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Socialni sluzby pro rodiny s détmi s PAS

Abstrakt
Bakalarskd prace ma za cil zjistit, jaké socialni sluzby vyuzivaji rodiny s détmi

S poruchami autistického spektra.

Prace je rozd€lena na dvé Casti, na teoretickou a na vyzkumnou. V teoretické Casti
nalezneme Ctyfi kapitoly. V prvni kapitole je definovano onemocnéni PAS jako takové,
ve druhé kapitole problematika onemocnéni PAS v ramci rodiny. Tteti kapitola se tyka
socialnich sluzeb, které jsou témto rodinam nabizeny, a v posledni kapitole nalezneme

popsani socialniho zabezpeceni pro tyto rodiny.

Pro dosaZzeni urCeného cile byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie, metoda
dotazovani a technika polostrukturovaného rozhovoru. Pro vyzkum byly vybrany rodiny,

které maji dité ve véku od 6 do 18 let s PAS a vyuzivaji socialni sluzby.

Rozhovory probéhly celkem s osmi informanty, z nichz nékteti byli z mé Sir$i rodiny
a ostatni byli vybrani pomoci metody sné¢hové koule. Nasledné byly rozhovory doslovné

pfepsany a vyhodnoceny skrze oteviené kodovani, technikou tuzka a papir.

Bakalatskou préci 1ze pouzit jako studijni material nebo jako zpé&tnou vazbu zejména pro

organizace, ve kterych rodiny s détmi s PAS vyuzivaji socialni sluzby.

Z vysledki prace vyplyva, ze rodice déti s PAS vyuzivaji 5 socidlnich sluzeb,
prostiednictvim kterych mohou vyuzit volny ¢as bud’ pro sebe k odpoc¢inku, nebo k péci
o dalsi ¢leny rodiny. Bez socialnich sluzeb by si rodiny jen tézko piedstavily jejich

kazdodenni fungovani, které je s nemocnym ditétem velice narocné.

Klic¢ova slova

Poruchy autistického spektra; Dité¢; Rodice; Socialni sluzby; Pomoc.



Social services for families with children with ASD

Abstract
The bachelor thesis aims to analyse, what social services are used by families with

children suffering from autistic spectrum disorders (ASD).

The study is divided into two parts — theory and research. The initial theoretical part is
further separated into four chapters. The first chapter defines ASD as it is, the second one
follows with focus on the issue of ASD in the context of the family. The third chapter
relates to the social services offered to these families and in the last chapter a description

of the social security, which is intended for these families, is outlined.

According to the theoretical framework, a qualitative research strategy, a polling method,
and a semi-structured interview technique were chosen to achieve the given objective of
the thesis. For the research purposes, families with children aged between 6 and 18

suffering from ASD and simultaneously using the social services, were selected.

The interviews were conducted with a total of eight informants, some of whom were from
the author’s wider family and others were selected using the snowball method.
Subsequently, the interviews were exactly rewritten and evaluated using the open coding

method and the pencil — paper technique.

This bachelor thesis can be used as study material or as feedback, especially for
organisations in which families with children suffering from ASD use the social services.

Through the research, the thesis identifies that parents of the children suffering from ASD
use five specific social services that help them either to use their free time for themselves
to rest or to take care for other family members. Without social services, families would
hardly imagine their day-to-day life, which is very demanding because of the ASD

disease.

Key words

Autistic spectrum disorders; Child; Parents; Social services; Assistance.
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UvVOD

Bakalaiska prace se zabyva socialnimi sluzbami pro rodiny s détmi s poruchami
autistického spektra (dale jen PAS). V praci je definovano samotné onemocnéni PAS, na
n¢j navazujici problémy v roding, nebo také socialni sluzby, které mohou vyuzivat rodiny
s détmi s PAS ve véku 6-18 let. Vyzkum se piesné zabyva tim, jaké socidlni sluzby
vyuzivaji tyto rodiny a jak jim vyuzivané socialni sluzby pomahaji. Samotny zavér je

vénovan shrnuti tématu bakalarské prace a ziskanych poznatkd.

Dtivod, ktery mne jako autorku vedl k vybéru tématu ,,Socialni sluzby pro rodiny s détmi
s PAS*, je zejména ten, Ze se V mé $ir$i rodiné objevuje pomérné mnoho rodin, které maji
dit¢ s diagnoézou poruch autistického spektra. Chtéla jsem zjistit, jak takové rodiny
vyuzivaji nabizené pomoci v podob¢ socidlnich sluzeb a jak jim tyto sluzby poméahaji

a usnadnuji Zivot.

Poruchy autistického spektra se fadi do neurovyvojovych poruch, které se projevuji
zménou chovani a mysleni. Toto onemocnéni zplsobuje ¢lovéku problémy predevsim
Vv jeho socialni interakci, komunikaci a ptedstavivosti. Zavaznost onemocnéni a S ni
spojena nutna péce o nemocného Clovéka zpravidla zalezi na diagnostikovaném typu

autismu.

Teprve v poslednich letech se na onemocnéni autismu pohlizi vice do detailu. Zlepsila se
také diagnostika této nemoci, ktera nyni probiha v mnohem ranéj$im véku ditéte, coz je
velice pozitivni. JelikoZz je péce o dit€¢ s PAS velice naro¢nd, rodiny mohou vyuzit
nabizené socialni sluzby, které jim poskytuji pfedev§im pomoc v péci o samotné dité.
V rdmci moznosti vyuzivani téchto sluzeb jsem chtéla zejména zjistit, jak rodice socialni
sluzby hodnoti a jak je vnimaji. Obecné jsou socialni sluzby a socialni zabezpeceni pomoc

od statu, kterd je pro rodiny velice zasadni.

Sama jsem o tomto onemocnéni nevédé€la piili§ mnoho informaci, ale diky zpracovani
této prace a zejména rozhovori s rodici, jsem pochopila, jak moc je péce o takto nemocné
dité slozita a vycerpavajici. Proto bych do budoucna ocenila vznik novych organizaci ¢i
rozvoj socialnich sluzeb, které by se zamérovaly na déti nebo i mladistvé s PAS. Zatéz
spojena s péci o postizené dité by tak nebyla jen na rodicich, coz by dle mého nazoru

velice usnadnilo jejich spole¢ny zivot.



1 TEORETICKA CAST

1.1 Poruchy autistického spektra

Autorky Cadilova a Zampachova (2012) ve své publikaci definuji poruchy autistického
spektra (dale jen PAS) jako nejvice zavazné poruchy détského mentalniho vyvoje. Tyto
poruchy jsou brany za vrozené postizeni, pfi kterém jsou naruseny zejména mozkové
funkce. Tytéz autorky zminuji, ze v ramci tohoto onemocnéni si ¢lovék nese urcité
dasledky po cely zivot. Takové disledky ovliviuji predevsim jeho chovani, ke kterému
mizeme fadit uréité naruseni v oblasti predstavivosti, chovani jedince k ostatnim lidem
a komunika¢ni bariéry. Jedinec $patné zpracovava piijimané informace (Cadilova

a Zampachova, 2012).

Prvni vyskyt tohoto onemocnéni zmifiuje ve své publikaci autorka Sporclova (2018).
Podle ni se poprvé o tomto onemocnéni zac¢alo hovofit po roce 1943, kdy si Leo Kelner
v§iml zvlastniho chovani nékterych déti, promitnuté do oblasti socialnich a emoénich

dovednosti, a chtél zjistit jeho pii¢inu (Sporclova, 2018).

Jelinkova (2008) hovoti o vymezeni nazvu slova autismus jako o pivodem feckému slovu
autos neboli sam. Diive velka fada odborniki tuto nemoc piitazovala ke schizofrenii, a
to hlavné z diivodu uzavienosti jedinct s timto onemocnénim. Musime ale fici, Ze tato
vlastnost, ktera lidi s onemocnénim PAS charakterizuje, neni jeding, a je nutno brat

v uvahu mnohem vice aspektt (Jelinkova, 2008).

Poruchy autistického spektra podle autorky Svarcové-Slabinové (2011) spadaji k
nejvyrazngj$im porucham V lidskych vztazich, i1 kdyZ pravé socidlni sféra a integrace

nejsou diivodem tohoto onemocnéni (Svarcova—Slabinova, 2011).

Thorova (2008) popisuje rozdilnost jednotlivych projevi ditéte s PAS podle celkového
stupné jeho mentalniho handicapu. Odchylky od bézného chovani mohou byt v urcitém
véku viditelngjsi, ale naopak u nékterych déti mtizeme vidét celkovou ustupujici tendenci
typické symptomatiky spojenou s vyvojem daného jedince. U vSech postizenych jedinci

se objevuje citelngjsi porucha v oblasti komunikace a socialni interakce (Thorova, 2008).

Podle Howlina (2009) jedinec vétsinou nedokaze pochopit, co se kolem ngj déje

a z jakého divodu. Postizeny nedokaze ovlivnit dané udalosti, prostiedi a lidi. Je velice
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zvykly na své kazdodenni stereotypy, kvuli kterym se Spatné orientuje v ¢ase a prostiedi

(Howlin, 2009).

Biao (2014) hovoti o tom, ze jakmile je jedinec postizen jakoukoliv formou autismu, jeho
piiznaky se vétSinou projevi jiz v asném vyvojovém stadiu. AvSak naruSeni raznych
behavioralnich vzorcti hned neznamend diagnozu PAS. Jedinec musi déale prokazat
neschopnost v socialnich, komunika¢nich a pracovnich zivotnich pozadavcich (Baio,
2014).

Miller a Smith (2016) popisuji omezenou moznost ditéte si hrat, plynule mluvit, pouzivat
jemnou motoriku, vnimat a socialné se zapojovat do zivota. Je pro n¢j také velice slozité
ovladat své pohyby a mize mit dokonce sniZzenou citlivost bolesti ke svému vlastnimu

télu (Miller a Smith, 2016).

Dle Autismu (2020) rok od roku déti s PAS ptibyva. Nejspise je to i disledek diagnostiky
v rangjSim véku ditéte (Autismus, © 2020). Primérny odhad vyskytu onemocnéni PAS

je podle studie ptiblizné 1,5-2 % v populaci (Biao, 2020).

Mapa autismu (2020) ukazuje tdaje o poctu osob s poruchou autistického spektra, které
jsou vedené v databazi piispévku na pééi. Na této strance se tedy dozvime, Ze v CR je cca
8 700 1idi s poruchou autistického spektra. Z tohoto poctu je nejvice zastoupena kategorie
déti ve véku od 6 do 20 let, kde pocet déti s PAS piesahuje 6 000. To znamena, Ze praveé
vyzkumny vzorek, kterym se prace zabyva, tvoii nejvétsi mnozstvi z celkového poctu
osob s PAS v CR. Ovsem tyto idaje nejsou presné zejména kvilli tomu, Ze dokazeme
zatim zachytit pouze lidi s onemocnénim PAS, kteti vyuzivaji pfispévek na péci (Mapa

autismu, © 2020).

1.1.1 Etiologie PAS

Thorova (2008) ve své publikaci popisuje dodnes neznamou piesnou pfic¢inu autismu
a jinych autistickych poruch. V zasad¢ se podle ni jedna o vrozenou poruchu, kterd miize
mit za pfi¢inu riznou miru nefunkénosti v oblasti mozecku, kiife mozkové, limbickém
systému, cingulu nebo hipokampu. Podle stejné autorky (2008) se také nejedna vsak jen
o poruchu riznych mozkovych ¢asti Cloveéka, ale jedna se zpravidla o naruSeni
komunikacnich a integracnich funkénich moznosti mozku jedince. K témto poruchdm

musime ale dale zvazovat geneticky ptivod nebo rGzné autoimunitni télesné reakce
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jedince, naptiklad toxické ¢i infekéni. Dale do souboru pfic¢in PAS miizeme zatadit tézké
zivotni situace spojené s vysokou mirou stresu ¢i velkou citlivost organismu na rtzné
slozky potravin, naptiklad na kasein nebo lepek (Thorova, 2008). Jelinkova (2008)
popisuje poskozené nervy v mozku autistického ¢loveéka. Podle ni ma ¢loveék zasazeny
autismem nervy v mozku vice separované, coz by mohla byt pfi¢ina pro zmény

V socialnim a komunika¢nim zapojeni (Jelinkova, 2008).

wrwe

které tvrdi, Ze nevyvinuty plod se z nezndmé pticiny spoji s teratogenni latkou, pti cemz
dochazi k vaznému poskozeni mozku, a tedy k mozné pii¢in¢ vzniku PAS (Thorova,
2012).

Gilberg a Peeters (2008) zminuji, jak dédi¢nost hraje velice vyznamnou roli v této
nemoci. Napiiklad sourozenci jedince s PAS maji zvysené riziko vyskytu PAS i u nich.
Toto riziko byva velice vyznamné, proto je potieba premyslet o tzv. genetické brzdé

autistickych poruch (Gillberg a Peeters, 2008).

Jelinkova (2008) naopak vyvraci chybnou existenci tzv. psychoanalytické teorie vzniku
autismu. Tato teorie vysvétluje moznou pfi¢inu vzniku autismu na zakladé negativniho

postoje rodict k ditéti, zeyména matky (Jelinkova, 2008).

1.1.2 Triada problémovych oblasti

Thorova (2008) ve své publikaci popisuje tzv. triddu problémovych oblasti, na zaklade¢
které se poruchy chovani u autistickych déti rozpoznaji. Do této triady fadime poruchy
Vv socidlni interakci, komunikaci a predstavivosti. Vzdy se musime zaméfit na celkové
chovani jedince v n€kolika specifickych oblastech. Projevujici se symptomy se mohou
kombinovat, a tak prakticky nenalezneme dvé déti, které se projevuji stejnym chovanim

(Thorova, 2008).

V poslednich letech se v§ak podle vzoru DSM-5 hovoti o tak zvané ,autistické dyadé®,
ve které byly nékteré problémové oblasti slouceny. Raboch et al. (2015) popisuje
jednotliva slouceni. Ta jsou nyni definovana jako problémy v socialni komunikaci

a jako problémy v oblasti predstavivosti (Raboch et. al., 2015).

Nize vSak budou popsany oblasti autistické triady, které jsou vice rozsifené a detailnéjsi.
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1.1.3 Problémy v socidalni interakci

Cadilova a Zampachova (2008) upozoriiuji na velice vyrazné naruseni jedince v socialni
interakci. Jedna se o snizenou schopnost v pouzivani nonverbalni komunikace, jako je
napiiklad oblast posturiky, mimiky, gestikulace nebo uziti o¢niho kontaktu. Obtize se
vSak nenachazi jen v neverbalni komunikaci, ale i v dalSich velice dulezitych smérech,
které ovliviiuji schopnost vytvéaieni vztaht (Cadilova a Zampachova, 2012). Thorova
(2008) hovoti o tom, ze celkovy vyvoj v oblasti socialni interakce je u déti s PAS velice
rozdilny a riznorody. Rozdil v chovani od normalniho ditéte urcit€ nalezneme napiiklad

I V neprojevovani radosti (Thorova, 2008).

Thorova (2008) také popisuje poznatky rodict déti s PAS, které se v ramci chovani jejich
ditéte daji rozd¢lit do 3 skupin. Prvni skupina déti se vétSinou na své rodice neusmiva, je
velice samotarskd, nema rada jakékoliv doteky a v jejich chovani se zkratka neobjevuji
zadné zmény. Druha skupina déti projevuje city k rodi¢am pouze kdyz chce a je na né

velice fixovana. K dal$i spolecnosti je tato skupina déti jaksi laxni.

Tteti skupina téchto déti mé zvlastni projevy v oblasti fyzického kontaktu, nema v ni¢em
zébrany a Velice dobfe az neosty$né reaguje na cizi lidi. Tyto déti velice ¢asto kladou
neustale stejné otazky svym rodi¢im (Thorova, 2008). Obecné se tedy u déti s PAS
projevuje narusena schopnost socidlniho kontaktu, ktera je pro toto onemocnéni zasadni
a vyrazna. Divody defektl jsou Vv této oblasti velice riznorodé a jsou také dany typem

poruchy autistického spektra (Cadilova a Zampachova, 2013).

