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Rodina s ditétem s poruchou autistického spektra

Abstrakt

Tato bakalarska prace se zabyva rodinou s ditétem s poruchou autistického spektra
a moznostmi jeji podpory v ramci socidlnich sluzeb. Cilem bakalaiské prace je
kompletovat teoretické poznani vymezeného tématu prace, a na jeho podkladé
prozkoumat moznosti socialnich sluzeb pro rodiny s ditétem s poruchou autistického
spektra v JihoCeském kraji a objasnit, jak tyto socialni sluzby napliiuji individualni
potieby rodin. Déle se prace zaméiuje na pohled rodiny na vybér, dostupnost, kvantitu
a kvalitu socialnich sluzeb.

Préce je rozdélena na dvé Casti — ¢ast teoretickou a ¢ast empirickou. Teoreticka ¢ast
je délena do tii hlavnich kapitol. Prvni kapitola se zabyva sou¢asnym vymezenim poruch
autistického spektra, popisuje jejich specifickou etiologii a symptomatologii. Soucasti
dané kapitoly je klasifikace a charakteristika jednotlivych poruch autistického spektra.
Druha kapitola specifikuje rodinu s ditétem s poruchou autistického spektra a popisuje
jeji postaveni ve spoleCnosti. Tteti a zaroven posledni kapitola vymezuje oblast socialnich
sluzeb se zaméienim na socialni sluzby pro rodiny s ditétem s poruchou autistické¢ho
spektra.

V empirické ¢asti je vymezen stanoveny cil této prace a vyzkumné otdzky. Prace
byla zpracovana metodou kvalitativniho vyzkumu v designu zakotvené teorie. Pfi sbéru
dat bylo vyuzito metody polostrukturovaného rozhovoru srodi¢i déti s poruchou
autistického spektra. Jejich odpovédi byly zpracovany technikou oteviené¢ho kodovani.

Z vyzkumného Setieni vyplyva, ze pievaznd cast respondentii je s vyuzivanymi
rodin a jsou pro n¢ zna¢nym piinosem. Nejveétsi uskali vidi v nedostateCném mnozstvi
a snizené dostupnosti socidlnich sluzeb. Pfedevs§im respondenti Zijici v malych méstech
¢i obcich by ocenili zvySeni nabidky socialnich sluzeb v misté jejich bydlisté nebo vétsi
¢asovou dostupnost jiz vyuzivanych socialnich sluzeb. Velka ¢ast respondentt vyjadiila
obavy z budoucnosti svych déti souvisejici s dospélosti. A to piedev§im s potiebou

zajiSténi dalsi trvalé péce, pracovnim uplatnénim a vyuZzitim socialnich sluzeb.
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porucha autistického spektra; dité¢ s PAS; rodina; socialni sluzby



Family with Child with Autism Spectrum Disorder
Abstract

This bachelor thesis deals with a family with an autism spectrum disorder (ASD)
child and with possibilities of his/her support in the framework of social services. The
aim of the bachelor thesis is to complete theoretical knowledge of a designated topic of
the thesis and, on its bases, investigate the possibilities of social services for families with
ASD children in the Region of South Bohemia, and to clarify how much these social
services fulfil theses families” individual needs. Furthermore, the thesis focuses on a
selection, availability, quantity and quality of social services from the point of view of a
family.

The thesis is divided into two parts — a theoretical part and an empiric part. The
theoretical part is divided into three main chapters. The first chapter deals with a current
classification of autism spectrum disorders, it describes their specific etiology and
symptomatology. This chapter comprises a classification and characteristics of individual
autism spectrum disorders. The second chapter specifies a family with an ASD child and
describes their place within the society. The third and last chapter designates the field of
social services focused on social services for families with ASD children.

The empiric part provides a determined goal of this thesis together with research
questions. The thesis used a method of qualitative research within a design of a grounded
theory. During the data collection, a method of half-structured interview with parents of
ASD children was used. Their answers were processed by a technique of open coding.

The research construction results in the information that a predominant part of the
respondents is satisfied with used social services. The social services meet individual
needs both of the children and their families and they mean a big asset for them. The
major difficulty they see is an insufficient amount and lower availability of these social
services. Especially the respondents from small towns or villages would appreciate a
bigger offer of the social services in the place where they live or a better time availability
of already used social services. A great amount of the respondents expressed some
concern for their children’s future related to their adulthood, mostly a need of assurance

concerning further permanent care, job application and use of social services.

Key words:
Autism spectrum disorder (ASD); child with ASD; family; social services
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UvVOD

. Autismus, dnes oznacovany castéji jako poruchy autistického spektra (dale PAS),
Dle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10) patii mezi pervazivni vyvojové poruchy,
projevujici se naruSenim v oblastech socialni interakce, komunikace a predstavivosti,
tzv. autistické triad€. Na zékladé projevt chovani je PAS diagnostikovana vétSinou u déti
do veku t#i let, v nékterych pfipadech i pozdéji. V minulosti se o problematice PAS mezi
sirokou vetejnosti pfili§ nevédélo, ale v soucasnosti se méni jeji nahled smérem
k porozuméni a pochopeni lidi s PAS, coz vede ke zlepSeni kontaktu s témito lidmi
a ke zkvalitnéni jejich Zivota.

Rodiny s ditétem s PAS mohou dnes vyuzivat socialni sluzby, které jim pomohou
S péci a rozvojem ditéte. Dtilezitou roli hraje dostupnost, kvantita a kvalita nabizenych
sluzeb. U kazdého ditéte s PAS jsou projevy poruchy rozdilné, proto je dilezité brat ohled
na individudlni potieby a jejich napliovani v rdmci nabizenych socidlnich sluzeb.

Hlavnim cilem bakaléaiské prace je kompletovat teoretické poznani vymezeného
tématu prace, na jeho podkladé prozkoumat moznosti socidlnich sluzeb pro rodiny
s ditétem s PAS v JihoCeském kraji a zjistit, jak tyto sluzby napliiuji individualni potieby
rodin. Dil¢im cilem je zjistit pohled rodiny s ditétem s PAS na vybér, dostupnost, kvantitu
a kvalitu socidlnich sluzeb.

Bakalatska prace je rozdélena na dveé Casti — ¢ast teoretickou a ¢ast empirickou.
Teoreticka Cast se z pocatku zabyva soucasnym vymezenim poruch autistického spektra.
Nalezneme zde etiologii, symptomatologii, klasifikaci a charakteristiku jednotlivych
poruch. Nasleduje kapitola zaméiena na specifikaci rodiny s dité¢tem s PAS. Posledni
kapitola se zabyva oblasti socidlnich sluzeb se zaméfenim na rodinu s dité¢tem s PAS.
Empiricka ¢ast zahrnuje kapitoly o metodice vyzkumu a shrnuje ziskané vysledky.
Pro vyzkumnou ¢ast je vyuzito metody kvalitativni vyzkumu v designu zakotvené teorie.
K ziskani dat je pouZita technika polostrukturovaného rozhovoru s rodi¢i déti s PAS
a nasledné vyhodnoceni je formovéano pomoci otevieného kédovani.

Téma bakalatské prace bylo zvoleno na zédkladé mych zkuSenosti s détmi s PAS.
Tato cilovd skupina mé& natolik oslovila, Ze jiz dva roky pracuji jako asistentka
Vv odlehcovacich sluzbach, a to v ramci organizace Autis Centrum. Rada bych se praci

s détmi s PAS vénovala i v budoucnosti.



TEORETICKA CAST

1 Soucasné pojeti PAS

., Nejzajimavejsi lidi, které najdete, jsou ti, kteri vam nebudou zapadat do vasich suplikii.

Oni si udelaji svoje viastni.” - Dr. Temple Grandin

Autismus, dnes nazyvany Castéji jako poruchy autistického spektra (dale PAS), je
se 0 zavaznou poruchu, ktera do hloubky prostupuje celou osobnosti clovéka a ovlivituje
ho v mnoha smérech jeho zivota (Bartoniova et al, 2007). Thorova uvadi (2016, s. 53):
,, ... Qutismus je neurovyvojovd porucha, jejiz projevy souvisi s vyzravanim mozku,
k patologickym zméndam dochadzi jak ve strukture mozku, tak ve funkcich mozkovych
systémut. ““ Dle Alana You (in Adamus, 2017, s. 20) je autismus ,, ... celoZivotni vyvojovd
porucha, ktera ovlivituje u daného clovéka schopnost komunikace a zpusob, jakym rozumi
nasemu socialnimu svétu. “ Odbornici uvadéji ve svych publikacich rtiznorodé definice
PAS, coz je déno tim, Ze v soucasnosti stale neexistuje vSeobecné uzndvané vymezeni.
Poruchy autistického spektra se diagnostikuji na zaklad¢ typickych klinickych projevi,

které ovliviiyji celkovy vyvoj ditéte.
1.1  Terminologie PAS

Ptestoze od prvnich zminek o autismu uplynuly uz desitky let, stale nedoslo v této
oblasti k ustaleni jednotné terminologie. Odborna vefejnost nejéastéji pouziva vyrazy
poruchy autistick¢ho spektra nebo pervazivni vyvojové poruchy. Laicka spolecnost
preferuje zastaraly vyraz autismus, ktery slouzi jako zastfeSujici pojem. Protoze se PAS
fadily do konce 80. let minulého stoleti do kategorie schizofrennich psych6z vznikajicich
v détstvi, mliizeme se predevSim v literatuie setkat stale jest€¢ s pojmy Casny détsky
autismus, autisticka psychéza ¢i infantilni autismus.

Zatimco pojem pervazivni vyvojové poruchy se pouziva spiSe v lékafstvi, termin
poruchy autistického spektra je vyuzivan pfedev§im v pedagogické oblasti (Adamus
et al., 2017). Thorova (2016, s. 59) uvadi: ,,... pervazivni vyvojové poruchy (Pervasive
vyvoje. Slovo pervazivni znamena vsepronikajici a vyjadruje fakt, Ze vyvoj ditéte je

narusen do hloubky v mnoha smérech. Diky vrozenému postizeni mozkovych funkci



dochazi k tomu, ze dité nedokaze vyhodnocovat informace stejnym zptisobem jako déti

stejné mentalni irovné. Vnima, proziva, a tudiz se i chova odlisn¢ (Thorova, 2016).
1.2 Obecna etiologie PAS

Etiologie autismu neni dosud zcela jednozna¢na. Hledani pfi¢in PAS je stfedem
mnohych vyzkumi a ¢etnych diskuzi odborné vetejnosti. Vyzkumné vysledky jsou zatim
dost nekonzistentni a nedosahuji takové turovné, aby dokdzaly vysvétlit presny
mechanismus pti¢in vzniku PAS.

Existuje tada teorii, které se snazi vznik autismu vysvétlit. StéZejni vyznam je
prisuzovan genetickym faktorim (tzv. heritabilité), které podporuji vysledky vyzkumi
na dvojcatech (Thorova, 2016). Jelikoz jsou projevy u kazdého jedince s PAS specifické,
nenajdeme dv€é osoby se stejnymi obtizemi, piedpokladd se, ze 1 pfiCina je
multifaktorialni. Gilberg a Peetrs (2008) uvadéji, ze urcité geny patrné tvoti predispozici,
ktera se muze projevit po urcité udalosti, a tato udalost plisobi na predispozici jako
spoustéc. Spoustecem mitize byt neobvykla udalost béhem prenatalniho, perinatalniho
nebo postnatalniho obdobi. Bazalova (2011) uvadi: ,,... puvod postizeni by mel byt
Vv genetickych, metabolickych nebo virovych faktorech, které individudlné nebo spolecné
zpusobuji prenatalni postizeni vedouci k abnormalnimu vyvoji CNS, jenZ se navenek
projevi zmenami v chovani ““.

Vyzkumy naznacuji, ze rizikovym faktorem pro vznik autismu mize byt prub¢h
téhotenstvi — napt. prozivany stres, vyziva, infekéni a bakterialni onemocnéni, predCasné
narozeni Ci uzivani medikace. Riziko pfedstavuje i1 Spatny zdravotni stav a star§i vék
rodi¢i. Na vyvoji nervové soustavy se vyznamné podili 1 imunitni systém, proto by mohla
byt rizikovym faktorem i jeho piipadna dysfunkce na strané matky nebo ditéte (Thorova,

2016).
1.3 Tridda problémovych oblasti

V sedmdesatych letech 20. stoleti vymezila britskd psychiatricka Lorna Wingova
triddu zakladnich problémovych oblasti spolecnych pro osoby s poruchou autistického
spektra, které jsou klicové pro stanoveni diagndzy. Nazvala je triddou poskozeni (Triad
of Impairmenst), které se projevuji deficity v oblastech socidlni interakce, komunikace
a predstavivosti. Porucha se mize manifestovat ve specifickych oblastech riznou mérou

1 pomérné velkou variabilitou symptomtl, proto je pii diagnostice dilezitd komplexnost
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a zjisténi celkového vzorce chovani daného jedince. Musime pocitat s tim, ze u kazdého

jedince se PAS projevuje jinak (srov. Adamus et al., Bazalova, 2011; Thorova, 2016).
1.3.1 Deficity v oblasti socidlni interakce a socidalniho chovani

Prvni problémovou oblasti je socidlni interakce a socialni chovani. Deficity v této
oblasti jsou primarnim ptiznakem u déti s PAS a ovliviiuji jejich celkovy rozvoj, chovani
i uceni. Maji vyznamny dopad na navazovani a nasledné udrzovani socidlnich vazeb
a vztahti. Porucha socidlni interakce se hloubkou postizeni u jednotlivych déti s PAS
vyrazné lisi, lze ale fici, Ze socidlni intelekt je vzdy vii¢i mentalnim schopnostem ditéte
V hlubokém deficitu. Né&které socialni dovednosti mohou zcela chybét (srov. Bazalova,
2011; Cadilova et al., 2013). Jelinkova (2008) navic uvadi, Ze socialni kontakt
a mezilidska komunikace muze v osobach s PAS vyvolavat stres, nejistotu, uzkost
a strach.

Uz v raném détstvi se u déti s PAS objevuji specifické projevy socialniho chovéani.
V tomto obdobi mizeme u néckterych déti pozorovat stereotypni pohyby a zajmy.
Nesleduji zrakem blizkou osobu a chybi jim dovednost zrakového sdileni pozornosti.
To se promitad 1 do oblasti hry. Pfili§ nevyhledavaji socidlni kontakt a Casto na nich
muzeme pozorovat, jako by pro né okolni svét neexistoval. Déti s PAS sice mohou
napodobovat dosp€lé, ale ¢ini tak v mnohem mens$i mife nez jejich vrstevnici. Jednim
z davodl tohoto chovani je nepochopeni verbalnich a neverbalnich signali, které se
v okolnim prostiedi vyskytuji (Adamus et al., 2017).

Projevy PAS se vyskytuji v riznorodych kombinacich, a proto je prakticky nemozné
najit dvé osoby se stejnymi piiznaky. Lorna Wingova popsala 3 zékladni typy socidlni
interakce, se kterymi se mizeme u 0sob s PAS setkat. V roce 1979 definovala typy:
osamély, pasivni a aktivni, zvlastni. V roce 1996 ptidala jesté typ formalni. Toto rozliSeni
je v soucasné dobé bézné uzivano, pirestoze zpisob socidlni interakce neni stabilnim
projevem a muze se s vékem meénit.

Pokud mluvime o osamélém typu, nevykazuji dané osoby s PAS Zadnou
¢i minimalni snahu o fyzicky kontakt a snazi se mu, pokud je to moZzné, vyhnout.
Nezajimaji se o socialni kontakty a spolecnosti se vyhybaji. Nenavazuji ocni kontakt,
nebo jej navazuji vagné bez komunikac¢niho zadméru. Nezajimaji se o vrstevniky
a kolektivni Cinnosti jim délaji obvykle velké potize. Jedinci s PAS pasivniho typu
se vétS§inou projevuji omezenou spontaneitou v socidlni interakci (kontaktu

se nevyhybaji, ani ho Casto neiniciuji). Je pro né typicka mal4 schopnost projevit své
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potieby a malé potéSeni ze socialniho kontaktu. Schopnost empatie, socialni intuice
a sdileni svych emoci s ostatnimi je omezena. Mohou se pasivné ucastnit her s vrstevniky,
ale neveédi, jak se do nich tcelné zapojit.

Pro aktivni typ socialni interakce je naopak typicka priliSna spontaneita v socialni
interakci, socialni dezinhibice (dotykani, hlazeni a libani cizich lidi) a nedodrzovani
intimni vzdalenosti. Objevuje se pfehnana gestikulace a mimika, n€kdy az bizarni. Béhem
komunikace se vétSinou objevuje ulpivani na tématech a pfedmétech, které souviseji
S jejich zajmy. Neustalé dotazovani a celkova nepfiméfenost socialniho kontaktu mize
pusobit jako obtézujici chovani. Casto se poji s hyperaktivitou. Do pozdgji definovaného
typu formalni socialni interakce patii déti a dospéli s vy$sim IQ a dobrymi vyjadfovacimi
schopnostmi. V komunikaci maji sklon k preciznimu vyjadifovani, které muze pasobit
na druhé az strojené. Jejich chovani je hodné¢ konzervativni a Casto az odtazité, a to 1 viici
rodinnym piislusnikim. Radi ulpivaji na spolecenskych ritualech a objevuje se u nich
az obsesivni touha po jejich dodrzovani. Jejich nésledné poruseni muze vést k afektim.
Hodné se inspiruji svym okolim a slep¢ imituji dospélé. Doslovné chapou slySené a maji
potiZe s ironii, nadsazkou ¢&i Zertem (Cadilova, Zampachova, 2013; Thorova, 2016).

