
do kina, chodim s nim i na koncerty to md rdd. “

Respondentka ¢. 3 sdili nazor, Ze je duleZité propojovat lidi s handicapem
s lidmi zdravymi. Pfemysli otom, Ze by ivramci chranéného bydleni mohl byt
socidlni podnik v podob¢ kavérny.

,Myslim si, Ze jakoby vystrkovat ty lidi nekam na okraje a délat, Ze to jako
neexistuje rozhodné neni cesta. Tam, kde jsou ti lidi nauceni na kontakt téch osob
s handicapem, tam je mnohem snazsi i pro nds se vyskytovat...Chce to vic propojovat
a treba i v rdmci toho chrdnéného bydleni zajistit nejakou cinnost, kterou mohou sdilet
s temi zdravymi. Napr. kavdrnicku, kde pracuji tyhle osoby. MuZou tam chodit zdravi
lidé na kafe, nebo na caj a videt i Ze osoba s autismem, prestoZe videli Déti vplnku, neni
Jjen o tom, Ze jim chce rozbit hlavu.

5.3.8 Spolecné prostory a zvirata

Respondenti €. 2 a €. 4 zminuji, Ze aby mohli mit klienti soukromi, tak je k tomu
potieba velké oplocena zahrada.

Resp. ¢ 2. ,,To, Ze chtéji byt sami se jim dd cdstecné splnit. Potrebovali by
k tomu treba velky, fakt velky pozemek. Aby tam byla zahrada treba dlouhd 100 metrii,
aby byla oplocend a mohli si tam chodit a kaZdy by si tam naSel kout, kde je to
bezpecny... "

Resp. ¢ 4. ,,0n by potieboval nebyt v centru, kde jsou malé deti, ne nekde na
sidlisti, ale proste nékde zacdtkem mésta, obce, kde by postavili chrdanéné bydleni, aby
mohl chodit na zahradu. *

Respondentka ¢. 3 zminuje, Ze soucasti by mé¢l byt spoleény prostor, kde se
vsichni obyvatelé budou moci sejit. ,,...mél by tam byt spolecny prostor, kde se vsichni
obyvatelé chrdnené bydleni budou moci sejit. kde by byl néjaky spolecny prostor, kde se
mohou setkat. Aby to nebyl klasicky byt, protoZe ten autista je tak sam, Ze by si mohl
vyjit do té haly a tam se mohl potkat s ostatnima. Aby mél tu mozZnost se potkat, kdyz by

chtel.“ Podobn¢ ptremysli irespondent ¢. 6 ,,Potom, aby tam byla néjakd spolecnd
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mistnost, protoZe Martin md svoje spoluzdky v oblibé. Je na né zvykly tak, aby se nékde
mohli stretnout.

Respondentka ¢. 5 dopliuje, Ze na zahradé by mohl byt bazén a soucasti
chranéného bydleni by mohla byt spole¢na kuchyn a dilny. ,,Jak Vdm rikdm, pékny
domek se zahradou a treba bazénem. No, ale to... Ne, stacil by domek s velkou
zahradou, kde by byl les. Kde by byl jeden asistent a jeden klient. Kde by mohli mit
kuchyn, dilny. Néjaky velky obyvdk pro ty vSechny autisty. “

Respondent ¢. 1 zmifiuje, Ze by soucasti chranéného bydleni méla byt vic, nez
jen jedna mistnost uréena k bezpe¢nému pobytu pro klienty, ktefi trpi agresi, popf.
sebeposkozovanim. ,, Potom by mélo byt vice mistnosti, kde klient bude, kdy? md vice
afektivnich chovdni, kdyZ hrozi sebeubliZovdni, nebo napaddni zaméstnance. Tam bude
prostor, nebo vice prostoru tieba dva prostory, kde bude vypolstrovand mistnost, aby se
tam on mohl zklidnit v tom stavu, aby nikomu neubliZil, ani sobe, ani klientiim, ani
zaméstnancum.

Respondenti ¢. 4 a ¢. 7 pfisli s mySlenkou, Ze sou€asti chranéného bydleni by
mohla byt zviFata, nebo dokonce farma.

Resp. €. 4 ,,...vim, Ze jsou autisti, co nemaji rddi treba psa, ale myslim si, Ze by
to nebylo Spatny. Myslim si, Ze i nékteri autisti by se o ty zvirata mohli starat. Martin by
treba nakrmil kravy, slepice a tak. Toho psa bych tam asi neddvala, ale spis takovy, co
nesou uZitek. Aby mohli sbirat vajicka, na konovi by jezdili a tak. “

Resp. €. 7 ,,TakZe jd bych si pro dceru prdla bydleni v domecku, v prirode,
klidné nekde na farme mezi zviraty a zeleni.