1.1.4 Problémy v komunikaci

Patrick (2011) popisuje komunikaci jako dvoustrannou verbalni aktivitu, ve které
vystupuje fecnik a poslucha¢. Pro pfedani informaci je dulezité ovladat verbalni

i neverbalni slozku komunikace a také paralyngvistické aspekty feci (Patrick, 2011).

Podle diagnostického a statistického manualu dusevnich poruch se jedna o abnormalni
chovani jedince v ramci spole¢nosti, a to zejména kvili selhavani téchto osob i v bézné

komunikaci (Raboch et al., 2015).

Gilberg a Peeters (2008) hovoti o vyvoji feci, kterou mtizeme rozd¢lit na dvé kategorie.
Do prvni z nich se fadi déti, jejichz fe€ je do znacné miry osvojitelnd jimi samotnymi.
Tyto déti jsou jistym zptisobem schopny s okolnim svétem komunikovat, ale ne zcela bez
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problémti. Druhd skupina déti si fe¢ neosvoji viibec a tim padem neumi komunikovat.
Zalezi na typu diagnostikovaného autismu a také na hloubce postizeni (Gillberg a Peeters,
2008).

Pokud se dit¢ do 6 let nenauc¢i komunikovat, je nasledujici vyvoj ditéte pomérn¢ vazné
narusen (Howlin, 2009). Toto naruseni se dale nemusi projevovat jen na jazykové trovni.
Problém se dale mlze objevovat Vv neverbdlni komunikaci nebo pii komunikaci ve
skupin¢ (Bendova, 2011). Bazalova (2011) tvrdi, Ze rozsah postizeni v oblasti

komunikace byva u lidi s PAS velice riznorody (Bazalova, 2011).

1.1.5 Imaginace a hra

Predstavivost neboli imaginace je dle Thorové (2016) v zivoté ditéte velice dulezita. Pro
autistické dit¢ predstavuje absence této oblasti pfedevSim problém v jeho budoucim

rozvoji ve vSech smérech (Thorova, 2016).

Hrdlicka a Komarek (2014) popisuji, ze se u takového jedince objevuje stereotypni
chovani a velky odpor ke zménam. Jakékoliv zmény v ném vyvolaji zachvaty agrese a
vzteku (Hrdlicka a Komarek, 2014). Toto chovani doprovazi také dal$i abnormality,

napiiklad zvlastnosti projevované v motorice (Hrdlicka a Komarek, 2014).

Orel (2012) ve své publikaci zmifiuje fixaci na zvlastni zajmy. Dité se upne naptiklad na
aktivitu, kterou neustale opakuje. Muze se jednat napiiklad o nespecifické mavani,

houpani se nebo bouchani piedméty (Orel, 2012).

Jejich stereotypni z4jmy se projevuji vétSinou ve vytvarném projevu. Konicky téchto déti
byvaji velice odlisné od konickli béznych déti. VEétsinou se nezaobiraji aktivitami, které
by rozvijely jejich vyvoj, ale naopak se vénuji jiz jim zndamym c¢innostem (Thorova,

2016).

1.1.6 Screening

Podle Thorové (2016) Ize provadét pomérné dlouho zavedeny screening ditéte, ktery se
provadi jiz v 18. mésicich ditéte, a mize odhalit mozny vyskyt poruch autistického
spektra. Tuto metodu screeningu je dle stejné autorky (2016) mozné rozdélit na dve casti.
Prvni ¢ast screeningu obsahuje rozhovor pediatra s rodi¢i a druha ¢ast je zamétfena na

piimé pozorovani ditéte provadéné piimo pediatrem. Tento zplsob diagnostiky trva
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ptiblizné¢ 30 minut. Jeho nevyhoda spociva v nepfesném podchyceni mirnéj$i formy

autistickych poruch (Thorova, 2016).

vvvvv

moznost diagnostiky daného ditéte, a proto patii k nejpresnéjSim screeningovym testim
Vv dnesni dobé. Je velice vyuzivany a velice oblibeny hlavn¢ z pohledu dostupnosti, pro
kterou je tento dotaznik znamy. Jeho provedeni i administrativa je pomérné nenaro¢na.
Vyhodou je také ¢asova uspora, kterou tento dotaznik nabizi, zaroven je také snadno

dostupny. Dotaznik se nasledné vyhodnoti s pediatrem (Autismus-screening, © 2016).

Velice slibnou formou screeningového Setfeni, pomoci kterého zjistujeme mozné
vyskyty PAS ve velice raném véku ditéte, se zda byt podle Zwaigenbauma (2015)
screeningovy nastroj zvany Communication and Symbolic Behavior Scales
Developmental Profile Infant-Toddler Checklist neboli zkracen¢ CSBS DP ITC. Tato
screeningova metoda se pouziva u déti ve véku od 6 do 24 mésict. Jedna se o metodu
koncipovanou skrze dotaznik s 24 body. Tyto body pomahaji k identifikaci poruch
autistického spektra. V tomto screeningovém nastroji rodi¢ hodnoti a sumiruje 3 urcité
okruhy schopnosti svého ditéte, mezi které patii zejména schopnosti v ramci socialni

interakce, komunikace a symbolického napodobovani (Zwaigenbaum et al., 2015).

Velkou pozitivitou na screeningu je podle Zwaigenbauma (2015) pravdépodobna
identifikace vétsiho mnozstvi déti s PAS. Naopak nedostate¢ny screening vede dle autora
Casto k neodhaleni PAS a tim padem K neléCeni tohoto onemocnéni v budoucnu

(Zwaigenbaum et al., 2015).

1.1.7 Diagnostika

Cadilova a Zampachova (2012) ve své knize definuji diagnostiku poruch autistického
spektra jako naplnéni uréitého mnozstvi symptomt PAS. V diagnostice je také velice
dalezité posoudit specifi€nost chovani daného jedince. Jednotlivé symptomy, které u
diagnostiky prokazuji PAS, nejsou pokazdé¢ stejné, ale mohou byt projevovany Vv rizné
mife & Getnosti. Cadilova a Zampachova (2012) ve své publikaci také uvadgji, ze tyto
symptomy se mohou ménit v zavislosti na prib¢h zZivota daného jedince. To znamena, ze
mohou zvySovat ¢i snizovat svou intenzitu nebo mohou zcela vymizet
(Cadilova a Zampachova, 2012).
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Mezi hlavni symptomy poukazujici na mozny vyskyt autismu patéi naruSeni socialni
komunikace, interakce a odlisné vzorce chovani, které se vétsinou popisuji jako omezené

a opakujici se (Raboch et al., 2015).

U PAS a jeji diagnostiky je nutna kombinace vSech projevii neboli naplnéni autistické
triady. Pro urCeni diagndzy naopak neni stézejni pritomnost ¢i absence dil¢ich projevi
nemoci (Thorova, 2008). V dnesni dob¢ jiz vime, ze se PAS fadi do poruch vrozenych
vyvojovych funkci (Hrdlicka a Komarek, 2014). Piesnou diagnostiku podle Thorové
(2008) urcuje zpravidla psycholog nebo psychiatr. K tomu mu napomahaji specialni skaly
a inventafe. U diagnostiky nesmi chybét praktickd klinickd zkuSenost Ilékare.
S ptibyvajici informovanosti a odbornou povédomosti se dle stejné autorky (2008)
zlepSuje také diagnostika této nemoci. Je nutné zdiraznit, Ze i zdravé déti se mohou
chovanim trochu odliSovat a jejich vyvoj je zcela individuélni. Proto v§echny odchylky

ditéte od normalniho chovéani nemusi znamenat onemocnéni autismu (Thorova, 2008).

Bohuzel ani v dne$ni dobé nelze diagnostikovat autismus pomoci vzorkd z krve nebo
uréenim néjakého rozboru. Jde tedy pouze o piesny popis chovani jedince zejména
v oblastech tzv. autistické triady (Thorova, 2016). Také do dnesSnich let neexistuje zadné
pfesné vysetfeni, kter¢ by vyskyt autismu u ditéte diagnostikovalo alesponi na 90 %

(Strunecka, 2016).

Hrdlicka a Komarek (2014) hovoti o klinickém hodnoceni pfi stanoveni diagnozy
a 0 stanoveni miry zavaznosti. Poruchy autistického spektra jsou velice specifickou
poruchou, se kterou se 1ékafi ani psychologové vétSinou nesetkaji mimo specializovana
centra. Stejni autoti (2014) také popisuji, ze dulezitou roli pfi stanovovani diagnozy hraje
prakticka zaSkolenost pracovnikii v dané problematice. Pfi klinickém hodnoceni neboli
vysetfeni je velice dulezité samotné pozorovani ditéte a kontakt s nim samotnym. Velice
podstatnou roli hraji také informace od rodiny, tykajici se nastupu pfiznaki a vyvoje
tohoto onemocnéni (Hrdlicka a Komarek, 2014). Diagnostika téchto poruch je velmi
slozitd, a to z divodu subjektivniho pojeti normy V chovani zkoumaného jedince

(Sporclova, 2018).

Thorova (2012) se také ve své publikaci vyjadiuje k hodnoticim §kalam, které jsou uréené
pro diagnostiku. Diagnostika v CR mapuje chovani ditéte a nasledné provadi jeho

podrobny vyzkum. K tomu se vétSinou pouzivaji hodnotici skaly CARS a ADI-R. CARS
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vySetfeni trva piiblizné hodinu a obsahuje 15 polozek na zakladé hodnotici stupnice, kde
se mira abnormality hodnoti za pomoci Ctyfstupiiové Skaly. Jedna se spise o screeningové
vySetfeni nez o uréeni piesné diagnostiky. ADI-R se v CR vyuziva nejéastéji, také se
jedna o jednu z nejptesnéjSich metod diagnostiky PAS (Thorova, 2012). Hrdlicka a
Komarek (2014) specifikuji rozhovor s rodici, ktery se v ramci diagnostiky sklad4 zhruba
ze 111 otazek a trva ptiblizné€ 3 hodiny. Tyto otazky se orientuji na vyvoj ditéte a na jeho

prvni znamky abnormality (Hrdlicka a Komarek, 2014).

V dne$ni dob&é pomoci piesnéj$i a jasnéjsi diagnostiky piibylo déti s poruchami
autistického spektra, jak hovoti Wientraub (2011). Tento fakt lze ptisuzovat zejména

tomu, ze diive potencionalni osoby s PAS byly diagnostikovany jako osoby s mentalni

vvvvv

vvvvvv

1.1.8 Klasifikace PAS

Co je potieba ke klasifikaci PAS popisuji autorky Cadilova a Zampachova (2012).
K tomu, abychom piesné ur€ili diagnostiku, pouzivame podle nich uznavané a rozsifené
manualy, jako je napfiklad mezinarodni klasifikace nemoci, nyni 10. revize z roku 1992
— tedy MKN-10 (Cadilova a Zampachova, 2012). Podle této klasifikace se poruchy
autistického spektra fadi k pervazivné vyvojovym porucham, oznac¢enych jako F84. Tyto
poruchy se nadale rozdé€luji na jednotlivé kategorie, které budou popsany v dalSich

podkapitolach této prace.

1.1.9 Détsky autismus

K urceni diagndzy détského autismu musi dité projevit problémy ve vSech oblastech tzv.
autistické triddy. Jedna se o socialni oblast, komunikaci a imaginaci ditéte. Variabilita
jednotlivych symptomii je velmi ¢asta (Thorova, 2008). Podle Rihové (2011) se ale kromé
uréitych symptomti mohou objevovat také dalsi, nespecifické projevy (Rihova, 2012).
Détsky autismus 1ze pomérné snadno diagnostikovat v jakémkoliv vé€ku jedince a snadno
se kK nému pridruzuji jina dalsi postizeni (Thorova, 2012). Podle Jelinkové (2008) se
k détskému autismu Casto pridruzi také mentalni retardace nebo i epilepsie, ktera je

znatelna az u 1/3 jedinct (Jelinkova, 2008).

Détsky autismus se da podle Hrdlicky a Komarka (2014) poznat jiz u kojence v utlém

veku. VétSinou nenavazuje o¢ni kontakt a nereaguje na hlas. Jiz star§i jedinec byva
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opozdén v oblasti fe¢i a mohou se u néj objevit i poruchy spanku a piijmu potravy.
Vyjimkou nejsou také zachvaty vzteku a agrese, které se Casto vyskytuji pfi naruSeni
rituali, na které je dit¢ zvyklé (Hrdlicka a Komarek, 2014). Nicméné projevy

charakteristické pro tento druh autismu se mohou s vékem ditéte ménit (Thorova, 2012).

1.1.10 Atypicky autismus

Tento druh autismu je obvykle diagnostikovan, jestlize nejsou naplnéna zadna z ostatnich
diagnostickych kritérii pro détsky autismus (Hrdlicka a Komarek, 2014). Projevy jsou
vét§inou zpozorovany az po tietim roku veku ditéte (Thorova, 2008). Jedinec projevuje
specialni znaky ve svém chovani, v emocich a v oblasti socialni integrace (Thorova,

2016).

Pro jedince postizené atypickym autismem, je dle publikace Thorové (2008)
charakteristické problematické navazovani vztahl s jejich vrstevniky a vysoka mira
citlivosti k vnéjsim podnétim. Jejich socialni dovednosti jsou naruseny o dost mén¢, po
srovnani napiiklad s klasickym autismem. Velky rozdil Thorova (2008) popisuje zejména
v mife komunikac¢niho a socialniho deficitu, ktery zplsobuje predevSim velice nizky
mentalni vék jedince. Vyjimku netvoii pfidruzena mentalni retardace (Thorova, 2008).
Rihova (2011) doplituje, Ze vyvoj déti je velice rozdilny, stejné jako rozdilnost vyskytu

v§ech symptomii ukazujicich na atypicky autismus (Rihova, 2011).

1.1.11 Rettirv syndrom

Rettiv syndrom postihuje predevsim zenskou populaci (Hrdlicka a Komarek, 2014).
Piivod tohoto onemocnéni je v dnesni dobé¢ jiz dobfe znam a je zptisoben mutaci genu,

umisténym na raménku chromozomu X (Thorova, 2008).

U divek se podle Thorové (2008) mohou projevovat 2 riuzné typy Rettova syndromu.
Jedna se o klasicky Rettiiv syndrom, ktery je diagnostikovan asi u 2/3 divek z celkového
poctu diagnostikovanych, a proti tomu stoji mirn¢jsi forma klasického Rettova syndromu
— atypicky Rettiv syndrom. Pfi mirnéjSim druhu Rettova syndromu divky neztraceji svou

mobilitu a téméf plné komunikuji (Thorova, 2008).

Vyvoj ditéte s Rettovym syndromem mtzeme podle Thorové (2012) popsat nasledovné.
V obdobi mezi 6-18 mésicem véku ditéte nejsou pozorovany zadné zmeény na vyvoji. Poté

nasleduje znatelné zhorSeni, které se na ditéti projevuje napiiklad v rdmci neménného
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pohybu rukou, zhorSeného o¢niho kontaktu nebo i zpomaleného vyvoje v oblasti feci.
Thorova (2012) také hovoii o vyraznych zménach détského vyvoje, ke kterému dochazi
vétSinou mezi prvnim az Ctvrtym rokem jedince. Jedinec postupné ztraci nabyté
schopnosti a za¢ind mit problémy v oblasti feci i pohybu. Pfiblizn€ ve tiech letech ztrati
jedinec uchopovou schopnost rukou. Nechybi zhorSeni chiize a dalSich pohybovych
schopnosti ditéte (Thorova, 2012).

Hrdlicka a Komarek (2014) popisuji pomérné kratky zivot jedince s timto onemocnénim.
Jedinci se dozivaji do vyse 40-50 let veéku. Jedna se totiz 0 mnohem zavaznéjsi
onemocnéni, nez je napiiklad détsky autismus, kdy jejich stav vétsinou konéi imobilitou

a invaliditou (Hrdlicka a Komarek, 2014).