Thorova (2016) ve své publikaci uvadi i patou kategorii, a to typ smiSeny — zvIastni.
Projevy socidlniho chovani jsou v ramci tohoto typu velmi nesourodé, zalezi na prostiedi,
situaci a osobé, se kterou dana osoba s PAS navazuje kontakt. Jednotlivé typy chovéni
se prolinaji a projevuji se prvky osamélosti, pasivity i aktivniho a formalniho piistupu.
Typickeé jsou velké vykyvy v kvalité kontaktu. V nekterych situacich se dana osoba s PAS
chova odtazité a uzaviené, a to napf. v kolektivu, na druhou stranu v situaci, kterou dobie
zna a tyka se oblasti jejich zajml, miZze byt dand osoba schopna navazat aktivni kontakt.
Suvedenym typem se casto setkdvdme u osob s atypickym autismem nebo

Aspergerovym syndromem.
1.3.2 Deficity v oblasti komunikace

Dalsi vyznamnou problematickou oblasti je komunikace. Deficity mohou byt
riznorodé, projevuji se jak v oblasti verbalni, tak i neverbalni komunikace, taktéz byvaji
naruSeny vSechny roviny feci. Vyvoj feci u déti s PAS se jiz v raném détstvi vyrazné
odliSuje od normy, napf. byva opozdén vyvoj feci, chybi reakce na osloveni, pokyny
¢i zvatlani typické pro batolata. Opozdény vyvoj feci byva Casto pro rodi¢e prvnim
signdlem, ze ,,néco neni v poradku®. Kli¢ovou odchylkou je neschopnost déti s PAS

pouzivat fe¢ ke komunikaci. V n¢kterych piipadech se fe¢ nemusi vytvofit viibec
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(mutismus) nebo jen z ¢asti, a to velmi primitivnim zpGsobem. Zhruba polovina déti
S PAS si nikdy neosvoji fe¢ v takové podobé, aby slouzila ke komunikaci s ostatnimi
(Bazalova, 2011; Hrdlicka et al., 2014).

Poruchy v komunikaci u o0sob stimto typem postiZzeni jsou ruznorodé, zalezi
na form¢ a hloubce postizeni. Mezi typické zvlastnosti verbalniho projevu patii mimo
jiné bezprostiedni ¢i opozdéna echolalie (tzv. opakovani slySeného), zaména zajmen,
repetitivni vyptavani spojené s vyzadovanim standardnich odpovédi atd. Maji velké
potiZze iniciovat a udrZet adekvatni konverzaci s druhymi lidmi. Objevuje se u nich
vyraznd monotonnost v tématech a jejich projev se mize zdat ponckud ,,roboticky*.
Chybi jim vrozena schopnost pochopit vyznam vzajemné komunikace, coZ je vede Casto
k izolaci od ostatnich a ptispiva k problémovému chovani (Slade¢kova, Sobotkova,
2014). Pti jejich vyjadfovani se mohou objevit spoleCensky nevhodné vyroky vcetné
vulgarit, frazeologismi ¢i provokaci s agresivnim, destrukénim, Sokujicim a socialné
nepiimérenym obsahem. Dlivodem miZe byt snaha o navazani pfedvidatelného kontaktu,
ziskani pozornosti, snaha zapojit se do dialogu atd. Pro komunikaci je dileZzité
porozumeéni, coz je pro osoby s PAS velky problém. To se projevuje napt. v pochopeni
vtipu, sarkasmu, abstraktnich pojmu, ale i béZn¢ pouzivanych frazi (Thorova, 2016).

Dle Hrdlicky a Komarka (2014) se obtize objevuji také v neverbalni slozce
komunikace osob, a to uz od raného détstvi. Objevuji se deficity v gestikulaci, mimice,
o¢nim kontaktu atd. Thorova (2016) uvadi, ze gestikulace je znateln¢ chudsi, néktera
bézna gesta mohou zcela chybét, napt. pohyb hlavy vyjadfujici souhlas a nesouhlas,
tleskani z radosti nebo spontanni zamavani rukou na pozdrav. V mimice je typicka
absence pokro¢ilejsiho emoéniho vyjadiovani. Usmév &asto chybi nebo je nezietelny.
Pti onim kontaktu se mlze objevit prili§ ulpivavy pohled, ,,pohled skrz* nebo se mu
osoba snazi vyhybat. Celkové se da fici, ze osoby s PAS maji vyrazné problémy
s neverbalnim vyjadfovanim svych emoci a ptani a je pro n¢ velmi naro¢né odhalit

vyjadfované emoce u druhych lidi, pochopit je a spravné na n¢ zareagovat.
1.3.3 Deficity v oblasti pFedstavivosti, zajmit a hry

Autistickou triddu uzaviraji deficity v oblasti predstavivosti, zdjmid a hry.
Dle Sladkové a Sobotkové (2014, s. 29) se jedna o ,, ... specifické chovani a ¢innosti, které
souviseji s narusenou imaginaci a nepruznosti myslenkovych procesu. “ Tato skutecnost
ma velice negativni vliv na rozvoj ditéte, protoze mu brani naucit se zakladni dovednost,

kterou je klasicka hra. Ta piedstavuje zakladni kaimen uceni a kvuli deficitim v oblastech
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fantazie nejsou tyto déti ¢asto schopny symbolického mysleni a imitace, coz je v oblasti
hry limituje. Od utlého détstvi se mohou vénovat stereotypnim ¢i repetitivnim ¢innostem
napf. roztaCeni riznych predmétii, fazeni do fady, psani pismen a Cislic atd. S pfedméty
zachazeji nestandardné a odlisné od svych vrstevnikli. Upfednostiiuji ¢innosti typické
pro vékoveé mladsi déti, které jsou méné naroné a predstavivost u nich neni vesmés
potieba (Adamus et al, 2017; Thorova, 2016).

Kwvili nedostatkim v oblasti ptedstavivosti a malym zkuSenostem dokazi osoby
S PAS piedvidat a planovat svou ¢innost dopiedu jen v omezené mife, proto davaji
prednost stereotyptim, opakujicimu se chovani, ritudlim a okruh jejich zajmu je tim
vyrazné¢ omezen. VeétSinou maji oblibené z4jmy, témata, ptedméty a hracky, kterym
vénuji abnormdlni pozornost a opakované se k nim vraceji. Zajmy mohou prerlst
az vV obsedantni zaujeti, a U 0S0b s vysokofunkénim autismem se tak miZeme setkat
s encyklopedickymi znalostmi v oblibeném oboru. Casté jsou také motorické stereotypy,
které maji podobu mavani, rukama, tleskani, pozorovani tfepotajicich rukou, kolébani,
otaceni t€la, poklepavani atd. U déti s PAS se také vytvareji rizné opakujici se motorické
manyry a stereotypni vzorce chovani, napt. mohou odmitat jidlo urcité barvy nebo
konzistence, reagovat panicky na urCité podnéty, byt citlivé na uréité materialy
(Sladeckova, Sobotkova, 2014; Thorova 2016). Howlin (2005) navic sdéluje,
ze abnormalni Ipéni na pravidlech, na naucenych scénafich u konkrétni situace mtize
nasledné vést k neadekvatnimu chovani.

Osoby s PAS obvykle nemaji rady zmény. Pfedstavuji pro né zdroj stresu a neznama.
Vyhovuje jim jasné dany, pravidelny a neménny denni rezim. Pokud dojde k jeho
naruseni, miZze se objevit uzkost a nespokojenost, které casto vedou k Siroké Skale obtizi
v chovani. Reakce jsou rtiznorodé, nékteii jedinci mohou svou nelibost se situaci davat

najevo 1 agresi vii¢i svému okoli nebo autoagresi (Gillberg, Peeters, 2008).
1.4 Nespecifické variabilni rysy a problémové chovini

Dle Thorové (2016) se u jedinct s poruchou autistického spektra velice casto objevuji
riznd symptomatika a zvlastni projevy, které se netykaji pfimo diagnostické triady
problémovych oblasti. Jedna se o variabilni nespecifické rysy. Ty se v riizné mife objevuji
az u dvou tietin osob s diagnostikovanou poruchou autistického spektra. Jde predevsim
0 odliSnosti ve smyslovém vnimani, v motorickém vyvoji, emocni reaktivité
a adaptabilité. Disledkem potizi Casto byvéa fada problémi v chovani, tzv. problémové

chovani.
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Odlisnosti ve smyslovém vniméani miizeme zaznamenat hned v nékolika ohledech.
Objevuje se napf. ve zpusobu vnimani, hypersenzitivitou (pfecitlivélosti)
¢i hyposenzitivitou (snizenou citlivosti) na smyslové podnéty. Typicky je také vyrazny
zajem az fascinace urcitymi senzorickymi vjemy. Tyto zvlastnosti v percepci se mohou
projevovat v ramci vSech smysli. Osoby s PAS reaguji na rtizné smyslové podnéty
ruznorodé¢, pozitivné i negativn€. Napf. pti hypersenzitivit¢ na dany podnét se mohou
objevit Uzkostné az panické reakce, vyhybavé chovani, zachvaty vzteku a kiiku,
vyjadiujici nelibost (Adamus et al.; 2017; Thorova, 2016).

Hrdlicka a Komarek (2014) podotykaji, Ze i pohybova neobratnost je u déti s PAS
velice ¢astym jevem. Obvykle se poprvé projevuje opozdénym zacatkem chiize, a to
i 0 n€kolik mésict. Postupné se u téchto déti objevuji i dalsi potize, piedev§im znamky
motorické dyspraxie a abnormalit (choreiformni pohyby, problémy s rovnovahou,
abnormality chiize a pohybové imitace). Jakdkoliv drobnd manudlni ¢innost je pro tyto
jedince velice problematickd. Adamus et al. (2017) dodava, Ze se cCasto objevuji
stereotypie pi1 pohybu rukou a prstl, které mohou mit podobu kmitani, ttepani, krouceni
¢1 poklepavani. Mnoho déti kombinuje tyto stereotypni a bizarni pohyby s manipulaci
S predméty.

Nespecifické a riznorodé projevy PAS lze zaznamenat také v emocni reaktivite.
Nekteré déti vyjadiuji své emoce velice omezené, v extrémnich piipadech neprojevuji
emoce vibec. Reaguji na pfijemné a nepiijemné podnéty riznou intenzitou a zptisobem.
Casto neadekvatné k dané situaci. Frustraéni tolerance, tzv. schopnost snaget nepiijemné
podnéty, byva extrémné nizka. To mize vést k vybuchiim zlosti a vyvolavat v osobach
s PAS uzkost az depresi. Afektivni labilita se projevuje Castym stiidanim nalad. Ty
se mohou ménit i bez vnéjsiho podnétu (napt. bezdlivodny pla¢ nebo smich) nebo na tento
podnét dité reaguje opacné, nez by se dalo vzhledem k situaci o¢ekavat (napt. na bolest
pozitivni reakce). Emo¢ni reaktivita je také jednim z faktord adaptability. Schopnost
pfizplisobovat se zménam je u osob s PAS naruSena vzdy, mira jejiho deficitu je vSak
odli$na. Intenzita reakce v souvislosti se zménami je velmi nekonzistentni. Nekteré déti
mohou na zmény reagovat znacné bouflive a je pfili§ obtizné je uklidnit. Jiné déti jsou
schopné se zménam pfizplsobit, a naopak je mohou vitat. Jistotu si vytvaieji
dodrzovanim ur¢itych dil¢ich rituali (Bazalova, 2011; Thorova, 2016).

U jedinci s PAS se Casto objevuje problémové chovani. Jeho pficina, zplsob,
intenzita a frekvence jsou riznorodé. Nékteré chovani je naucené, jiné je zalozeno

na biologickém zéklad¢. ObtiZe v chovani ¢asto souvisi s komunikaénim deficitem, ktery
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vede osoby s PAS k frustraci a nasledné k odstartovani problémového chovani. Mohou
pouzivat nevhodné chovani jako komunikac¢ni prostiedek, ktery funguje (jeho okoli na né
reaguje a vénuje mu pozornost), a tudiz je opakované¢ vyuzivano. Divodem
problémového chovani mize byt také neporozuméni pravidlim socialniho pusobeni,
neschopnost porozumét chovani druhych lidi, jejich emocim a reakcim atd. Casto se dité
vyskytuje v prostiedi a situacich, které nejsou specifikiim jeho poruchy ptizpisobeny,
coz u n¢j mize vyvolavat tenzi a nasledné problémové chovani (Adamus et al., 2017).

Mezi casné formy problémového chovani patii agresivita, sebezranovani,
destruktivni Cinnost, afektivni zachvaty, vyrazna stereotypni cCinnost a ritudly.
Sebezranovani a agresivita se mize objevovat jako nutkavy akt, a to v riizné podob¢
od udert hlavy, tlaceni o¢i az po vytrhavani vlasi (trichotilomanie). Tyto tendence byly
zjistény zhruba u tietiny déti s PAS. Zhruba 50-70 % déti s PAS mélo béhem svého Zivota
problémy se spankem. Mezi bézné potiZe patii no¢ni probouzeni, chozeni po byte, nocni
mury, brzké vstavani a pozdni usinani. Ménég Casta je nespavost.

Témét polovina déti s PAS ma tendence k vybiravosti v jidle. Jedi pouze jidlo urcité
barvy a konzistence (napi. pouze kasovitou stravu). Také si ¢asto vytvareji rizné ritualy
pied, pii a po jidle (napt. pied jidlem se zatoCit, rozd¢€lit si jidlo na 3 stejné Casti)
a do svych ritualt promitaji i vyzadovani stejnosti (napf. stejny pocet brambor, piesné
vyrovnané piibory). Vyraznym problémem je také pasivita a abulie (nedostatecna viile).

Problémové chovani se vyskytuje i v sexudlni oblasti. Zde hraje dilezitou roli
prevence a nacviceni zadouciho chovani. Jedinci maji problém s pfiliSnou masturbaci,
a to jiz v predskolnim veéku. DéEl4 jim problém pochopit intimitu a reagovat pirimérené

na objekt svého sexualniho zajmu (Thorova, 2016).
1.5  Diagnostika a klasifikace jednotlivych PAS

Pro zapoceti diagnostického procesu je pottebny, ato v ptipadé€ nezletilé osoby do 18
let ¢i osoby zbavené zpiisobilosti k prdvnim ukonim, souhlas rodic¢t ¢i zdkonnych
zastupct. Diagnostika je procesem dynamickym a vzhledem k tomu, Ze kazdy ¢lovék
se béhem svého Zivota vyviji a méni, 1 opakujicim se. Zaroven plati, ze diagnostika je
procesem vyzadujicim tymovou spolupraci. Na vySetieni ditéte s podezienim na PAS
se podili mnoho odbornikil z pedagogické i medicinské sféry: psychiatti, psychologové,
neurologové, specidlni pedagogové, logopedové, vychovatelé, rodice a dalsi
zainteresované osoby. Cilem je zjistit pfednosti jedince, na kterych je mozné dale

pracovat, rozvijet je a které mohou slouzit jako motivaéni prvek (Cerna et al., 2015).
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Thorova (2016, s. 267) uvadi: ,,... pro stanoveni diagnozy se jevi jako ideadlni tym pediatr
(podezieni, prvni doporuceni ke specialnimu vySetreni), psycholog (vyvojova
diagnostika, diagnostika syndromu a jednotlivych symptomui), détsky psychiatr (potvrzeni
diagnozy, diagnostika syndromu, pripadnad farmakoterapeuticka lécba), neurolog
(diagnostika neurogenetickych syndromi). *

V soucasnosti neexistuje zaddné objektivni biochemické, neurologické nebo
biologické vysetteni, které by s jistotou prokazalo diagnézu PAS, pouze Rettiiv syndrom
1ze prokazat pomoci genetického vysetieni (Struneckd, 2009).

Poruchy autistického spektra je dilezité diagnostikovat vzdy na zakladé ptitomné
sumy symptomu ve specifickych oblastech, nikdy ne na zéklad¢ pouze n€kolika projevt.
Diagnosticky proces je ztizen tim, Ze autismus se muze pojit s jakoukoli jinou nemoci
¢1 poruchou (Thorova, 2016). Nejcastéji se jedna o vyskyt autismu spolecné s mentalni
retardaci, a to s pomérné vysokou prevalenci okolo 75-80 %. U jedincu s PAS se také
Casto vyskytuje neurologické onemocnéni epilepsie. Udava se, ze se epilepsie vyskytuje
u 0sob s PAS mnohem ¢astéji neZ u bézné populace, prevalence dosahuje az 40 %. Dale
se objevuje spojeni PAS s napi. Downovym syndromem, tuber6zni sklerdzou,
schizofrenii, ADHD/ADD a mnoha dal§imi diagn6zami (srov. Adamus et al., 2017,
Cadilova et al. 2012; Thorova, 2016).

Dle Thoroveé (2016) je diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch velmi obtizna
Z n¢kolika hledisek. Kromé znac¢né rozsahlosti a rtiznorodosti se mohou symptomy lisit
i v Cetnosti a sile projevu, nékteré mohou zcela chybét. Projevy PAS se mohou ménit,
objevovat i mizet s vékem ditéte. Chovani ditéte se v prub&éhu vyvoje méni pod vlivem
socialniho prostfedi, ve kterém dité vyrasta, a vlivem vychovné-vzdélavaciho procesu,
ktery navstévuje. Svoji roli hraji i osobnostni rysy ditéte.

