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Zapojeni rodin s détmi s PAS do béZného Zivota

Abstrakt

Bakalatska prace se zabyva problematikou zivota déti s PAS a jejich rodin. Hlavnim
cilem prace je popsat problematiku zivota rodin a zjistit, jakym zplsobem se rodiny

s détmi zapojuji do bézného Zivota, jaké vyuzivaji sluzby a jak jim pomahaji.

Prakticka cast je zpracovana formou kvalitativni vyzkumné strategie, metodou
dotazovani a pomoci techniky polostrukturovanych rozhovorti. Vyzkumny soubor tvofi
8 rodin s détmi s PAS ve véku od 6 do 18 let, zijici na uzemi Jihoceského kraje. Pro vybér
vyzkumného souboru byla zvolena metoda snowball sampling. Rozhovory jsou vedeny
s matkami déti. Vysledky vyzkumu byly vyhodnoceny metodou oteviené¢ho kodovani.

Metodou bylo vytvoteno 13 kategorii s jednotlivymi kody. Kazda kategorie obsahuje

minimalné 3 kody a maximaln¢ 7 koda.

Vysledky vyzkumu ukazaly, ze zapojeni rodin probiha skrze nestatni neziskové
organizace, poskytujici socialni sluzby. Vsechny dotazované rodiny maji s formou
pomoci zkusSenost a hodnoti ji zna¢né kladné. Nejcastéji rodiny spolupracuji s nestatni
neziskovou organizaci Autis Centrum, o. p. s., jejiz sidlo se nachazi v Ceskych
Budégjovicich. NejvyuZzivanéjsi sluzbou jsou socidlné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi a odlehcovaci sluzba. Skrze jejich vyuZivani rodiny ziskavaji volny cas, ktery
vénuji odpocinku, péci o sourozence déti a dalsi bézné aktivity, které nejsou ve
spole¢nosti ditéte mozné. Vyzkum prokdzal ¢asovou narocnost péce a slozitost rodinné

situace. Slozita situace zahrnuje zmény v rodiné, ptatelskych kruzich a zaméstnani.

Tato bakalatska prace by mohla slouZit jako zdroj informaci pro studenty nebo také pro
SirSi spolec¢nost. Dale by mohla poslouzit jako zpétna vazba pro zmifiované nestatni

neziskové organizace poskytujici socialni sluzby.
Klic¢ova slova

Poruchy autistického spektra; Dité; Rodina; Socialni sluzby; Nestatni neziskové

organizace.



Integration of families of people with ASD (autism spectrum disorder)
into daily life

Abstract

The bachelor’s thesis deals with the issues connected to the life of children with ASD and
their families. The main goal of this work is to describe the issues accompanying the
family life and to find out how families of these children participate in everyday life, what

services they use and in what way these services help them.

The practical part is carried out through the form of a qualitative research strategy, the
method of questioning and the technique of semi-structured interviews. The research
group consists of 8 families of children with ASD, aged from 6 to 18, living in the South
Bohemian Region. The snowball sampling method was chosen to select the research set.
Interviews are conducted with the mothers of the children. The research results were
evaluated by the open coding method. The method created 13 categories with individual

codes. Each category contains at least 3 codes and at most 7 codes.

The results of the research showed that the participation of the families takes place
through non-governmental organizations providing social services. All the families that
were interviewed have experience with this form of help and evaluate it very positively.
Most often, the families work with the organization Autis Centrum, o. p. s., whose
headquarters is located in Ceské Bud&jovice. The most used services are social activation
services for families with children and a relief service. Through these services families
gain free time which they devote to rest, the children's siblings and other common
activities that are not possible in the child's company. The research revealed how time-
consuming the care for children with ASD is and showed the complexity of the family
situation. The complex situation involves changes in family, social circles and

employment.

This bachelor thesis could serve as a source of information for students or also for the
larger society. It could also serve as feedback to the aforementioned non-governmental

organizations which provide social services.
Keywords

Autism spectrum disorders; Child; Family; Social Services; Non-governmental

organizations
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Uvod

Tématem mé bakalatiské prace je ,,Zapojeni rodin s détmi s PAS do bézného Zivota®, toto
téma jsem si zvolila z nékolika divodi. V prabéhu studia na vysoké Skole me
problematika poruch autistického spektra velice zaujala. Také bé&hem svych
mimoSkolnich aktivit jsem méla moznost setkat se s ditétem s PAS, coz ve mné vzbudilo
zajem se touto problematikou vice zaobirat. Az v poslednich letech se o tomto tématu
zaCina vice mluvit a stava se vice aktualnim, a proto i1 ja jsem chtéla piispét svou

bakalatrskou praci.

Péce o dité s PAS je narocnd. Narocnost péce ma dopad na Zivot osob, které se o dité
staraji. Onemocnéni pfinasi fadu uskali, které si rodiny se zdravymi détmi neumi ani
z daleka predstavit. Jednim z uskali je cas, ktery rodi¢e vénuji détem. Mohou ptichazet
omezeni v rdmci pracovnich zélezitosti, socidlnich kontakt, aktivit, jez nejdou s ditétem
vykonéavat. Onemocnéni se promitne do mnoha oblasti. Rodiny jsou nuceny ménit své

zab¢hlé fungujici navyky, coz mize byt znacny problém.

Sirsi spole¢nost si ¢asto tuto poruchu plete pouze s nevychovanosti ditéte. Miize za to

neznalost onemocnéni, které ve spolecnosti neustale piibyva.

Bakalatsk4 prace je Clenéna na teoretickou a praktickou cast. Teoretickd ¢ast seznamuje
s poruchou autistického spektra, jednotlivymi poruchami a autistickou triadou. Obsahuje
popis diagnostiky a détského screeningu. Dalsi ¢ast se vénuje roding. Jsou zde uvedeny
situace, do kterych se rodiny mohou dostat. Nejprve nastdva pocatecni stres a faze
pijjimani ditéte. Popsany jsou také negativni dopady jako socidlni a ekonomické
problémy rodiny. Nasledujici ¢ast je vénovana socidlnim sluzbam, jez hraji v zapojovani
rodin neopomenutelnou roli. V tplném zavéru teoretické ¢asti je popsana samotna pomoc
rodindm s ditétem s PAS. Prakticka ¢ast obsahuje vyzkum zpracovany kvalitativni
vyzkumnou strategii, pomoci dotazovani, technikou polostrukturovanych rozhovord.
Rozhovory byly vedeny s matkami déti za Gcelem zodpovézeni dvou vyzkumnych
otazek. Cilem mé prace je popsat slozitost zivota rodin s détmi s PAS a upozornit na
mozné cesty a zkuSenosti rodicl, jak se vice zapojit do bézného zivota. V zavéru jsou

shrnuty vysledky provedeného vyzkumu.



1 TEORETICKA VYCHODISKA

1.1 Definice poruchy autistického spektra a jeji projevy

1.1.1 Pervazivni vyvojové poruchy

Thorova (2016) upiesiiuje vyznam slova pervazivni neboli vSepronikajici. Znamena to
fakt, ze détsky vyvoj je narusen v riiznych smérech a do rizné hloubky (Thorova, 2016).
Zasahuje celou jeho osobu a naruseni je stalé (Sladeckova, Sobotkova, 2014). Postizeny
jsou mozkové funkce, které zprostiedkovavaji fantazii, verbalni a neverbalni komunikaci
(Thorova, 2016). V disledku toho dité prozivda momenty jinak nez ostatni, ktefi jsou na
jiné¢ mentalni Grovni. Odlisnym zplsobem vyhodnocuje situace a tomu odpovida jeho
narusuji vyvoj vSech psychickych funkci (Véagnerova, 2014). Thorova (2016) popisuje
narocnost urceni piesné pervazivni vyvojové poruchy a zatazeni ditéte do jedné
z kategorie. V soucasnosti se rozsifil pojem PAS, ktery zaujima pozici vSeobecného
povazovany spise za riiznorodé nez pervazivni (Thorova, 2016). Thorova (2016) dodava,
ze symptomy se li$i riznorodosti a rozmanitosti, je kladen diraz na jejich Cetnost a
intenzitu. Nékteré symptomy nejsou vibec pfitomné, nebo se béhem Zivota méni,
nahrazuji je jiné, mohou zcela vymizet. Také chovani ditéte se méni diky socialnim
vliviim, které jsou pro dité nevyhnutelné (Thorové, 2016). Pervazivni vyvojové poruchy
jedinci stézuji nejen zatazeni do spolecnosti, ale také spolecenskou seberealizaci (Fischer

etal., 2014).