1.1.12 Aspergerity syndrom

Diagnostikovat Aspergertiv syndrom je dle Hrdlicky a Komarka (2014) velice obtiZzné.
Nekteti autofi popisuji Aspergeriiv syndrom pouze jako leh¢i formu détského autismu a

kvili tomuto tvrzeni se tato forma tézko diagnostikuje (Hrdlicka a Komarek, 2014).

Thorova (2008) popisuje tézkeé zaclenéni téchto déti do spoleCnosti, a to zejména kviili
velice Spatnému socialnimu chovani a Spatné komunikaci. Podle ni tito lidé naopak
oplyvaji dobrym intelektem a fecovymi dovednostmi a primérnou az vysokou
inteligen¢ni schopnosti. Velice zasadné Ipi na ritudlech, mivaji omezenou neverbalni
komunikaci a velice negativné snasi zmény v jejich Zivoté (Thorova, 2008). Casto je
proto velice t¢Zké odhadnout a nésledné diagnostikovat, zda se jedna o Aspergertv
syndrom nebo jen o jedince, ktery ma rozdilné zajmy od svych vrstevnikii, vyhranéné
nazory a $patné socialni schopnosti (Thorova, 2016). Co se ale da povazovat za typické
pro tento syndrom, je nevyvazené rozlozeni jejich schopnosti (Vosmik a Bélohlavkova,
2010).

Této osobé vétsSinou chybi ,,zdravy selsky rozum®, proto je nékdy izolovana od
spole¢nosti. Byva oznafena za génia nebo za vystfedniho ¢lovéka (Thorova, 2008).
Aspergertiv syndrom se miiZze vyznaCovat znacnym problémem v oblasti sebeobsluzné
¢innosti, psani, kresleni a v oblasti motoriky. Poné¢kud zv1astn€ mohou plsobit nekteré
jeho pohyby, vyrazy obli¢eje nebo 1 jeho chiize (Thorova, 2008). Jejich velké nedostatky
se projevuji zejména v oblasti fe¢i, které mizeme povazovat za pon¢kud opozdéné
(Thorova, 2008).
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Abnormality se projevuji také na hlase, ktery byva silny, skiipavy, nizky nebo intona¢né
zvlastni (Hrdlicka a Komarek, 2014). Velice typické jsou také zaliby téchto lidi, ke

kterym velmi ¢asto patii zajem o pocitace a zemé&pis (Thorova, 2012).

Rada jedincti s timto onemocnénim se dle Thorové (2008) neumi zapojit do kolektivu ani
reagovat na spolecenské podnéty nebo jsou jejich reakce piehnané, ¢i nespravné. Maji
velice omezenou schopnost vyuzivat vyssi emoce a city, jako je naptiklad laska (Thorova,
2008). Jelikoz toto nezvladaji, velice Casto ve spolecnosti selhavaji, a proto se uchyluji
napiiklad k zavislostem na alkoholu nebo k jinym patologickym jeviim. Casto se

sebeposkozuji nebo se pokusi o sebevrazdu (Thorova, 2016).

1.1.13 Jina dezintegracni porucha détska

Tato porucha byla podle publikace Hrdlicky a Komarka (2014) dfive oznaCovana jako
infantilni demence ¢i desintegracni demence. Byla poprvé popsana v roce 1908
specialnim pedagogem Theodorem Hellerem, kdy byla také pojmenovana jako Hellertv

syndrom (Hrdlicka a Komarek, 2014).

U tohoto onemocnéni je ziejmy naprosto normalni vyvoj ditéte, a to zhruba do 2. roku
jedince. Poté zaznamenavame rychly nastup regrese, ktery vede ke ztraté diive nauenych
dovednosti. Tato regrese zpravidla nastava béhem 3. a 4. roku ditéte a ztrata dovednosti

a schopnosti mize byt ndhla nebo mize trvat nékolik malo mésicti (Thorova, 2012).

Mezi dalsi projevy nastupu této poruchy muizeme podle Thorové (2008) tadit také
zhorSeni spanku, pohybu, chlize a nastup emocni lability, hyperaktivity, izkostnosti a
agresivity ditéte (Thorova, 2008). Casto se tedy b&hem pouhych nékolika mésict ze
zdravého ditéte stane dité s téméf jasnymi symptomy, pattici pro lidi s PAS (Thorova,
2016).

1.1.14 Hpyperaktivni porucha sdruZend s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby

Jak jiz z oznaceni nemoci vyplyva, jedna se podle Hrdlicky a Komarka (2014) o poruchu
spojenou s hyperaktivitou, mentalni retardaci, vétsinou i IQ pod 50 a se stereotypnimi
pohyby. Je popsana velmi nejasné, a naptiklad americky diagnosticky systém (DSM-1V)
tuto poruchu neuznava (Hrdlicka a Komarek, 2014).
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1.1.15 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Thorova (2008) ve své publikaci zminuje, ze do skupiny s timto onemocnénim obvykle
spadaji jedinci nezaraditelni k Zadné poruse autistického spektra. Jedna se tedy o osoby,
které nespliiuji kritéria pro naplnéni autismu (Thorova, 2008). U nas v Evropé se
kategorizace pro tuto poruchu piili§ nepouziva, proto je i z Castené miry nepiesné

kvalifikovana (Thorova, 2016).

Thorova (2008) dale popisuje, ze jedinci s touto poruchou projevuji vysokou mirou
hyperaktivity. Velice ¢asto se u nich objevuje nerovnomérny vyvoj a uzkostné stavy.
Také je u nich narusena kvalita komunikace, socidlni interakce a oblast predstavivosti

(Thorova, 2008).

Thorova (2012) také dale popisuje naruSeni v oblasti autistické triady. Tento stav vSak
obvykle neodpovida klasickému nebo atypickému druhu autismu. Takovi jedinci
nedokazi rozeznat realitu od fantazie a péce o n¢€ byva zpravidla priblizné stejn¢ narocna,

jako o dité s jinym druhem autistické poruchy (Thorova, 2012).
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1.2 Rodina a dité s PAS

vvvvvv

kazdého jedince. Rodina poskytuje vychovéavanému jedinci zdzemi, které je velice
potfebné ke spoleCenské seberealizaci. Jedinec v rodin¢€ ziskava urcité dovednosti,
schopnosti, a uspokojuje v ni své jedine¢né potieby (Fischer a Skoda, 2008). Zivot a
vychova zdravého ditéte je opravdu odlisna od vychovy jedince s PAS, a to hned v
nékolika smérech (Vagnerova, 2012). Rodi¢e s détmi s PAS ¢eli mnohondsobnému

stresu, nez je tomu U rodi¢u se zdravymi détmi (Luque Salas et al., 2017).

Hrdlicka a Komarek (2014) dodavaji, jestlize se v rodiné¢ narodi dité s jakymkoliv
postizenim, jedna Se o situaci, kterou nikdo neocekaval a neda se dopiedu nastudovat.
Dité s PAS v roding pfinasi velky stres. Urcité rodiny se s takovymto stresem vyrovnaji
celkem dobfe, ale vétsina rodin se s onemocnénim svého ditéte nevyrovna nikdy. Dalsi
vyvoj jedince zélezi dle stejnych autorti (2014) na rodin€ a na tom, jak se rodina k této
situaci postavi. Jestlize se rodina s diagnostikou svého ditéte nevyrovna, je takové dité

povazovano za ruSivy a velice problematicky element v rodin¢ (Hrdlicka a Komarek,

2014).

Bazalova (2017) tvrdi, Ze nakonec rodicim stejn¢ nezbyva jina moznost nez smifeni Se
s narozenim takovéto ditéte. Rodice si pak musi uvédomit, Ze projevy chovani tohoto
ditéte jsou a budou odlisné, nez jaké je chovani bézného a zdravého jedince (Bazalova,
2017). Glazzard a Overall (2012) popisuji, jak rodi¢e mohou kvuli vysokym narokdm
potieb svého ditéte s PAS pocitovat urCité fyzické nebo psychické deprivace. Takeé
zminuji ovlivnéni socialniho zivota, napiiklad diky neobvyklym stravovacim navykdm
jejich ditéte. Dle stejnych autorti (2012) se u rodi¢t mohou objevovat poruchy spanku,
které jsou Casto spojené s nepravidelnym rezimem spanku ditéte s PAS. Je tedy jasné, ze
¢im VEtSi a zavaznéj$i pfiznaky PAS dit€ ma, rodi€¢ se tim vic dostava do vétSich
stresovych situaci (Glazzard a Overall, 2012).

Luque Salas et al. (2017) popisuje, Ze v mnoha vyzkumech byla dokazana vyssi mira
stresu u matek takovychto déti, né€z je tomu u jejich otcu. Tento stres a pocit tisné plyne
z vétsiho zapojeni matek v pé¢i 0 nemocné dité. VEtSinou i mira spokojenosti s vlastnim

Zivotem u téchto matek je vyrazné ohrozena nebo jiz narusena (Luque Salas et al., 2017).
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Crigland et al. (2014) popisuji velice negativni vysledky v rodinné problematice, které
jsou prokazatelné u rodin s détmi s PAS. Jedna se naptiklad o rodinné konflikty, vétsi
psychické problémy a Spatné vyrovnavaci strategie (Cridland et al., 2014). Tyto rodiny
také trpi nedostatkem volného casu (Gomes et al., 2015). Co se tyc¢e kvality Zivota
takovychto rodin, tak Baloun a Veleminsky (2018) hodnoti kvalitu zivota podle zivotniho
postaveni, zivotniho stylu, cilii a zdjma daného jedince. Rodice s détmi s PAS vykazuji
dle Baloun a Veleminského (2018) horsi kvalitu Zivota nez ostatni rodi¢e s détmi, které

se fadi do normy (Baloun a Veleminsky, 2018).

Rodice se po ziskani diagnozy jejich ditéte dostavaji do jednotlivych stadii, které miazeme

charakterizovat nasledovné:

1.2.1 Stadium Soku

Stadium Soku muze dle autorit Vosmika a Bélohlavkové (2010) trvat az rok.
Charakterizuji ho jako obdobi stresu, zmatku, zklamani a zoufalstvi. Toto stadium
obvykle nasleduje ihned po oznameni diagnézy ditéte (Vosmik a Bélohlavkova, 2010).
U rodich se zahy objevi ptival zpravidla negativnich emoci a vétSinou nedokézi vnimat

dalsi poskytované informace (Thorova, 2016).

V této fazi se rodi¢e vétsinou neinformuji ohledné 1écby, péce o dité nebo o blizsich
informacich (Mazankova, 2018). Naopak je jejich mysleni velice nekoncentrované a jsou

zahlceni celou fadu otazek (Jelinkova, 2008).

1.2.2 Faze bezmocnosti a zapojeni obrannych mechanismii

Vosmik a Bé&lohlavkova (2010) popisuji tuto druhou fazi, jako fazi tzv. popieni az
vytésnéni. Zakladem je tedy nepiijeti diagndzy, popieni dal§iho vySetfeni a celkové
popfteni jakéhokoliv postizeni ditéte. Muze nasledovat az vytésnéni, kdy rodi¢ absolutné
bagatelizuje moznou nemoc (Vosmik a Bélohlavkova, 2010). V tomto stadiu se mize
také objevovat odklon od dalsich doporucenych vyseteni jedince a vytvareni velkého
mnozstvi argumenttt K popfeni nemoci ditéte. Dle Thorové (2016) se obdobi muze
prodlouzit, pokud jsou argumenty potvrzovany a chapany od §irsi rodiny a ptibuzenstva
(Thorova, 2016). U matek postizeného jedince se také mohou objevovat pocity viny a
zodpovédnosti za postizeni ditéte. Po opadnuti vétSich emoci rodi¢ pocita S pomoci,

kterou zatim nedokaze blize specifikovat a popsat (Mazankova, 2018).
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1.2.3 Depresivni stadium

Thorova (2016) v publikaci dopliiuje, Ze tuto tieti fazi doprovazi zejména pocity
bezradnosti, velké deprese a nadmérného pesimismu. Casto zde dochazi k Eastym
neshoddm a pomérné znacné odcizenosti jednotlivych ¢lenti dané rodiny. Také se velmi
Casto hledd vinik, ktery muZe za danou situaci (Thorova, 2016). Dle Vosmika
a Bélohlavkové (2010) je potfeba negativni emoce piijimat a pocitat S nimi. Rodice v této
fazi potfebuji najit odbornou pomoc a potiebuji vysvétlit jejich nepochybeni a navrhnuti

mozného feseni této situace (Vosmik a Bélohlavkova, 2010).

1.2.4 Stadium kompenzace

Deprese jiz odezniva a zpravidla ji vystfida raciondlni mysleni. Rodice chtéji dité plné
integrovat do spoleéného zivota (Vosmik a Beélohlavkova, 2010). Také si zjistuji

podrobné informace o nemoci jejich ditéte a o potfebné péci (Mazankova, 2018).

O tomto obdobi hovoti Vosmik a Bélohlavkova (2010) také jako o realistickém obdobi,

kdy rodice jiz pocit'uji vétsi schopnost se o jejich dité postarat.

1.2.5 Stadium rovnovahy a reorganizace hodnot

Zde v této fazi rodice podle Vosmika a Bélohlavkové (2010) fesi budoucnost svého ditéte
a jejich spole&né souziti. Trauma, které na za¢atku méli, jiz odeznélo. Castym diikazem
prekonani traumatu a smifeni se s diagnozou je prebudovani rodinnych hodnot (Vosmik
a Bélohlavkova, 2010). Thorova (2016) dale popisuje, Ze 1 toto stabilni stidium mohou
doprovazet dalsi nejriznéjsi emoce, které jsou zcela namisté a pochopitelné. DilezZité je
nepodlehnout témto emocim a nadale pokracovat s adaptabilitou dané situace (Thorova,

2016).
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1.3  Socialni sluzby pro rodiny s détmi

Gulova (2011) ve své publikaci popisuje, jak maji socialni sluzby slouzit zejména jako
pomoc pro znevyhodnéné obCany daného statu. Zamérem poskytovani socidlnich sluzeb
je zlepsit jejich zivotni situaci, ochranit je pied uritymi riziky, zpusobené jejich
znevyhodnénim, a pomoci je zaclenit do nasi spole¢nosti (Gulova, 2011). Matousek
(2011) dodava, ze socialni sluzby lze také chapat jako kratkodobou ¢i dlouhodobou

pomoc, ktera slouzi ke zlepseni kvality klientova zivota (Matousek, 2011).

Podle Mahrové a Venglarové (2008) by vSechny tyto sluzby mély pomahat ¢loveéku 1épe
zvladat jeho zivotni situaci, ale rozhodné by nemély slouzit k tomu, aby se ¢lovek vzdal
veskeré odpovédnosti za sebe. Socidlni sluzby by mély zejména napomahat

k samostatnosti ¢lovéka (Mahrova a Venglafova, 2008).

Evers et al. (2013) tvrdi spjatost socidlnich sluzeb s neustdle rostoucimi problémy a
pottebami. Dusledkem toho je zvyseni tlaku v ohledu rostoucich preferenci, které by do
budoucna mély byt chépany jako soucast socidlni politiky statu a mély by zlepsit

postaveni moderni spole¢nosti (Evers et al., 2013).

Vsechny poskytované socidlni sluzby jsou definované v zdkoné 108/2006 Sb. Tato
legislativa upravuje jednotlivé soc. sluzby a jejich fungovani. Kromé uprav téchto sluzeb
definuje uzivani ptispeévku na péci. Socialni sluzby podle tohoto zdkona obsahuji socidlni

poradenstvi, socialni péci a socialni prevenci.

1.3.1 Osobni asistence

Tato socidlni sluzba mize byt podle § 39 zékona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéch,
vykonavana ambulantné nebo i terénné. Spada do ni pomoc osobam, které se nejsou
schopny postarat o svoji sobésta¢nost z divodu chronické nemoci nebo zdravotniho
postizeni. Osobni asistence obsahuje dle stejného zdkona pomoc klientovi v jeho bézném
zivoté, jako je napfiklad pomoc pii opatfeni stravy, chodu domdcnosti, zapojeni do
spolecenského Zivota, pomoc v ramci pravnich zalezitosti a vychovnou a vzdélavaci
pomoc. Matousek (2011) uvadi, Ze osobni asistenci provadi vySkoleny asistent, ktery se
stard o potfeby svého klienta. Tento asistent by mél brat zietel na individualitu klienta a
mél by mu také pomoci pii hledani dalSich jemu pottebnych socidlnich sluzeb (Matousek,

2011). Vosmik a Bélohlavkova (2010) tvrdi, Ze je asistent provadéjici tuto socialni sluzbu
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ve vetsin¢ piipadd zaméstnancem neziskovych organizaci (Vosmik a Bélohlavkova,

2010).