Thorova (2016) dale popisuje idealni diagnosticky model, ktery ma tfi faze. Prvni
faze podezieni spociva v tom, ze si rodice v§imaji u svého ditéte odlisSného vyvoje
a obraceji se vétsinou na pediatra. Ten vyslovi podezieni, Ze by se mohlo jednat o PAS.
Rodictm poskytne pediatr zdkladni informace a posle dité na specializované pracoviste.
Nasleduje diagnostickd faze, béhem které probiha samotnd diagnostika. Je pomérné
slozita, velmi nutnd je tymova spoluprace odbornikll. Posledni faze je postdiagnosticka,
kdy se rodice vice zajimaji o problematiku, zajima je budoucnost jejich ditcte.

Pfi samotné diagnostice a sestaveni diagnézy se opirdme piedev§im o pozorovani
ditéte a o kontakt s nim, kli¢ové jsou anamnestické tidaje od rodiny o néastupu ptiznakl

avyvoji onemocnéni. Pro piesn€j$i hodnoceni projevi autismu existuje fada
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standardizovanych diagnostickych nastrojti. Tyto nastroje netvoii diagndzu, ale dopliuji
ji a zptesnuji (Hrdlicka et al., 2014). To znamend, Ze se provadi behavioralné kognitivni
vySetieni na zakladé mezinarodné ovétenych testl. Nékteré z osvédcenych testti jsou
pro rodi¢e volné dostupné na internetu. Jiné jsou chranéné autorskymi pravy a dostupné
pouze formou zakoupeni. Jsou ovéfeny mnoha studiemi a specializovana lékarska
pracovisté je, nebo jejich modifikované verze, u nas pti diagnostice pouzivaji. Patii mezi
né napi. CARS (Childhood Autism Rating Scale), ADI-R (Autism Diagnostic Interview-
Revised), ADOS (Autism Diagnostic Observation Schuedule), CHAT (Checklist for
Autism in Toddlers), DACH (D¢étsky autistické chovani), ABC (Autis behavior checklist)
(Strunecka, 2009).

Mezi klasifikatnimi systémy poruch autistického spektra mé zasadni postaveni
¢lenéni medicinské, a to predevSim proto, ze stanovuje jasna diagnosticka kritéria.
Vseobecné uznavané diagnostické systémy jsou z pohledu mediciny dvoji. V Evropé,
tedy 1 u nds, se v soucasné¢ dob¢é vyuziva predevsim 10. revize Mezinarodni klasifikace
nemoci (MKN-10), kterou vydala Svétova zdravotnicka organizace. Poruchy autistického
spektra spadaji mezi tzv. Poruchy dusSevni a poruchy chovani, do oddilu Poruchy
psychického vyvoje, sekce Pervazivni vyvojové poruchy (F84), kde se nachézi rozdéleni
jednotlivych poruch autistického spektra (tab. 1) (Bartonova et al., 2007). V kvétnu 2019
bylo na 72. zasedani Svétového zdravotnického shromazdéni piijato ICD-11 (MKN-11)
a vstoupi v platnost v Ceské republice dne 1. ledna 2022.

Ve Spojenych statech americkych je od roku 2013 platny Diagnosticky a statisticky
manual duSevnich poruch v poradi jiz 5. revize (DSM-V), ktery vydala Americka
psychiatricka asociace (American Psychiatric Association). Oproti pfedchozi revizi je
zavedena v DSM-V zastitujici diagnosticka kategorie — Porucha autistického spektra,
ktera se jiz dale vnitin¢ neéleni (tab. 1). Ptiznaky pervazivnich poruch se pohybuji ve
dvou oblastech, a to v socialni komunikaci a v omezujicim opakovaném chovani.
V manualu je odstranéno opozdéni fe¢i jako diagnosticky znak. Cilem zmén je zefektivnit
samotnou identifikaci postizeni a optimalizovat proces volby vhodnych terapeutickych

metod (Adamus et al., 2017).
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Tabulka 1: Porovnani kvalifika¢niho systému MKN-10 s americkym DSM-V
MKN-10 (2018) DSM-V (2013)
Détsky autismus (F84,0)

Atypicky autismus (F84,1)
Rettiv syndrom (F84, 2)

Jina desintegracni porucha v détstvi

(F84,3) Porucha autistického spektra

Aspergertv syndrom (F84,5)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84,8)

Pervazivni vyvojova porucha

nespecifikovana (F84,9)

Hyperaktivni porucha s mentalni .
) Neni ekvivalent
retardaci a stereotypnimi pohyby (F84,4)

Zdroj: Adamus et al. (2017), vilastni zpracovani

1.5.1 Détsky autismus

Détsky autismus, znamy téz jako casny détsky autismus nebo Kannerv infantilni
autismus, tvori z historického hlediska jadro poruch autistického spektra. Jedna se o typ
pervazivni vyvojové poruchy, kterd je definovana piitomnosti abnormalniho nebo
porusen¢ho vyvoje manifestujiciho se u ditéte pied vékem tii let (MKN-10: Pervazivni
vyvojové poruchy (F84), © 2018). Dle Wing (1996) propukaji zékladni projevy détského
autismu jiz v obdobi narozeni nebo v pribé¢hu prvnich tfi let zivota ditéte. Bazalova
(2011) shodné udava, Ze nastup symptomu mize byt dvojim zplsobem, budto je jiz
pocatecni vyvoj ditéte abnormalni, nebo muize nastat tzv. autisticky regres. Dale zminuje,
ze projevy PAS jsou vétSinou patrné jiz mezi 12. aZz 18. mésicem zivota ditcte.

Charakteristickym rysem jsou deficity ve vSech oblastech autistické triddy, jejichz
stupent zavaznosti byva riznorody. Tuto poruchu lze diagnostikovat v kazdém véku
a miize se k ni pfidruzit jakakoliv jind nemoc ¢i postizeni. Velice ¢astou komorbiditou je
mentélni retardace, kterd se vyskytuje az v 50-75 % ptipadi, pti¢emz byvéa uvadeéno,
ze asi 30 % spada do pasma mirné a stiedné t€¢zké mentalni retardace (dale MR) a 45 % do
pasma tézké a hluboké MR. Mezi nejcastejsi neurologické komorbidity patii epilepsie

(Hrdlicka, Komarek, 2014). Bézny je vyskyt i velké Skaly dalSich nespecifickych
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problémi, jako jsou fobie, poruchy spanku a jidla, vybuchy vzteku, autoagrese atd.

(MKN-10: Pervazivni vyvojové poruchy (F84), © 2018).
1.5.2  Atypicky autismus

Jedna se o typ pervazivni vyvojové poruchy, kterd se odlisuje od détského autismu,
a to bud' vékem nastupu (prvni symptomy vétSinou po 3. roce zivota), nebo tim,
ze nespliiuje vSechny tfi skupiny pozadavki pro diagnosticka kritéria. Neobjevuje
se dostate¢n¢ prikazna abnormalita v jedné nebo ve dvou ze tfi oblasti autistické triady.
Nicméng tento typ poruchy je spojen s fadou specifickych socialnich, emocionalnich
a behavioralnich symptomt, které se s potizemi osob s détskym autismem shoduji (MKN-
10: Pervazivni vyvojové poruchy (F84), © 2018).

Kategorie atypického autismu doposud nema piesné stanoveny hranice a neni piesné
definovana. Lze fici, ze atypicky autismus Casto slouzi jako zastieSujici termin pro ¢ast
osob, u kterych se setkavame s autistickymi rysy ¢i sklony. Atypicky autismus se ¢asto
piidruzuje k t€Zké a hluboké mentélni retardaci nebo k tézké vyvojové receptivni poruse

feci (Thorova, 2016).
1.5.3 Rettiiv syndrom

Rettliv syndrom je velmi zavazna vyvojova porucha mozku, kterd ma negativni vliv
na somatické, motorické a psychické funkce. Klinicky obraz Rettova syndromu poprvé
popsal rakousky détsky neurolog Andreas Rett, a to ve své publikaci roku 1966 popisem
21 divek a Zen s identickymi symptomy. Podle dosavadnich vyzkumt je za 80 % ptipadil
vzniku Rettova syndromu odpovédny gen (MECP2) situovany na raménku
chromozomu X. Jde tedy o poruchu, ktera se vyskytuje piedevsim u divek, jelikoz chlapci
druhym nenaruSenym X chromozomem nedisponuji. U chlapcii zplisobuje stejnd mutace
genu natolik téZkou encefalopatii, Ze plod nebo novorozenec nema Sanci na dlouhé
preziti. Vyskyt Rettova syndromu je 1:8500 narozenych divek. Zbylych 20 % tvoti osoby,
u nichz se nepotvrdila na zédkladé dosavadnich limitovanych znalosti genetické porucha,
ale spliuji ¢i se blizi ke spInéni klinickych kritérii Rettova syndromu (Thorova, 2016).

Béhem prvnich mésicii Zivota se dit€ vyviji zcela normdlné. Prvni symptomy
se objevuji Casto jiz mezi 6. — 18. mésicem. Patii mezi n€ hypotonie, zhorSeny ocni
kontakt, stereotypni pohyby rukou a nékdy také opozdény vyvoj fe¢i. V obdobi mezi 1-
4 roky Zivota jiz dochdzi k vyrazné stigmatizaci. Dité pfestane mluvit a postupné ztraci

nabyté schopnosti a dovednosti. Kontrolovana a vili fizena ¢innost rukou se postupné
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meéni ve stereotypni nefunkéni pohyby (napf. tleskani, vkladani rukou do ust, klepani,
mnuti, mackani, tzv. myci pohyby rukou). Okolo tetiho roku obvykle dochézi ke ztraté
uchopovych schopnosti rukou, zhorSuje se schopnost chlize a zvyraznuje se hypotonie.
Casté byva také skiipani zuby a pohybujici se jazyk v Gstech. Objevuji se vypadky dechu
a celkové zhorseni kvality dechu.

Nasleduje obdobi relativni stabilizace, kdy neurovyvojova regrese mizi a Ssymptomy
se stabilizuji. Nékdy dochézi k vyvoji skolidzy, obtizim v oblasti motoriky a epileptickym
zachvatim. Zlepsuje se soustiedéni a v nékterych ptipadech se mohou objevit 1 uchopové
schopnosti. V obdobi dospivani a dospé€losti dochazi u divek s Rettovym syndromem
Kk psychickému vyzravani a stereotypni pohyby byvaji méné vyrazné. Nadale se u nich

zlepSuje ocni kontakt a socialni porozuméni (Bazalova, 2011; Thorova, 2016).
1.5.4 Jina détska dezintegracni porucha

Adamus s kolektivem dalsich autord (2017, s. 27) uvadéji: ,,Jind deétska
dezintegracni porucha v détstvi, znamad téz pod oznacenim Helleruv syndrom, je
povazovana za nejproblémovejsi z poruch autistického spektra diky nahléemu vyskytu
priznakii po bézném vyvoji ditéte.* Je pro ni charakteristické, ze po obdobi normalniho
vyvoje, které trva minimaln¢ dva roky, nastava z neznamé pticiny regres diive ziskanych
dovednosti v riznych oblastech vyvoje. Deteriorace (zhorSeni stavu) mize byt nahla nebo
muze trvat nékolik mésicii. Nasleduje obdobi stagnace, kdy se zhorSi komunikaéni
a socidlni dovednosti a Casto nastupuje chovani zcela typické pro autismus. Objevuje
se ztrata zajmu o okoli, stereotypni motorické manyrovani a porucha socialni interakce
a komunikace. Po tomto obdobi mlze nastat opetovné zlepSovani dovednosti, ale nikdy
jiz neni dosazeno normy (Hrdlicka, Komarek, 2014; Thorova, 2016).

Prokazatelnou ztratu dovednosti v tomto obdobi nazyvame autistickym regresem,
ktery se objevuje i u détského autismu. Rozdil mezi détskym autismem a jinou
dezintegra¢ni poruchou je v tom, ze u dezintegracni poruchy je doba nastupu prvnich
symptom delsi a ztrata dovednosti je vice markantni. Déti s dezintegracni poruchou jsou
z hlediska adaptability spiSe nizko funkéni a mivaji t€Z8i typ mentalni retardace. Také
epilepsie se u nich vyskytuje mnohem casté&ji (74 %) nez u déti s détskym autismem. Tato
porucha je relativné vzacna, proto znalost dané problematiky neni zatim pfili§ rozSifena

(Adamus, 2017).
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1.5.5 Hyperaktivni porucha sdruZend s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby

Jedna se o poruchu, ktera je doposud vagné definovana s nejistou nozologickou
validitou. Jeji soucasti je hyperaktivni syndrom, mentalni retardace a stereotypni pohyby
nebo sebeposkozovani. V adolescenci dochazi u této poruchy casto k nahrazeni
hyperaktivniho syndromu hypoaktivitou, coz u pravé hyperkinetické poruchy neni
obvyklé. Danou poruchou trpi dle MKN-10 vétSinou skupina déti s t€Zkou mentélni
retardaci (IQ pod 34). V ramci této poruchy se nevyskytuje socidlni naruseni autistické¢ho
typu. Porucha je Casto sdruzena s fadou vyvojovych opozdéni, at’ jiz specifickych nebo

globdlnich (srov. Bazalova, 2011; Komarek, Hrdlicka, 2014; Thorova, 2016).
1.5.6 Aspergeritv syndrom

Termin Aspergeriiv syndrom zavedla do praxe vroce 1981 Lorna Winglova,
nahradila jim termin autistickd psychopatie, ktery zavedl Hans Asperger. Protoze se jedna
o velmi riznorody syndrom a jeho projevy maji mnoho forem, odbornici Casto obtizné
hledaji rozdily mezi Aspergerovym syndromem, vysoko funk¢nim autismem a socialni
neobratnosti spojenou napft. s vice vyhranénimi z4jmy a vyrazn¢jSimi rysy osobnosti.
V soucasnosti je Aspergertiv syndrom povazovan za samostatnou nozologickou jednotku
jen podle evropského diagnostického systému MKN-10, podle DSM-V tato diagnoza
zanikla (Hrdlicka, Komarek, 2014; Thorova, 2016).

Thorova (2016, s. 188) uvadi: ,, Aspergeriiv syndrom ma sva specifika i problemy,
které mohou byt stejné zdavazné, i kdyz kvalitativné odlisné od ostatnich poruch
autistického spektra. “ Pro Aspergeriv syndrom jsou typické deficity v socialnim chovani
a komunikaci, které jsou v rozporu s dobrymi feCovymi schopnostmi a nenaruSenou
kognitivni slozkou. Intelekt byva v norm¢, nékdy az nadprimérny, coz ma velky vliv na
uroven dosazeného vzde€lani i uroven sebeobsluznych dovednosti. Aspergertiv syndrom
by dle Hrdlicky (2014, s. 49) ,,... nemél byt diagnostikovan u pacienti s I1Q nizsim
nez 70.“ Déti s Aspergerovym syndromem mohou a nemuseji mit opozdény vyvoj feéi,
pokud k nému ale dojde, ve v&ku péti let jiz obvykle mluvi plynule. Jejich fe¢ vSak byva
na rozdil od déti snormalnim vyvojem jazyka ndpadné mechanickd, formalni
S vyraznymi problémy vyskytujicimi se hlavné v oblasti pragmatické (Adamus et al.,
2017).
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Do diagnostickych kritérii Aspergerova syndromu patii dle MKN-10 kvalitativni
naruseni socialni interakce a omezené, opakujici se stereotypni chovani, zajmy a aktivity.
Dané oblasti deficiti jsou shodné s ostatnimi poruchami autistického spektra. Schopnost
ovladani vlastniho chovani téchto osob je snizena, proto c¢asto podléhaji
nekontrolovatelnym zachvatim vzteku a byvaji ndladové. Pro osoby s Aspergerovym
syndromem jsou typické vyhranéné zdjmy jako napi. dopravni prostiedky, pocitace
a programovani, kosmos, vodovodni potrubi, mapy, dopravni znacky, vlajky, znac¢ky aut
atd. Jde predevsim o zajmy spojené s né¢im, v ¢em lze vystopovat urcity fad ¢i alespon
prvky opakovani. Tato porucha je také spojena se znacnou nemotornosti (dyspraxii)
(MKN-10: Pervazivni vyvojové poruchy (F84), © 2018; Thorova, 2016).

Abnormality maji velkou tendenci pfetrvavat do dospivani a dospélosti. Osoby
Smirngjsi formou Aspergerova syndromu mohou spomoci riznych nécviki
a individualniho pfistupu zvladnout 1 vzdélavani v ramci hlavniho vzdélavaciho proudu

a pokud si 1 vyberou vhodné zaméstnani, Zivotniho partnera, mohou vést zcela bézny

zivot (Thorova, 2016).
2 Rodina s ditétem s PAS
2.1  Charakteristika a vyznam rodiny

Z hlediska socializace je rodina primarni socialni skupinou. Ptfedstavuje zékladni
stavebni buiiku spole¢nosti a ma pro ni nezastupitelny vyznam. Pro zaloZeni rodiny by
méla byt mezi muzem a Zenou vzdjemna ucta, laska a jejich svobodné a uvazlivé
rozhodnuti spocivajici ve spolecném Zzivoté, zplozeni a vychoveé déti, partnerském fesSeni
nastalych Zivotnich situaci, problém a potizi nejriizngjsiho razu. Clenové rodiny by méli
byt spojeni nejen spoleCnym souzitim, ale i vzajemnou pomoci a moralni odpoveédnosti.
Kli¢ovou roli hraje v rodiné pouto mezi dospélymi a pouto mezi rodici a détmi. Nemaly
vyznam maji i vazby sourozenecké a vazby ¢lent nuklearni rodiny ke ¢lentim Sir$i rodiny
(Vagnerova, 2014, Vesela et al., 2003).