1.1.2 Poruchy autistického spektra

Porucha autistického spektra neboli PAS neboli ASD (Autism spectrum disorder)
specifickych struktur a komplext v mozku (Vosmik, Bélohlavkova, 2010). Dale Vosmik
a Bélohlavkova (2010) uvadi, Ze pravdépodobné nedoslo k vyvoji danych struktur béhem
téhotenstvi, porodu, nebo kratce po ném. Nejedna se o poruchy psychického razu, av§ak
o0 diagndzy lékarské, diky nimz jsou ovliviiovany psychické i fyzické stranky jednotlivce
(Jacobs, Betts, 2013). Jacobs a Betts (2013) dodavaji, ze se 1ékaiim doposud nepovedlo
nalézt pri¢inu poruchy, a proto zatim nezname funkc¢ni 1€¢bu. Avsak jsou znamy pftistupy,
které napomahayji ke zlepseni vyvoje jedince. K usnadnéni jeho Zivota se pouzivaji 1éCiva,
terapie, a dalsi (Jacobs, Betts, 2013). Dle DMS 5 je celosvétové cCetnost tohoto

onemocnéni asi 1 %.
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PAS jsou vSestrannou poruchou, kteréd je charakteristickd naruSenim jak socialnich, tak
komunikacnich dovednosti (Thorova, 2016). Thorova (2016) poukazuje na prvni kontakt
s ditétem, a uvadi, Ze dité trpici poruchou mize po fyzické strance vypadat zdravé, ale
v dospélosti nejspisSe nebude schopné samostatného zivota. Pfi prvnim kontaktu s nim
nemusi ¢lovék poznat, Ze se jedna pravé o jednu z poruch, to mlze vyjit najevo az
s neobvyklymi reakcemi (Sporclova, 2018). Miller a Smith (2016) uvadi problémy
V motorice, je tedy mozné, ze se u déti vyskytuji obtize s ovladanim vlastniho téla. PAS
souvisi s mnozstvim problém, nejvyraznéji znatelny je problém adaptovat se (Thorova,
2016). Jedinec problematicky navazuje vztahy s ostatnimi lidmi, naptiklad v dusledku
toho, Ze neni schopen vykonavat nékteré aktivity, vyskytuji se také potize se vzdélavanim
a komunikaci v rodinném kruhu (Thorova, 2016). Nektefi jedinci s diagnézou ASD
mohou byt naopak velmi nadani v oblasti matematiky, hudby nebo dal§iho uméni
(Thabtah, Peebles, 2019). Sterzing et al. (2012) podotykaji vyssi miru Sikany z divodu

odlisnosti déti s PAS. Odlisnosti zahrnuji poruchy pozornosti a niz$i socialni dovednosti.

1.1.3  Autisticka ,,triada*

Jak uvadi Yau (2016), problémy lidi trpici PAS se daji shrnout do 3 oblasti, kterymi jsou:

1. Socialni interakce
2. Socialni komunikace

3. Rigidita mysleni neboli opakujici se vzorce chovani

1.1.3.1 Socidlni interakce

Socialni interakce je v dne$nim svété nepostradatelna (Charman et al.,2011). Pro bézného
Cloveka je interakce pfirozena, dokdazeme odhadnout, jaké mé druhy c¢lovék pocity,
umime Cist z vyrazu tvafe (Yau, 2016). Dle Thorové (2016) existuje pét riznych
osobnostnich typt, které se liSi v socidlni interakci. Prvnim je typ samotaisky, ktery se
vyznacuje nezdjmem o navazovani vztahl S vrstevniky, absentuje uméni vcitit se do
ostatnich a sou€asné nereaguje na chovani druhych. Dal§im typem je pasivni, pro kterého
je dilezity stereotyp, komunikuje, ale sam socialni kontakt nevyhledava. Typ aktivni je
vyrazny premr$ténymi pohyby téla, souvisi ¢asto s hyperaktivitou. Typické pro tento typ
je naruSovani intimni zony ostatnich lidi, nesmysIné dotazy a nepfimétena az obtézujici
socialni interakce. Dale Thorova (2016) uvadi typ formalni, to jsou jedinci s vyssim I1Q.

Piisobi chladné, nerozumi hyperbolam a nedokazi se vcitit do druhé osoby. Posledni typ
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se nazyva smiSeny. Ten je smési vSech predeslych. Jeho chovani zavisi na tom, s jakou

osobou je v kontaktu, a v jaké je situaci (Thorova, 2016).

1.1.3.2 Socidlni komunikace

Komunikace se u déti s PAS lisi (Cottini et al., 2017). Cottini et al. (2017) uvadi, Ze
existuji ptipady déti, které mluvi neobvykle moc, nékteré¢ mén¢, ale také se stava, ze
n¢kdo nemluvi viibec. Dalsi zvlastnosti je ziména zajmen nebo neustalé opakovani slov
¢i vét, slychanych od ostatnich. Jako zvlaStnost nachiazime neverbalni komunikaci,
pouzivani mimiky, gest, jimz dit¢ neporozumi (Cottini et al., 2017). Richman (2006)
popisuje, ze dité je v raném véku velmi tiché, nebrouka si a malo place. Jak uvadi Thorova
(2016), problémy v socialni komunikaci mohou mit verbalni i neverbalni charakter. Yau
(2016) uvadi problémy v socialni komunikaci. Znamy jsou obtize S opakovanim slov a
frazi, Schapanim jazyka, sneobvyklymi obraty v feCi. Problémem je klicové
neporozuméni, k ¢emu vlastné slouzi komunikace. Pro déti s PAS je naro¢né vnimat ton
fe€i, rozeznat vyrazy oblic¢eje a télesnd gesta (Yau, 2016). Jelikoz je kazdé dit€ velmi
individuélni, je tfeba tomu uzplsobit komunikaci, a to skrze pochopeni kazdého ditéte

(Schopler et al., 2011).

1.1.3.3 Rigidita mysleni neboli opakujici se vzorce chovdani

Rigidita neboli neohebnost v oblasti mysleni (Yau, 2016). Tato oblast je Casto také
oznacovana jako naruSena oblast pfedstavivosti (Yau, 2016). Jak uvadi Cottini et al.
(2017), narusena oblast piedstavivosti se projevuje nedostatkem kreativity, dit¢ ma své
zvyklosti a nerado méni své chovani. Stereotypy ho udrzuji klidnym a nema rado zmény
(Cottini et al., 2017). Tyto vlastnosti se projevi ve Skolnim véku, kdy je dité
nepfizpusobivé hram. Schopnost navazovat socialni vztahy absentuje (Cottini et al.,
2017). Dité s PAS u své aktivity dokaze vydrzet hodiny i dny. Zna¢na cast déti dodrzuje
ritualy jako naptiklad Ipéni na jedné barvé jidla, chozeni vZdy po stejné cesté a skladani
pfedméti do tad (Bazalova, 2017). Zdravé dité se od narozeni uc¢i predpokladat jednani
druhych lidi, dokaze se spolecné s okolim nadchnout, zajimat se o néco, napodobuje
chovani rodicd, na rozdil od ditéte s PAS (Cottini et al., 2017). Vyznaéné pro tuto oblast

je predevsim nutnost délat véci jednim uréitym zpisobem (Yau, 2016).