1.3.2 Peclovatelska sluiba

Pecovatelska sluzba, kterd je podle § 40 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
poskytovana bud’ terénné, nebo ambulantné, je poskytovana klientim se snizenou
schopnosti sobésta¢nosti opét ze stejnych duvodd, jaké nalezneme u podkapitoly osobni
asistence. Tentyz zakon popisuje peovatelskou sluzbu jako pomoc, ktera je uréena pro
osoby se snizenou sobéstacnosti, nebo pravé pro rodiny s détmi, které jsou vzhledem
K jejich situaci zavislé na pomoci dals§i osoby. Sluzba jim zajist'uje pomoc pii zvladani
béznych Zivotnich tkont, opatieni stravy, opatieni chodu jejich domacnosti a zajisSténi

spolecenského kontaktu.

V CR se jednd o nejrozsitenéjsi netistavni sluzbu poskytovanou zminéné skupiné osob.
Z diivodu nizkého poctu zaméstnancl v této socialni sluzbé je obcas potfeba pomoc
dobrovolniki, ktefi za tuto pomoc také mohou dostavat finan¢ni ohodnoceni (Matousek,

2011).

1.3.3 Odlehcovaci sluzby

Tyto sluzby maji dle zdroje Socialni sluzby (2020) za kol zajistit osob& pecujici o
Cloveéka s urcitym postizenim moznost nezbytného odpocinku. Jedna se opét o pomoc pii
zajiSténi Zivotnich potieb, jako je strava, hygiena, bydleni a pomoc pfi riznych tkonech.
Tato sluzba je poskytovana za uhradu a mize byt opét ambulantni, terénni nebo pobytova

(Socialni sluzby, © 2020).

Matousek (2011) popisuje odlehCovaci sluzby, které mohou byt provadény dvéma
zpusoby. Bud’ klient dostane domi svého peCovatele, ktery se stara o jeho potieby, nebo
je takovyto klient umistén do pobytového zatizeni, kde o né&j napiiklad o vikendu pecuji.
Péce v takovém zafizeni je tedy prevzata za osobu pecujici kompletné. Rodindm, které
tuto sluzbu potiebuji, snizuje zaté¢z v rdmci péce o postizeného cloveéka jeho rodiny

(Matousek, 2011).

1.3.4 Denni a tydenni staciondie

Podle § 46 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, jsou denni stacionare fazeny
do ambulantnich sluzeb, které poskytuji pomoc osobam se snizenou samostatnosti
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z diivodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni. Podle stejného
paragrafu se témto osobam poskytuje pomoc v ramci zvladani béznych ukont v jejich
Zivoté — hygiena, zajisténi stravy a dalSich potfebné ¢innosti, které klient neni schopen
Vv maximalni mife zvladat. V tydennich stacionafich, které jsou definovany podle § 47
zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, se poskytuji pobytové sluzby. Jedna se
tedy o sluzby stejné jako v dennich stacionafich, které navic zahrnuji i mozZnost

ubytovani.

Kromé¢ zajisténi Zivotnich potieb klienta tyto stacionatre poskytuji dle Matouska (2011)
také vzdélavaci a vychovnou pomoc, kterou tito klienti potfebuji. V ramci sluzby jim také
muze byt zajisténa doprava z jejich domova do stacionafe. Oba tyto stacionaie muzeme
povazovat za volbu rodiny pied ustavni pééi (Matousek, 2011). Svarcova—Slabinova
(2011) popisuje, ze denni a tydenni stacionafe jsou celkem hojné vyuzivany praveé
rodinami s détmi s PAS a reprezentuji pro né opravdu vyznamnou pomoc (Svarcova—
Slabinova, 2011). V ramci téchto stacionait funguje také velice dulezita terapeuticka

¢innost (Bazalova, 2017).

1.3.5 Centra dennich sluZeb

V centrech dennich sluZzeb se podle § 45 zdkona 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach,
poskytuji ambulantni sluzby pro takové klienty, ktefi nejsou schopni péce o vlastni osobu
a maji snizenou sobé&stacnost. Osoby tedy potiebuji jinou fyzickou osobu o né pecujici.
Sluzba podle stejného zékona obsahuje naptiklad pomoc se zajisténim stravy, pii hygiené,
ale také pomoc pfi zprostiedkovani kontaktu s okolim a s uplatiovanim jejich prav. Podle
zdroje Socialni sluzby (2020) je zdmérem této sluzby zejména pomoc se sobé&stacnosti a
samostatnosti klienta v jeho nepfiznivych socialnich skute¢nostech, které mohou byt

velice dilezitym aspektem k socialnimu vylouceni (Socialni sluzby, © 2020).

1.3.6 Rana péce

Rana péce je podle § 54 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, fazena do tak
zvanych sluzeb socialni prevence, které by mély napomahat klientovi zejména se
socialnim vylouc¢enim v rdmci jeho onemocnéni. Rand péce je podle stejného paragrafu
1 zdkona terénni sluzba, poskytovanda rodicim Se zdravotné postizenym nebo
ohrozenym ditétem do 7 let jeho véku. Toto ohrozeni, zpusobené disledkem nepiiznivé

situace, se tyka predevsim jeho vyvoje. Rana péce se zamétuje hlavné na individualni
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potieby rodin s jejich détmi. Podle tohoto zakona tato sluzba obsahuje ¢innosti, jako je
podpora vychovnych a vzdélavacich aktivit ditéte, zprostfedkovani spole¢enského
kontaktu nebo pomoc pii uplatiiovani prav rodiny s jejich postizenym ditétem. Sluzba se

také zabyva terapeutickou ¢innosti.

Rihova (2011) uvadi, Ze se rand pée miZe poskytovat také ambulantnd. Takova
ambulantni sluzba tedy zachovava pocit bezpeci a pohodli ditéte v jeho domacim
prostiedi, coz je velkym plusem. K tomu ndm slouzi tak zvana stfediska rané péce

(Rihova, 2011).

Podle zdroje Co je rana péce (2020) predstavuji praveé prvni tfi roky zivota pro dité a jeho
vyvoj nesmirné dulezité obdobi. Proto by se v tomto obdobi nemélo dit¢, a hlavné péée o
n¢j, zanedbat. KdyZ uz se tak stane, mize dojit ke snizeni jeho vyvojovych schopnosti a

dité se tak muze neodvratné uzavtit (Co je rana péce, © 2020).

Rana péce je podle Potmésila a Xinrui (2016) zalozena na rozhodnuti rodict postizeného
ditéte ve vyuziti ¢i nevyuziti této sluzby. Tato socidlni sluzba ma byt rodin¢ nabidnuta,

ale spoluprace za¢ina az po jejich rozhodnuti (Potmésil a Xinrui, 2016).

1.3.7 Socialné aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi

Socialn¢ aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi jsou podle § 65 zakona ¢. 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach, poskytovany rodinam s détmi, u kterych je z hlediska negativnich
dopadt dlouhodobé krize ohrozen jejich vyvoj, nebo také rodinam, které si s krizovou
situaci nedokazi sami poradit a hrozi zde dal§i naruSeni vyvoje jejich ditéte. Témto
rodindm je prostfednictvim socidlni sluzby zajiSténa pomoc pti uplatiiovani jejich prav,
pomoc s vychovnou a vzdélavaci ¢innosti, zprostfedkovani kontaktu se spole¢nosti. Toto

vSe je podle stejného zakona poskytovano bez tihrady.

Socialné aktivizaéni sluzby se zabyvaji trénovanim béznych €innosti v Zivoté ditéte, jako
je naptiklad komunikace, chovani ve spolecnosti nebo nacvik spoluprace. Sluzba se také
vénuje terapeutické Cinnosti nebo nabizi specialné pedagogické sluzby (Vosmik a

Bélohlavkova, 2010).

1.3.8 Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitace, ktera je definovana podle § 70 zakona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich

sluzbach, se vénuje ¢innostem vedoucim k sobéstacnosti a nezavislosti daného klienta.
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Tyto ¢innosti mohou ptedstavovat naptiklad nacvik riznych dovednosti a schopnosti,
posilovani sobéstacnosti v ramci béznych tkont v zivoté a rozvoj potencialtt klienta.
Socialni rehabilitace je podle téhoz zakona poskytovana terénné, ambulantné, nebo
formou pobytovych sluzeb. Terénni ¢i ambulantni vyuziti sluzby je poskytovano bez

uhrady. Naopak poskytovani socialni rehabilitace formou pobytovych sluzeb je podle

zakona za thradu.
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1.4 Socidlni zabezpeceni pro rodiny s détmi s PAS

Poskytovani socialniho zabezpeceni je dle Trostera (2013) zajist'ovani urcitych socialnich
jistot. Osoba, které jsou socialni jistoty zajistovany a poskytovany, se nachazi v situacich,
kvali kterym nemtize vykonavat ekonomickou ¢innost pro zajisténi svych potieb a

nemuze spolupracovat na spoleCenskych aktivitach (Troster, 2013).

1.4.1 Prispévek na péci

Kaczor (2015) popisuje, Ze se tento druh piispévku v socialnim systému CR zavedl az
v roce 2007, tudiz se jedna o pomémé novy druh socialniho zabezpeceni pro osoby
zdravotné postizené. Nutno podoktnout vylouceni ucelového poskytovani tohoto

piispévku. Naopak se jedna pouze o “penézni prilepSeni (Kaczor, 2015).

Podle § 7 odstavce 1 zékona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, se prostfednictvim
poskytovani tohoto ptispévku stat podili na zabezpeceni osob, které jsou zavislé na
pomoci dalsi fyzické osoby, z diivodu jejich neptiznivého stavu. Tento piispévek stat
hradi ze statniho rozpodtu a o jeho udéleni rozhoduje Utad prace a jeho krajska pobocka.
Dle tohoto zakona neni davka poskytovana osobam mladsim jednoho roku. Po splnéni
urcitych podminek a zhodnoceni stupné zavislosti je osobé tento prispévek piiznan. Podle
zékona se V jednotlivych stupnich hodnoti zvladani zivotnich potieb, jako je mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékani, obouvani, hygiena, zvladani fyziologickych
potieb, péce o zdravi, osobni Cinnosti a zvladani péce o domécnost. Pée o domacnost se

nehodnoti u osob mladsich 18 let.

Matousek (2011) uvadi zminovany stupeini zavislosti, ktery je urcen na zakladé¢ Iékaiského
a socialniho $etieni, coz stanovi Utad prace. Vétsinou je k posouzeni zdravotniho stavu
jedince dostacujici posudek od osetfujiciho 1ékare (Matousek, 2011). Tato davka byla dle
Matouska (2011) pojata jako tzv. dotace na hlavu a byla zavedena jiz v 90. letech ve
statech Evropské Unie (Matousek, 2011).

Vyse tohoto ptispévku se podle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, hodnoti
dle jiz zminénych stupiiti zavislosti. Jednotlivé stupné zavislosti se rozdéluji na 4
kategorie a jsou popsany v zakon¢ ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, paragrafu 8 a

odstavci 1 nasledovné:
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e Osob¢ do 18 let, spadajici do 1. stupné zavislosti, nalezi ptispévek ve vysi

3 300 K¢ mésicné.

e 0sobg, jejiz zdravotni stav je hodnocen v ramci 2. stupné zavislosti, mési¢né

nalezi ptispévek 6 600 K¢.

e Jedna-li se 0 osobu ve 3. stupni zavislosti, pobira piispévek ve vysi 13 900 K¢
nebo 9 900 K¢. Jestlize osoba vyuziva pééi poskytovatele pobytovych sluzeb,
détského domova ¢i se nachazi v dal$im specidlné zdravotnickém zafizeni
hospicového typu, pobira prispévek vyssi, tedy 13 900 K¢. V ostatnich piipadech

osob¢ nalezi nizsi prispévek ve vysi 9 900 K¢.

e Osobg, ktera spada do 4., tedy posledniho stupné zavislosti, je mé&si¢né vyplacena
¢astka 19 200 K¢ nebo 13 200 K&. Opét zde zalezi na vyuzivani ¢i nevyuzivani

pobytovych sluzeb, détského domova nebo zdravotnického hospicového zatizeni.

Podle Kaczora (2015) tento ptispévek piinasi lidem zna¢nou pomoc. Piedstavuje totiz
velice vyrazné navyseni rodinného rozpoctu. V praxi to znamena, ze prispévek na péci
dokaze zajistit takové podminky, pomoci kterych se rodina nemusi ocitnout ve finanéni

tisni (Kaczor, 2015).

1.4.2 Davky pro osoby se zdravotnim postizenim

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim upravuje zakon ¢. 329/2011 Sb., ktery ve
svém znéni vymezuje poskytovani penézitych davek pravé zdravotné postizenym
osobam. Prostfednictvim poskytovani tohoto ptispévku dochazi ke zmirnéni socialnich
dusledktt vzhledem Kk jejich zdravotnimu postizeni. Také by mélo dochazet k podpoie
zacleniovani téchto lidi do spolecnosti. Systém té€chto davek se podle § 2 zakona C¢.
329/2011 Sb., o poskytovani dadvek osobdm se zdravotnim postizenim a o zmeéné
souvisejicich zakonil, rozd€luje na piispévek na mobilitu a pfispévek na zvIastni
pomiicku. O t&chto davkach spoleéné s pritkazem OZP rozhoduje opét Utad prace CR a

jeho jednotlivé pobocky.
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1.4.3 Prispévek na mobilitu

Kaczor (2015) definuje tuto davku jako pomérné novou finan¢ni pomoc, ktera byla
zavedena az v roce 2012. Mezi klienty a neodbornou vetejnosti se o této ddvce hovori

jako o ,,ddvce na benzin ¢i dopravu®, coz samoziejmé neni spravny vyraz.

Jedna se o slangovy vyraz vyskytujici se zejména na padé Utadu prace, ktery je k jeho

poskytovani opét kompetentni (Kaczor, 2015).

Komu se ptispévek na mobilitu pfesné poskytuje, definuje § 6 zdkona €. zakon 329/2011
Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich
zakonu. Tento druh piispévku, spadajici do systému davek pro osoby se zdravotnim
postizenim, je poskytovan osobé starSi 1 roku, ktera ale zaroven musi mit i narok na
prukaz se symbolem ,,ZTP* nebo ,,ZTP/P*, a byl ji t¢inn¢ ptiznan. Finan¢ni vyse tohoto

ptispévku podle identického zakona ¢ini 550 K¢, a to za kazdy kalendéini mésic.

Bulantova (2013) ve své publikaci uvadi, ze osoba majici narok na tento ptispévek, se
vétSinou dopravuje nebo je dopravovana po dobu celého roku za finan¢ni thradu. Dale
hovoii o udé€leni vyjimky pro osoby situované ve zdravotnickém zafizeni, skrze kterou
mohou mit na tuto dadvku také narok. Takova osoba by ovSem bez udéleni zvlastni

vyjimky na tento pifispévek pravo neméla (Bulantova, 2013).

1.4.4 Prispévek na zvlastni pomiicku

Na tento druh piispévku mize dosahnout osoba s velice zavaznou vadou nosného,
pohybového ¢i sluchového postizeni. Také je tato finanéni pomoc poskytovana osobé,
ktera dlouhodobé trpi neptiznivym zdravotnim stavem (Pfispévek na zvlastni pomucku,

© 2020).