,,Rodina plni Fadu funkci, z nichz za zakladni jsou povazZovany funkce reprodukcni,
ekonomickd, vychovnd, socializacni a ochranna. (Vesela et al., 2003, s. 19) Rodina
predstavuje nejdileZzitéjsi Cinitel, podilejici se na vytvafeni osobnosti, zrani a celkovém
vyvoji ditéte. Dité se diky ni poprvé setkdva s procesem zacletiovani do celku, také jsou
mu V ni pfedavany hodnoty, normy a vzorce chovani, které pak ocekava od svého okoli

a samo se je snazi dodrzovat. Rodina poskytuje ditéti prvni zkuSenosti a impulsy
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V navazovani socialnich vztahii a davd mu také emocni odpovédi. U¢i ho budovat
arozvijet mezilidské vztahy, zaroven mu poskytuje citové zadzemi, diky kterému si
vytvati kladny vztah k lidem. Rodina by mu méla poskytnout podminky pro zapojeni se
do spolecnosti tak, aby se pro ni stal pfinosem a mohl fungovat jako samostatna jednotka

(Cadilové, Zampachové, 2013; Vesela et al., 2003).
2.2 Rodina s ditétem s postiZenim

Narozeni ditéte s postizenim piedstavuje zatéz, a to obvykle neocekavanou,
a vyvolava nejistotu ve vztahu k budoucnosti. Rodina, ve které¢ se nachazi dité
S postizenim, neni zcela standardni, a kvtili tomu ma i jinou socialni identitu. Odli$nost
od ostatnich rodin se negativné odrazi v sebepojeti a sebehodnoceni vSech c¢lenti
rodinného spoleCenstvi. Existence postizeni ditéte predstavuje divod ke zmeéné
dosavadniho Zivotniho stylu rodiny. Objevuje se nutnost pfizptisobeni chodu domacnosti
individualnim moznostem a potifebam ditéte. Méni se postoje a chovani ¢leni rodiny, coz
se projevuje i ve vztahu Kk $irsi spolecnosti. Stava se, ze se rodiny izoluji od okolniho
svéta. Na udrzovani spolecenskych stykii jim nezbyva energie (Vagnerova, 2014).
i velké plany do budoucnosti. Rodice si predstavuji, Ze jejich potomek bude minimalné
stejné uspeéSny, jako oni sami. Sni o I€kafi, fotbalistovi, pravnikovi, nadaném
vytvarnikovi, pokraCovateli ve firmé¢ atd. Vzdusné zamky se sd€lenim diagnozy
a konstatovanim, ze se jedna o zavazny handicap, totalné hrouti. Pfichazi prudké ztrata
puvodniho obrazu ditéte, ocekdvani problému a pocit rodiCovského selhani (Thorova,
2016). Narozeni ditéte s postizenim dostava rodinu ze dne na den do situace, kterou
neoCekavala, kterou nezna a nezavinila. Zalezi na ni a na jejim okoli, jak se s takovou
situaci vyrovna (Hrdlicka, Komarek, 2014).

V odborné literatufe se setkdvame s fadou psychologickych modelti popisujicich
a vysvétlujicich reakce rodict na sdéleni diagndzy ditéte. V Ceské literatuie se nejcastéji
uvadi model fazi (Cerna et al., 2015). Vagnerova (2014, s. 158) uvadi, Ze ,, ... obdobi, kdy
Jjsou rodice konfrontovani se skutecnosti, Ze je jejich dité postizené, je mozné oznacit jako
fazi krize rodicovské identity. “ Tato fze spociva v reakci na neptiznivou situaci spojenou
S postizenim jejich ditéte a zmatrenim jeho perspektiv. MiiZe ji pfedchazet faze nejistoty,
kdy si rodi¢e uvédomuyji, Ze jejich dité je v n€em odlisné, ale jeho postizeni nebylo jesté

jednoznacéné potvrzeno (Vagnerova, 2014).
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Rodina prochazi béhem procesu vyrovnavani se s postizenim ditéte n¢kolika fazemi.
Prvni z nich je faze Soku a popfeni, kterd je prvni reakci na subjektivné nepfijatelnou
skutecnost, Ze dité neni zdravé. Rodice piemaha valici se pfival emoci a prestavaji vnimat
sdélované informace. Myslenky rodict se ¢asto upinaji k otdzkam, na které neexistuje
v dané situaci jednozna¢na odpovéd’ (Thorova, 2016).

Nasleduje faze bezmocnosti, kdy rodi¢e nevédi, co maji délat. Pfevazuji u nich
negativni emoce jako je smutek, zlostné reakce, tizkost, deprese, pocit viny, vztek na
ostatni, na sebe 1 na dité. Poté ptichdzi obvykle faze postupné adaptace a vyrovnavani se
S problémem. Typické pro toto obdobi je zvysSeni zajmu o dalsi informace. U rodict
pfevazuje racionalni uvaZovani, ale vemoCni oblasti pretrvdva negativismus.
Ke zpracovani a zvladnuti téchto emoci voli rodi¢e rtznorodé strategie spocivajici
vV obrannych mechanismech. Patii mezi n¢ napf. popfeni, vytésnéni ¢i vira v zazrak.
Naésleduje pfechodné obdobi nazvané fazi smlouvani. Rodice jiz akceptuji skutecnost, ze
ma jejich dit€ postiZeni, ale radi by dosahli alespont malého zlepSeni. Snazi se ziskat nadé;ji
Vv lepsi budoucnost. Posledni ¢asti procesu vyrovnavani je faze realistického postoje, kdy
se rodiCe smifi se skuteCnosti, zZe jejich dité ma postizeni, a pfijimaji ho takovée, jakeé je.
Je dosazeno rodinné rovnovahy a reorganizace rodinnych vztahli. Rodice se zacnou
chovat pfiméfenéjSim zplsobem a jejich plany do budoucnosti se stavaji mnohem
realnéjSimi (srov. Thorova, 2016; Vagnerova, 2014).

Ani po preckani vSech jmenovanych fazi neni zaruceno, ze se rodiCe s postizenim
ditéte smifi. Délka stadii je v jednotlivych rodinéch odli$na a zalezi na mnoha vzajemné
provazanych faktorech. Postoj rodi¢ti miize kolisat v zavislosti na vyvoji ditéte a s nim
spojenych nové vzniklych potizich. Nékterymi fazemi si rodice mohou béhem vyvoje

ditéte projit i nékolikrat (Hrdlicka, Komarek (eds.), 2014; Vagnerova, 2014).
2.3 Specificka Zivotni situace rodin s ditétem s PAS

Zivotni situace rodin s ditétem s PAS je velmi specifickd. Po sdéleni diagnozy se
ocitaji rodice v situaci, na kterou vétSinou nejsou pfipraveni. Jsou nuceni zménit chod
celé domacnosti a vytvofit jeji novy funkéni fad (Bazalova, 2014). Hrdlicka a Komarek
(2014) podotykaji, Ze jednotlivi ¢lenové rodiny se vyrovnavaji se vzniklou situaci
rozdilng, zaleZi jak na jejich osobnostnich predpokladech, tak na podminkach, ve kterych
se nachazeji. Matky obvykle nesou nejvétsi dil péce o dité s postizenim. Vice podléhaji
emocim a Castéji jsou vystaveny nevhodnym a zranujicim reakcim okoli. Protoze jejich
dité potiebuje celodenni péci, ztraceji vétsinou svou praci a vénuji veskery svij Cas ditéti.
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Castéji podléhaji depresim a potiebuji odbornou pomoc. Zistava-li matka doma, otcové
maji za kol zabezpecit rodinu ekonomicky a casto se boji, ze tuto roli sami nezvladnou.
Navenek snaseji narocnou situaci obvykle 1épe, ale trapi je utajovana starost o dité
S postizenim i1 o matku, ktera je péci o néj vyCerpana.

Na rodinu pisobi fada zaté¢zovych faktorti spojenych spéci o dité¢ sPAS.
Dle Sladeckové a Sobotkové (2014) patii mezi nejdilezitéjsi z nich definitivnost PAS
a jejich ménicich se projevil, nedostatecné povédomi vetejnosti o problematice PAS,
neakceptace autistického chovani ditéte (nékdy i ze strany ¢lenti vlastni rodiny) a velmi
malé socidlni podpora.

Problematikou pfitomnosti ditéte s PAS v rodiné€ se zabyvaji i mnohé zahrani¢ni
studie. O'Brien (2017) ve své studii publikované National Council on Family Relations
(Narodni radou pro rodinné vztahy) uvadi, ze rodiny déti s PAS jsou neustale vystavovany
vyzvam, které mohou znacn€ ovlivnit mnoho aspekta jejich zivota. Za nejvyznamnéjsi
faktory, ovliviyjici rodinu s ditétem s PAS, jsou pokladany piijem rodiny a Casty stres.
Vysledky poukazuji na dilezitost vC€asné intervence, fteSeni bariér v ziskavani
adekvatniho finan¢niho pfijmu a nutnost poskytovani podpory vedouci k redukci
nadmérného stresu v téchto rodinach. Podle M. Jelinkové (2008) mohou rodice s ditétem
S PAS prozivat dva konkrétni druhy strest:

e stres spojeny s charakterem postizeni ditéte s PAS,

e stres zpusobeny vnéjSimi faktory ve vztahu k rodinnym zalezitostem.
2.3.1 Stres spojeny s charakterem postiZeni ditéte s PAS

Stres spojeny s charakterem postizeni ditéte s PAS zahrnuje stresové faktory
odrazejici nejistotu rodicii zpisobenou chovanim jejich ditéte. SladeCkova, Sobotkova
(2014, s. 86) uvadeji: ,,... psychicka pohoda rodicii deéti s autismem je horsi nejen ve
srovnani s rodici zdravych déti, ale dokonce i s rodici deti s mentalnim postizenim bez
autismu “. Divodem je to, Ze déti s PAS casto vykazuji chovéni, které se jevi
potenciondlné vice rusivé. Rodi¢e maji problém projeviim ditéte porozumét a predvidat
jeho chovéni, coz je vede k pocitim nejistoty, dezorientace a ztraty rodicovskych
kompetenci. (srov. Hrdlicka, Komarek (eds.), 2014; Sladeckova, Sobotkova, 2014;)

Pro déti s PAS je také charakteristicky nevyrovnany vyvoj, kdy je dité v nékterych
vyvojovych oblastech na tirovni zdravych vrstevnikll a v nékterych je velmi podprimérné
(Thorova, 2016). Sladeckova a Sobotkova (2014) uvadéji, ze se u rodicii objevuje snaha

o to, aby dit¢ bylo dobré ve vSech oblastech a deficity byly za kazdou cenu dohnany, coz
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vede k pfetézovani, Casto i ponizovani ditéte s postizenim a ke zklamani rodi¢t. Snaha
0 to, aby dit¢ bylo co nejvice ,,normalni“, je iracionalni a souvisi s neuplnym piijetim
diagnézy. Pokud se rodice nedovedou s danou situaci vyrovnat, mize mit jejich postoj

negativni vliv na emocni i kognitivni rozvoj ditéte.
2.3.2 Stres zpiisobeny vnéjSimi faktory ve vztahu K rodinnym zdleZitostem

Jedna se prevazné o stres zpuisobeny interakei se socidlnim okolim. Ve spole¢nosti
stale pretrvava nazor, ze za chovani ditéte mize Spatnd vychova rodict. Pii nevhodnych
projevech ditéte na vetejnosti jsou rodic¢e déti s PAS nuceni vyslechnout rizné nemistné
poznamky a ,,dobré rady®, které je, zvlasté¢ matky, zranuji. Situaci zhorSuje 1 fakt, ze PAS
neni na prvni pohled viditelna (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Rodice se ¢asto dostavaji
do situaci, kdy je jejich dité povazovano za rozmazlené, a museji odpovidat na nepiijemné
otazky tykajici se pticin vzniku postizeni. Tato skutecnost poukazuje na stalou potiebu
vetsi informovanosti v zajmu prekonani predsudkti, které jsou v soucasné dobé vici
détem s PAS bézné (Hrdlicka, Komarek, 2014).

Autofi Hrdlicka, Komarek (2014) a SladeCkova, Sobotkova (2014) se shoduji v tom,
ze ani reakce nejblizs§iho okoli nebyva pro rodice ditéte s postizenim Casto povzbudiva,
nemistné véty typu ,,dejte ho do ustavu‘ jsou pro rodiCe velmi bolestné, stejné jako
piehnany soucit. BohuZel nékdy je napor stresu pramenici z postoje okoli tak silny, ze to
jeden z rodi¢u nevydrzi a rodina se rozpadne. Jindy je dit¢ s PAS ze strachu z reakci
druhych lidi odlozZeno do ustavu.

Zdrojem stresu jsou také obtize tykajici se ziskavani odbornych sluzeb a interakce
s klinickymi pracovniky. Rodina je nucena pifijmout a zpracovat velky pfisun informaci
ohledn¢ diagndzy a doporucenych metod intervence, coz mize v rodic¢ich vyvolavat stres
a uzkost z nezvladnuti vSech pro n€ vyplyvajicich ukolt (Sladeckova, Sobotkova, 2014).
Dal$im zdrojem stresu miiZze byt to, Ze se rodina obvykle dostdva do Spatné finanéni
situace a financni podpora statu pro ni ¢asto neni dostacujici (Thorova, 2016).

,,Nocni miirou vSech rodicu ditéte s postizenim je strach z budoucnosti, a to jak
blizké (co se dovim ve skole, co dité provede na ulici apod.), tak z budoucnosti vzdalené
(co se stane, az se nebudu moci o dite starat, kam piijde, budou tam na néj hodni apod.) “
(Hrdlicka, Komarek, s. 188). Maji obavy, zda bude o jejich déti v budoucnosti postarano.
Faktem je, Ze zaiizeni pro dospivajici a dospélé osoby s PAS je v Ceské republice stale

nedostatek. (Hrdlicka, Komarek (eds.), 2014)
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2.4  Sourozeneckd problematika

Sourozencim byva v odborné literatuie vénovéana daleko mensi pozornost nez
rodi¢tm, pfitom jejich zivot je pfitomnosti sourozence s postizenim znacné ovlivnén.
Jejich rodice jsou neustale vystaveni naroénym situacim, které museji fesit, a maji na né
zakonité mnohem méné casu (Hrdlicka, Komarek, 2014). Rizikovymi faktory piisobicimi
na zdravé sourozence déti s PAS se zabyvaji i zahrani¢ni studie. Walton (2016) se ve své
studii zabyva hned nékolika vnitfnimi a vn&j§imi problémy sourozenci déti s PAS, se
kterymi se musi potykat (napt. obtize v chovani ditéte s PAS, niz§i pfijem rodiny,
problémy souvisejici s vy$§im vékem ditéte s PAS, mensi okruh $ir$i rodiny atd.). Cim
vice jsou zdravi sourozenci vystaveni rizikovym faktorim, tim vyssi je u nich Groven
rizika pro problémy v chovani a v emocich. Vysledky studie zdtiraziiuji pottebu podpory
sourozencu déti s PAS. K podobnym zavérim dochazi ve své praci i Sim et al. (2017),
ktery ve svych zavérech podotyka nutnost posilovani rodinné zakladny a doporucuje
zahrnuti sourozenct do terapii.

Role sourozence ditéte s postizenim je velmi narocna a stejné jako pro rodice, tak
I pro sourozence muze dité s postizenim piedstavovat piimy zdroj stresu. (Vagnerova,
2014). ,,Existence postizeného ditéte miize byt pricinou extremizace postojii a o¢ekavani
rodicu i ve vztahu ke zdravym potomkim. Je zde riziko, zZe se k nim budou rodice chovat
Jjinak a nebudou na né mit primérené naroky *“ (Vagnerova, 2014, s. 163).

V kazdé rodin€ mé na sourozence ptitomnost ditéte s PAS jiny dopad. Dle Walshové
(2003, in Sladeckova, Sobotkova, 2014) je podstatné zvoleni vhodné formy, jakou bude
danému sourozenci vysvétlena podstata postizeni ditéte s PAS. Je nutné, aby pochopil,
proc¢ se jeho rodice chovaji k ditéti s PAS odli$né a pro¢ na né€j maji v mnoha ohledech
jiné naroky.

Pfitomnost zdravych sourozencl v rodinach je pro fungovani rodiny velmi prospés$na.
Mezi sourozenci ¢asto dochazi k peknym interakcim, které ditéti s PAS socialné
prospivaji (Thorova, 2016). Zdravy sourozenec miize byt pro dit¢ s PAS vzorem a hodné
prispét k jeho pozd&jsi integraci. Naopak zdravému sourozenci mlze péci o sourozence
vzrist sebevédomi, nauci se toleranci a respektovani odlisnosti. (Hrdlicka, Komarek,

2014).