1.1.4 Diagnostika
K diagnostice PAS slouzi autisticka triada, ktera obsahuje 3 riizné oblasti (Fischer et al.,

2014). Zminované komunikacni dovednosti, socidlni interakci a oblast predstavivosti
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(Fischer et al., 2014). Pro vyvoj ditéte je rozhodujici v€asna diagnoza (Jacobs, Betts,
2013). Jak uvadi Bazalova (2017), diagnostika PAS je mozna uz od osmého mésice véku
ditéte. Problémy se mohou objevit jiz v prvnich dvou letech zivota (Jacobs, Betts, 2013).
Nejcastéji byva porucha diagnostikovana mezi druhym a tfetim rokem Zivota, jelikoz
Vv této dob¢é byvaji pfiznaky jiz velmi patrné (Bazalova, 2017). Jednd se o nezijem o

socialni vztahy, Spatnou fe€, problémy se spankem nebo jidlem (Jacobs, Betts, 2013).

Jelikoz je kazdé dit€ jiné, neni mozné, aby mely vSechny autistické déti stejné projevy.
Mezi nejcastéjsi projevy patii nerovnomérny vyvoj ditéte, nepiizptisobivost vii¢i zmeéné,
tvrdohlavost, neschopnost sdileni emoci a zachvaty vzteku (©Autismus-jak ho poznat,
2021). Diagnostikovani poruchy nezavisi jen na lékafi, podili se i socialni pracovnici,

pedagogové, ale 1 rodice ditéte (Bazalova, 2017).

Podle Thorové (2016) byla v poslednich letech vypracovana Siroka skala diagnostickych
testdl, které napomahaji brzké diagnostice PAS, ¢imz je zajisténa diivéjsi intervence, také

pomoc rodindm, ale pfedevsim tedy optimisti¢téjsi vyhledy do budoucna.

1.1.5 Screening

Celosvétoveé znami psychiatii a 1ékafi zabyvajici se PAS vypracovali screeningové
metody, které napomahaji odhalit rysy jednotlivych poruch v prvotnim stadiu a zajistit
tak rodinam s détmi co nejdiive maximalni péci (Thabtah, Peebles, 2019). Je potvrzeno,
Ze v€asny screening ma z dlouhodobého hlediska za nasledek pozitivni vysledky (Sturner
et al., 2017). Nejrozsifenéjsim screeningovym dotaznikem pouzivanym pii podezieni na
onemocnéni PAS je M-CHAT-R™. Pouzivé se u déti ve v&ku od 16 do 30 mésicti od
narozeni (Autismus-screening, © 2020). Dotaznik je ke stazeni ve 3 ruznych formach,
neni ¢asoveé naro¢ny a je zdarma. Rodice si dotaznik mohou vytisknout a vyplnit sami
nebo v ordinaci spomoci lékate. Pokud zakladni dotaznik M-CHAT-R™ vyjde
pozitivné, ptichazi na fadu doplitujici dotaznik M-CHAT-R/F™. P#i pozitivnim vysledku

je tfeba rodinu doporucit na vybrané odborné pracovisté (Autismus-screening, © 2020).

1.1.6 Popis jednotlivych poruch autistického spektra

1.1.6.1 Deétsky autismus

Aby se porucha mohla nazyvat détsky autismus, musi spliiovat podminku problému ve
vSech tech ¢astech triady (Thorova, 2016). Zavaznost se u déti riizni, objevuje se podivné

az vystiedni chovani. Vzhledem k véku se projevy méni a mohou se pfipojovat nové
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souvisejici poruchy (Thorovéa, 2016). Prvni ndznaky onemocnéni se projevuji do tietiho
roku Zzivota, rodi¢e vSak uvadéji, ze prvnich problémi si v§imli okolo dvanéactého az
patnactého mésice, a to z dlivodu zpozdéné feci a lhostejnosti vici socialnimu kontaktu
(Hrdlicka, Komarek, 2014). Hrdlicka a Komarek (2014) dodavaji, ze prvni piiznaky se
vétSinou projevuji postupné a nenapadné pravé béhem prvnich let zivota. Opakem je
rychly nastup v podobé autistické regrese, kdy nastdva zvrat a jedinec ztraci ziskané

schopnosti (Hrdlicka, Komarek, 2014).

Jedna se tedy o neurobiologickou poruchu, ktera se vyznacuje zménou struktury mozku
¢i zménou mozkovych funkci (Vagnerova, 2014). Vagnerova (2014) dale uvadi, Ze spolu
s autismem dité€ casto trpi dalsimi syndromy, jako je epilepsie. Thorova (2016) dodava,
ze z osmdesati procent Se prvni ptiznaky objevuji uz v predskolnim veku, u zbylych
dvaceti se dostavi v obdobi puberty, nebo chvili pied ni. Tietina dospé€lych, trpicich touto

chorobou, prodélalo jeden ¢i vice epileptickych zachvatt (Thorova, 2016).

Gillberg a Peeters (2008) upozoriiuji na zrakové vady, které se u déti s détskym autismem
objevuji v rizné mife. Jeden z péti autistii ma problém se zrakem, u dvou z péti se
vyskytuje Silhavost. Nejvice se projevuje, pokud je ¢lovek vycerpany nebo se mu chce
spat (Gillberg, Peeters, 2008). Gillberg a Peeters (2008) dodavaji, ze byva Casto postizen
také sluch. Nekteti autisté neslysi viibec, jini trpi vaZznymi sluchovymi problémy. Velka
¢ast postizenych schopnost dorozumivat se maji, jen nevi, pro¢ by méli (Gillberg, Peeters,
2008). Vagnerova (2012) popisuje, ze fe€ se u autistii nevyviji, protoZe ji mozna kK ni¢emu
nepotitebuji. Hrdlicka a Koméarek (2014) uvadi, ze pokud se fe€ u ditéte vyvine, byva
zvlastni a jednotvarna. Obsahuje slova, které dité pravé zaslechlo a véty nedavaji smysl

(Hrdlicka, Komarek, 2014).

1.1.6.2 Aspergeriiv syndrom

Aspergertiv syndrom patii mezi pervazivni vyvojové poruchy. Markantné jsou poruSeny
mezilidské vazby v ndvaznosti na potize se socidlni interakci a socidlnimi dovednostmi
(Vosmik, Bélohlavkova, 2010). Nedostatek empatie, prosta interakce, ritualizované
chovéni, neschopnost pratelstvi, neohrabanost, Spatné porozuméni spolecenskym
pravidlim, podprimérna neverbalni komunikace (Fischer et al., 2014). Fischer et al.
(2014) se domnivaji, ze takto by se daly shrnout klinické ptiznaky Aspergerova syndromu
a dale popisuji Castéjsi vyskyt Aspergerova syndromu u chlapct nezli u divek. Porucha

zasahuje cca 0,03 % populace (Vagnerova, 2014).
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Jak uvadi Thorova (2016), je tato pervazivni vyvojova porucha nékolikrat rozsifené;si
nez autismus, a praveé proto se s nim setkdme ¢astéji. Rozdilnost Aspergerova syndromu
a détského autismu Vagnerova (2014) nachazi v nenaruSeném vyvoji feci a inteligenci.
Ale i pfesto neni u déti s Aspergerovym syndromem fe¢ a mySleni zcela standardni
(Vagnerova, 2014). Nekdy miize byt obtizné rozpoznat spolecenskou neSikovnost praveé
s timto syndromem (Thorova, 2016). Hodnoty inteligence ditéte s Aspergerovym
syndromem jsou prumérné az nadprimeérné. Aspergertiv syndrom by tedy nemél byt
pfitomny u déti s inteligenci niz§i nez 70 bodu (Strunecka, 2016). Thorova (2016)
popisuje, Zze pokud se jedna o slabsi formu poruchy, je mozny posun lepsim smérem.
Mnoho véci se da nacvicit, jestlize si ¢lovek najde vhodné pracovni misto, muze Zit zcela
bézné. Na okoli plsobi jako lidé uzavieni, introvertni, bez potieby tvorby socialnich
vztahti (Thorova, 2016). Dubin (2009) popisuje, ze dva lidé se stejnou diagh6zou
Aspergerova syndromu mohou byt naprosto odli$ni. Jeden bude genialni matematik,

druhému bude matematika délat velké problémy (Dubin, 2009).