Ptispévek mize byt dle Bulantové (2013) poskytnut na potizeni motorového vozidla, coz
je hojné vyuzivano i osobami s PAS (Bulantova, 2013). Narok na tento ptispévek maji
dle Prispévku na zvlastni pomicku (2020) osoby s tézkym zdravotnim postizenim, ¢i
mentalni retardaci, které se nachazeji v dlouhodobé¢ nepiiznivé zdravotni situaci. Tento
nepiiznivy zdravotni stav musi trvat déle nez 1 rok (Pfispévek na zvlastni pomucku,

© 2020).

Narok na ptispévek na potizeni motorového vozidla je pro osoby, které spliuji vyse

popsané nalezitosti a zaroven jsou star$i 3 let. Jejich stav také zaroven nesmi vylucovat
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ptiznani tohoto prispévku. Bulantova (2013) zaroven dodava, ze finanéni vyse ptispévku
se odviji od majetkovych poméru zadatele. Dale uvadi maximalni vysi tohoto piispévku,

ktery ¢ini nejvySe 200 000 K¢ (Bulantova, 2013).

1.45 Prikaz pro zdravotné postiZené osoby

Pravé osobam se zdravotnim postizenim, do kterého spada jak postizeni pohyblivosti,
orientace, nebo praveé porucha autistického spektra, nalezi ptiznani priukazu OZP (prikaz
osoby zdravotn¢ postizené¢). Narok na vySe zminovany priikkaz ma osoba starsi 1 roku,
ktera je smyslové ¢i dusevné postizena, coz se da obecné charakterizovat jako dlouhodobé

neptiznivy zdravotni stav (Pfiznani prikazu OZP, © 2020).

Prikazy samoziejmé na sebe vazou urcité benefity, bez kterych by jinak drzeni

jakéhokoliv drzeni prikazi OZP nemélo smysl (Kaczor, 2015).

146 Prikaz TP

Na tento druh pritkazu ma narok osoba S tak zvanym stfedn¢ funkénim zdravotnim
postizenim, které se vyznacuje omezenim v oblasti pohyblivosti nebo orientace, ale také

se tyka pravé poruch autistického spektra (Pfiznani prukazu OZP, © 2020).

Dle Bulantové (2013) je takova osoba schopna se samostatné pohybovat v domacim
prostfedi, ovSem snizenou pohyblivosti trpi naopak v exteriéru. Pfinos vlastnictvi tohoto
prikazu nalezneme zejména ve vyhrazenych mistech v prostiedcich hromadné dopravy a

Vv prednosti na ufadech pfi projednavani osobnich zalezitosti (Bulantova, 2013).

1.4.7 Prikaz ZTP

Priikaz ZTP je dle Ptiznani prikazu OZP (2020) pro osoby, jejichz zdravotni postizeni se
vyznacuje jako tézké funkéni postiZzeni pohyblivosti nebo orientace. Opét na tento druh
prukazu ma také narok osoba s poruchami autistického spektra. Osoba je schopna se
samostatné¢ pohybovat a orientovat v domdcim prostfedni, ale v exteriéru ma

S pohyblivosti zna¢né obtize (Pfiznani prukazu OZP, © 2020).

V publikaci od Bulantové (2013) nalezneme charakteristiku jistych vyhod drzeni tohoto
prukazu. Prikaz ZTP zajistuje vySe popsané benefity, tykajici se prukazu TP, navic ale

poskytuje nasledujici vyhody: sleva 75 % jizdného Vv ramci vnitrostatni autobusové
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dopravy a sleva 75 % na jizdném vnitrostatnim, tentokrat vozové dopravy 2. tfidy — vlak
¢i rychlik (Bulantova, 2013).

1.4.8 Prikaz ZTP/P

Narok na posledni z trojice prikazt, tedy na prikaz ZTP/P, ma osoba S funkénim
postizenim pohyblivosti ¢i orientace, nebo opét osoba s poruchami autistického spektra.
V domécnosti se takova osoba pohybuje se znaénymi problémy nebo neni schopna chiize.
Osoba vlastnici tento prikaz nemuiize vykonavat samostatny pohyb nebo je jeji pohyb

umoznén pouze diky invalidnimu voziku (Pfiznani prikazu OZP, © 2020).

Osoba vlastnici prikaz ZTP/P mé oproti pfedchozim prikazim navic ndrok na
bezplatnou dopravu jeho privodce ¢i vodiciho psa, a to v dopravnich prostiedcich

hromadné dopravy (Bulantova, 2013).

1.4.9 Prikaz pro osoby s PAS

Komunikaéni soubor pro osoby s PAS (2020) uvadi informace ohledn¢ pritkazt pro tyto
osoby. Popisuje se zde zejména dulezitost moznosti prokazani diagnézy dané osoby
S PAS pro své potieby. Priikaz pro osoby s PAS ma témto lidem slouZzit jako urcité
odlehéeni pii riznych situacich ¢i K zajisténi odpovidajiciho pfistupu osob, se kterym
piijde drzitel prikazu do styku. Jedna se o situace naptiklad na Ufadech nebo ve
zdravotnickych zafizenich (Komunikaéni soubor pro osoby s poruchou autistického

spektra, © 2020).
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2 CIL PRACE A HYPOTEZY

2.1 Cil prace a vyzkumné otazky

Cilem této bakalarské prace je zjistit, jaké socialni sluzby vyuzivaji rodiny s détmi s PAS.
2.2  Vyzkumné otazky

Na zakladé daného cile jsou stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:

VOI: Jaké socidlni sluzby vyuzivaji rodiny s détmi s PAS?

VO2: Jak rodinam socialni sluzby pomahaji?
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3 METODIKA

3.1 Metodiky a techniky sbéru dat

Bakalatska prace je rozdélena na dvé casti, a to na teoretickou a praktickou. Pro vyzkum
byla zvolena kvalitativni strategie, provadéna metodou dotazovani a technikou
polostrukturovaného rozhovoru. Kvalitativni vyzkum se podle Hendla (2016) vétSinou
povazuje za pruzny typ vyzkumu, kvili snadnému modifikovani otdzek v samotném
prubéhu vyzkumu. Vyzkumnik pfi kvalitativni strategii vyhledava informace, které mu
osvétli vyzkumné otdzky (Hendl, 2016). Pii kvalitativni vyzkumné strategii se pracuje
zejména se slovem a textem. Dale autofi Svafi¢ek a Sedova (2014) uvadéji moznou
odli$nost zjisténych dat pfi vyzkumu, se kterou se mizeme setkat pravé v kvalitativnim

vyzkumu (Svaiiéek a Sed’ova, 2014).

Technika polostrukturovaného rozhovoru, zvoleni pro sbér dat, je dle Svaficka
a Sed’ové (2014) uréitou formou strukturované konverzace, kterou fidi badatel pomoci
svych otazek. Velice dilezitym faktorem pii pfipraveé rozhovoru je zejména pfipravenost

otazek, které by mély vést ke stanovenému cili (Svaticek a Sed'ova, 2014).

Dale nasleduje kodovani, kterym se dle Hendla (2016) snazime interpretovat nase zjisténé
poznatky z rozhovort. V této praci bylo ve vyzkumu pouzito oteviené kodovani, které se
skladd z urceni jednotlivych kategorii a k nim pfifazenym kédim. Hlavnim zamérem
kédovani je podle Strausse a Corbina (2015) velice peclivé zjistovani a procitani

ziskanych informaci.
3.2 Charakteristika vyzkumného souboru

Samotny vyzkum byl provadén s rodi¢i déti s PAS, se kterymi jsem navazala kontakt
skrze sirsi rodinu. Na né dale navazali dalsi informanti, ktefi byli vybrani pomoci metody
snéhové koule. Tato metoda dle Hendla (2014) zahrnuje vybér informantl zalozeny na
navazani kontaktu s lidmi, pomoci nichz se pak vyzkumnik dostane k dal$i skupiné
jedinc, ktefi jsou k vyzkumu relevantni (Hendl, 2014). Vybrani informanti pro vyzkum
museli spliiovat dulezitou podminku — dit€ informantii s diagnostikovanym autistickym

onemocnénim muselo byt ve véku 6-18 let a muselo vyuzivat socialni sluzby.
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3.3 Proces sbéru dat

Samotné rozhovory probihaly od poloviny unora 2021 do poloviny biezna 2021.
Informanti byli osloveni a poté s nimi byly postupné realizovany rozhovory, predevsim
skrze online prostiedi (pies skype, nebo pies jinou online platformu). Rozhovory byly
nahravany pies mobilni zafizeni, o cemz byli vSichni ucastnici dopfedu informovani. Po
jejich sbéru probihalo otevieného koédovani, po kterém navazovalo nésledné

vyhodnoceni.
3.4 Etika vyzkumu

Etické aspekty a pravidla by mél podle Svaiitka a Sed'ové (2014) fesit kazdy vyzkumnik
amél by k nim pfistupovat velice zodpovédné. Mezi dulezité etické aspekty by mély patiit
zakladni principy, jako je divérnost, zachovani ochrany osobnich udaji a zptistupnéni

prace astnikiim prace (Svaticek a Sed’ova, 2014).

Ucast viech informantii na vyzkumu byla dobrovolna, anonymni a diskrétni, a vSichni
byli seznameni s bakalafskou praci a stéelem poradanych rozhovori. Také byli
obeznameni s nahravanim a pofizenim zdznamu na mobilni telefon. Informantim bylo
zdiiraznéno, Ze tato nahravka nebude nikde zvefejnéna a bude slouzit pouze pro ucely

K vyzkumné ¢asti této bakalarské prace.
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4 VYSLEDKY

Tato kapitola se vénuje prezentaci vysledkll zjisténych piti polostrukturovanych
rozhovorech. Vyzkumny soubor se skladal celkem zosmi rodin, které maji dité

s poruchou autistického spektra ve véku 6-18 let a vyuZzivaji socialni sluzby.

Tabulka 1 se zabyva identifikaci déti od zapojenych informantd. Jedna se o nasledujici
informace: stafi ditéte, pohlavi, typ PAS, ktery byl ditéti diagnostikovan, a v jakém véku.
Z obsahu tabulky vyplyva, ze se vyzkum tykal celkem osmi déti, z toho pét déti bylo
muzského pohlavi a tii Zenského. VEk jednotlivych déti se pohyboval od 9 do 18 let. Spise
ale ptevazovaly star$i déti, kde dvé z nich piekrocily hranici 18 let véku. V tabulce také
vidime vek pii diagnostice déti. VEtsi poloviné déti byla porucha autistického spektra
diagnostikovana ve véku od tfi let a déle. StarSi déti byly diagnostikovany spiSe v
jejich pozdgjsim véku. Typ PAS, ktery byl détem diagnostikovan, se v tabulce déli na tii
skupiny. Détem mych informanti byl diagnostikovan vzdy jeden ze tfi uvedenych typt
PAS —viz tabulka nize. Jednalo se o détsky autismus, atypicky autismus nebo Aspergertiv

syndrom.

Tabulka 1 - Identifikacni udaje o détech informanti

Dité s PAS
Informant —
pohlavi | vek di;;lr‘“g‘t'}ce typ PAS

11 muz 9 5 Détsky autismus
12 zena 18 11 Aspergertv syndrom
13 muz 11 3 Détsky autismus
14 muz 16 5 Atypicky autismus
15 zena 15 5 Détsky autismus

| 6 muz 17 4 Détsky autismus
|7 muz 16 3 Atypicky autismus
18 zena 18 11 Aspergertuv syndrom

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.
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Tabulka 2 obsahuje identifika¢ni udaje 0 nyni vyuzivanych a v minulosti vyuzivanych
socialnich sluzbach jednotlivymi informanty. V tabulce je dale uvedeno, V jaké
organizaci socialni sluzby rodiny vyuZivaji a od jakého véku ditéte zacaly organizace
navstévovat. Informanti a jejich déti zacali socialni sluzby vyuzivat od vékové hranice 3
let do 15 let. Jak je v tabulce dale uvedeno, vétsina informanti vyuziva socialni sluzby
v organizaci Autis Centrum 0.p.s. Dale jsou v malé mife vyuzivany ostatni organizace,
jako naptiklad Arpida z.i., Bazalka 0.p.s., ¢i Empatie p.0. Mezi nejvice vyuzivané
socialni sluzby patii sluzby socidlné aktivizacni a odlehcovaci. Déle nckteré rodiny
nav§tévuji organizace, které jim nabizi socialni rehabilitaci nebo denni ¢i tydenni
stacionar. V poslednim sloupci tabulky 2 jsou zohlednény socidlni sluzby vyuzivané
rodinami v minulosti, kde vidime, Ze pouze 1 informant vyuzil sluzby rané péce, jakozto
dalsi poskytovanou sluzbu détem do véku 7 let. Informanti 1 a 8 dfive vyuZzivali sluzby

socialné aktiviza¢ni a informant 7 vyuzil v minulosti sluzeb socialni rehabilitace.
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Tabulka 2 - Identifikacni vidaje 0 vyuZivanych socidlnich sluZbdach informanty

Socialni sluzby vyuzivané rodinami s détmi PAS
vék ditéte organizace, které ve v
Fi zacatku [ Vv ramci socialnich vyuzivane soc. vyuzivane
Informant | P** Zcatt 9 . sluzby v soc. sluzby
vyuzivani sluzeb rodiny - - : .
y s soucasnosti v minulosti
soc. sluzeb navstivily
: socialng
Arpida z.u. -
11 7 let pida 24 socialni rehabilitace | aktivizacni
Apla z.u. y
sluzby
. socialné aktivizacni | ., ., , . ..,
|2 15 let Autis Centrum o.p.s. Cviz zadné dalsi
sluzby
Centrum bazalka 0.p.s.,| denni stacionaf a .
I3 3 roky , y A rana péce
Apla z.u. odleh¢ovaci sluzby
socialné aktivizacni
| 4 12 let Apla z.0. sluzby a zadné dalsi
odleh¢ovaci sluzby
socialn¢ aktivizacni
15 10 let Autis Centrum o.p.s. sluzby a zadné dalsi
odlehcovaci sluzby
socialn¢ aktivizacni
16 8 let Autis Centrum o.p.s. sluzby a zadné dalsi
odlehcovaci sluzby
Autis Centrum 0.p.s., | socialn¢ aktivizacni 1
. , . socialni
|7 3 roky Arpida z.14., sluzby a .
, y A rehabilitace
Apla z.u. odleh¢ovaci sluzby
Centrum soc. sluzeb socialné
|8 10 let Empatie p.o., tydenni stacionat | aktivizacni
Autis Centrum o.p.s. sluzby

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.

V nasledujicich podkapitolach nalezneme popsané jednotlivé kategorie a kody. Kategorie
byly vytvofeny z otazek polozenych informantim bé&hem rozhovori a k nim byly
vytvateny kody vzniklé pomoci otevieného kédovani. Kategorie a k nim piitazené kody

jsou detailngji popsany v nasledujicich podkapitolach prace.
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4.1 Prvni znamky odliSného chovani ditéte od normy

Tabulka 3
Kategorie Kody
¢ Nesméje se na matku
Prvni zndmky odligného o I}Ieudriovéni o¢niho kontaktu
chovani ditéte od normy e Zadna reakce na podnéty, na komunikaci
e Absence hry s béznymi hrackami

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.

Projevy odlisného chovani ditéte zpozorovali v§ichni informanti jiz v raném véku jejich
ditéte. TFi informanti se ve svych odpovédich shodli na tom, Ze se jejich dité na né
vétsSinou neusmivalo a neudrzovalo s nimi o¢ni kontakt. OdliSnost vidéli také ve Spatné

reakci ditéte na podnéty a komunikaci.

Vsichni rodice vidéli odlisnost svych déti jiz od jejich narozeni a zacali si uvédomovat,
ze s jejich ditétem neni néco v potadku. Informant 8 k tomu uvadi: Ja védela uz od jejiho
narozeni, ze je tam néco Spatné. Byla takova jind, zvlastni, nereagovala na mé jako na
matku. Moc se nesmadla, a kdyz jsem na ni mluvila, tak na mé absolutné nereagovala.
Takeé skoro vitbec nebrecela, nejdrive jsem si myslela, Ze je to proste az moc hodné dite,

ale pozdéji mé vsechny tyto priznaky znejistély.