28



3 Socidlni sluzby pro rodiny s ditétem s PAS

3.1 Charakteristika socialnich sluzeb

Socialni sluzby jsou jednim z dulezitych nastroju realizace socidlni politiky. Jejich
cilem je zlepsit kvalitu zivota lidi spolecensky znevyhodnénych, ptipadné je v maximalni
mozné mife do spole¢nosti zaclenit (Matousek, 2007). Prisa (1997, in Kozlova, 2005,
S. 17) ,,... definuje socialni sluzby jako mimoradné vyznamnou cdst aktivit stdtu,
samosprdavy a nestdtnich subjektii, ktera resi problémy jednotlivcii, rodin a skupin
obcanii, a tim pozitivné ovliviiuje socidlni klima celé spolecnosti.

Zékon o socialnich sluzbach konkrétné€ definuje socialni sluzbu jako ,, ... ¢innost nebo
soubor cinnosti podle tohoto zdkona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem
Jjejich socialniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni* (Zakon ¢. 108/2006 Sb.,
§3).

Kozlova (2005) uvadi, ze by socidlni sluzby mély byt poskytovany osobam, které je
potiebuji vzhledem ke svému zdravotnimu stavu a véku a které bez pomoci spolecnosti
nemohou piekonat tizivou socialni situaci nebo neptiznivé poméry. Mahrova et al. (2008)
a Matousek (2005) zaroven upozoriuji na to, ze socialni sluzby nemaji za ¢lovéka prebirat
odpovédnost, ale plisobit tak, aby ho maximaln¢ podporovaly v jeho samostatnosti. Maji
mu napomoci k tomu, aby si umél v co nejveétsi mife poradit sam.

Nabidka socialnich sluzeb by méla byt Siroka a jednotlivé sluzby by mély cilit na
konkrétni skupiny klienti. Sluzby by mély byt vzdjemné propojeny, navazovat jedna na
druhou a odpovidat potiebam jak klient, tak spoleCnosti. Dilezita je vzajemna
spoluprace ruznych rezortii — zdravotnictvi, socialnich véci, Skolstvi — a zastoupeni
socialnich sluzeb ve statnim i nestatnim sektoru (Mahrova, 2005).

Socialni sluzby jsou diileZité proto, Ze bez jejich plisobeni by se vyznamna ¢ast osob
nemohla podilet na vSech strankach zivota spolec¢nosti, tim by bylo znemoZznéno uplatnéni
jejich lidskych a obéanskych prav a dochazelo by k jejich socidlnimu vylouceni (Kozlova,
2005).

Poskytovateli socialnich sluzeb jsou pfi splnéni podminek stanovenych zdkonem
0 socialnich sluzbach ,,... uzemni samospravné celky a jimi zrizované pravnické osoby,
dalsi pravnickeé osoby, fyzické osoby a ministerstvo a jim zrizené organizacni slozky statu
nebo stdtni prispévkové organizace, které jsou prdavnickymi osobami‘ (Zakon

¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach).
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Stat by mél zajistovat osobam s PAS celozivotni specializovanou péci a garantovat
jeji dostate¢nou uroven. Stat poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby
prispévek na péci (Jelinkova, 2008). Jeho vysSe je déana stupném zavislosti na pomoci
druhé osoby (4 stupné — lehka, stiedné tézka, t€zka, Gplna zavislost), v€kem osoby
pobirajici prispévek (do 18 let a nad 18 let), druhem poskytovatele péce (pobytovou
soc. sluzbou nebo osobou poskytujici péci v domécim prostiedi, u které je ptispévek ve
[1l. alV. stupni zvySen) (Zakon ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach). Timto
prispévkem se stat podili na zajiSténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci pii
zvladani zakladnich Zivotnich potieb osob. V idealnim pifipad¢ by mél rodindm s détmi
s PAS zajistovat takovou socidlni podporu, aby si rodina mohla 1 po diagnostikovani
ditéte zachovat svijj Zivotni standard. V mnoha ptipadech tomu tak bohuzel neni a rodina
se dostava do velmi neptiznivé ekonomicke situace (Jelinkova, 2008).

Nejedna se o problém pouze v ramci Ceské republiky, ale i zahrani¢ni studie se timto
problémem zabyvaji. Sim et al. (2017) ve své studii udava, Ze socialni sit’ statu je pro
rodiny déti s PAS nedostatec¢na, pitom je pro né€ velmi dulezita. Pokud by doslo k jejimu
rozsiteni, rodi¢e by se mohli citit vice podpofeni a méné ve stresu. Piirozené se s tim poji
1 to, ze pii dostatecné podpote zvladnou zajistit lepsi podminky pro své dit¢ s PAS,

popftipad¢ i jeho sourozence.
3.2  Zakladni druhy a formy socidalnich sluZeb

Systém socialnich sluzeb je v Ceské republice legislativné vymezen Zakonem

¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. Uvadi tii zakladni druhy socidlnich sluzeb:
* socialni poradenstvi,
* sluzby socialni péce,
* sluZby sociélni prevence.

Mohou byt uskutectiovany formou sluzby pobytové, ambulantni nebo terénni.
Pobytové sluzby jsou spojeny s ubytovanim klienta v zafizeni socidlnich sluzeb.
Ambulantnimi sluzbami se rozumi sluzby, za kterymi jejich ptijemce dochazi do zatizeni
socialnich sluZzeb, ale jejich soucésti neni ubytovani. Ptipadné mize byt klient do zatizeni
doprovazen nebo dopravovan. Terénni sluzby jsou poskytovany osobé v jejim
pfirozeném socidlnim prostiedi.

Kozlova (2005) dale uvadi de€leni socidlnich sluzeb podle délky jejich trvani.

Rozdéluje je na socidlni sluzby dlouhodobé (pfedem nejsou casové limitovany),
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sttednédobé (stanovené ¢asové obdobi, vétsinou 1 rok) a kratkodobé (okamzité, netrvaji

déle nez 1 mesic).
3.3 Konkrétni socidalni sluZby pro rodiny s ditétem s PAS
3.3.1 Socialni poradenstvi

Rodiny s dité¢tem s PAS mohou vyuzivat a cCasto také vyuzivaji socidlniho
poradenstvi. To se ¢leni na zakladni socidlni poradenstvi a odborné socialni poradenstvi.
Ukolem zakladniho socidlniho poradenstvi je poskytnout osobam potiebné informace,
které prispéji k feSeni jejich nepfiznivé socidlni situace. Zakladni socidlni poradenstvi
jsou povinni poskytnout v§ichni poskytovatelé socialnich sluzeb (Mahrova et al., 2008).

Odborné socidlni poradenstvi je poskytovano se zaméfenim na potieby jednotlivych
socialnich skupin. Poskytuji ho specializované poradny, které se profiluji bud’ podle
n¢jakého jevu, nebo podle cilové skupiny (napt. osoby s poruchou autistického spektra)
(Mahrova, 2008). V soucasné¢ dobé& nabizi socialni poradenstvi pievazné neziskovy
sektor. Podavané informace by se nem¢ély tykat pouze odborné problematiky, ale mély by

informovat i o pravech osob s postizenim (Jelinkova, 2008).
3.3.2  SluZby socidlni péce

,Sluzby socialni péce napomdhaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost, s cilem podporit Zivot v jejich prirozeném socialnim prostredi a umoznit
jim v nejvyssi mozné mire zapojeni do bézného Zivota spolecnosti‘ (Zékon ¢. 108/2006
Sb., § 38). Rodiny s détmi s PAS mohou vyuzivat hned n¢kolika sluzeb socialni péce,
konkrétné se jednd o nésledujici socialni sluzby:

e 0Osobni asistence,

e pecovatelska sluzba,

e privodcovské a predcitatelské sluzby,
e podpora samostatného bydlent,

e odlehcovaci sluzby,

e centra dennich sluzeb,

e denni stacionafe,

e tydenni stacionafe,

e domovy se zvlastnim rezimem,

e domovy pro osoby se zdravotnim postizenim,
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e Chranéné bydleni.
3.3.3  SluZby socialni prevence

Sluzby socidlni prevence by mély napomahat k zabranéni socidlnimu vylouceni
osob, které jsou ohrozeny krizovou socialni situaci, zivotnimi navyky a zpiisobem zivota,
ktery vede ke konfliktu se spole¢nosti. Dale jsou tyto sluzby uréeny pro osoby ze socialné
znevyhodiujiciho prostedi a ohrozené trestnou ¢innosti jiné fyzické osoby. Cilem sluzeb
je napomoci témto osobam k prekondni jejich nepiiznivé socidlni situace a chranit
spolecnost pied vznikem a Sifenim nezadoucich spolecenskych jevi (Zakon €. 108/2006
Sb., o socidlnich sluzbach).

Rodiny s PAS mohou vyuzivat socialni sluzby:

e rana péce,

e socialn¢ aktivizacni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim a seniory,

e socialng terapeutické dilny,

e socialni rehabilitace.

Casto je rodi¢i déti s PAS vyuzivana predevsim socialni sluzba ,,Rana péce®, ktera
je terénni, poptipad¢ doplnéna ambulantni formou sluzby, a poskytovana ditéti ve véku
do 7 let a rodi¢tim ditéte. Sluzba je zaméiena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte

s ohledem na jeho specifické potieby (Kozlova, 2005).
3.4 Potieby déti s PAS a jejich rodin v ramci socialnich sluZeb

Potteby déti s PAS jsou velmi riznorod¢ a 1isi se v mnoha ohledech. Je to dano tim,
ze u kazdého ditéte se porucha autistického spektra projevuje pomérné velkou variabilitou
symptomu. Musime pocitat s tim, Ze kazdé dité s PAS je jiné a je potieba najit vhodny
systém, diky kterému se bude moci dité vzdélavat a rozvijet svilj potencial (Bazalova,
2008). Pro osoby s PAS je dllezité, aby zakladni ¢innosti nabizené v ramci socidlnich
sluzeb byly pfizplsobeny jejich individudlnim potfebam a byly jim ku prospéchu.
., Zakladnimi ¢innostmi p7i poskytovani socidlnich sluzeb jsou:

a) pomoc pri zvladani béznych ukonii péce o vlastni osobu,

b) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

¢) poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisténi stravy,

d) poskytnuti ubytovani, popripadé prenocovani,

e) pomoc pri zajisteni chodu domacnosti,

f) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,
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g) zdkladni socialni poradenstvi,

h) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

i) socidalné terapeutické cinnosti,

J) pomoc pri uplatiiovani prav, oprdavnénych zajmii a pri obstaravani osobnich

zaleZitosti,

k) telefonicka krizova pomoc,

) nacvik dovednosti pro zviadani péce o viastni osobu, sobéstacnosti a dalsich

cinnosti vedoucich k socidlnimu zaclenéni.

(Zé4kon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach)

U déti s PAS se objevuji potize predev§im v oblastech autistické triady (socialni
interakce, komunikace, predstavivosti a hry). Je odliSnou mérou naruSena uroven
samostatnosti, schopnosti spoluprdce, adaptability mySleni, socidlniho porozuméni
a komunikace. Ve vétSin¢ ptipadi vyzaduji tyto déti specidlni pfistup a nadstandardni
péci. Pii praci s ditétem s PAS je nutno hledat postupy a metody, které funguji a diky
kterym se dité rozviji (Thorova, 2016).

V soucasné dobé€ se Casto vyuzivaji strukturované intervencni programy zatazujici
rizné behavioralni metody a ramce pracujici s vizudlnimi informacemi, pochopitelnymi
a predvidatelnymi pravidly a motivaci (napt. TEACCH program — Treatment and
Education of Autistic and Communication Handicapped Children, ABA — Aplikovana
behavioralni analyza). Pfi komunikaci se pouzivaji hlavné u déti nemluvicich nebo u déti,
jejichz vyvoj feci je nedostacujici, metody augmentativni a alternativni komunikace. Patii
sem nacviky znak®, pouZivani piktogrami, symboll, psani a &teni slov. V Ceské
republice je znama metodika Vyménného obrazkového komunikac¢niho systému
(VOSK), ktera se hojné vyuZiva pii praci s osobami s PAS (Cadilova, Zampachova,
2008).

Tyto metody se vyuZzivaji ve vzdélavani, v domacim prostiedi, ale 1 v rdmci
socialnich sluzeb. Diky nim Ize s ditétem 1épe komunikovat a vytvofit si k nému vztah.
Dit¢ muze spiSe akceptovat nové ukoly, ucit se a lépe snasSet udalosti, které jsou
nepiedvidatelné. Vyuziti téchto metod miize napomoci pii nacviku novych dovednosti
ditéte a posilit jeho samostatnost (Thorova, 2016). Ve vétsing ptipadii jsou poruchy
autistického spektra dlouhodobou zalezitosti, kterd vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota
pacienta a jeho rodiny. V dnes$ni dobé¢ je vyléceni PAS velmi nepravdépodobné, ale
psycho-vychovna péce dokaze doCasné vyznamné zvysit Groven samostatnosti, které

jedinec s PAS dosahuje, coz je zadouci vysledek (Yusuf, 2020).
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3.5 Vybrané organizace poskytujici soc. sluZby osobam s PAS v Jihoceském kraji

Autis Centrum, o.p.s.

., Kazdy clovek s autismem miize s potrebnou pomocit prozit spokojeny zivot
v kruhu rodiny a s prateli ¢i znamymi, s nimiz se citi dobre.
(Vyroc¢ni zprava 2018 — Autiscentrum o0.p.s., 2018, 1 s.)

Autis Centrum, o.p.s. zacalo poskytovat socialni sluzby v roce 2015. Navazalo tak
na dosavadni ¢innost stale fungujiciho spolku Autisté jihu, ktery sdruzuje rodiCe a ptatele
lidi s autismem. | u jeho zrodu stali rodice, ktefi si uvédomovali, Ze soucasna nabidka
sluZeb je pro osoby s autismem nedostacujici.

Cilem Autis Centra je poskytovat jedinci s autismem takové socidlni sluzby, které
ho podporuji v jeho celkovém rozvojyi a osamostatiovani. Ke kazdému ditéti je
piistupovano individualné a pii praci s nim se vyuzivaji odborniky uznavané postupy.
Rodin¢ ditéte je poskytovdna podpora a pomoc s péci o dit€. Plisobnost organizace je
v ramci celého JihoCeského kraje (Vyrocni zprava 2018 — Auticentrum 0.p.s., 2018).
V ramci Autis Centra jsou poskytovany tyto socialni sluzby:

e odlehcovaci sluzby,

e rand péce,

e socialn¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim.

(Registr poskytovatell socialnich sluzeb, © 2020)
APLA Jizni Cechy, z.u.
., Poslanim APLA Jizni Cechy je aktivné podporovat lidi s autismem a jejich rodiny
K Zivotu ve svém prirozeném prostredi poskytovianim odbornych sluzeb a preddavianim

specidlnich metod prace.* (Vyroéni zprava 2018 — APLA Jizni Cechy, 2018, 5 s.)

APLA Jizni Cechy zalozili odbornici v roce 2007 z diivodu chybéjici pomoci lidem
s autismem a jejich rodinam v JihoCeském kraji. Stala se prvni neziskovou organizaci
pomahajici lidem s autismem v tomto kraji. Organizace ma dv€ ambulantni pracoviste,
a to v Tabote a v Ceskych Budgjovicich. Terénni forma sluzeb je poskytovana na izemi
celého Jihogeského kraje (Vyroéni zprava APLA Jizni Cechy, 2018). APLA Jizni Cechy
ma zaregistrovany nasledujici socialni sluzby:

e odlehéovaci sluzby,
e rana péce,
e socialné¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim.

(Registr poskytovatelli socialnich sluzeb, © 2020)
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EMPIRICKA CAST

1 Cil a vyzkumné otazky

1.1 Cil prace

Cilem bakalaiské prace je prozkoumat moznosti socidlnich sluzeb pro rodiny
s ditétem s poruchou autistického spektra v Jiho¢eském kraji a zjistit, jak tyto sluzby
napliuji individualni potieby rodin. Na podkladé vySe uvedeného cile byl stanoven
nasledujici dil¢i cil, a to zjistit pohled rodiny s ditétem s PAS na vybér a dostupnost

socialnich sluzeb, na jejich finan¢ni naro¢nost, kvantitu a kvalitu.
1.2  Vyzkumné otizky

Hlavni otazka:
e Jaké socialni sluzby rodiny s ditétem s PAS vyuZivaji a jak tyto sluzby napliiuji
individualni potieby déti s PAS?
Pro zodpovézeni hlavni vyzkumné otdzky a naplnéni cilti bakalaiské prace byly
zvoleny tyto vyzkumné otazky:
e VOI: Jaké jsou preference rodict déti pii vybéru socialni sluzby?
e VO2: Jaké jsou zkusSenosti rodicu s ditétem s PAS s vybranou socidlni sluzbou?

e VO3: Jaké jsou predstavy rodict déti s PAS o budoucnosti jejich ditéte?
1.3 Operacionalizace pojmii

Vyzkum se zabyva rodinami s détmi s poruchou autistického spektra a jejich
moznostmi vyuzivani socidlnich sluzeb. Je proto na misté definovat terminy jako rodina,

poruchy autistického spektra a socidlni sluzby.
Rodina

Rodina je primarni socialni skupinou. Predstavuje zdkladni stavebni buiiku
spole¢nosti a ma pro ni nezastupitelny vyznam. Clenové rodiny by méli byt spojeni nejen
spole¢nym souzitim, ale i vzdjemnou pomoci a moralni odpovédnosti. Kli¢ovou roli hraje
v rodin€ pouto mezi dospélymi a pouto mezi rodici a détmi. Nemaly vyznam maji i vazby

mezi sourozenci a vazby mezi ¢leny uzsi a Sirsi rodiny (Vagnerova, 2014).
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Poruchy autistického spektra

Autismus, dnes nazyvany Castéji jako poruchy autistického spektra, je povazovan za
poruchu, ktera do hloubky prostupuje celou osobnosti ¢lovéka a ovlivituje ho v mnoha
smérech zivota (Bartoiiova et al, 2007). Diky vrozenému postizeni mozkovych funkci
dochazi k tomu, ze osoba s PAS nedokéze vyhodnocovat informace takovym zptisobem
jako osoby stejné mentalni trovné. Vnima, proziva, a tudiz se i chova odlisné (Thorova,
2016).