Sluzba chranéného bydleni by meéla byt komunitniho, nebo rodinného typu.
Zatizeni by méla byt mensi kapacity a propojena s okolni komunitou. Soucasti by mél
byt dostatek persondlu, ikdyZz konkrétni pocet pracovnikii se muze liSit podle
individualniho posouzeni potieb ditéte. Personil by mél spolupracovat s rodi¢i a snaZit

Nz s

se co nejvice respektovat volbu ¢innosti podle pfani klienta.

65



6 Shrnuti vysledki

., Nékdy znamend domov misto, kde je tvoje srdce. Tomu Jd verim.

Ann Brashares

V ramci této kapitoly budou popsany vysledky, zptsob kterym byly naplnény

dil¢i cile této prace a jaké nové poznatky tento vyzkum pfinesl.

6.1 Diléi cil 1: Zjistit, jaké obavy rodi¢e maji z chranéného bydleni a jaka
rizika v ném spatruji

z w7z

Vyzkum této prace potvrdil skute¢nost, ktera byla zminéna jiz v teoretické ¢asti,
Ze chranénych bydleni pro cilovou skupinu lidi s PAS neni v CR dostatek. Rodiée jsou
proto stresovani nejistotou o své mnohdy dospélé déti. Situace byva mnohem
komplikovanéjsi, pokud je dit€¢ agresivni, nebo ma poruchu chovéni. Rodice pocit'uji
znacné obavy z toho, Ze témet vSechna mista jsou doZivotné obsazena.

Také z tohoto duvodu rodiCe spatfuji nebezpeci v tom, Ze kdyby se jim néco
stalo, tak jejich dité¢ s PAS skonci v psychiatrické 1é¢ebné€, nebo v lepSim piipadé ve
,velkokapacitnim dstavu®, mimo pfirozené prostfedi, kde jim nebude poskytovéana
sluzba dle individualnich potieb. S tim je tzce spojeno riziko, Ze pracovnici chranéného
bydleni budou pouzivat, nebo dokonce zneuzivat psychofarmatické prostfedky
a medikace.

Rodice méné schopnych se obavaji toho, Ze chranéné bydleni je pouze pro ty

Vv, N1

nejsobéstacnéjs$i a ,,nejlepsi®. S tim jsou spojena rizika, Ze v chranéném bydleni je
potifebnou péci a pomoc se zakladnimi ¢innostmi jako napf. hygienou, stravovanim,
oblékanim. Z diivodu nedostatku persondlu je spatfovano riziko, Ze nebude prostor pro
respektovani a plnéni individualnich pfani a potieb klientd, Ze jim nebude ddna moZnost
volby a nebudou moci spolurozhodovat o svych zélezitostech a naplni svého dne. Coz
muze byt zpuisobovano, jak bylo zminéno, nedostatkem personalu, nebo tim, zZe ¢lovek
s autismem svym chovanim zmate persondl, nebo mu persondl chranéného bydleni
nebude rozumét. Z rozhovori je dile patrné, Ze rodice spatfuji rizika v ohroZeni ditéte
po psychické i fyzické strance, a to jak z fad dalSich klienti, tak i zamé&stnanct. Dalsi

obavou je, Ze tomu nemusi zabranit ani inspekce socidlnich sluZeb.
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Velké riziko je také spatfovano v tom, Ze obyvatelé chranéného bydleni budou
uzavieny v izolaci a Ze souCasti chrdnéného bydleni nebude zahrada, klienti nebudou
propojeni s pfirodou a kulturou. Také je dulezité zminit jedno zrizik, které je
spatiovano v tom, Ze zafizeni ur¢ena pro lidi s PAS nebudou pfijata mistnimi obyvateli,
azZe tak hrozi riziko nejriznéjSich petici a pofaddanych protestli, které by mohly
v konecném disledku vést az ke zruseni této sluzby.

Rodice se obavaji, Ze pro n¢ samotné bude psychicky tézké umistit dité¢ do
chranéného bydleni a také toho, Ze na provoz nebudou stacit davky a invalidni dtichod,

ktery jejich dit€ dostava od statu.