1.1.6.3 Rettizy syndrom

Rettiiv syndrom je pervazivni porucha, ktera negativné ovliviiuje vyvoj mozku (Thorova,
2016). Projevuje se piedevsim ztratou poznavacich funkci, ucelnych pohybi rukou a
chabymi pohyby téla (Thorova, 2016). Syndrom nachazime pouze u Zenského pohlavi
(Fischer et al., 2014). Vagnerova (2014) udava, ze Retttv syndrom postihuje 0,01 % div¢i
populace. Za pficinu je povazovan gen, ktery je umistén na raménku chromozomu X
(Hrdlicka, Komarek, 2014). Do 6 mésice po narozeni je vyvoj zcela bézny. Nasledné se
zpomaluje rist hlavy a objevuji se dalsi symptomy (Kejklickova, 2016). Dité se Spatné
soustiedi, vytvaii si zavislost na hracce, vyvoj fe¢i se zpomaluje (Thorova, 2016).
Zhorsuje se pohyblivost ditéte, nejvice schopnost ovladani rukou a pohyby se dokola
opakuji. Obvyklé je rozevirani dlani, tleskot, také v tomto obdobi dochéazi ke ztraté
uchopovych schopnosti (Kejklickova, 2016). Thorova (2016) zminuje, Ze v obdobi
prvniho az ¢tvrtého roku se miize Rettiv syndrom projevovat totozné jako détsky
autismus. Skolioza a epileptické zachvaty jsou ve Skolnim véku castymi obtizemi
(Thorova, 2016). Béhem adolescence dochazi k ochabnuti nékterych svalil, skolioza se
prudce zhor$uje. Zeny s timto syndromem se doZivaji véku okolo tficeti az Gtyficeti let

(Thorova, 2016).
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1.1.6.4 Détska dezintegracni porucha

Détska dezintegracni porucha byla diive nazyvana jako Helleriv syndrom (Vagnerova,
2014). Je ojedinéla, objevuje se Castéji u chlapci a postihuje cca 0,005 % populace
(Vagnerova, 2014). Porucha se vyznacuje zvlastnimi pohyby téla, spankovou poruchou,
citovou nestabilitou, hyperaktivitou a agresi (Thorova, 2016). Postizena muze byt také
oblast vyméSovani, jedna se tedy o ibytek schopnosti neboli ranou demenci (Vagnerova,
2014).

Porucha se nejéastéji projevuje v obdobi druhého az desatého roku zivota, vétsinou okolo
tietiho roku (Gillberg, Peeters, 2008). Thorova (2016) pfipomina, ze ve véku 3 let dité
umi mluvit v jednoduchych vétach, rozumi prvkim hry a snazi se o lidsky kontakt. Pfitom
prichéazi obdobi zhorseni, kdy se dité prestava zajimat o okoli, objevuji se prvky autismu.
Zatim neni zndmo, zjakého divodu vznikd tato porucha (Thorova, 2016). Détska
dezintegra¢ni porucha pfinasi téz§i typ mentalni retardace, vyskyt epileptickych zachvat

Vewr

dopad na vyvoj ditéte (Thorova, 2016).

1.1.6.5 Atypicky autismus

Atypicky autismus se vyznacuje nenaplnénim vSech kritérii, nebo jen casteCnym
naplnénim kritérii, narozdil od détského autismu (Thorova, 2016). O atypicky autismus
se jedna, jestlize neodpovida tridda. Pokud nejsou naruseny vSechny oblasti triady,
nemtzeme mluvit o klasickém autismu (Thorova, 2016). Dale Thorova (2016) uvadi
hlavni problém atypického autismu, a tim jsou vztahy s vrstevniky. Vyznamné se odlisuje
od détského autismu tim, Ze jsou jeho prvni projevy zaznamenany az po tfetim roce zivota
(Bendova, 2015). Naopak v oblasti naro¢nosti pée o dité se atypicky autismus od
détského autismu nijak nelisi (Thorova, 2016). Tato pervazivni vyvojova porucha se

vyskytuje u jednotlivcl s téZkou poruchou teci (Bendova, 2015).

1.1.6.6 Hyperaktivni porucha sdruZend s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby

Bazalova (2011) uvadi, ze hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby je ne zcela dobfe popsana porucha, ktera se predevsSim projevuje
hyperaktivitou u jedinct s IQ niz§im nez 34 bodl. Dale Bazalova (2011) popisuje

narusenou pozornost, stereotypni jednani a dokonce poSkozovani.
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1.2 Rodina a dité s PAS
1.2.1 Definice rodiny

Jandourek (2012) popisuje rodinu jako zakladni spolecenstvi lidi, ve kterém dochazi
K primarni socializaci. Jedna se o prostor, kde c¢lenové uspokojuji své potieby,
seberealizuji se, a u¢i se socialnim normam (Jandourek, 2012). Rodina poskytuje zazemi,
pé¢&i, pochopeni a vychovavani (Patrick, 2011). Dle Spanhelové (2010) fungujici rodina
splituje urcité funkce, kterymi jsou zakladni funkce, biologicko-reprodukéni funkee, jiz
ucelem je zplozeni potomka a uspokojeni sexudlnich potfeb obou. Jako dalsi funkci
Spatihelova (2010) uvadi funkci ekonomickou, kterd slouzi primarné k zabezpedeni
ditéte. Dale funkce socializacné-vychovnd, diky niz se dit¢ uci kulturnim hodnotam a
moralce (Spatihelova, 2010). Spafhelova (2010) dodava, Ze v dnesni dobé tuto funkci
doplnuji vetejné instituce, jako je matetska Skola a zakladni Skola. Posledni funkce je
emocionalni, ktera poskytuje citovou pohodu, jistotu a pocit bezpe¢i (Spaithelova, 2010).
Pokud tomu tak neni, mluvime o rodiné dysfunkéni, ktera bud’ zavazné nespliiuje jednu
z funkci, nebo jsou v ohrozeni v§echny funkce (Novosad, 2004). Jednim z jejich projevi
je zanedbavani ditéte, coz ho mize poskodit a mit na dopad jeho $patny vyvoj (Novosad,
2004). V jesté horsim piipad¢ nachdzime rodinu afunkéni, ktera neni schopna se o dité
postarat, coz vede k umisténi ditéte do ustavni péfe nebo do nahradni rodinné péce

(Novosad, 2004).

1.2.2 Prijeti rodiny ditéte s PAS

Pokud se do rodiny narodi dit¢ s PAS, znamena to pro celou rodinu velkou zménu
(Mazankova, 2018). Mazankova (2018) objasiiuje, jak se fungujici navyky a obvyklosti
rdzem stavaji minulosti. Rodice se musi postupné ucit pracovat s postiZenim jejich ditéte
(Mazankové, 2018). Straussova a Knotkova (2011) uvadi, Ze hlavni zménou je pro né
predevsim ptistup k ditéti, ktery se vyrazné€ odliSuje od pfistupu k jinym détem. Vychova,
kterou dospély znal ze své primarni rodiny, nebo kterou aplikoval na jeho starsi potomky,

nebyva efektivni (Straussova, Knotkova, 2011).