Rozdilné chovani také rodice potvrzuji pti hrani. Déti si zpravidla hraji jinym zpiisobem,
popisuji rodiny. Informant 1 doplnil informace ohledn¢ hrani ditéte s hrackami: Bylo to
zvlastni, kdyz jsem pred néj postavila auticka, tak misto toho, aby si s nimi hral, jako
normalni dite, zacal je stavet do rady a nic jiného s nimi nedelal. Nebo si treba pul dne

dokazal vyhrat s K... vlasem, ktery nasel na koberci.
4.2  Nynéjsi znamky odliSného chovani ditéte od normy

Tabulka 4

Kategorie Kody

Vyzadovani svych ritualt a zvyki
Nesnasenlivost zmén

Strach ze zvlastnich podnéti
Spatné zaclefiovani do spolenosti
Neudrzovani o¢niho kontaktu

Nyn¢jsi zndmky
odli§ného chovani ditéte
od normy

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.
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VSsichni rodice popsali ménici se projevy chovéani v zavislosti na véku jejich ditéte.
Odlisné chovani zminované v odstavci vyse, se podle nich urc¢ité zmeénilo. Obecné se ale
shoduji na tom, Ze jejich déti vyzaduji dodrzovani jejich ritualti nebo zvyki a kdyz
nastane nahla zména, se kterou nepocitaji, déti viaci tomu reaguji podrazdéné. Nekteré
matky uvadéji zvlastni projevy ditéte v podob¢ strachu na rtizné podnéty. Napiiklad
informant 2 pfimo popisuje: D... se hrozné boji vétru. Drive jsme nemohli viibec chodit
ven, kdyz byla néjakym zpiisobem vyssi poveétrnost. Nyni se to zlepsilo, ale stdle to neni
V poradku a kdyz jdeme ven, tak D...pokazdy kontroluje, jestli néjak hodné nefouka venku

vitr.

Dalsi problém, ktery rodi¢e uvadéji, je neudrzovani ocniho kontaktu. Jde tak o chovani,
které se projevuje predevsim v kontaktu s cizimi lidmi. Informant 4 dodava: Pri
predstavovani nebo pri setkani s cizim clovekem, se mu nemiize divat do oci. Vzdy sklopi
hlavu a maximalné poda ruku. Nekdy ani s nami neudrzuje ocni kontakt. Napriklad kdyz
mluvime o nécem, co se mu nelibi Nebo s nékym, kdo je pro néj cizi, tak klopi oci a kouka

na zem.

Rodiny se také shodli na Spatném zacleniovani jejich ditéte do spolecnosti, zejména do
détské komunity. Déti s autistickym onemocnénim jsou ostatnimi détmi hiife pfijimany.
To plati 1 naopak, kdy déti s PAS vétSinou netouzi po kontaktu se zdravymi détmi.
Informant 1 popisuje: Do spolecnosti se nikdy nezacleni dobre. At uz se to tyka stejné
starych deti nebo i dalSich cizich lidi. Obecné ho ostatni déti prosté neprijmou. Ale on

taky nechce. Nechce se bavit s détmi, natoz nechape, ze by si mél s nimi napriklad hrat.

4.3 Vek ditéte pii diagnostice

Tabulka 5
Kategorie Kody
Vek ditéte pii e Cca2-3roky
diagnostice o Ccad-5let
e V11 letech

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.

Rodiny se pii odpovédi na otazku, patiici k této kategorii, rozdélily na 3 skupiny. V ramci

jednotlivych skupin se rodi¢e shodli na diagnostice jejich ditéte v podobném veku.
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Informanti 3 a 7 popsali dle nich brzkou diagnostiku jejich ditéte. Jednalo se 0 urceni

diagnostiky ve vékovém rozmezi mezi 2. a 3. rokem jejich ditéte.

Dalsi 4 informanti popisovali diagnostiku autistické poruchy jejich ditéte mezi 4. az 5.
rokem véku, ke které doslo pied nastupem do Skoly. Rodiny potiecbovaly détem zajistit
individualni pfistup béhem povinné skolni dochazky, coz znamena piedevsim slovni

hodnoceni misto bézné znamkové klasifikace nebo ptitomnost asistenta pti vyuce.

Détem poslednich dvou informantti byla diagnostika provedena az v 11 letech. Ob¢
rodiny se shodly na diagnostice onemocnéni v takto pozdnim véku jejich ditéte predevsim
kvuli chybé&jicim znalostem o tomto onemocnéni. Jeden z nich piimo popisuje: Drive se
o poruchdach autistického spektra prilis nevédélo a doktori mi spise rikali, Ze se mam ditéti

vice vénovat a ze to bude dobré.

4.4  Diagnostikovany typ PAS

Tabulka 6
Kategorie Kody
) ) , e Détsky autismus
Diagnostikovany typ . As eryerﬁv svndrom
PAS PETBETIV 57
e Atypicky autismus

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.

Détem informant byly diagnostikovany celkem 3 typy poruch autistického spektra.

Vsechny diagnostikované typy PAS jsou piehledné vypsany v tabulce 1.

Nejhojnéji diagnostikovanym typem PAS byl dle rozhovoridi s informanty détsky
autismus. Tento typ byl diagnostikovan celkem 4 détem z vyzkumného souboru. Dale se
jednalo o diagnostiku atypického autismu a Aspergerova syndromu. Atypickym
autismem jsou postizeny déti informanti 4 a 7 a Aspergerovym syndromem déti
informant 2 a 8. | 8: Dceri byl diagnostikovan Aspergeriv syndrom, coz jsem také
predpokladala. Byla jsem do tématiky autismu velice ponorend, takze jsem ocekdvala, cO

Jji na 90 % diagnostikuji.
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4.5  VyuZivané socidlni sluzby

Tabulka 7
Kategorie Kody
Socialné aktivizacni sluzby
Odlehcovaci sluzby

Vyuzivané socialni

N Socialni rehabilitace
sluzby

Denni stacionaf
Tydenni stacionar

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.

Tato kategorie byla pro mtj vyzkum velice dilezitd. Rodi¢e mi V rdmci rozhovort
odpovidali na otazku, jaké socidlni sluzby se svymi détmi s PAS navstévuji a vyuzivaji.
Vétsina z nich vyuZiva zejména sluzby socialné aktivizatni a odlehdovaci. Cinnosti
provadéné pii navStévach téchto sluzeb budou detailn€ji popsany Vv dalSich
podkapitolach. P&t informanti z osmi vyuziva jak socialné aktivizacni sluzby, tak i
odlehcovaci sluzby, které jsou ve formé odlehcovacich vikendu. I 3 dodava: Odlehcovaci
vikendy jsou pro nds uzasné. Jak jsem jiz uvddéla, vyuzivame je ve dvou ruznych

organizacich, coz je perfektni.

Déti dvou informanttl, jejichZ onemocnéni PAS jim velmi komplikuje Zivot, vyuzivaji
denni nebo tydenni stacionafe, kde jim tyto socialni sluZzby zna¢né usnadni zplsob jejich
kazdodenniho reZimu. Pouze 1 informant vyuziva se svym ditétem sluzby socidlni

rehabilitace.

Rodinam byl dale poloZen dotaz ohledné vyuzivani dalSich socialnich sluzeb v minulosti.
Pouze jeden informant popsal vyuzivani rané pée v minulosti, ktera pro né nebyla
velkym pfinosem. Rand péce byla v zacatku svého fungovani a tim padem pro rodinu
nehrala klicovou roli. Informant 3 popisuje: Ano, ranou péci jsme také vyuzivali, ale jen
chvili a nebyla pro nas moc prinosna. Tato sluzba byla poskytovana organizaci Apla z.u.
v Tabore pomérné cerstve. Z organizace K nam domii jezdili asi 2x do mésice a vétsinou

nam bylo receno, Ze je muj syn zatim maly a stejné jako on se i jeho nemoc bude rozvijet.

Dalsi jiné sluzby, krom¢ zde uvedenych, nikdo nevyuzil.
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Vsichni informanti rovnéz uvadeji, ze socialni sluzby jsou pro né zcela klicové. Mohou
tak dochazet do zaméstnani a vést témét stejny zpusob zivota jako bézné rodiny. Jak

socialni sluzby témto rodinam pomahaji, nalezneme v dalsich podkapitolach.
4.6  Prvotni informace o socidlnich sluzbdach

Tabulka 8

Kategorie Koédy

Specialn¢ pedagogické centrum
Psycholog ¢i jiny 1ékat

Vlastni iniciativa matky

Znami a pratelé, ktefi maji také dité s PAS
Vlastni iniciativa zalozeni ¢i spoluzalozeni
organizace

Prvotni informace o
socialnich sluzbach

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.

Tti informanti ziskali prvotni informaci o socialnich sluzbach od 1ékaie nebo od specialné
pedagogického centra (SPC). Konkrétné se jednalo o psychology, pediatry nebo
pedagogy z SPC, ktefi jim pomahali s diagnostikou jejich ditéte. Nicméné na vSechny
ziskané informace musela navazat vlastni iniciativa matky ¢i rodi¢t. Jednalo se o hledani
moznosti vramci vyuZzivani socidlnich sluzeb, které rodiny hledaly pfedev§im na
internetu. Informant 2 k tomu dodava: Samozrejme, Ze nam doktori o socidlnich sluzbdach
i dalsi pomoci Fikali, ale stejné nas nikam presné nenasmerovali. To jsem pak ja musela
hledat riizné po internetu a pokusit se vyznat v nabizenych socidlnich sluzbach, a tak

néjak dat na svou iniciativu v tom, co by pro D... bylo nejlepsi.

Informanti 5 a 6 se zasadili 0 zalozeni jedné nejmenované organizace, ktera pravé pomaha
rodinam s détmi s PAS. Prostfednictvim jejich iniciativy se timto zptisobem dostali
k vyuzivani socidlnich sluzeb s jejich détmi. Vytvofili organizaci, ktera je podle jejich

pfedstav a napliiuje jejich ocekavani, které se tyka nabizenych socidlnich sluzeb.

Informanti 1, 3 a 7 se se socidlnimi sluzbami poprvé setkali pres jejich zndmé ¢i pratele.
Informant 3 ptimo uvedl: O socialnich sluzbdach jsem poprvé slysela od jednoho mého
kolegy, ktery ma takeé dité s autistickou poruchou. Na tyto sluzby mé tedy nasmeroval a
Fekl mi, jak T... a celkové celé rodiné sluzby moc pomdhaji. Dala jsem tedy na jeho

doporuceni a od té doby chodime do Autis centra 0.p.S. a je to pro nds moc velka pomoc.
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4.7 Moment, ktery vedl K vyuZivani socidlnich sluZeb

Tabulka 9

Kategorie Kody

Pocit matky ¢i rodiny — nezvladnuti situace
Porozuméni jak pro dité, tak pro rodinu
Rozvoj ditéte

Situace doma — rozvod, rozchod

Volny c¢as

Moment, ktery vedl
k vyuzivani socialnich
sluzeb

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.

Vsechny rodiny se v rozhovorech shodly na divodu vyuzivani socialnich sluzeb. Jedna
se podle nich pfedevsim o samotny rozvoj pro jejich dité nebo ¢ast volného ¢asu pro jejich
rodinu. Tuto skuteénost potvrzuji vSichni informanti. Dalsim divodem pro vyuZzivani
socialnich sluzeb bylo pro rodiny ptfedev§im umisténi ditéte do prostfedi, kde mu rozumi,

a kde si dité na pravidelné navstévy organizace zaroven i zvykne.

Informant 4 piimo uvedl jako dal$i divod vyuziti sluzeb sviij pocit nezvladnuti situace
bez pomoci. Jelikoz byl T... v raném stadiu puberty a jeho chovani se podle toho také
odvijelo, myslela jsem si, Ze uz tuto situaci sama nezvladnu. Moznda, kdybych méla kolem
sebe lidi, kteri by mi s T... pomdhali, asi bych nepremyslela o vyuziti socidalnich sluzeb.
Jelikoz jsem ale na vse byla sama, potiebovala jsem pomoc od nékoho ciziho, tedy od

organizaci, které T... navstévoval.

Informant 5 uvedl, ze k vyuzivani socidlnich sluzeb ho vedla situace doma. Jednalo se o
odlouceni manzela od rodiny. Jelikoz diagnostika P... prispéla doma k mému rozvodu
s manzelem, byla jsem tedy na P... poté viceméné sama. Muj poté byvaly manzel se od
P... trochu distancoval, tak v tu chvili jsem byla velice rada, ze jsme zacali chodit do

Autis centra 0.p.s. Myslim, Ze nam to i tak velice tézkou situaci alespon trochu ulehcilo.
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4.8 Prinosy pro dité s PAS ve vyuZivani socidlnich sluZeb

Tabulka 10

Kategorie Kody

Rozvoj ditcte

Uceni béznych socidlnich dovednosti

Jiné prostiedi pro dité

Osvojeni zvyku na navstévu socidlnich sluzeb

Ptinosy pro dit¢ s PAS
ve vyuzivani socidlnich
sluzeb

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.

Sedm z osmi informantl se shodli na pozitivnim pfinosu pravidelnych navstév
jednotlivych organizaci, které vedou k celkovému rozvoji ditéte, ziskavani socialnich
dovednosti ¢i osvojeni béznych zivotnich aktivit potfebnych pro zZivot. | 7 dodéava:
Rozhodné vidim posun v jeho chovani, komunikaci a sebeobsluze. Drive by nedokazal
slozit jednu vétu dohromady, nyni by se ale dalo 7ict, Ze nam i néco rekne. Také uz chape,
jaké bezné navyky v Zivoté jsou potrebné a diilezité a neni pro néej vétsinou problém je
vykondvat. V tomto ohledu pouze jeden informant dodal, Ze tydenni stacionaf vyuziva
jeho rodina jen kvuli zaméstnani matky. Bez vyuziti tydenniho stacionafe by matka ditéte
s PAS nemohla byt ekonomicky aktivni, S ¢imZ by se rodina samozivitelky potykala

velice tézce. Informant uvedl, Ze jina pozitiva pro jeho dité s PAS socidlni sluzby nemaji.

Tti z osmi rodi¢t hodnoti velice pozitivné také navstévu jiného prostiedi nez jen toho
domovského. Déti si tak zvykaji na klima dané organizace a tim padem nejsou tolik
fixovany na domov. Informant 5 dodava: Je to rozhodné lepsi, nez kdyby byla zvykla jen

na domdci prostiedi.

Informanti 2 a 4 zhodnotili navstévovani socialnich sluzeb pro jejich dité, jako pfinos pro
osvojeni zvyku a s nim spojené ritudly, které pfed samotnou navstévou organizace
realizuji. Informant 2 k tomu dopliuje: Opravdu velkym prinosem je pro nds to, ze si D...
si zvykla na to, Ze pred samotnou navstévou Autis centra 0.p.S. musi rdno vstat na cas,
vycistit si zuby, prosté se obecné pripravit na to, Ze nebude jen cely den doma, ale Ze
nekam jedeme. Pro D... je to jiz urcity ritudl, na ktery se den predem tési a tieba si i

planuje, co si vezme na sebe a tak dale.
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4.9  Pfinosy pro rodinu ve vyuZivdani socidlnich sluZeb

Tabulka 11

Kategorie Kody

Volny ¢as pro rodinu

Chvile, kdy mtize rodina fungovat bézné
Sdileni problematiky nemoci s dal$imi rodinami
Vzdélavani a ziskdvani informaci o nemoci
Nové ptistupy k zachazeni s ditétem

e Pocit rodicl, ze dité je v misté, kde mu rozumi

Ptinosy pro rodinu ve
vyuzivani socialnich
sluzeb

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.

VSichni informanti spatfuji jako nejvétsi pfinos vyuzivani socidlnich sluzeb, ziskani
volného ¢asu pro sebe nebo pro dalsi ¢leny jejich rodiny. Popisuji, jak v dobu, kdy jejich
dité setrvava v organizaci, mohou fungovat jako b&ézna rodina. Informant 3 k tomu
dodava: Kdyz je M... napriklad na odlehcovacim vikendu, miizu dva dny fungovat jako
bezny clovek. Jelikoz hodné rada varim a pecu, tak napriklad, kdyz upecu strudl, nemusim
ho ihned po vytazeni z trouby schovavat pred M..., protoze by ho jinak rozvrtal. On se
totiz chova jako prerostlé batole, takze i normdlni veci jsou s Nnim hodné tezké pro me.
Musime v§echno schovavat. A prave o tom vikendu nic schovdvat nemusime a miiZzeme Zzit

Jjako normalni rodina.