6.2 Dilci cil 2: Zjistit, jaké prilezitosti a pozitiva vidi rodife ve vyuziti
chranéného bydleni

Rodic¢e spattuji piinos chranéného bydleni v tom, Ze vytvoii jejich dospélym
détem s PAS podminky k samostatnému a klidnému Zivotu. Od asistentl se oCekava, Ze
klientim dopomohou s ¢innostmi, které oni nezvladaji sami. Stejné tak by chranéné
bydleni mélo pomoci k jejich vétsi sobéstacnosti.

Diky chranénému bydleni by méli byt soucasti komunity a travit tak spole¢ny
¢as mezi svymi vrstevniky a lidmi, ktefi jim rozumi. Mensi ¢ast respondentt divétuje
v nastavena pravidla a Casovou strukturu, kterou urCuje personal pobytového zafizeni.

Pro rodi¢e by dustojné chranéné bydleni ptineslo psychickou tlevu a jistotu, Ze
je o jejich dité postarano. Rodice by si mohli odpocinout i po fyzické strance a méli by

¢as na aktivity, kterym se doposud nemohli vénovat. Napt. druhé dité, dovolena, prace.

6.3 Diléi cil 3: Zjistit, jaké vlastnosti by chrianéné bydleni mélo mit
s ohledem na jejich dité

vV,

Rodice si mysli, Ze pro jejich déti s PAS by byla nejvhodnéjsi forma chranéného
bydleni komunitniho, nebo rodinného typu. Ne&kteii respondenti uvadéli za vzor
komunitniho typu chranéné bydleni v Irsku. Spoleénym tématem casto bylo to, aby mé¢l
klient v rdmci chranéného bydleni soukromi, ale zirovenl by souc¢ésti zafizeni méla byt
spolecenskd mistnost pro moznost setkavani s ostatnimi klienty. Také by zde mély byt

mistnosti ur¢ené k bezpecnému pobytu.
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Rodice by si ptili, aby chranéné bydleni s nimi spolupracovalo a bral se v potaz
jejich nazor. Dle nazort respondentll je pro praci s jejich détmi s PAS dilezita ani ne
tak odbornost personalu, ale piedevs§im prace sama na sob¢, na svém osobnim rozvoji.

VSichni rodice se shodli na tom, Ze chranéné bydleni by mélo byt mensiho typu
v rozsahu 5 — 12 klient(. Pocet asistentd, nebo zda dité ma mit vlastniho asistenta se
odvijel dle individudlniho postiZeni. Zatizeni by nemélo byt na okraji spolecnosti, nebo
uplné mimo ni. Naopak si rodi¢e pieji, aby jejich déti byly co nejvice propojeny
s okolni komunitou, pfirodou a kulturou. Soucasti chranéného bydleni by méla byt

zahrada a zvirata.
6.4 Hlavni cil: Chranéné bydleni pro lidi s PAS - rizika a prileZitosti

z pohledu jejich rodicu

Rodice déti s PAS vnimaji chranéné bydleni jako misto, kde se jejich dité bude
moci zlepSit ve své sobéstanosti a bude se moci osamostatnit od své rodiny a stat se
soucasti komunity svych vrstevnikd. Chranéné bydleni by mélo poskytnout ¢lovéku
s PAS misto pro klidné doZiti a poznani novych opor na které se mize spolehnout.

Na druhou stranu jsou zde velka rizika spatfovana v personalnim obsazeni, které
by klientiim mélo poskytnout distojnou péci a oporu. Jednak je zde spatiovano riziko,
Ze personalu v chranéném bydleni je nedostatek. Rodice, ktefi se staraji o své dité
s nizkofunkénim autismem si mysli, Ze jejich dit€¢ by mélo mit svého vlastniho asistenta.
Také jsou zde obavy, Ze persondl bude upozad'ovat klienty, a to predevSim ty, ktefi si
neumi fict o pomoc, Ze nebude respektovat jejich individudlni potieby a ptani. Rodice
se obavaji, Ze jejich déti nebudou mit moZnost volby napt. o svém volném case.

Ptesto ncktefi rodice ocekavaji, Ze chranéné bydleni bude své klienty podporovat
v zélibach. Nekteti rodice déti, ktefi si neumi napldnovat sviij volny cas doufaji, Ze
persondl dokaze nastavit ¢asovou strukturu a pravidla podle individudlnich potfeb. Na
druhou stranu néktefi rodice se strachuji, Ze personal nebude jejich détem rozumét. Jak
bylo zminéno v teoretické Casti, je dilleZité, aby persondl prakticky znal specializované
postupy pro tuto cilovou skupinu (napi. predvidatelnost a pfipravenost personilu na
problémové chovani).