Prvnim krokem je pro rodi¢e smifeni se s diagnézou, poté se mohou spoleéné s pedagogy
a dal$imi pracovniky snazit o vstup do bézného zivota (Mazankova, 2018). Proces pfijeti
se da rozdélit do ne€kolika etap (Mazankova, 2018). V moment¢, kdy je rodiné sdélena
diagnoéza, prichazi prvotni Sok (Thorova, 2016). Rodice se primarné nezajimaji o dulezité
udaje, jako je nasledna péce, potencialni 1éCeni, ani o specifi¢téjsi popis dané diagnozy.
Bréni jim v tom pravé prvotni Sok. Nedokdzou uvéfit realité, a proto nemohou pithodné
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reagovat (Thorova, 2016). Pokud se v tuto chvili setkaji rodic¢e s uciteli, je dilezité
soukromi a empatie (Vosmik, Bélohlavkova, 2010). Popieni a vytésnéni je pro rodice
naslednou reakci. Pfedstiraji, jako by problém neexistoval, snazi se hledat argumenty o
zdravi jejich ditéte a nesmysIné diagndze (Thorova, 2016). Dalsi ptichazi bezmocnost a
deprese, projevuji se predevsim pocitovanim vin, a pfemitanim ¢asu, kdy zena vzpomina
(Thorova, 2016). Rodice se potkavaji s agresi a pfehazovanim viny z jednoho na druhého.
Proto je vtomto obdobi pro partnery dulezitd komunikace (Mazakova, 2018). Po
prekonani téchto fazi se partnefi zacinaji vice zajimat o diagnozu ditéte a racionalné
uvazuji o budouci vychové (Thorova, 2016). Do procesu zapojuji celou rodinu a spole¢né
ptetvareji rodinné hodnoty. Vnimaji dité takové, jaké doopravdy je, a ¢leny cel4 situace
zasdhne natolik, Ze jim zcela zméni socialni citéni (Thorova, 2016). Vé&ci, které se diive
zdaly dilezité, ustupuji do pozadi, a naopak drobnosti, kterych si rodina nevsimala,

piinaseji nadseni (Matousek, Pazlarova, 2014).

1.2.3 Zvladani stresu rodiny ditéte s PAS

Rodina ditéte s PAS se setkava se stresem mnohem castéji nez rodina, kde se nachazi dité,
jehoz vyvoj je typicky (Meadan et al., 2010). Meadan et al. (2010) uvadi, ze za
obdobi stresu je povazovan nastup ditéte do Skoly a nésledné prechod ze Skolniho
prostiedi do prace (Meadan et al., 2010). Pfestoze oba rodice sdileji rodicovské role,
matka automaticky piebira vétsi ¢ast odpovédnosti za uspokojeni potieb ditéte. Z toho
vychazi, ze matky cCastéji propadaji Gzkostem, depresim, a jsou vystavovany vétSimu
stresu (Meadan et al., 2010). Thorova (2016) uvadi, ze u matek, které pecuji o ditéte
S PAS, se deprese a uzkosti objevuji Castéji nez u matek s normalné¢ vyvijejicim se

ditétem.

Sladeckova a Sobotkova (2014) popisuji naro¢nost uvédomeéni skutecnosti, ze porucha je
trvald. Nevédomi a neinformovanost Siroké vefejnosti o dané problematice souvisi S
nepiijetim autistického chovani spole¢nosti a i rodinou (Sladeckova, Sobotkova, 2014).
Stresovym faktorem je i samotné dité, predev§im kvili rusivému asocidlnimu chovani
(Sladeckova, Sobotkova, 2014). Sladeckova a Sobotkova (2014) popisuji koncept
rodinné resilience, ktery se vyuziva k funkénosti a zvladani stresu v roding. Solcova
(2009) resilienci vysvétluje jako G¢innou schopnost vypotadat se stresem. SladeCkova a

Sobotkova (2014) jako odolnost, pevnost, pruznost. Rozdil mezi odolnosti a resilienci
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tkvi v posunu, zméné, potencidlu pro rozvoj, ktery resilience obsahuje. Prozity stres
jedince ¢i rodinu posune dal a mze mit pozitivni vliv na vnimani, partnersky vztah a
psychicky vyvoj. Slade¢kova a Sobotkova (2014) popisuji rodinnou resilienci jako
dlouhodoby proces, kde se se stresem clenové rodiny vyrovnavaji sami a zaroven
spole¢n¢ jako rodina. V onom procesu se objevuji reakce pozitivni a negativni. Pozitivni
se snazi stresu postavit a bojovat s nim. Naopak negativni reakce stres umociiuji. Solcova
(2009) povazuje za dulezity faktor rodinné resilience komunikaci. Vyslechnout rodinné
prislusniky, ktefi mohou oteviené a srozumitelné sdilet nazory, snazit se o pochopeni
ostatnich ¢lenti rodiny (Solcova, 2009). Solcova (2009) dale upozoriuje na dileZitost
rodinné flexibility, ktera zahrnuje schopnost nahradit jinou rodinnou roli nebo pozménit
bézny chod domacnosti, kdyz je to tfeba. Sladeckova a Sobotkova (2014) uvadi, ze na
stabilitu rodiny maji dobry vliv aktivity, které jsou pro ni typické. Krize narusi standardni
chod, proto je nezbytné snazit se o udrzeni rodinnych tradic, jako jsou spolecné obédy,
vylety ¢i odpocivani. Slade¢kova a Sobotkova (2014) poukazuji na Socialni prostiedi
v podob¢ blizkych piatel a interakce s nimi, které napomaha k zvladnuti situace. Mize
slouzit jako oddech od problémil, pfipadné rodice nacerpaji nové myslenky. V rodinné
resilienci se nesmi zapomenout ani na celkové zdravi a pohodu jednotlivct (Sladeckova,

Sobotkova, 2014).

1.2.4  Socidlni problémy rodiny

Dité s PAS mlZe negativné narusit chod rodiny (Strunecka, 2016). Jedna se o dlouhodoby
proces, ve kterém se ¢lenové postupné piizpiisobuji situaci. Nejprve nevi, jak k ditéti
pristupovat a jaké ma potreby (Struneckd, 2016). Pro rodinné ¢leny je naro¢né se o n¢j
postarat, coz ovlivni osobni zivot kazdého z nich (Strunecka, 2016). Pro matku ditéte je
zasadni podpora partnera, ¢imz vyjde najevo kvalita jejich vztahu (Kapp, Brown, 2011).
Kvili naro€nosti péfe o dit¢ jsou partnerim odepieny bézné zaleZitosti v podobé
spolecenskych akci, nav§tév a riznych udalosti (Strunecka, 2016). U rodin s détmi s PAS
se lisi spoleCenské a domaci ¢innosti zejména kvuli odlisnostem ditéte (Kirby et al.,
ditéte, udava tak smér primarn¢ osob¢, jenz o n¢j pecuje, ale také vSem rodinnym ¢leniim
(Matousek, Pazlarova, 2014). Jak uvadi Bartoniova (2016), ¢lenové rodiny maji rozdélené
¢innosti, jez s ditétem vykonavaji, jelikoz je dité ochotno vykonavat jednu specifickou

¢innost napiiklad jen s jednim ¢lenem domacnosti (Bartofiova, 2016).
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1.2.5 Ekonomické problémy rodiny

Problémy ptinasi i finan¢ni stranka (Hrdlicka, Komarek, 2014). Sladec¢kova a Sobotkova
(2014) uvadi, Ze financni stranka je dalsi slozitosti, ponévadz péce a uspokojeni potieb
ditéte neni jednoduché a socialni podpora je znac¢né nizka. Zafizenich, kterd by
poskytovala odleh¢ovaci sluzby, neni pfilis, a proto jsou nékteré matky donuceny byt
s ditétem doma (Hrdli¢ka, Komarek, 2014). Z tohoto diivodu do rodiny nepfinesou zadné
finanéni prostiedky a jejich zajisténi je pfenechano na partnerovi (Hrdlicka, Komarek,
2014). Ten kvuli ¢asové naro¢nosti péce neni schopen vykonavat vyssi pozici, ktera by
obnasela v&tsi pendni ohodnoceni (Hrdli¢ka, Komarek, 2014). Casto musi zastupovat
unavenou matku. Realnou moznosti je také odchod jednoho z rodi¢t od rodiny. V tom
ptipadé zlstava péce a vychova na jednom z nich. Hrdlicka a Komarek (2014) popisuji,
ze stat neposkytuje finanéni podporu, kterd by rodin€ zajistila existenci bez starosti.
Porucha autistického spektra potad neni natolik znama, ¢ast pracovnikli na uradech nema
povédomi o vaznosti poruchy a nejsou vici rodiné ochotni. Navic Hrdlicka a Komarek
(2014) podotykaji, ze seznam postizeni s narokem na finan¢ni podporu neobsahuje
pervazivni vyvojové poruchy (Hrdlicka, Komarek, 2014). Naro¢nost procesu, ktery
obsahuje ptiznani socialni podpory, invalidniho dichodu nebo rtiznych piispévka, odradi

vysoké procento rodin, proto zlstavaji v postranni (Hrdlicka, Komarek, 2014).