Triddou zékladnich problémovych oblasti spole¢nych pro osoby s poruchou
autistického spektra jsou deficity v socialni interakci, komunikaci a predstavivosti.
Porucha se mtize manifestovat ve specifickych oblastech riznou mérou a pomérné velkou

variabilitou symptoma.
Socialni sluzby

Socialni sluzby jsou poskytovany osobam spolecensky znevyhodnénym, s cilem
zlepsit kvalitu jejich Zivota a pfipadné je v maximalni mozné mifte zaclenit do spolecnosti.
Zaroven maji chranit spolecnost pred riziky, kterymi jsou tito lidé nositeli. Socialni sluzby
se zamétuji jak na osobu uzivatele, tak jeho rodinu (Matousek, 2007).

V Ceské republice jsou socialni sluzby soudasti statniho systému socialniho
zabezpeceni. Legislativné jsou ukotveny v zékoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
kde je socialni sluzba definovana jako ,,... ¢innost nebo soubor cinnosti podle tohoto
zakona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socialniho zaclenéni nebo

prevence socialniho vylouceni* (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach).

36



2 Metodika
2.1 PouZité metody a techniky

Pro tvorbu praktické ¢asti byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu. Svaticek
etal. (2007) definuji kvalitativni vyzkum jako proces zkoumani jevii a problému
Vv autentickém prostiedi, a to s cilem ziskat jejich komplexni obraz, ktery je zalozen na
hlubokych datech a specifickém vztahu mezi vyzkumnikem a tcastnikem vyzkumu.
Cilem kvalitativniho vyzkumu je za pomoci celé fady postupt a metod zjistit a popsat to,
jak lidé chapou, prozivaji a vytvareji socidlni realitu. Dle Hendla (2016) se kvalitativni
vyzkum realizuje dlouhodobym a intenzivnim kontaktem s ur¢itym terénem, ve kterém
je uskute¢iiovan. Vyzkumnik vyhleddvd a analyzuje informace, které pfispivaji
k osvétleni vyzkumnych otazek. Snazi se proniknout do dané problematiky, porozumét
jejim aspektiim a zabranit tomu, aby opomenul néco, co by mohlo pfispét k jejimu
vyjasnéni.

Kvalitativni vyzkum byl provadén v designu zakotvené teorie. Cilem vyzkumu
vychdzejiciho ze strategie zakotvené teorie je explorace a rozvijeni novych teorii, které
se tykaji zkoumanych jevii. Vytvorené teorie jsou zakotveny v datech, ktera byla ziskana
béhem studie. Je zfejmé, ze takovy proces nelze vymezit pevnymi pravidly, protoze
V sobé nese vzdy prvky intuice a nejistoty. Pozornost se vénuje piedevSim jednani

a interakcim sledovanych jedincii a procesim v daném prostiedi (Hendl, 2016).
2.2 Polostrukturovany rozhovor

Pro ucely tohoto vyzkumu probihal sbér dat formou polostrukturovaného rozhovoru
s rodic¢i déti s poruchou autistického spektra vyuzivajicimi socialni sluzby. Tato forma
sbéru dat, tedy rozhovor, je dle Svafika (2016) nejpouzivanéjsi metodou sbéru dat
Vv kvantitativnim vyzkumu. Miovsky uvadi (2006), Ze si tazatel polostrukturovany
rozhovor formuje prostiednictvim okruhu otdzek. Vyhodou polostrukturovaného
rozhovoru je moZnost tazatele ménit posloupnost kladenych otazek dle vlastniho uvazeni.
Dale miiZe tazatel pozadat Gi€astnika rozhovoru o vysvétleni jeho odpovéedi, Cimz si miize

okamzité ovéfit, zda ji pochopil spravné.
2.3 Oteviené kédovani

V obecné roviné predstavuje kodovani operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrany,

vyhodnoceny a sloZzeny novym zpisobem. Strauss a Corbinova rozlisSuji tfi typy
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kodovani: oteviené kodovani, axialni kddovani a selektivni kodovani (Svafiéek, Sedova,
2016).

V ramci analytického aparatu zakotvené teorie byla vyvinuta technika oteviené¢ho
koédovani. Hendl (2005) uvadi, ze pfi otevieném kodovani zacne vyzkumnik piepisem
interview, pfi kterém si v§ima kritickych mist souvisejicich s polozenymi vyzkumnymi
otazkami. Svaticek a Sed’'ové (2016) uvadgji, Ze nasledné je pii otevieném kodovani text
jako sekvence rozbit na jednotky, kterym jsou pridélena jména, a Stakto nové
pojmenovanymi (oznacenymi) fragmenty textu vyzkumnik dale pracuje. Jednotkou mize
byt slovo, fetézec slov, véta, odstavec. Kazdé vzniklé jednotce je ptidélen kod, ktery je
spojuje do skupin vystihujicich urcity jev. V posledni fazi kodovani uvadi autor vyzkumu

vytvotené kody (kategorie) do vzdjemnych vztahi.
2.4 Vyzkumny soubor

Ve vztahu k vymezenému cili bakalafské prace tvorili vyzkumny soubor
rodi¢e déti S poruchou autistického spektra vyuzivajici socidlni sluzby v ramci
Jihoceského kraje. Byli osloveni prostiednictvim organizaci, které nabizeji socidlni
sluzby osobam s poruchou autistického spektra. Pokud méli rodie o vyzkum zajem
a souhlasili s jeho provedenim, reagovali na e-mail. Po elektronické ¢i telefonické dohodé
doslo k osobnimu setkani a uskutecnéni polostrukturovaného rozhovoru.

Rozhovory byly provedeny s celkem osmi rodi¢i déti s PAS, kteti méli zajem se
podélit o své zkuSenosti se socialnimi sluzbami. Vyzkumny vzorek tvotily rodiny ze Ctyt
ruznych okresti JihoCeského kraje s détmi s diagnostikovanou poruchou autistického
spektra ve véku od 5 do 17 let. Dotazovani uvadéli 1 stupenn mentalni retardace (lehka,
stiredné té€zka, tézka, hlubokd) a ptipadné i pfidruzené komorbidity PAS. Pro lepsi prehled
byla vytvorena tabulka (tab. 2), kde jsou uvedeny zakladni demografické tidaje tykajici
se jednotlivych komunikacnich partnerti. Pro piehlednost a zachovani jejich anonymity
byly pouzity jako oznaceni zkratky KP s ptisluSnym c¢islem slouzicim k jejich rozliSeni.
V tabulce je diagnoza ditéte také zapsana zkratkou, ty jsou uvedeny a vysvétleny

vV seznamu zkratek na konci této prace.
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Tabulka 2: Zakladni demografické udaje vyzkumného souboru

Komunikacni
Misto bydlisté (okres) Vék ditéte Diagnéza ditéte
partner
KP1 Ceské Budéjovice 10 let Atypicky autismus, STMR
KP2 Ceské Budéjovice 13 let Détsky autismus, STMR, Epilepsie
KP3 Ceské Budéjovice 17 let Détsky autismus, STMR — TMR
KP4 Tabor 12 let Détsky autismus, TMR
KP5 Tabor 9 let Détsky autismus, LMR, ADHD
KP6 Strakonice 6 let AspergerQv syndrom, Epilepsie
KP7 Strakonice 9 let Détsky autismus, LMR
. Détsky autismus, LMR,
KP8 Cesky Krumlov 5 let
Vyvojova dysfazie

Zdroj: vlastni zpracovani
2.5 Realizace vyzkumu a zpusob vypracovani vysledki

Nejprve jsem e-mailovou cestou oslovila nékolik organizaci, které nabizeji
socialni sluzby pro osoby s poruchou autistického spektra v ramci JihoCeského kraje.
Ze tii oslovenych organizaci se mi dvé ozvaly a rozeslaly svym klientim informacni
e-mail obsahujici zékladni idaje o provadéném vyzkumu. Na zakladé té€chto informaci se
rodic¢e déti s PAS mohli rozhodnout a vyjadrit se, zda se chtéji vyzkumu ucastnit. Pokud
vyjadfili zdjem se do vyzkumu zapojit, domluvili jsme se na Case a misté provedeni
rozhovoru.

Na zacatku kazdého rozhovoru jsem se predstavila, vysvétlila podstatu vyzkumu
a seznamila respondenty s tim, jak bude vyzkum probihat. Pokud se vSemi informacemi
souhlasili, byl s nimi podepsan informovany souhlas, viz piiloha ¢. 1. Diky tomu, Ze byly
rozhovory nahravany, mohla jsem se naplno vénovat respondentim. Pokladala jsem jim
pfipravené otdzky zameétené na zdkladni informace o nich samotnych a jejich détech.
Nasledovaly otazky zamétené na socidlni sluzby, faktory ovliviiuji jejich vybér, osobni
zkuSenosti s konkrétni socidlni sluzbou atd. Soucasti rozhovoru byly také otazky tykajici
se budoucnosti jejich déti a soucasného vniméni osob s PAS spole¢nosti. Seznam otazek
polostrukturovaného rozhovoru je soucasti prilohy ¢. 2. Otazky byly individualné

roz$ifovany ¢i bylo ménéno jejich poradi v zavislosti na odpovédich respondenti.
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Délka rozhovorti byla rozdilna, pfiblizné€ cca. 30—45 minut. Pfestoze dotazovani
projevovali zajem se k dané problematice vyjadfit, vzhledem k jejich ¢asové vytizenosti
spojené s péci o dité, probihal rozhovor v krat§im intervalu, nez by bylo pro vyzkum
zadouci. Otazky byly sestavovany béhem mésice listopadu. Realizace rozhovori s rodici
probihala vhledem k nutnosti se pfizpiisobit jejich casovym moznostem jiz od zacatku
meésice prosince. Rozhovory byly doslovné prevedeny do pisemné podoby a nasledné

okodovany. Dle kodi byly nasledné vytvoreny kategorie.
2.6 Etické aspekty vyzkumu

Miovsky (2006) ve své publikaci uvadi n€kolik pravidel, kterd by mél vyzkumnik
v ramci své prace dodrzet. Patfi mezi né: respekt k soukromi ucastniki vyzkumu,
zachovavani jejich anonymity, ziskani informovaného souhlasu, zajisténi emoc¢niho
a psychického bezpec¢i UcCastnikli vyzkumu a zpfistupnéni zjisténych vysledkli pro
ucastniky vyzkumu.

Dle zékona ¢. 101/2000 Sb., o ochran¢ osobnich tdajti a 0 zméné nékterych zakont,
ve znéni pozdé&jsich piedpist, je cely vyzkum anonymni. V praci nejsou zminéna jména
déti ani jejich rodica, aby nemohlo dojit k jejich identifikaci. Od rodic¢u jsem dostala
souhlas k provedeni vyzkumu. Formulaf informovaného souhlasu je soucasti ptiloh,

viz ptiloha ¢. 1. Original informovaného souhlasu je soucasti osobniho archivu autorky.
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3 Vysledky

Pro vyhodnoceni vyzkumu bylo vyuzito otevieného kodovani a nésledné
kategorizace ziskanych dat. Bylo stanoveno sedm kategorii, ke kterym jsem dosla na
zaklad¢€ podrobnych rozbort rozhovort s komunikacnimi partnery. Diky spoleénym nebo
podobnym znakiim, které se v rozhovorech nachazely, byly véty, jednotliva slova a vétni
spojeni okodovany. Po dal§im rozboru byly kody opakované piekodovany a nésledné
Znich byly vytvoteny kategorie, shrnujici spole¢né znaky jednotlivych rozhovort

S komunikacnimi partnery.
Kategorie €. 1 — Aktuélni situace v rodiné
Kategorie €. 2 — Ziskavani informace o moznosti vyuziti socialni sluzby
Kategorie €. 3 — Oc¢ekavani od socialnich sluzeb
Kategorie €. 4 — Vyuzivané socialni sluzby
Kategorie €. 5 — Pfinosy socialni sluzby
Kategorie ¢. 6 — Pozadavky rodi¢ti na zlepSeni socidlnich sluzeb

Kategorie €. 7 — Predstavy rodicti o budoucnosti

Kategorie €. 8 — Socialni sluzby pro dosp€lé osoby s PAS
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Kategorie . 1 — Aktudlni situace v rodiné

Na zacatku rozhovoru jsem zjistovala zakladni tdaje o jednotlivych rodinach
a jejich aktualni rodinné situaci. Z rozhovort vyplynulo, ze vétSina vybranych rodict déti
s PAS je rozvedena. V ramci tohoto vyzkumu se jednalo o pét rodin a ve vSech pripadech
prevzaly hlavni péci a zodpovédnost za dité jejich matky. Ty uvedly, ze otcové se do
vychovy a péce o dité zapojuji riznou mérou, nektefi si je berou k sobé na vikendy, jini
neprojevuji o byvalou rodinu zajem a s ditétem se nestykaji. Matky zlstavaji po rozvodu
vetSinou samy, pouze jedna matka si naSla nového partnera.

KP3: ,, Zistala jsem se synem sama, manzel to neustal. Délam, co se da. *

KP4: ,, Nesnasi cizi lidi, hlavné muze. Ma problém i se svym starsim bratrem a tdtou.
Na péci o dceru jsem ziistala sama, byvaly manzel od nas ve trech letech dcery odesel. *

KPS: |, S manzelem jsme rozvedeni, prispiva mi a dceru navstévuje o vikendech.
Pres tyden jsem na to sama.

KP6: ,,V tuto chvili je se synem doma manzelka, ktera se o néj stard. S manzelkou
nechceme chlapce nikam "odlozit", a proto o néj pecujeme sami. “

KP7: , Jsem mama 9letého syna. Samozivitelka. Zijeme se synem v podndjmu ve

Strakonicich. Otec syna od nas odesel ve tiech letech, kdyz se dozvedel synovu diagnozu. “
Kategorie ¢. 2 — Ziskani informace o mozZnosti vyuZiti socidlni sluzby

V ramci vyzkumu bylo zjisténo, ze rodice prvotni informaci o moznosti vyuziti
socialni sluzby ziskavaji u odborniki, ktefi se podileji na diagnostice ditéte nebo s nim
navazali kontakt v jeho pozdéjsim véku. Tuto variantu uvedlo Sest komunikacnich
partnerd. Dvarodice se 0 moznosti vyuziti socialni sluzby dozvéd¢li jiny zptisobem. Prvni
uvedl jako zdroj dané informace tfidni ucitelku ditéte a druhy se dozvédél o moznosti
vyuziti socialni sluzby od zndmych.

KP1: ,,APLU mi doporucila skola, Skolni psycholog, ke kterému také syn dochazi.

KP5: ,, Po stanoveni diagnozy nam neurolog doporucil organizaci APLU. “

KP4: ,, Doporucila mi ji détska lékarka, méla s nimi dobré zkusenosti.

KP8: ,,U nas to vse vzalo velmi rychly spad. Na doporuceni znamé nasledovala
domluva s pediatrem a pak vysetieni u psychologa, neurologa atd. ... vsichni do jednoho

mi doporucovali APLU. “
KP6: ,, Sluzbu nam nabidla détske lékarka.
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Kategorie ¢. 3 — Ocekdvani od socidlnich sluZeb

Prvotni o¢ekavani rodict od socialnich sluzeb jsou riizna (tab. 3). Zalezi na tom, co
pravé nejvice potiebuji. Pét dotazovanych se shodlo v tom, ze od socialnich sluzeb na
podatku o¢ekavali predev§im nové informace a odborné rady. KP2 uvadi: ,, Rekli mi, Ze
mi tam poradi, jak se postarat o dceru... . VEtSina rodicu také zminuje ocekavani pomoci
srozvojem schopnosti a dovednosti ditéte, usilovani o jeho celkovy rozvoj.
Od pracovnikd v dané socialni sluzb& oc¢ekavali pochopeni jejich situace a ptipadnou

pomoc (psychickou, materialni, finan¢ni, metodickou atd.).