Znacnou pomoci a psychickou oporou je pro mé informanty také sdileni problému
tykajicich se onemocnéni ditéte s dalSimi rodi€i, ktefi organizaci také navStévuji. Na
tomto faktu se shodli informanti 3, 4, 7 a 8. VSichni toto popisuji jako velky piinos, kdy

se neciti na problém sami a velice jim to s celkovou situaci pomaha.

Informanti 1 a 7 také uvedli moznost vzdélavani a ziskéni novych informaci o nemoci
jejich ditéte, kterou jim poskytuje organizace, kde vyuzivaji socialni sluzby. Navstévuji
rizné seminafe ¢i prednasky potfadané organizacemi anebo si vypujc¢uji odbornou

literaturu, ktera je jim skrze organizaci k dispozici bez tihrady.

Velkym piinosem pro rodinu informantky 2 je také vyuzivani novych postupu ¢i her.
Jedna se o rizné aktivity vyuzivané pfedev§im v organizaci, které rodina miZze také po
jejim vzoru vyuzit i vdomacim prostiedi. I 2: Obcas se necham inspirovat z aktivit
provadenych v organizaci a nékterou hru i aktivitu s H... vyuzivame také doma. H... tuto

¢innost jiz z organizace znd, a to je pro nds velkd vyhoda.
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U vétsiny informantt se prostiednictvim vyuzivani socialnich sluzeb objevuje také pocit
jistoty a klidu. Tento pocit maji informanti ve chvili, kdy jsou jejich déti v organizacich.
Piedevsim matky déti s PAS jsou dle rozhovort tak vystaveny nizS§imu stresu a maji pocit,
ze dité je v organizaci v bezpeci a v prostiedi, kde rozumi jeho onemocnéni. Toto tvrzeni

V rozhovorech zminilo $est z osmi informantu.
4.10 Naplii ¢innosti pii vyuZivani socidlnich sluZeb

Tabulka 12

Kategorie Koédy

Nacvik zékladnich dovednosti pro bézny zivot
Vytvarna ¢innost

Pohybova ¢innosti

Vylety

Navstévy kultury

Rozvoj komunikace

Napli Cinnosti pii
vyuzivani socialnich
sluzeb

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.

Napln Casu, kterou déti travi v organizacich pfi vyuZzivani socidlnich sluzeb, je velice
ruznoroda. Velka ¢ast informanti zminovala zejména nacvik zakladnich dovednosti,
které détem poslouzi pro jejich bézny Zivot. Tyto zékladni schopnosti a dovednosti trénuji
také v ramci vyuzivani socidlnich sluZeb, jako je socidlni rehabilitace nebo denni ¢i

tydenni stacionaf.

Informanti 2 a 4 vyuzivaji v ramci socialné aktivizacnich aktivit vytvarnou ¢innost, ktera
jejich déti velice zajima. Informant 2 dodava: Vytvareji zde vSechno mozné, co se da na
vytvarce vyrobit. Dceru to hodné bavi, protoze si vysledny produkt miize odnést i domai,

a to ji na tom bavi nejvice. Myslim, Ze je to pro ni zaroven hodné relaxacni.
Pohybové aktivity v rdmci socialné aktivizacnich sluzeb vyuziva informant 7.

Dalsi velice vyuzivanou socialni sluzbou mezi informanty jsou odlehcovaci sluzby, které
vétSina rodin vyuziva ve formé odlehcovacich vikendii. Diky temto vikendiim vim, Ze je
M... na misté, kde je rad, a jelikoz tam s nimi stravi cely vikend, my si tak muzeme
odpocinout. — dodava informant 3. V rdmci téchto pobytovych vikendii déti navstévuji
ruzné kulturni akce, mezi které patii naptiklad navstéva divadla, muzea nebo zoologické

zahrady. Informant 7 popisuje: V... si nejvice pri odlehcovacich vikendech uziva kulturni

49



akce. Nejradsi ma navstévu zoo. On ma totiz hrozné rad zvirata. Kviili tomu jsme si domii

také museli poridit kocku a ta jeho stav zase o néco malo zlepsuje a za to jsme moc radi.

Nécvik komunikace déti trénuji pii socidlné aktivizacnich sluzbach, socidlni rehabilitaci
nebo i dennim a tydennim stacionafi. Informanti 1, 3 a 4 tuto aktivitu hodnoti velice

pozitivng, protoze kvili ni se komunikace jejich déti velice zlepsila.

4.11 Frekvence vyuZivani socidlnich sluzeb

Tabulka 13
Kategorie Koédy
Kazdy den
A 1x tydné
Frekvence vyuzivani 2x t9dné

socialnich sluzeb ] L
Vikend 1x do mésice

Vikend 2x do mésice

Zdroj: viastni vyzkum, 2021.

Frekvence vyuzivani socidlnich sluzeb se odliSuje podle toho, jaké socialni sluzby rodice
s détmi vyuZivaji. V ramci socialné aktivizacnich sluzeb rodiny nejvice sluzby navstévuji
1x az 2x do tydne. KdyZ se zaméfime na odlehCovaci vikendy, tak ty jsou rodinami
vyuzivany 1x do mésice. Informant 3 vyuziva odlehcovaci vikendy 2x do mésice. Jednou
do mésice vyuziji tuto sluzbu v organizaci Autis Centrum o0.p.s., podruhé v mésici
nav$tévuji organizaci Bazalka 0.p.s. Informant 3 dodava: Takto je to pro nas optimalni,
M... alespor navstévuje vice prostiedi a je v tom velka variabilita. Toto bych doporucila

v§em rodiciim, kterym je odlehcovaci vikend 1x do mésice malo.

Co se tyka sluzeb jako je tydenni a denni stacionaf, tak tyto sluzby navstévuji déti s PAS
denné. S dcerou jedeme v pondeéli na 8. hodinu rano do organizace a poté si ji vyzvedavam
V patek po praci. — dodava informant 8, ktery se svym ditétem vyuziva sluzby tydenniho

stacionare.
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4.12 Nedostatky ve vyuZivanych socidlnich sluzbdach

Tabulka 14
Kategorie Kody
Nedostatky ve e Nizka Cetnost sluzeb
vyuzivanych socialnich * Krgtke? t?'Var,” srlu%’e 0 s
sluzbach e Neindividudlni pfistup k ditéti
e Nedostatecna kapacita

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.

Rodice také hodnotili nedostatky vyuzivanych socialnich sluzeb. VétSina informanti se
v rozhovorech shodla, ze za hlavni nedostatek povazuji nizkou ¢etnost socialnich sluzeb.
Informant 5 dodéava: Rozhodné bych wvitala, aby sluzby, které vyuzZivame, probihaly
vicekrat do tydne. Nechci si vitbec stézovat, ale uvitala bych to. Néktefi informanti
shledali nedostatek v kratkém trvani jednotlivych sluzeb. Informant 7 popisuje: Jelikoz
mé dité vsude na sluzby doprovazim, ocenila bych, abych si pro néj mohla prijit napriklad
az po neékolika hodinach, abych vten den vitbec néco stihla. Takhle ho nékam

doprovodim, dam si nekde kavu, ale skoro za chvili musim zase pro néej bézet.

Informanti 2 a 8 by uvitali zaméfeni na individualitu jejich ditéte. Popisuji fakt, Ze
jednotlivé déti jsou bezesporu rozdilné, ale Ze i tak by uvitali zaméteni socialnich sluzeb
na jejich individualitu. Informant 8 dodava: Ja sice chdpu, ze v organizaci je hodné deéti,
kde na vsechny nelze pohlizet zvlast, ale obcas mi chybi individualni pristup K jednotlivym

détem.

Knejvétsi nevyhod€, kterou informanti hodnotili, je nedostate¢nd kapacita mist
V jednotlivych organizacich nebo piimo nedostatecné mnoZstvi organizaci, které¢ se
veénuji détem s PAS. I 5 dodava: Jelikoz je Jihocesky kraj opravdu rozlehly, tak bych zde
uvitala vice organizaci, kteri se budou nasimi detmi zabyvat a poskytovat nam urcitou
pomoc. Je pravda, Ze kazdym rokem se to zlepSuje a vznikaji nové organizace ¢i nové
poskytované sluzby v ramci téchto organizaci, ale i tak si myslim, zZe by jich mohlo byt

vice, aby se rodice s témito detmi nepredhaneli v ramci nedostatecné kapacity.
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4.13 Dalsi moZnd pomoc od stdatu pro tyto déti

Tabulka 15

Kategorie Kody

Vice pobytovych sluzeb

Zajisténi budouciho zaméstnani pro tyto deti
Vice sluzeb pro starsi déti

Vys§i variabilita a pocet nabizenych sluzeb

Dalsi mozna pomoc od
statu pro tyto deti

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.

Mezi posledni otazky v rozhovorech patfila otdzka ohledné dal$i pomoci, kterou by
rodice od statu pro jejich déti uvitali. Kromé toho, Ze se informanti shodli na tom, ze by
chtéli vice organizaci zaméfenych na onemocnéni PAS, tak informanti 3, 5, 7 a 8 by
uvitali vétSi mnozstvi pobytovych sluzeb, které by jim byly nabizeny. Jedna se zejména
o tydenni stacionéfe, kterych je velice malo. Informant 3 zaroven k tomu dodava: Ano,
chybi mi vice tydennich stacionarii, ale na druhou stranu, tydenni stacionar by mél nové
vzniknout v Autis Centru 0.p.s., coz by bylo uplné vyborné a urcité bychom tuto sluzbu

chtéli vyuzivat.

Informanti 1, 2 a 7 by uvitali navazujici pomoc, ktera by détem s PAS mohla zajistit
budouci zaméstnani, kde by se bralo ohled na jejich onemocnéni. Informant 1 uvadi: Je
mi jasné, Ze mam jeste asi nasazené rizove bryle, co se tyce H... uplatnéni, ale je to asi
tim, zZe ve Skole ho zajima hodné véci a moc bych chtéla, aby byl nékde zaméstnany. Vim,
Ze existuji chranéné dilny, ale to zrovna nevidim jako oblast, kde by se H... mohl uplatnit.
Kdybych vedela, ze stat nabizi i dalsi moZnou pomoc v tomto ohledu, byla bych hned

klidnejsi a mozna bychom se uz i ted’'v H... 10 letech na tento smér zamérili.

Vice sluzeb pro starsi déti 15 let by uvitali informanti 2, 7 a 8. Nynéjsi vyuzivané sluzby
jsou spise pro mladsi deéti a naSe deti zde nemaji vrstevniky, se kterymi by si mohly
rozumét, a proto nechtéji vétsinou nikam moc chodit. — dodavé informant 7. V rdmci
vétsiho mnozstvi sluzeb se vSichni rodic¢e shodli také na tom, ze by v jednotlivych

organizacich uvitali vyS$$i variabilitu nabizenych sluZeb.

V ramci tohoto tématu bych povazovala za velice pozitivni a pfinosné, kdyby se vytvofily
nové¢ dalsi sluzby, které by byly urCeny pro déti s PAS. Jednotlivé organizace by také

mohly poskytovat vice aktivit, které by byly zaméfené na starsi déti. Toto vSechno by dle
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mého nézoru pfispélo k vySsi variabilité organizaci pro déti s PAS a nabizenych

socialnich sluzeb.
4.14 Zhodnoceni socidlniho zabezpeceni

Tabulka 16

Kategorie Kody

e Vystaci na ndklady spojené s onemocnénim ditéte
e Skoro kazdy rok navyseni financni pomoci

e V tuto chvili vyhovuje

Zhodnoceni socialniho
zabezpeceni

Zdroj: vlastni vyzkum, 2021.

Vsichni rodice v rdmci onemocnéni svého ditéte pobiraji od statu ptispévek na péci, ktery
hodnoti jako velice uzite¢ny pro jejich zivot s nemocnym ditétem. Skoro kazdy rok se
tento prispévek také navysuje, coz je velice prijemné a bereme to, jako velkou pomoc pro
nas nelehky Zivot. — hodnoti informant 3. Ti informanti, kteti maji dit€ s PAS v dospélém
véku, navic pobiraji invalidni diichod. Ten jim dokaze pokryt dalsi vydaje spojené s péci
0 nemocného Cloveka. Vétsina déti s autistickym onemocnénim vlastni také prukaz pro

zdravotné postizené osoby, ktery jim velice ulehéuje dalsi zivotni situace.

Obecné lze tedy fici, ze vSichni rodice, ktefi se ucastnili mého vyzkumu, jsou se socialnim
zabezpecenim spokojeni. Samoziejmé to neznamend ekonomickou necinnost rodict

téchto déti, ale povazuji to za uleh¢enti jejich zivotni situace.
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5 DISKUZE

Cilem kvalitativniho Setfeni bylo zjistit, jaké socialni sluzby vyuzivaji rodiny s détmi
s PAS ve veéku 6-18 let. V ramci vyzkumnych otazek bylo také zapotiebi odhalit, jak
témto rodinam vyuzivané socialni sluzby V jejich Zivoté pomahaji. Kvalitativniho
vyzkumu, realizovaného skrze polostrukturované rozhovory, se zi¢astnilo celkem osm

rodicl, kteti maji dité¢ s poruchou autistického spektra a vyuzivaji socidlni sluzby.

V nasledujicich podkapitolach, které jsou vytvoteny z vyzkumnych otazek, nalezneme

popsané zjisténé zavery.
5.1 VO I: Jaké socidlni sluzby vyuZivaji rodiny s détmi s PAS?

Na zaklad¢ rozhovort byly zjistény vyuzivané socialni sluzby informanty. Jedna se o
sluzby — socialné aktivizacni, odlehCovaci, socidlni rehabilitace a denni ¢i tydenni
staciondf. Nejvice vyuzivanou sluzbou mezi informanty jsou socidlné aktivizacni a

odlehcovaci sluzby.

Socialn¢ aktivizaéni sluzby se podle Vosmika a Bélohlavkové (2010) zabyvaji predevsim
nacvikem zékladnich dovednosti, které jsou pro dité velice dulezité, coz rodice
v rozhovorech potvrdili. Rodi¢e u svych déti pozoruji rozvoj v béznych aktivitach a
rozvoj v oblasti komunikace. Socialné aktiviza¢ni sluzby dle Vosmika a B&lohlavkové
(2010) poskytuji rodindm individualni nebo skupinové nacviky socialnich dovednosti a
jsou poskytovany bez thrady (Vosmik a Be¢lohlavkova, 2010). Poskytovani sluzby

zdarma informanti potvrdili a zhodnotili jako velky bonus.

Dalsi velice vyuzivanou socidlni sluzbou jsou dle rozhovorG odlehcovaci sluzby,
vyuzivané predevsim ve vikendové formé. Tyto sluzby rodice vyuzivaji zpravidla 1x do
mésice. Pouze jeden informant vyuziva tuto sluzbu 2x do mésice, coz by doporucoval
vSem dal§im rodic¢iim déti s PAS. Odlehcovaci sluzby jsou dle Matouska (2011) tlevova
sluZba, ktera pomaha sniZit pecovatelskou zatéz rodiny, vV rdmci ¢ehoz zatizeni piebere
veskerou péci o postizeného Cloveka. Pro rodice tato sluzba predstavuje predevsim velkou
ulevu, ktera jim pomaha zejména ziskat volny cas. Tento volny ¢as mohou vyuzit k péci

o dalsi ¢leny rodiny ¢i pfimo 0 sebe. Do budoucna by vSichni rodi¢e ocenili vyssi Cetnost

moznosti vyuziti této sluzby v jedné organizaci, tedy naptiklad minimaln€ 2x do meésice.
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Mezi posledni vyuzivané socialni sluzby mymi informanty patii sluzby socialni
rehabilitace a denni ¢i tydenni staciondf. Socidlni rehabilitace by podle Vosmika
a Bélohlavkové (2010) méla slouzit jako piiprava na zatazeni do pracovniho procesu, coz
podle mého informanta zatim neni jejich zamér. Podle Vosmika a Bélohlavkové (2010)
se jedna o nacvik socialnich dovednosti, které by mély vést k dosazeni samostatnosti, aby
tento ¢lovék mohl naleznout vhodné pracovni uplatnéni (Vosmik a Bélohlavkova, 2010).
Rodi¢ ditéte, ktery dochazi do organizace za socialni rehabilitaci, hovoii zejména o
nacviku sobéstacnosti a pé¢i o osobu ditéte. Informant, vyuzivajici tuto sluzbu s jeho
ditétem, hodnoti tuto pomoc velice pfinosné€. Prostiednictvim této sluzby se ditéti zlepsila
zejména schopnost komunikace. Sluzbu jim poskytuje organizace Arpida z.0., se kterou
ma informant ditéte s PAS osobni vazby, coz uvadi také jako diivod pro vyuzivani sluzby

prave v této organizaci.