1.3 Socidlni sluzby a pomoc rodindm s détmi s PAS

1.3.1 Socidlni sluzby

Socidlni sluzby jsou souhrnem cinnosti, skrz které je zajiStovana podpora a pomoc
osobam se zamérem zaclenéni do spolecnosti (Arnoldova, 2016). Dle Matouska (2011)
socidlni sluzby slouzi k pomoci lidem, ktefi jsou n¢jakym zpiisobem spolecensky
znevyhodnéni (Matousek, 2011). Matousek (2011) dale uvadi, ze ¢lovek sluzby vétsinou
vyhledava, pokud se dostane do tiZivé situace a neni schopen si pomoci sam, nebo mu

nesta¢i pomoc jeho blizkych.

Rozmanitost situaci je Siroka (Bila kniha pro socialni sluzby, 2003). Jestlize se o sebe
nedokdze sam postarat, nezvlada klasické €innosti, jako je myti nddobi, ndkupy, osobni
hygienu, je nucen vyhledat socialni sluzbu, pokud ¢lovek pfiSel o bydleni a nema kam jit.
Jestlize maji rodice trable s vychovou, nebo se jeden z partnert stal obéti doméciho nésili
(Bila kniha pro socialni sluzby, 2003). Matousek (2011) uvadi, Ze socialni sluzby se snazi
o zvySeni kvality lidského Zivota, socializaci neboli za¢lenéni do spolecnosti. Chrani pred

socialnim vyloucenim a také neberou na védomi jen jednotlivce, ale soustiedi se jak na
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skupinu, ve které se vyskytuje, tak na jeho rodinu (Matousek, 2011). Ministerstvo prace
a sociadlnich véci (© 2020) za hlavni cile sociadlnich sluzeb povazuje: zlepSeni
sobé&stacnosti klienta, udrzeni lidské diistojnosti, rozvoj schopnosti, poskytnuti kvalitnich
sluzeb a davat diraz na individualitu klientd. NejCastéj$imi uzivateli jsou seniofi,

zdravotné postiZeni lidé, rodiny a socialné vylouceni (Socialni sluzby, © 2020).

1.3.2 Poskytovatelé socidalnich sluZeb
Pii spInéni podminek, které stanovuje zakon ¢. 108/2006 Sb., Zakon o socialnich sluzbach
je povazovano za poskytovatele Ministerstvo prace a socidlnich véci, kraje a obce,

nestatni neziskové organizace (dale v textu jako NNO) a fyzické osoby.

1.3.3 Druhy socidlnich sluZeb
Podle § 32 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socidlnich sluzbach, socidlni sluzby

obsahuji:

a) socialni poradenstvi

b) sluzby socidalni péce

C) sluzby socialni prevence

A) Podle § 37 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, existuje socialni
poradentstvi dvojiho typu, tim je poradenstvi zadkladni a odborné. Kazda socialni sluzba
ma povinnost poskytnout zakladni poradentstvi a nezalezi na zaméteni sluzby. Podle §
37 zékona ¢. 108/2006 Sb., se odborné poradenstvi na rozdil od zakladniho poradenstvi
specifikuje na potfeby urcitych socidlnich skupin. Probihd v poradnach pro manzele,

rodiny, obéti trestnych ¢inti, zdravotné postizenych a dalSich.

B) Podle § 53 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, se socialni prevence
snazi chranit spole¢nost pred negativnimi spolecenskymi vlivy. Cilem je ptredchéazet

moZnému socialnimu vylouceni z diivodu téZké Zivotni situace.

C) Podle § 38 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, sluzby socialni péce
napomahaji jednotliveim zit v jejich normalnim prostiedi. Podporuji fyzickou i

psychickou sobéstacnost a zapojuji osoby do kazdodenniho spole¢enského Zivota.
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1.3.4 Formy socidlnich sluZeb

Podle § 33 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socidlnich sluzbach, se socidlni sluzby
rozdéluji podle toho, jakym zptisobem jsou poskytovany, a to na pobytové, ambulantni a
terénni. Pokud jednotlivec vyuziva ubytovani socialniho zafizeni, jedna se o pobytovou
socidlni sluzbu. U ambulantni sluzby neni poskytovano ubytovani, klient do zafizeni
dochazi, nebo ho mize nékdo doprovodit ¢i dovést. Socidlni sluzba, kterad se odehrava

Vv klientovu piirozeném prostiedi, se nazyva terénni.

1.3.5 Socialni sluzby pro rodiny s détmi s PAS

1.3.5.1 Denni stacionare

Podle § 46 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, denni stacionare
poskytuji  Cinnosti, jako je vzdélavani, aktivizacni Cinnosti, také klientim
zprostiedkovavaji kontakt se socidlnim prostfedim. Matousek a Pazlarova (2014) uvadi,
ze krom¢ ambulantnich sluzeb, které denni stacionafe nabizeji jak pro osoby s PAS, tak
pro osoby s riznymi postizenimi, poskytuji také odleh¢ovaci vikendy a tydny. Diky nimz
ma rodina moZnost nacerpat novych sil, vyuzit volného Casu, a dit¢ navstivi nové,
nezndmé prostfedi. Pro rodinu je nezbytny socidlni kontakt, ktery denni stacionaie

pozitivné ovliviiuji (Matousek, Pazlarova, 2014).

1.3.5.2 Centra dennich sluZeb

Jedna se o kombinovanou sluzbu, jenz se odehrava v prostiedi, které je pro osobu
prirozené nebo bézné v dennim zatizenim (MatouSek et al., 2010). Podle § 45 zakona €.
108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, je sluzba poskytovana v ambulantni forme.
Uzivatelem sluzeb jsou lidé s omezenou sobéstacnosti z nékolika divodi. Divodem
mize byt veék, zdravotni postizeni nebo chronické onemocnéni (© Socialni sluzby, 2020).
Hlavnim cilem center dennich sluZeb je posileni sobéstacnosti klienta, ktery se nachazi

Vv té€zké zivotni situaci (© Socialni sluzby, 2020).

1.3.5.3 Tydenni staciondie

Podle § 47 zékona €. 108/2006 Sb., Zakona o socidlnich sluzbach, je nabizena forma
socialni sluzby pobytova, poskytovana osobdm, které se o sebe nejsou schopny samy
postarat, jak z divodu stafi, tak osoba zdravotné postizena nebo chronicky dusevné
nemocna. A je zapotiebi péce jiné dalsi osoby. Obsahem sluzby je pomoc osobdm pii
béznych tkonech, je poskytovano ubytovani i strava. Socidlni sluzba je poskytnuta za

uhradu (© Socialni sluzby, 2020).
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1.3.5.4 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Podle § 48 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, je v domovech pro
0soby se zdravotnim postizenim poskytovana pobytova socialni sluzba pro nedostate¢né
sobéstacné osoby, které jsou zavislé na pravidelné pomoci dal§i osoby. Sluzba se
zaméfuje na péci o vlastni osobu, pomoc s béznymi ¢innostmi, pomoc pii osobni hygiené
(© Socialni sluzby, 2020). Dale se sluzba stara o zprostfedkovani spolec¢enského kontaktu

a poskytuje riizné aktiviza¢ni ¢innosti (© Socialni sluzby, 2020).

1.3.5.5 Socidlni poradny

Odborné socialni poradenstvi je poskytovano osobam trpici PAS anebo lidem, kteii
s danou osobou sdili spole¢ny ¢as (© Stiedisko diagnostiky a odborného poradenstvi,
2021). Pracovnici socialnich poraden se snazi uzivatelim pomoci orientovat se v novych
situacich, ale také ve svych pravech. U¢i je samostatnosti a sméfuji tak k naplnéni
jednotlivych potieb uzivatele (© Stiedisko diagnostiky a odborného poradenstvi, 2021).
Socialni poradenstvi je poskytovano bez thrady (© Socialni sluzby, 2020).