Tabulka 3: Ocekavana pomoc/podpora ze strany socialnich sluzeb

KP1 | rozvoj ditéte, odpocinek od neustalé péce, nové podnéty a zazitky pro dité

KP2 | poradenstvi, rozvoj ditéte, specialni ptistup, pochopeni

KP3 | rozvoj ditéte, specialni ptistup, odbornost pracovnikti

KP4 | poradenstvi, finan¢ni pomoc, pochopeni, psychickd podpora

KPS | poradenstvi, rozvoj ditéte, pochopeni

rozvoj ditéte (rozvoj komunikace, nacvik samoobsluznosti), poradenstvi,
KP6 ‘ '
vyftizeni socialnich davek a ptispévku na péci

KP7 | zafizeni socidlnich davek a ptispévku na péci, poradenstvi, rozvoj ditcte,

KP8 | rozvoj ditéte, pomoc pii vzdélavani ditéte

Zdroj: vlastni zpracovani
Kategorie ¢ 4 — VyuZivané socidalni sluZby

Ze ziskanych dat vyplyva, ze vSechny rodiny, které jsou soucasti vyzkumného
souboru, vyuZivaji socialnich sluzeb bud’ v ramci organizace APLA Jizni Cechy, nebo
Autis Centra (tab. 4). Spoluprace s vybranou organizaci je pak dlouhodoba a trva roky.
Respondenti uvedli, Ze nejvice vyuzivaji socialné aktivizacni sluzby pro seniory a osoby
se zdravotnim postizenim, kterou nabizeji ob¢€ zatizeni. Rodice uvadéji, ze vyhodou této
sluzby je, Ze miiZe probihat ambulantné ptimo v domacnosti rodiny. Mimo Autis Centrum
a APLU Jizni Cechy je v tabulce uvedena i rand péée poskytovana IMY, kterou
vV minulosti vyuZival komunika¢ni partner KP1, jenz jiZ dnes vyuZiva socialnich sluzeb

Autis Centra.
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Tabulka 4: Vyuzivané socialni sluzby (dnes i v minulosti)

Socidlni sluzby Poskytovatel Komunikacni partner
I MY, o.p.s. KP1
Rana péce
APLA Jizni Cechy, z.U. KP4; KP5; KP6; KP8
Autis Centrum, 0.p.s. KP1; KP2; KP3
Odlehc¢ovaci sluzby
APLA Jizni Cechy, z.u. KP4; KP5
Socialné aktivizacni ]
Autis Centrum, o.p.s. KP1; KP2; KP3
sluzby pro seniory a
osoby se zdravotnim APLA Jizni Cechy, 2.4 KP4: KP5; KP6: KP7

postizenim

Zdroj: vlastni zpracovani

Vétsina komunikacénich partneri sdélila, jak Casto vybranou socialni sluzbu vyuziva.
Rozhodujicim kritériem bylo, zda je vybrana socialni sluzba mistn¢ dostupna, a tedy
jakou formu socidlni sluzby mohou vyuzit. V rozhovorech dotazovani sd¢lili, ze
ambulantni formu vyuZzivaji asi 1 az 2krat tydné podle potieby. U terénni formy je
dostupnost sluzby nizsi, rodice ve vSech piipadech uvadéli 1 setkani za mésic.
U pobytové formy socialni sluzby upozoriiovali rodice na to, ze jim je poskytovana
maximalné¢ jednou meési¢né (vikendovy pobyt) ¢i jednou ro¢né (letni tabor). VSech pét
dotazovanych vyuzivajicich odlehCovaci sluzby uvedlo, ze by mélo zajem o vétsi
frekvenci a délku odlehcovaciho pobytu. Divodem je kapacita zatizeni a velky zajem
rodi¢l o danou socidlni sluzbu.

KP2: ,, Auticentrum od zacatku az do soucasné doby. Celkove zatim 6 let, cca. 1%
tydné na hodinu terapie a 1x mésicné sobota a nedeéle odlehcovaci vikend. “

KP3: ,, Socialni sluzbu vyuzivam az posledni 3 roky, a to SAS APLA Jizni C'echy. “

KP8: ,, Aktualné jsou to jiz dva roky, kdy jsme dostali diagnozu a zacali spolupraci
SAPLOU. “

Kategorie ¢. 5 — Prinosy socidlni sluzby

Rodice se shoduji v tom, ze spoluprace s organizacemi poskytujicimi socialni sluzby

je pro né€ i pro jejich dit€ pfinosem. Ve vSech rozhovorech byl zminovan pozitivni vliv
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vyuzivané socidlni sluzby na rozvoj ditéte. Rodi¢e uvad¢ji, ze diky nabizenym socialnim
sluzbam a odbornému poradenstvi zaznamenavaji u ditéte zna¢né pokroky. Ocenuji také
spolupraci organizaci s dalsimi odborniky, organizacemi, SPC a Skolami. Tato
spoluprace zlepsuje rozvoj déti a usnadiiuje péci i jejich rodicim. Nejcastéji je zminovana
potfebnost a uzite¢nost nacvikll socialnich a komunikaénich dovednosti déti.

KPG6: ,,S chlapcem fyzioterapeutka cvicila Vojtovu metodu, taky s nim procvicovala
specidlni pedagozka rec, snazily se jej posunout v sebeobsluznosti. Snazi se o maximalni
rozvoj syna po vSech strankdach. “

KP7: ,, Pracovnik APLY se snazi vzdy upoutat pozornost syna a pracovat s nim — na
rozvoji slovni zasoby, na nacviku praktickych cinnosti, zlepseni skolnich znalosti, FeSeni
synovych pocitii, reakci. “

KP1: ,, Do Autis Centra chodi dcera jiz dlouho a umi tam s ni dokonale pracovat. “

KPS8: ,, Rekla bych, Ze spoluprice s APLOU a SPC, bylo to nejlepsi, co jsme mohli
udelat. Diky velkym pokrokum je dcera daleko spokojenéjsi, dokazeme normalné fungovat
a dava nam to nadéji, ze postupné se vypracujeme tak, aby i jeji budouci Zivot byl bez
vetsich problemu. Veskeré cinnosti ji nastavuji na jeji potreby, jeji zajmy, a diky tomu to
dceru bavi.

Dotazovani sd€luji, ze sociadlni sluzby nepomédhaji jenom jejich détem, ale i pro né
jsou velkou oporou. Poskytuji jim podporu v tézkych situacich, ve kterych si nevédi rady.
Z rozbort jednotlivych rozhovora plyne, Ze dany vyzkumny soubor rodi¢u je s kvalitou
jim poskytovanych socialnich sluzeb celkové spokojen.

KP8: ,,Kdyz se mi néco nezda nebo si nevim rady, jsem s pani z APLY v kontaktu
a ona prijede, nebo my dojedeme do APLY a pomiize nam to vyresit, vymyslet.

KP7: ,, Pomahaji mi s vyrizenim socidlnich davek, usporadanim financi, vymahanim
vyzivného, vySetienim v pedagogicko-psychologické poradné, zviadnutim synova uciva,

‘

resit konflikty se synem... PéCe o syna je snadnéjsi, kdyz se mam s kym poradit, ulevit si. *
Kategorie ¢. 6 — PoZadavky rodicii na zlepSeni socidalnich sluZeb

Pti sestavovani otazek jsem povaZovala za dilezité zamyslet se nad moznymi limity
a pozadavky rodici na zlepSeni vyuZivanych socidlnich sluzeb. Z odpovédi bylo ziejmé
(tab. 5), Ze rodice vidi ve vyuzivanych socidlnich sluzbach hned nékolik oblasti ke
zlepSeni. Na zaklad€ prani rodicl byla sestavena tabulka, ve které jsou jednotliva piani
shrnuta. VétSina dotazovanych z vyzkumného souboru by si pfdla mit moznost Castejs$iho

vyuzivani konkrétni socidlni sluzby, ktera jim neni kvtli velkému z&jmu dalsich rodict
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poskytovana do takové miry, jak by si predstavovali. KP7 naptiklad uvadi, ze: ,,... na
sluzbé bych nemeénila nic, jen bych si nékdy prala vice osobnich navstév, ale na druhou

«

stranu chapu, Ze maji vice rodin a musi se vénovat i ostatnim. *

Druhym nejcastéjsSim pozadavkem je moznost vhodnych socialnich sluzeb v misté
bydlisté. Rodice museji za nimi bud’ ¢asto dojizdét, nebo zvolit jejich méné dostupnou
ambulantni formu. Jednotlivi dotazovani zminovali také prani vétsi ¢asové dostupnosti
(napft. odlehcovaci sluzbu na vice dni), vétsi mnozstvi sluzeb ¢i zménu v ptistupu urcitych
pracovnik. KP3 zdirazioval potifebu dostatku kvalifikovaného personalu. Dva
dotazovani nemé¢li zddné poZzadavky na zlepSeni a uvedli, Ze jimi vyuzivané socialni

sluzby zcela napliuji jejich potieby.

Tabulka 5: PoZadavky rodic¢i na zlepSeni socialnich sluZeb

Komunikaéni
Pozadavky rodici
partner

moznost ¢astejSiho vyuziti; vétsi Casova dostupnost; socialni sluzby v
Pl misté bydlisté
KP2 moznost ¢astéjSiho vyuziti

moznost ¢astéjSiho vyuziti; vétsi mnozstvi sluzeb,
KPs zvyseni poctu kvalifikovaného personalu
KP4 -

socialni sluzby v misté bydlisté¢ (nemuset dojizdét); zména pristupu
P nekterych zaméstnancti
KP6 moznost ¢astejSiho vyuziti; socialni sluzby v misté bydlisté
KP7 moznost ¢astéjSiho vyuziti
KP8 -

Zdroj: vlastni zpracovani
Kategorie ¢. 7 — Predstavy rodicii o budoucnosti

Jedna z vyzkumnych otazek se zabyva pohledem rodi¢ti do budoucnosti a jejich
pfedstavami o zivoté jejich déti s PAS v dospélosti. Komunikaéni partneti v zavislosti na
dané tématice zmiovali svoje predstavy o nejvhodné&jsi podobé bydleni, rodinném Zivoté
a pracovnim uplatnéni, které by si pro svoje dospé€lé déti prali. Odpovédi byly rliznorodé

a pro piehlednost byly zaznamenany do tabulky 6 a tabulky 7.
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Tabulka 6: Pi‘ehled predstav rodi¢i na moZnosti bydleni jejich déti

Chranéné
Komunikaéni | Samostatné bydleni/ Postaram se o Ziji
partner bydleni Tydenni ni/néj sam/a pritomnosti

stacionar

KP1 X

KP2 X X

KP3 X

KP4 X

KP5 X

KP6 X

KP7 X X

KP8 X

Zdroj: Vlastni zpracovani

V prvnim sloupci tabulky jsou uvedeny komunikaéni partneti a v druhém sloupci
jsou uvedeny piedstavy rodi¢ii o bydleni jejich dospélych déti. Tabulka 6 znazornuje, ze
polovina rodicl by si pfedstavovala, ze by jejich dit¢ mohlo vyuzivat chranéné bydleni
nebo tydenni stacionaf. Objevovala se vyjadieni typu ,, V budoucnu bych chtél, aby mohl
syn zit s partnerkou v chranéném bydleni, kde by mohl pracovat v chranéné dilné. Jsem
si védom, zZe syn nebude Zit jako jini dospéli lide, ale chtel bych, aby se jejich Zivotu
priblizil a byl stastny.” (KP6) Dale tvofili vyzkumny soubor rodi¢e, ktefi doufaji
V samostatny zivot ditéte, nebo se naopak hodlaji o dité v ramci svych moznosti starat tak
dlouho, jak jen to bude mozné. , Dcera bude stale se mnou, doma v nasem byté a ja se
0 ni budu starat do doby, dokud budu moci. Nikdy bych ji nedala do ustavu. “

Nékteti dotazovani uvadeli vice odpovédi s tim, ze uvidi, jak vysoké urovné
samostatnosti jejich dité v dospélosti dosdhne. Obé€ varianty jsou pro né piijatelné. Dva
respondenti z vybérového souboru neuvedli Zadnou zminovanou variantu a shodné
sdélili, ze ziji pritomnosti. KP8 sd€luje: ,, Aktudlné resime hlavné pritomnost. Pred dvema
lety jsem si neumeéla predstavit, Ze dcera bude v normalni skolce, bude se mnou mluvit
a bude bez pleny. Snazime si stanovovat mensi redlné cile, a tim se posouvat vpred. Rada

¢

bych, aby jednou byla samostatna a rozumna. Ovsem, jak to bude, to opravdu nevim. *
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Tabulka 7: Piehled predstav rodi¢i na rodinny Zivot a pracovni uplatnéni

jejich déti

Komunikaéni | Zivotni Vlastni Otevifeny | Chranény Ziji
partner partner déti trh prace trh priace | pfitomnosti

KP1 X

KP2 X X

KP3 X

KP4 X

KP5 X

KP6 X X

KP7 X X

KP8 X X X

Zdroj: Vlastni zpracovani

V tabulce 7 jsou zndzornény piedstavy rodi¢u z vyzkumného souboru o rodinném
zivot€¢ a pracovnim uplatnéni jejich déti v dospélosti. Je zde uvedeno rozliSeni
jednotlivych komunikacnich partnerti a vybrané subkategorie reflektujici pohled rodicu
na budouci partnersky Zivot a pracovni uplatnéni jejich potomkii. Tfi dotazovani si
nedokazali budoucnost piedstavit, proto je jeden ze sloupcii tabulky oznaden — Ziji
pritomnosti.

Z tabulky vyplyva, Ze polovina vyzkumného souboru si dokaze predstavit, ze bude
mit jeho dité partnera ¢i partnerku, jeden z nich zmifiuje i svou ptedstavu o vnoucatech.
V réamci pracovniho uplatnéni vidi polovina rodi¢l jako redlnou moznost chranény trh
prace. KP7 uvadi: ,, Prala bych si, aby pracoval v néjaké chranené dilné na jednoduché
praci. Mél svij osobni Zivot, pritelkyni. Ja bych stale na néj tak trochu dohlizela, ale spolu
s tou pritelkyni, kterd by ho méla rada a pomdhala mu.* Dva rodice vidi budoucnost
ditéte na otevieném trhu prace. Trikrat rodi¢e shodné sd¢lili, Ze si nedokazi budoucnost
ditéte z tohoto pohledu ptedstavit. KP4 vypovédél: ,, Jedinou praci, kterou by mohla
délat, je néjaké tvoreni, psani, komunikace na pocitaci, coz neni prilis redlné. Uvidime.
Nedokazi si predstavit, Ze by méla dcera s nekym vztah a Zila v partnerském vztahu nebo
Zalozila rodinu®, podobné se vyjadiil 1 KP5: |, Tezko, budeme radi, kdyz bude

¢

sobéstacna.
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Kategorie ¢. 8 - Socidlni sluZby pro dospélé osoby s PAS

Tabulka 8: Nazory rodici na socialni sluzby pro dospélé osoby s PAS

Socialni sluzby pro dospélé osoby s PAS Komunika¢ni partneri
Dostatek -

Jen ve vétSich méstech KP6; KP7
Nedostatek KP1; KP2; KP5
Neexistuji/Neznaji KP4: KP3; KP8

N KP1; KP2; KP3; KP4; KP5; KP6;
Je jich potieba
KP7; KP8

Zdroj: vlastni zpracovani

Z tabulky 8 je patrné, ze vétSina dotazovanych je pfesvédcena o tom, Ze socialnich
sluzeb pro dospélé osoby s PAS je nedostatek. Tti rodice uvedli, ze Zddné organizace
poskytujici socialni sluzby dospélym klientim neznaji. Dva rodice uvadéji, ze socialnich
sluzeb pro danou cilovou skupinu je dostatek jen ve vétSich méstech. Cely vyzkumny
soubor, vSech 8 rodict déti s PAS, se shoduje na tom, Ze socialnich sluZzeb pro dospélé
0soby s PAS je velmi potieba.

KP7: ,, Myslim si, Ze ve vétsich méstech jsou, ale na vesnici ¢i v malém mésté je vse
Spatné dostupné. *

KP1: , Vim o staciondri a chranené dilné. Rozhodné jich neni dostatek.

KP2: ,, Urcité chranené bydleni, ale pro autisty, aspon myslim, zatim neexistuje. *
3.1 Shrnuti vysledkit vyzkumu
Pro naplnéni cilti bakalaiské prace byly zvoleny tyto vyzkumné otazky:

Prvni vyzkumna otazka
Jaké jsou preference rodicii deti pri vybéru socialni sluzby?

Z rozhovort vyplyva, Ze prvotni vliv na vybér socidlni sluzby ma to, jak se o ni
rodice dozvédi. Vétsina rodici ziskala tyto informace u odborniki, kteti se podileji na
diagnostice ditéte nebo s nim navézali kontakt v jeho pozdé&jsim véku. Tuto variantu
uvedlo Sest komunikac¢nich partnert. O moznostech vyuZziti socialnich sluZeb ziskavali
informace 1 z jinych zdroji (doporuceni piatel, pedagogickych pracovniki vzdélavajici
dit€¢ s PAS). Po ziskani informaci o dané socialni sluzbé méli rodice riizna ocekavani
a pfedstavy. Nejcastéji sva ofekavani vztahovali k ziskani uzite¢nych informaci a rad
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vSeho druhu. Také ocekavali jistou praci s ditétem, kterd by posilovala jeho celkovy
rozvoj.

Prestoze déti s PAS potiebuji individualni pfistup a specializovanou péci, nabidka
vhodnych socidlnich sluzeb je pro né znaéné¢ omezena. V rdmci JihoCeského kraje ji
pokryvaji pfedevsim socialni sluzby poskytované dvéma specializovanymi organizacemi,
a to APLOU Jizni Cechy a Autis Centrem. Obé& zafizeni maji plisobnost po celém
JihoCeském kraji a ptredstavuji stfediska pomoci a podpory pro osoby s PAS a jejich
rodiny. Jednu ze zminénych organizaci voli rodice dle mista bydliste. U rodict prevlada
nazor, ze vlastn¢ ani nem¢li jinou moznost. KP1 uvadi: ,, Nemam pocit, ze by bylo z ceho
vybirat, vyuzila jsem vse, o cem jsem védela.

Nejveétsi zajem je o socidlni sluzbu socialné aktivizacni sluZzby pro seniory a osoby
se zdravotnim postizenim, kterou nabizeji obé zminéna zatizeni. Stejn¢€ jako u rané péce
(pouze do 7 let véku ditéte) je vyhodou téchto sluzeb, ze mohou probihat i ambulantné
piimo v domécnosti rodiny. KP6 sdéluje: ,, Nechtéli jsme se synem nikam dojizdet, nema
cestovani rad. Pracovnici APLY dojedou za nami. Je to pro nas jedina dostupna a vhodna

soc. sluzba v miste.