Z teoretické Casti byly potvrzeny obavy z nedostatku sluzby chranéného bydleni
a z toho, Ze vSechna mista jsou jiZ doZivotné obsazena. Ze systémového pohledu jsou

zde obavy, Ze transformace socidlnich sluZeb pobihd pomalu. Rodice by si pro své déti

prali zafizeni menS$i kapacity (max. 12 klientd). Idedlni by bylo chranéné bydleni
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rodinného typu, ale jak bylo zminéno v teoretické Casti, tato sluzba v CR zcela chybi.
Polovina respondentll zminila, Ze by chranéné bydleni mélo byt komunitniho typu.
N¢kteti rodice doplnili, Ze soucasti by méla byt i domaci zvitata.

V teoretické Casti bylo také zminéno, Ze chranéna bydleni jsou pouze okrajové
propojena s mistni komunitou, ¢ehoZ se také rodice obavaji. Konkrétni obavy maji
z toho, Ze jejich dit€¢ s PAS bude uzavieno v izolaci a mistni spolec¢nost chranéné
bydleni nepfijme. Rodice povazuji za dulezité, aby tato sluZba nebyla na okraji
spolecnosti, nebo mimo ni. Méla by byt propojena jak s piirodou, tak i s kulturou.

Rodice pocit'uji obavu, Ze pro né bude psychicky tézké umistit své dité¢ do této
celoro¢ni pobytové socidlni sluzby. Na druhou stranu si uvédomuji, Ze jim to pfinese
klid ajistotu, Ze o jejich dité¢ bude postardno. Také budou mit ¢as na odpocinek
a aktivity, na které pred tim cCas neméli. Rodice si pteji, aby chranéné bydleni s nimi

spolupracovalo.

69



Ve 4
7 Zavér
,,Nechci, aby mé myslenky umrely se mnou, chci néco dokdzat. Nezajimd mé
moc, ani hory penéz. Chci po sobé néco zanechat, mit pozitivni prinos, védet, Ze miij
Zivot md smysl.”

Temple Grandin in Zrzava holka [online]

Poruchy autistického spektra jsou pervazivni vyvojové poruchy, které zasahuji
vSechny aspekty jednotlivce. Ztohoto pohledu je velmi dileZitdA komplexni
a celozivotni péce o osoby s PAS.

Prestoze jsme se v poslednich letech dozvédéli mnoho informaci o autismu, jsou
v této oblasti stale znané rezervy. Stejné tak jsou velké nedostatky v poskytovani péce
lidem s PAS. Situace se nelepsi ani s vékem, kdy se oCekava, Ze by jedinec a autismem
m¢él opustit rodinu a osamostatnit se. PiestoZe v poslednich letech vznikla néjak4 nova
pobytové zatizeni pro dosp€lé osoby s autismem, tak jich je stidle velky nedostatek.
V jiz existujicich zafizenich, rodice spatfuji rizna rizika, ale i moZné pfinosy.

Cilem této prace bylo popsat jednotliva rizika, kterd rodice spatiuji
v poskytovani socialni sluzby chrdnéného bydleni jejich ditéti s PAS. Zaroven tato
prace nastinuje piileZitosti a pozitiva, kterd tito rodice v této socidlni sluzbé
identifikovali.

Sbér dat potiebnych pro naplnéni vyzkumného cile byl realizovan
prostfednictvim metody kvalitativniho vyzkumu, metody ucelového vybéru
respondentli, polostrukturovaného rozhovoru a fixaci dat, kterou bylo nahravani
rozhovort na diktafon. Sbér dat v terénu podléhal n€kolika etickym zasadam, které jsou
ve vyzkumné casti konkrétné popsany. Data sesbirand v terénu byla analyzovana
pomoci dvou urovni, které jsou soucasti zakotvené teorie (otevieného a axidlniho
kédovani). Vysledky dat jsou rozd€leny do tfech zdkladnich kapitol, dle jednotlivych
cilti — spatfovana rizika a obavy z chranéného bydleni, piileZitosti a pfinosy chranéného
bydleni a jednotlivé charakteristiky (vlastnosti), kterymi by se tato sluzba méla
vyznacovat.