1.3.5.6 Pecovatelska sluzba

Podle § 40 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zékona o socialnich sluzbach, je pecovatelska sluzba
poskytovéana ve dvou formach, v terénni a ambulantni. Je urcena pro osoby, které se o
sebe a 0 domacnost nedovedou sami postarat, jelikoz jim v tom brani jejich zdravotni
stav. Podle Matouska et al. (2010) maji diky této sluzbé takovéto osoby moznost zit
v pohodli vlastniho domova. Podle § 40 zdkona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socidlnich

sluzbéch, je sluzba vykonavéana v pfedem uréeném cCase na uréeném miste.

1.3.5.7 Osobni asistence

Osobni asistence je sluzba, ktera pomaha s béZznymi dennimi zaleZitostmi osobam,
kterym postizeni brani jejich vykonu (Matousek et al., 2010). Bé&znymi dennimi
zalezitostmi je myslena napiiklad udrzba domacnosti, osobni hygiena, cestovani (©
Osobni asistence, 2021). Podle § 39 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich
sluzbach, je osobni asistence poskytovana v terénni formé, v prostiedi, které je pro
uzivatele pfirozené. Sluzba neni nijak ¢asov€ omezena a je orientovana dle individualnich

potieb klienta.

1.3.5.8 Socidlni rehabilitace
Podle § 70 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, je sluzba poskytovana

Vv terénni, ambulantni 1 pobytoveé formé. Cilem socialni rehabilitace je, aby se uZivatel stal
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samostatnym, nebyl zavisly na jiné osob¢, dokazal se sdm o sebe postarat a zit sdm vlastni
zivot. Toho je mozné docilit pravidelnym nacvi¢ovanim béznych ukont, posilovanim
jeho schopnosti a dovednosti. Tyto dovednosti jedince dale vedou k zaclenéni do

spolecnosti (© Socialni sluzby, 2020).

1.3.5.9 Socidlné aktivizaéni sluZby pro rodiny s détmi

Podle § 65 zdkona ¢. 108/2006 Sb., Zdkona o socialnich sluzbach, jsou socialné
aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi poskytovany terénné, nebo ambulantné.
Ambulantnég, pokud se dit¢ dlouhodob¢ nachdzi ve Spatné socidlni situaci a jsou znama
rozvijet hrubou a jemnou motoriku, sportovni a pohybové aktivity, vytvarné a keramické
aktivity. Socialni aktivizacni sluzby také zahrnuji nacvik socidlnich dovednosti (©

Socialn¢ aktiviza¢ni sluzba, 2021).

1.3.5.10 Odlehcéovaci sluzby

Jsou poskytovany ve vSech formach socidlnich sluzeb, uzivateli jsou lidé, kteti nejsou
plné sobéstacni a bézné je o né peCovano v jejich domacim prostiedi (Matousek et al.,
2010). Odleh¢ovaci sluzby se snazi napomoci rodinam, jenz se denné staraji o postizené
dité. Muze se jednat o pomoc s prepravou do skoly nebo kratkodoby pobyt (Matousek et
al., 2010). Podle § 44 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, tyto sluzby

napomahaji k odpocinku rodi¢lim nebo osobam, které o dité pecuji, nacerpat novych sil.

1.3.5.11 Pracovisté rané péce

Podle § 54 zakona ¢. 108/2006 Sb., Zakona o socialnich sluzbach, se jedna o sluzbu
poskytovanou v terénu, ziidka se vyskytuje i v ambulantni formé. Tato sluzba pracuje se
specifickymi potfebami ditéte, ¢imz podporuje jeho pozitivni vyvoj. Podle Bendové
(2015) se pracovisté rané péce zamétuji na podporu rodiny, ve které zije dité s urcitym
zdravotnim postiZenim, a to maximaln€ do v€ku sedmi let. Socidlni integrace ditéte a

rodiny je hlavnim cilem rané péce (Bendova, 2015).

1.3.6 Pomoc se zaclenim rodiny s ditétem PAS do béiného Zivota

Programy pro rodiny s détmi, které maji za cil jim pomahat se zapojenim do spole¢nosti
1 mimo rodinné kruhy a napliiovat tak mnozstvi vlastnich potieb, se daji shrnout pojmem
podpora rodiny (Matousek, Pazlarova, 2014). Dany pojem nenahlizi pouze na potieby
ditéte, ale zajima se také o dosp€lé Cleny a jejich rodinnou spokojenost. Vyuziva

organizaci, které se v okoli nachazeji, a také pracuje s lidmi, ktefi se okolo rodiny
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pohybuji, v€etné vzdalené rodiny, sousedil, dobrovolnikii a dalsich (Matousek, Pazlarova,
2014). Klientim jsou sluzby poskytovany v domacim prostiedi, ale i v organizacich. Pti
praci s rodinou pracovnik poskytuje informace, které mohou byt pro rodinu dilezité,
samotni ¢lenové je neznaji a neumi si je sami vyhledat (Matousek, Pazlarova, 2014).
Rodin¢ je poskytovana pfiméa materidlni i nematerialni pomoc. Pfi materidlni pomoci se
muze naptiklad jednat o finan¢ni davky, které jim pracovnik pomuze zprostredkovat. Pod
pojmem nematerialni pomoci je myslena naptiklad pomoc pfi péci o dité. Vhodné jsou
také rodinné terapie, které se spiSe zabyvaji piimo komunikaci a vztahy v rodiné

(Matousek, Pazlarova, 2014).

1.3.6.1 Nestdtni neziskové organizace (NNO) podporujici rodiny s détmi s PAS

Podporu rodindm s détmi sPAS nabizi NNO, které maji Vtéto problematice
nezastupitelnou roli, jejich zakladateli ¢asto byvaji pravé rodice déti. Tyto NNO spojuji
osoby s PAS, dobrovolniky, odborniky a poskytuji sluzby dle zakona 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach (Bazalova, 2017). Jak uvadi Bazalova (2017), nejproblematictéjsi
oblasti je oblast dospélosti, jelikoz je zde nedostatek pobytovych zafizeni, které by byly
mifené pfimo na PAS. Bazalova (2017) dale uvadi, ze dle vyzkumu z let 2010 a 2011
s NNO spolupracovalo 53 % respondentti. 42 % vyuzivalo socialni sluzby, nejcastéji

osobni asistenci (Bazalova, 2017).

1.3.6.2 Homesharing v Cr

Za projektem Homesharing stoji spolek Nad¢je pro déti Gplitku, ktery sdruzuje rodice déti
s PAS (© Co je Homesharing, 2021). Projekt zahrnuje tii Cinitele: rodinu, hostitelskou
rodinu a dité. Principem Homesharingu je odlehcit rodiné, aby mohla nabrat nové sily,
jelikoz péce o dité je Casoveé velmi naroc¢na. Dité s hostitelskou rodinou nebo jednotlivcem
travi Cas, ktery je pfedem domluveny. Muze se jednat o vikend ¢i par hodin v tydnu (©
Co je Homesharing, 2021). Nabizi rodiné ¢as na zafizeni béZnych véci a odpocinek. Dité
projektem ziskava nové vztahy, kamarady. U¢i se novym dovednostem, poznava nova
mista, kterd se pro ngj postupem cCasu stdvaji bezpecna. Hostitelskd rodina projde
odbornym Skolenim, po celu dobu spoluprace ma podporu, zdarma je ji nabizena také

supervize, ktera slouzi ke sdélovani zkusenosti (© Co je Homesharing, 2021).
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2 CILE PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

2.1 Cile prace

Hlavnim cilem prace je popsat problematiku Zivota rodin, a zjistit, jakym zptisobem se
rodiny s détmi zapojuji do bézného Zivota, jaké vyuzivaji sluzby a jak jim pomahaji.