Druha vyzkumna otazka
Jaké jsou zkuSenosti rodicii s ditétem s PAS s vybranou socialni sluzbou?

Z rozhovort je patrné, Ze pro rodice a jejich déti znamenaji socialni sluzby znacny
piinos. Dotazovani zminuji jejich pozitivni vliv na rozvoj ditéte, jeho socializaci
a zvladani problémového chovani. Socialni sluzby poskytuji poradenstvi, které jim
pomahé ptrekonavat nelehké zivotni situace. Ocenuji také zprostfedkovani kontaktu
s dalsimi odborniky, SPC a skolami. Nejcastéji zminuji rodi¢e potiebnost a uziteCnost
nacvikl socidlnich a komunikacnich dovednosti, které¢ s détmi pod odbornym vedenim
probihaji. KP7 zminuje: ,, Pracovnik APLY se snazi vidy upoutat pozornost syna
a pracovat s nim na rozvoji slovni zdsoby, na nacviku praktickych cinnosti, zlepseni

‘

Skolnich znalosti, Feseni synovych pocitii, reakct.

Rodi¢e maji s vyuzivanymi socidlnimi sluzbami pfedevS§im pozitivni zkuSenosti,
ptesto jejich potieby nejsou zcela napliiovany. VétSina z nich by si pfala mit moznost
CastéjSiho vyuzivani konkrétni socialni sluzby, ale pro velky okruh uZivatelt dané sluzby
jim to neni umoznéno. Hlavné se jedna o odlehCovaci pobyty a socidlni sluzby terénni

formy. KP1 v rozhovoru uvadi: ,,Snazim se vyuzit 1x meésicné odlehcovaci vikend.
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Vzhledem k velkému zajmu se nam to nepodari vzdy.” Dva dotazovani konkrétnéji
uvadeji, ze dana socidlni sluzba je jim poskytovana maximaln€ 1x mésicné, coz je pro né
zcela nedostacujici. Druhym nejcastéjSim pranim rodi¢ii je moznost vhodnych socialnich
sluzeb v misté bydlisté. Aktualné za nimi museji bud’ dojizdét, nebo zvolit méné
dostupnou ambulantni formu. Mezi dalsi pozadavky patii vétsi Casova dostupnost (napf.

odlehc¢ovaci sluzba na vice dni), vétsi mnozstvi sluzeb ¢i vice kvalifikovaného personalu.

Treti vyzkumna otazka
Jaké jsou predstavy rodicii deti s PAS o budoucnosti jejich ditéte?

Piedstavy rodi¢t o budoucnosti jejich déti jsou zna¢né rozdilné. Dotazovani v souvislosti
S danym tématem uvadéli svoje predstavy o nejvhodnéjsi podobé bydleni, rodinném
zivoté a pracovnim uplatnénim. Polovina rodict si predstavuje, Ze by jejich dit¢ mohlo
vyuzivat bud’ chranéné bydleni, nebo tydenni stacionate. KP1 sdéluje: ,, Doufam, ze by
mohla zvladat chranéné bydleni ¢i praci v chranéné dilné. “ Podobné se vyjadiuje KP2:
,, V budoucnu bych chtél, aby mohl syn Zit s partnerkou v chranéném bydleni, kde by mohl

pracovat v chranené dilné...

Ostatni dotazovani uvad¢éli mozZnost samostatného bydleni ¢i bydleni s nimi
vV domacnosti. Z hlediska partnerskych vztahti polovina rodict uvedla, Ze by si pro své
dité prali zivotniho partnera. Pfedstavu, ze by jejich potomci méli déti, zminili pouze dva
dotazovani. Ctyii dotazovani si pfedstavuji pracovni uplatnéni svych déti v dospélosti na
chranéném trhu prace. Pouze dva dotazovani uvedli svou predstavu o uplatnéni dospélého
ditéte s PAS na otevieném trhu prace. Ve tiech rozhovorech rodice shodné sdélili, ze si
nedokazi budoucnost svého ditéte piedstavit. Vyjadieni KP5 znélo: ,, Tézko, budeme radi,

kdyz bude sobéstacna. “
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DISKUSE

Bakalarska prace se zabyva rodinou s ditétem s PAS a moznostmi jeji podpory
Vv ramci socialnich sluzeb. Cilem bakalarské prace je hloubé&ji proniknout do problematiky
socialnich sluzeb pro osoby s PAS v Jihoceském kraji a zjistit, zda tyto socidlni sluzby
naplnuji individualni potfeby rodin. Dil¢im cilem je pfedstaveni pohledi rodin s détmi
S PAS na vybér, dostupnost, kvantitu a kvalitu socidlnich sluzeb. Dale si prace dava za
cil zmapovat predstavy rodicti o dospélosti jejich déti a jejich moznostech vyuzivani
socialnich sluzeb.

Komunika¢ni partneti byli vybrani ndhodnym vybérem prostiednictvim organizaci
poskytujici socidlni sluzby détem s PAS. Na pocatku Setfeni jsem kontaktovala pomoci
e-mailu celkem tfi neziskové organizace, o kterych jsem védéla, Ze poskytuji socidlni
sluzby détem s PAS v JihoCeském kraji. Dotazala jsem se, zda by byly ochotny rozeslat
informacni e-mail rodindm svych klientl. Dvé organizace odpovédély na mou zadost
kladn¢ a e-mail rozeslaly. Ozvalo se mi celkem jedenact rodin, které projevily z4jem
0 ucast na vyzkumu. Tti rodiny svou nabidku tcasti na vyzkumu z ¢asovych diavodi
stahly. Rozhovory byly provedeny celkem s osmi rodi¢i a jejich odpovédi byly s jejich
pisemnym souhlasem pro pfesnéjsi zaznamenani nahravany.

Autismus, resp. poruchy autistického spektra, predstavuji v mnohém velmi
specifickou diagnozu. Jednotlivi ¢lenové rodiny se vyrovnavaji se vzniklou situaci
rozdilng, zalezi na jejich osobnostnich piedpokladech a podminkach, ve kterych se pravé
nachazeji. Casto se stava, Ze rodina silnou davku stresu nezvladne a rozpada se (Hrdlicka,
Komarek, 2014). Ke stejnému zavéru jsem dosla i v rdmci svého vyzkumného Setfent.
Vétsina odpovidajicich matek uvedla, Ze v ndvaznosti na stanoveni diagnézy ditéte otec
od rodiny odesel. Tyto matky se ocitly v t€zké situaci a péce o dité s postizenim je velmi
vycerpavala. Pro n€ i pro vSechny osoby starajici se o osoby s PAS je velmi dulezita
podpora okoli. Tato podpora miize byt zprostiedkovana riznou formou, napf. pomoci
socialnich sluzeb.

Z provedené studie vyplyva, ze zmapovany vyzkumny soubor vyuziva socialnich
sluzeb pouze v ramci dvou specializovanych zafizeni. Jedna se o APLU Jizni Cechy
a Autis Centrum. Ob€ organizace maji plsobnost po celém Jihoc¢eském kraji a jsou
sttedisky pomoci a podpory pro rodiny s détmi s PAS. Nabizeji stejnou nabidku
socidlnich sluZeb, tedy ranou péci, odlehcovaci sluzby a socialné aktiviza¢ni sluzby pro

seniory a osoby se zdravotnim postizenim. Mimo socialni sluZzby nabizeji 1 riznorodé
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terapie, cviceni, nacviky, setkavani, kurzy a mnoho dal$ich aktivit pro déti s PAS a jejich
rodiny. (Vyroéni zprava 2018 — APLA Jizni Cechy, Vyroéni zprava 2018 — Auticentrum).

Vyzkumny soubor tvoteny rodi¢i déti s PAS shodné hodnoti jimi nabizené socidlni
sluzby velmi pozitivné. Z provedeného vyzkumu je patrné, ze jednotlivé predstavy rodict
déti s PAS se ve vétsing pripadt shoduji s piinosy vyuzivanych socialnich sluzeb. VétSina
rodi¢l uvedla, ze na zacatku spoluprace se socialnimi sluzbami ocekévali predevsim
prisun novych informaci a odbornych rad. Tyto skuteCnosti jsou také uvadény jako
piinosy socialnich sluzeb. Stejna situace je 1 u o¢ekévani pomoci s rozvojem ditéte, kdy
byl ve vSech provedenych rozhovorech zminén pozitivni vliv socidlni sluzby na
schopnosti a dovednosti ditéte. Ocekavani a piinosy socialnich sluzeb se shoduji
i v dalSich bodech. Dalo by se fici, Ze kvalita nabizenych socialnich sluzeb odpovida
poptavce rodica.

To ale neznamena, Ze jsou rodice déti s PAS s celkovym stavem socialnich sluzeb
spokojeni. Z rozhovort uskuteénénych vramci vyzkumu vyplyva, Ze rodie vidi
Vv socidlnich sluzbach nékolik pftilezitosti ke zlepSeni. Nejvyraznéj$i nedostatek uvadeji
V Casové a mistni dostupnosti socialni sluzby. Ptali by si danou socialni sluzbu vyuzivat
Castéji, ale z divodu velkého zajmu dalSich rodin tuto moznost nemaji. Jedna z matek
konkrétné uvadi, ze by si ptrala vyuzit odlehcovaci sluzby alesponl jednou za mésic,
bohuzel tuto moznost ma pouze ojedin€le. Vypoveédi ostatnich dotazovanych jsou
podobné. Tento nedostatek zaznamenavaji hlavné v odlehCovacich sluzbach, ale ani
ostatni socialni sluzby nemohou vyuzivat dle svych predstav. O dané problematice se
zminuje ve své publikaci Thorova (2016), kterd uvadi, ze predevsim u déti s t€z8i formou
PAS neexistuje v soucasnosti nabidka odlehcovacich a pobytovych sluzeb. Picinu vidi
Vv kapacit¢ zatizeni.

Vyzkum se zabyva také otazkou socialnich sluzeb pro dospé€lé osoby s PAS a jejich
potiebnosti. Polovina dotazovanych rodici ve svych vypovédich uvedla, ze by si
V budoucnosti piala vyuzit sluzby chranéného bydleni ¢i tydenniho stacionate, zaroveil
se vSak vSichni dotazovani rodi¢e shoduji v tom, Ze socialnich sluzeb pro dospélé osoby
s PAS neni v soucasné dobé dostatek. Cast rodi¢t dokonce uvedla, ze z4dna zafizeni pro
dospélé osoby s PAS neznaji.

Nedostatek socialnich sluzeb pro déti a dospélé osoby s PAS doklada i publikace
vydana spolkem Nadgje pro déti tplitku nazvana Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchou
autistického spektra v CR a Evropé — analyza a inspirace (2018), ve které je dana

problematika komplexné zmapovana a podlozena podrobnou analyzou.
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ZAVER

Cilem bakalatské prace bylo zkompletovat teoretické poznani vymezeného tématu
prace a na jeho podkladé prozkoumat moznosti socialnich sluzeb pro rodiny s ditétem
S PAS v Jihoceském kraji a zjistit, jak tyto sluzby napliuji individudlni potieby rodin.
Dil¢im cilem bylo zjistit pohled rodiny s ditétem s PAS na vybér, dostupnost, kvantitu
a kvalitu socidlnich sluzeb.

Vysledky vyzkumu poukazuji na skuteCnost, Ze rodi¢e jsou s vyuZivanymi
socialnimi sluzbami z hlediska jejich kvality spokojeni. Uvadéji, Ze vyuzivané socialni
sluzby jsou pro jejich dité pfinosné, prfedev§im zminuji jejich pozitivni vliv na celkovy
rozvoj ditéte. Ceni si také poradenstvi, které jim je poskytovano a pomaha jim se
zvladdnim naro¢nych Zivotnich situaci. VétSina rodic¢i vidi problém v asové a mistni
nedostupnosti socialnich sluzeb. Rodice se v rozhovorech €asto zmitlovali, Ze by si pfali,
aby nemuseli kvuli socidlnim sluzbam daleko dojizdét a méli moznost je vyuZzivat
mnohem castéji. Na zéklad¢ téchto informaci povazuji za vhodné podporovat vznik
zafizeni poskytujicich socialni sluzby pro osoby s PAS 1 v dalSich okresnich méstech,
a piiblizit tak tyto sluzby jejich klientim. Re$eni vidim i ve zvySeni podpory jiz
fungujicich zafizeni poskytujicich socidlni sluzby rodinam s détmi s PAS od statu, tak
socialni sluzby.

Z vysledku vyzkumu také vyplynulo, Ze rodi¢e maji obavy z budoucnosti svych déti.
Ptestoze by si prali, aby jejich déti v dospé€losti vyuzivaly socidlni sluzby (chranéné
bydleni, tydenni stacionar), uvédomuji si jejich akutni nedostatek. Dle mého nazoru je
nutné pracovat na tom, aby doSlo ke zlepSeni situace a vSechny osoby s PAS m¢ly
moznost vyuzit sluzby, které jim dovoli se v ramci jejich moznosti rozvijet a prozit
Stastny a spokojeny zivot.

Rodice déti s PAS v rozhovorech sd€lovali své zkuSenosti se socialnimi sluzbami,
hodnotili je a zamysleli se nad jejich zlepSenim. Nabizi se moznost zpracovat dané téma
Z pohledu druhé strany, tedy z pohledu pracovnikl v socidlnich sluzbach, ktefi socidlni
sluzby rodinam poskytuji a jejichZ tkolem je napliovat individualni potieby déti s PAS

a potteby jejich rodin. Zjisténa data by mohla pfinést zajimavé vysledky.
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Priloha ¢. 1: Informovany souhlas

Informovany souhlas

Vézena pani, vaZeny pane,

jmenuji se Lenka Doulova a jsem studentkou Zdravotné socidlni fakulty Jihoceské
univerzity v Ceskych Budgjovicich, studijniho oboru Specialni pedagogika —
vychovatelstvi. Obracim se na Vas sprosbou o spolupraci. V soucasné dobé
vypracovavam zaverecnou praci na téma Rodina s ditétem s PAS, ve které provadim
vyzkum, jehoz cilem je komplementovat teoretické poznani vymezeného tématu prace, a
na jeho podkladé prozkoumat moznosti socidlnich sluzeb pro rodiny s détmi s PAS
v Jihoceském kraji. K ziskani dat bude pouzita technika polostrukturovan¢ho rozhovoru,
ktery bude trvat cca. 30-45 minut. Rozhovor bude nahravan a posléze preveden do
pisemné podoby. Pokud s tcasti na vyzkumu souhlasite, pfipojte prosim podpis, kterym

vyslovujete souhlas s nize uvedenym prohlasenim.
ProhlaSeni

Prohlasuji, ze souhlasim sucasti na vySe uvedeném vyzkumu. Studentka mne
informovala o podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili, metodami a postupy, které budou
pii vyzkumu pouzivany. Souhlasim s tim, ze vSechny ziskané tidaje budou anonymné

zpracovany a pouzity vyhradné pro Gcéely vypracovani zavérecné prace studentky.

Mz¢l/a jsem moznost si vSe fadn¢, v Klidu a v dostate¢né poskytnutém Case zvazit a zeptat
se studentky na vse pro mne podstatné a potiebné. Na tyto dotazy jsem dostal/a jasnou a

srozumitelnou odpoved.

ProhlaSuji, ze beru na védomi informace obsazené Vv tomto informovaném souhlasu.
Souhlasim se zpracovanim osobnich a citlivych udaji ucastnika vyzkumu v rozsahu,

zpusobem a za ucelem specifikovanym v tomto informovaném souhlasu.

Tento informovany souhlas je vyhotoven ve dvou stejnopisech, kazdy s platnosti

originalu, z nichzZ jeden obdrzi ucastnik vyzkumu a druhy studentka.

Jméno a piijmeni G€astnika vyzkumu:

Podpis ucastnika vyzkumu:

Vv Dne
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Priloha ¢. 2

Seznam otazek polostrukturovaného rozhovoru pro rodice déti s PAS

1. Prosim, sdélte mi zakladni idaje o Vés a Vasem ditéti (bydlisté, vék a diagnoza
ditéte atd.)

Kter¢ socialni sluzby Vase dité navstévovalo? Které navstévuje i nadale?

Podle ¢eho jste vybiral/a vyuzivanou socialni sluzbu?

Jaké jste mél/a ocekavani od socialni sluzby?

Jak napliuji Vami vyuzivané soc. sluzby individudlni potfeby Vaseho ditéte?
Jak hodnotite spolupraci s pracovniky v socialni sluzbe&?

V ¢em vidite piinos vyuzivané socidlni sluzby pro Vés a Vase dité?

Co byste na Vami vyuzivané socialni sluzb¢ zlepsili ¢i zménili?

© o N o g Bk~ wDN

Jak si predstavujete budoucnost VaSeho ditéte?

(bydleni, pracovni uplatnéni, partnersky vztah, zalozeni rodiny atd.)

10. Které socialni sluzby by mohlo Vase dit¢ v dospélosti vyuzivat? Myslite, Ze jich
je dostatek?
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SEZNAM ZKRATEK

PAS — porucha autistického spektra
DMO - détska mozkova obrna

MR — mentalni retardace

LMR — lehka mentalni retardace

STMR - stifedné tézka mentalni retardace
TMR — tézka mentalni retardace

MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci

KP — komunikaéni partner
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