Denni stacionat vyuziva pouze jeden informant z celého vyzkumného souboru. Sluzby
denniho stacionafe dle Matouska (2011) spocivaji predevsim ve vychovné, vzdélavaci ¢i
aktiviza¢ni ¢innosti. Do denniho stacionafre umist'uje informant dité na denni bazi, kde je
ditéti poskytnuta celodenni péce a také se zde vzdelava. Tato sluzba je pro rodinu
informanta velice zasadni, protoze postizeni jejich ditéte je na tolik zatézujici, ze by
rodiCe postizeného ditéte museli zistat doma a pecovat o néj celodenné, coz by branilo

jejich ekonomické ¢innosti.

Sluzby tydenniho stacionafe spadaji podle Kaczora (2015) do casové omezenych
pobytovych sluzeb, které se poskytuji pfedev§im osobam se zdravotnim postizenim.
Jejich postiZeni a situace je natolik nepfizniva, ze postiZzeny ¢lovek potiebuje pravidelnou
pomoc jiné dalsi osoby (Kaczor, 2015). Tydenni stacionat je z divodu, které popisuje
Kaczor (2015), aktivné vyuzivan také jednim z mych informantii. Pomoci této sluzby a

jejimu vyuzivani mize matka samozivitelka chodit do prace, coz je pro ni velice zésadni.

4

Bez téchto sluzZeb si tito informanti nedokéazi ptredstavit Zivot a jsou tedy pro n€ hlavni

pomoc V socialni oblasti.
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5.2 VO 2: Jak rodindam socialni sluzby pomdhaji?

Podstatou druhé vyzkumné otazky je zjistit, jak rodinam vyuzivané socialni sluzby
pomahaji. Tato otazka je rozdélena na dve ¢asti. Prvni ¢ast se zabyva piimo ptinosy pro
déti samotné a druhd Cast se zabyva ptinosy pro rodice téchto déti. Obecné socialni sluzby
by podle Arnoldové (2011) mély pomoci fesit nepfiznivou socidlni situaci ¢loveéka, do
které se dostal z mnoha odlisnych pficin. Také dodava, ze tyto sluzby by nemély slouzit
jako pomoc pii odstrailovani téchto pficin vzniklych nepfiznivou situaci, ale Ze by m¢ly
pouze pomahat podpotit takového ¢loveéka v jejich feSeni (Arnoldova, 2011). Rodiny jsou
dle Matouska (2013) v dne$ni dob¢é malo stabilni, proto se vétSinou nejsou schopny o

nemocného ¢lena postarat sami bez pomoci.

Pomoc je dle Matouska (2013) jedna z klicovych vlastnosti socialni prace a socialnich
sluzeb (Matousek, 2013). Kdyz se tedy zaméfime na skuteCnost, jak socialni sluzby
pomahaji ptimo détem s onemocnénim PAS, mluvime zde zejména o rozvoji dovednosti
téchto déti, coz také ve své knize popisuje Matousek (2011). Dle tohoto autora (2011) by
mélo dochazet ke zlepSeni klientova Zivota, na ¢emz se rodi¢e v rozhovorech shodli.
Rodi¢e zde popisuji zejména zlepSeni zakladnich Cinnosti ditéte, ke kterym také patii

znaéné zlepSeni komunikace.

Rodice déti s PAS kvituji stfidani prostfedi, které¢ se docili navst€évou organizace
a vyuzivani socidlnich sluzeb. Déti tak nesetrvavaji pouze doma, kde jsou zvyklé. Také
si prostiednictvim pravidelnych navstév organizaci zvykaji napiiklad na hygienické
navyky, které pifedchazeji samotné navstéveé socidlnich sluzeb. DalSim pozitivné
hodnocenym piinosem je pocit rodicli, zejména matky, ze je dité v prostiedi, kde mu
rozumi a chapou jeho postizeni. Informanti v ramci toho popisovali, Ze nemusi neustale

myslet na potieby svého ditéte a mohou se tak vénovat sob¢ ¢i dalsim ¢lenim rodiny.

Z druhé ¢asti vyzkumné otdzky bylo zjisténo, jak vyuZivané socialni sluzby pomahaji
pfimo rodi¢im. Rodi¢e zde hovoii pfedev§im o volném case, ktery mohou vyuzit pro
odpocinek nebo k péci o dalsi ¢leny jejich rodiny. Dvorackova (2019) popisuje prave
dilezitost odpocinku rodin pii péci o dit€ se zdravotnim postizenim. Poukazuje pfedevsim
na to, ze odpocaty rodi¢ poskytuje takovému ditéti mnohem lepsi péci a oporu
(Dvotackova, 2019). Thorova (2016) také zminuje dilezitost v piimé pomoci o dité, mezi

kterou patii zejména hlidani ditéte. Podle Gomese et al. (2015) trpi rodiny déti s PAS
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nadmérnym stresem, coz také ovlivigje jejich psychickou pohodu (Gomes et al., 2015).
Volny ¢as vznikly navstévou organizaci, mohou rodice vyuzit k ptimému odpocinku nebo
k péci o dalsi ¢leny rodiny, na které jim kvuli narocné péci o dité s PAS nezbyva piili§

casu.

Dalsim velkym pfinosem pro tyto rodiny, je sdileni problémt, které patii k péci o dité
s PAS. Rodiny tento pfinos hodnoti pozitivn¢ a velice ¢asto v rozhovorech zminuji, jak
jim sdileni problematiky nemoci s dal$imi rodi¢i pomaha. Podle Boyda (2011) se rodice
velmi ¢asto sdruzuji nebo zakladaji spolky ¢i dalsi organizace, kde si vyménuji poznatky,
rady a zkuSenosti. Tato skute¢nost byla v rozhovorech potvrzena, protoze pravé dva

informanti se zasadili o zalozeni jedné organizace, kterd pomaha détem s PAS.

Pozitivnim pfinosem Ve vyuzivani téchto sluzeb v jednotlivych organizacich, je také
vzdélavani rodi¢t v informovanosti 0 onemocnéni jejich ditéte. Kromé ptjceni odborné
literatury, zaméfené na tuto nemoc, se rodi¢e mohou vzdélavat pomoci riznych seminait,
které organizace poradaji. Thorova (2006) ve své publikaci uvadi, jak je velice dilezité
vzdélavani rodich v problematice onemocnéni jejich ditéte. Uvadi, Ze rodice takovych
déti byvaji ¢asto postaveni do role nejpotiebnéjsiho terapeuta, a proto je informovanost o

nemoci velice potiebna (Thorova, 2006).

Néktefi informanti jako dalSi pfinos socidlnich sluZzeb hodnotili vyuZivani novych
ptistupt, které se dité uci v organizaci. Nekteré hry ¢i aktivity vyuzivaji informanti také

doma po vzoru v organizacich.

Socialni sluzby by dle Matouska (2011) mély pomahat jak klientim, tak také jejich
rodindm ¢i dal$im skupindm, do kterych jejich klienti patii. VSichni rodi¢e se shodli na
dulezitosti vyuzivani socidlnich sluzeb, bez kterych by jejich fungovani bylo zna¢né

ztizené.

Dale rodice v této problematice shledavaji velice pfinosné socidlni zabezpeceni, které ma
dle Trostera (2010) poskytovat uritou jistotu Spojenou se zdravotnimi ¢i socialnimi
prekazkami branicimi v ekonomické ¢innosti daného jedince ¢i jeho rodiné. Piispévek na
péci, které rodiny pobiraji v ramci onemocnéni svych déti nejcastéji, ma dle Kaczora
(2015) zajistit pomoc vedouci k zajisténi dustojného socialniho fungovani. Thorova
(2016) ve své publikaci uvadi velmi ¢astou nedostatecnost této finan¢ni pomoci od statu

smérem k rodindm. Rodice toto tvrzeni vyvratili. Takto poskytovanou finan¢ni pomoc
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povazuji za velice ptinosnou a dostatecnou. Prostiednictvim této pomoci mohou naklady
spojené s péci o dit¢ s PAS hradit pravé ze socidlniho zabezpeceni, coz jim velice

pomaha.

Vsichni informanti by také uvitali vice té€chto sluzeb ¢i vice organizaci, které by se jejich
détmi s PAS zabyvaly. Castym problémem kvili nizkému poétu organizaci je totiz
nedostate¢na kapacita, o které rodic¢e hovotili. Dle mého nazoru se ale toto rok od roku
zlepsuje a vyskytuji se zde nové a dalsi organizace ¢i nové sluzby v jiz zavedenych
organizacich nebo se navySuje jejich kapacita. N&ktefi informanti mi potvrdili, ze vi o
expanzi sluzeb jednotlivych organizaci, coz velice kvituji a shledavaji jako velkou

vyhodu pro budouci rodi¢e s détmi s PAS.
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6 ZAVER

Bakalai'ska prace se zabyva socialnimi sluzbami pro rodiny s détmi s PAS. Cilem bylo
zjistit, jaké socialni sluzby tyto rodiny vyuzivaji. V teoretické ¢asti prace jsou definovany
dilezité pojmy k pochopeni problematiky PAS a socialnich sluzeb. Dale nasleduje
vyzkum, ktery se zaméroval na dosazeni cile a zodpovézeni vyzkumnych otazek. Pro
zpracovani praktické ¢asti neboli vyzkumu byla zvolena kvalitativni vyzkumna strategie,
metoda dotazovani a technika polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovory byly
provadény s rodici déti s PAS ve véku 6-18 let, vyuzivajici socialni sluzby. Data byla dale

zpracovana pomoci oteviené¢ho kodovani a technikou tuzka a papir.

Ve vyzkumné ¢asti se podaftilo od informantl zjistit, jaké socialni sluzby rodiny s détmi
s PAS vyuzivaji a jak rodinam socialni sluzby pomahaji. Informanti vyuzivaji socialné
aktivizacni sluzby, odleh¢ovaci sluzby, socialni rehabilitaci a denni ¢i tydenni stacionaf.
Sest z osmi z informantli vyuziva pievazné sluzby socialné aktiviza¢ni a odlehovaci.
V ramci vyuzivani socidlnich sluzeb pocit'uji rodiny jistou tulevu, ktera piedstavuje
zejména volny ¢as. Tento volny ¢as vyuzivaji k naerpani novych sil, k péci o dalsi ¢leny
rodiny nebo k béznému fungovani, jako je kazdodenni vydélecna ¢innost. U jejich déti,
které socialni sluzby piimo navstévuji, se projevil rozvoj predevsim v oblasti socialnich

dovednosti nebo komunikace.

Vsichni informanti se shodli na tom, ze socidlni sluzby jim velice usnadiiuji jejich zivot,
a bez téchto organizaci by bylo kazdodenni fungovani rodin naprosto nepiedstavitelné.
Tyto sluzby jsou zasadni zejména pro rodiny, kde je dité timto onemocnénim natolik
postizeno, ze se neobejde bez neustalé péce a pomoci. Rodiny by do budoucna ocenily
zejména rozvoj téchto organizaci, které poskytuji socialni sluzby pro jejich déti, nebo
zvyseni kapacit €1 rozsifeni zejména pobytovych sluzeb. Sami ale hodnoti, ze kazdym

rokem se sluzby zlepsuji a jejich pocet ptibyva.

Zpracovani prace, pfedevsim vyzkumné ¢asti, ovlivnila zejména koronavirova pandemie,
kviili které byly rozhovory provadény pouze v online podobg, coz je jisté povazovéano za

mén¢ osobni zplisob spoluprace s informanty.
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Prace by se nasledné mohla rozsitit o detailnéjsi zkoumani jednotlivych socialnich sluzeb,
které jsou témto rodindm poskytovany. Mohlo by jit o konstruktivni navod pro

vybudovani dal$ich organizaci, které by byly navrzeny podle potieb rodin s détmi s PAS.

Po detailngjSim proniknuti do tohoto tématu bych povazovala za velice pozitivni
a pfinosné, ziizeni dalSich nestatnich neziskovych organizaci, které by se zabyvaly détmi
nebo obecné lidmi S PAS anebo navyseni kapacity ve stavajicich organizacich. Zavérem
prace chci vSem mym informantim podékovat a projevit jim velkou tctu a pokoru za

jejich kazdodenni péci o nemocné dite.
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9 Prilohac¢. 1
Soubor otazek pro polostrukturovany rozhovor
1) Kolik je Vasemu ditéti let?

2) Kdy jste u Vaseho ditéte zacali pozorovat znamky odlisného chovani od normy?

Jak se to projevovalo?

3) V kolika letech bylo Vasemu ditéti diagnostikovano onemocnéni PAS? Jaky typ
PAS Vase dit¢ ma?

4) Jaké socialni sluzby s Vasim ditétem vyuzivate?
5) Jak Vasemu ditéti a Vasi roding socialni sluzby pomahaji?

6) Jakou dal$i pomoc byste od statu pro Vasi rodinu uvitali?
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10 Priloha ¢. 2

Seznam tabulek

Tabulka 1 — Identifika¢ni udaje o détech informantu

Tabulka 2 — Identifika¢ni udaje 0 vyuzivanych socialnich sluzbach informanty
Tabulka 3 — Prvni znamky odlisného chovani ditéte od normy
Tabulka 4 — Nyn¢jsi znamky odlisného chovani ditéte od normy
Tabulka 5 — V¢k ditéte pii diagnostice

Tabulka 6 — Diagnostikovany typ PAS

Tabulka 7 — Vyuzivané socialni sluzby

Tabulka 8 — Prvotni informace o socialnich sluzbach

Tabulka 9 — Moment, ktery vedl k vyuzivani socialnich sluzeb
Tabulka 10 — Pfinosy pro dit¢ s PAS ve vyuzivani socialnich sluzeb
Tabulka 11 — Pfinosy pro rodinu ve vyuzivani socialnich sluzeb
Tabulka 12 — Napln ¢innosti pfi vyuzivani socialnich sluzeb
Tabulka 13 — Frekvence vyuZzivani socialnich sluzeb

Tabulka 14 — Nedostatky ve vyuzivanych socialnich sluzbach
Tabulka 15 — Dalsi mozna pomoc od statu pro tyto déti

Tabulka 16 — Zhodnoceni socialniho zabezpeceni
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11 Priloha¢. 3

Seznam zkratek

PAS — Poruchy autistického spektra

ADI-R — Autism Diagnostic Interview-Revised

CARS — Childhood Autism Rating Scale

M-CHAT — Modified Checklist for Autism in Toddlers

CSBS DP ITC — Communication and Symbolic Behavior Scales Developmental Profile
Infant-Toddler Checklist

MPSV — Ministerstvo prace a socidlnich véci

CR — Ceska republika

OZP — Osoba se zdravotnim postizenim

TP — T¢lesné postizeny

ZTP — ZvIast télesné postizeny

ZTP/P — Zvlast télesné postizeny s pravodcem

DSM — Diagnosticky a statisticky manual mentalnich poruch
MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci

| — Informant

SPC — Specialn¢ pedagogické centrum

VO - Vyzkumna otazka
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