Teoretickd Cast této bakalarské price vymezuje a charakterizuje PAS, také se
zabyva jeji etiologii a klasifikaci. Zabyva se specifickou autistickou triddou
v jednotlivych oblastech, snazi se popsat chovani, socidlni vztahy aritudly lidi

s autismem a to itéch, kteti jiz dosdhli dospélého véku. V zavéru prvni kapitoly je
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popsan dopad na ty, ktefi poskytuji svému ditéti pé¢i — na rodinu, véetn¢ rodicii.
Teoreticka Cast také popisuje socialni sluzbu chranéné bydleni, jeji jednotlivé druhy,
legislativni ukotveni a situaci této socialni sluzby v CR se zaméfenim na osoby s PAS.

Vyzkumna ¢ast pak ptfinasi odpovédi na to, jaka konkrétni rizika a piileZitosti
rodi¢e v socidlni sluzb& chranéného bydleni spatiuji. V jednotlivych kapitoldch jsou
také zminény charakteristiky toho, jak by tato sluzba méla z pohledu rodi¢t vypadat.
Celkovy piehled o zkoumané problematice nabizi kapitola ,,shrnuti vysledkt®, ktera

Z findlnich vystupli vyzkumu je zfejmé, Ze rodice nedivétuji tomu, Ze se stit
dokéze o jejich dité diistojn& postarat prosttednictvim sluzby chranéného bydleni. Casta
rizika jsou spojovéna s personidlnim obsazenim. Na druhou stranu spatiované piinosy
jsou, Ze chranéné bydleni by mélo byt mistem, které pomiiZe k samostatnéjSimu,
sob&stac¢néjSimu a klidnému Zivotu. Tato celoro¢ni sluzba by méla byt mensi kapacity
ameéla by byt propojena s mistni komunitou, kulturou a pfirodou. Také by zde m¢la
fungovat spoluprace s rodici.

Odborny pfinos této prace pro obor socidlni prace je spatfovan ve zmapovani
toho, v ¢em rodice potencidlnich klientd chranéného bydleni s PAS spatfuji rizika
a prilezitosti této socialni sluzby. Vystupy této prace mohou inspirovat jiz fungujici
zafizeni k ivaham o pfijeti opatfeni smétujicich ke zméné postupli a pfistupti, prave
s ohledem na tuto zpétnou vazbu. Zaroven mohou slouzit jako inspirativni podklad pii
budovani novych zafizeni pro tuto cilovou skupinu.

Vyzkum byl uskute¢nén s rodi€i, ktefi o chranéném bydleni uvazuji. Bezesporu
by bylo zajimavé ud¢lat podobny vyzkum s rodi¢i, ktefi uz maji dit€ v chranéném
bydleni, nebo v jiné celoro¢ni pobytové sluzbé. Stejné tak by bylo piinosné
v budoucnosti vyzkum zopakovat a zjistit tak, zda se obavy a piileZitosti, kterd rodice
v této sluzbé spatiuji, méni ¢i zda se zvySujicim se v€kem ditéte zlstiavaji stejné.
A pokud by respondenti umistili své dit¢ do zafizeni chranéného bydleni, bylo by
zajimavé zmapovat, zda se jejich obavy a piilezitosti potvrdily, ¢i nikoliv.

Vysledky vyzkumu mohou poslouzit ipro MPSV jako moZny zdroj pro
zefektivnéni prace stouto cilovou skupinou. RovnéZz vysledky mohou pomoci
pracovnikiim krajskych odborti a zastupcim kraji k efektivnéj§imu komunitnimu
planovani socialnich sluzeb v ramci svého tizemi.

Realizovany vyzkum jakoZto soucast této prace byl podle ndzoru autora velmi

pfinosny také pro rodiCe, ktefi se tak mohli kriticky zamyslet nejen nad riziky, které
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zvazuji velmi Casto, ale i nad piinosy, které by tato sluZby mohla jejich ditéti ptinést. Po
rozhovoru jedna respondentka podékovala autorovi prace za rozhovor se slovy, Ze €asto
z divodu jeji tnavy a neustalé péce o své dité vidi vSe moc Cerné a Casto se nasledné
utapi v depresich. Diky rozhovoru do této prace si uvédomila i pozitivni stranky této
sluzby. Také pfiznala to, Ze si diky tomuto rozhovoru uvédomila, Ze je na dit€ moc
fixovana, travi s nim veskery Cas, pfi¢emz si nemiZe ani odpocinout a sama si b&ézZné

neuvédomuje to, Ze by se jej nékdy méla dobrovolné vzdat.
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