2.2 Vyzkumné otazky

V zévislosti na hlavnim cili této prace byly stanoveny odpovidajici vyzkumné otazky:

1. Vyzkumna otazka: Jak se rodiny s détmi zapojuji do béZzného zivota?

2. Vyzkumna otazka: Jak se zménil zivot rodiny po ziskani diagnézy PAS u ditéte?
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3 METODIKA

3.1  Pouzité metody a techniky sbéru dat

V praktické Casti bakalaiské prace byla vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie, metoda
dotazovani a technika polostrukturovaného rozhovoru. Pro vybér vyzkumného souboru
byla zvolena metoda snowball sampling neboli metoda snéhové koule. Hendl (2016)
popisuje, Zze v ramci kvalitativni vyzkumné strategie si vyzkumnik nejprve vybere téma
a Vv navaznosti na n¢j zvoli zdkladni vyzkumné otazky. Béhem vyzkumu se mohou otazky
pozménovat, proto je Casto tato strategie oznacovana jako pruznad (Hendl, 2016). Podle
Reichela (2009) kvalitativni vyzkumna strategie zasahuje maly pocet objektl, u kterych
je zkoumano mnoho aspektd. Vyhledavani informaci, jez vedou k objasnéni zvolenych

vyzkumnych otazek, je soucasti prace vyzkumnika (Hendl, 2016).

Podle Kajanové et al. (2017) ma kvalitativni vyzkum za cil tvorbu novych teorii. Nejprve
vyzkumnik ziskd uspokojivy pocet informaci, na zdkladé¢ kterych patra po
pravidelnostech (Svafi¢ek a Sed’ova, 2014). Baum (2014) charakterizuje vyzkumnika
jako osobu se strukturovanym mySlenim. Pokud by u n¢j strukturované mysleni
absentovalo, mohlo by dojit k zahlceni vyzkumnika a neschopnosti rozfazeni informaci

na podstatné a zanedbatelné (Baum, 2014).

Rozhovor je ¢asto uzivanou metodou v riznych oborech, véetné socialnich (Reichel,
2009). Baum (2014) oznacuje rozhovor jako pfimou interakci mezi vyzkumnikem a
dotazovanym. Béhem interakce pfichazi do styku dvé cizi osoby. Kontakt je pfedevSim
jednostranny, podniceny vuli vyzkumnika. Dotazovany s vili souhlasi (Baum, 2014).
Vyzkumnik by mél byt vstticny, citlivy, a otazky formulovat podle potieb dotazovaného
(Hendl, 2016). Na zacatku rozhovoru je dulezité prolomit bariéry, zaroven upozorfiuje na

ukonceni rozhovoru, pfi kterém se daji ziskat zajimavé informace (Hendl, 2016).

Polostrukturovany rozhovor se vyznacuje pfipravenymi otazkami vyzkumnika, avSak
poradi otazek nemusi byt dodrzeno (Reichel, 2009). Reichel (2009) upozornuje na
nutnost polozeni vSech otazek. Polostrukturovany rozhovor nabizi vyzkumnikovi vice
volnosti a moznost navazani piirozenéj$iho kontaktu s informantem (Reichel, 2009).

V souvislosti s nastudovanou literaturou a cilem bakalarské prace byly utvoreny otazky.
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3.2 Vyhodnocovani dat

Data byla vyhodnocena metodou otevieného kodovani. Prichodem dat odhalujeme rtizna
témata (Hendl, 2016). Vyzkumnik vymezi data, ktera maji vztah k vyzkumnym otazkam
(Kajanova et al, 2017). Kajanova et al. (2017) upozoriiuje na velké mnozstvi
nepotiebnych informaci vzniklych odbo¢enim od tématu. Dle Miovského (2006) tfidénim
a porovnavanim jednotek vznikaji kategorie. Kategorie jsou nadiazenou jednotkou
kodam (Kajanova et al, 2017). Kody jsou oznacovany jako vyznamova jednotka textu a
jejich pojmenovani se u dvou kédujicich bude vzdy lisit. Nasledné jsou kody fazeny podle
vyznamu do kategorii (Kajanova et al, 2017). Pro kédovani byla pouzita technika tuzka

a papir.

3.3 Vyzkumny soubor

Jako vyzkumny soubor byly stanoveny rodiny déti s PAS. Rozhovory probihaly s osmi
matkami déti, v textu jsou oznafeny jako komunikaéni partnerky. Metoda snowball
sampling neboli metoda sné¢hové koule byla zvolena pro vybér vyzkumného souboru.
V oblasti kvalitativniho vyzkumu je snéhovd metoda pro vybér vzorku jednou
z nejvyuzivanéjSich (Miovsky, 2006). Disman (2011) oznacuje snowball sampling jako
metodu nabalovani. Metoda funguje na principu vybéru jednotlivee, od kter¢ho se daji
ziskat kontakty na dals$i ¢leny cilové skupiny. Na pocatku vyzkumu je nutné ziskat prvni
kontakt, nabalovanim ziskate dal$i kontakt, dokud neziskate potfebna data. (Disman,
2011).

3.4 Realizace vyzkumu

Vyzkum byl realizovan béhem tnora a bfezna roku 2021 s rodi¢i déti s PAS. Rozhovory
mély ptivodné probihat osobné, ale kvuli situaci Covid-19 probihaly skrze telefon a byly
nahravany na diktafon. Nahrané rozhovory byly doslovné prepsany. Po piepisu byly

audiozdznamy vymazany. Jednotlivé rozhovory trvaly pifiblizn¢ 40 minut.

3.5 Etika vyzkumu

Rodice vSech déti byli pfedem obezndmeni s nahravanim rozhovoru. Soucasné jim byla
sdélena informace o anonymité rozhovoru. V praci se proto neobjevuji zddna jména, ani
blizsi specifika o osobach. Hendl (2016) popisuje informovany souhlas, kterym osoba
vyjadii informovanost o priabéhu vyzkumu a také sviij souhlas s Gi¢asti. Osoba miize
kdykoliv béhem rozhovoru ukoncit svou ucast. Vyzkumnik nesmi nikomu jinému

prozradit identitu Gcastniki (Hendl, 2016).
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4 VYSLEDKY

Vyzkumny soubor je tvoren 8 rodinami, ve kterych se nachazi dit¢ s riiznym typem PAS.
Vétsina rodin je Uplna, tim je myslena péce matky a otce o dit€. Rodiny Ziji na tizemi
Jihoceského kraje a do bézného Zivota se zapojuji skrze sluzby, které poskytuji fungujici
NNO v Jihoceském kraji. Tabulka 1 stru¢né€ popisuje komunikacni partnerky a jejich déti.
Do vyzkumu bylo zafazeno 8 rodin, celkem tedy 8 déti, z cehoz bylo 5 chlapcti a 3 divky
ve v€ku v rozmezi od 11 do 18 let. Rozhovory byly uskute¢nény pouze s matkami déti.
Matky déti jsou v textu oznaCeny jako komunikacni partnerky. Nasledujici tabulky
obsahuji kategorie a kody, jez byly vytvoteny na zakladé polostrukturovanych rozhovora
Z odpovédi komunikacnich partnerek. Kladené otazky naleznete v pfiloze €. 1 této

bakalaiské prace. Z odpovedi vznikly jednotlivé kody, jenz jsou dale podrobnéji popsany.

Tabulka 1: Zakladni tidaje o komunikacnich partnerkdch a détech

Dité s PAS
Komunikacni
partnerky
Pohlavi | Vék Typ PAS | Vyuzivané NNO
Komunikaéni Détsky APLA Jizni Cechy, z. .
partnerka ¢islo 1 Chlapec | 11 let autismus Centrum ARPIDA, z. 1.,
Ceské Budgjovice
Komunikaéni Chlapec | 13 let Détsky APLA Jizni Cechy, z. 1.
partnerka ¢islo 2 autismus Autis  Centrum  o.p.s.
Ceskeé Budgjovice
Komunikacni Chlapec | 17 let Atypicky APLA Jizni Cechy, z. 1.
partnerka ¢islo 3 autismus
Komunikaéni Aspergerav | ARPIDA, z. 1., Ceské
partnerka cislo 4 Chlapec | 17 let syndrom Budé¢jovice
Autis  Centrum  0.p.s.
Ceské Budéjovice
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Komunikaéni Chlapec | 14 let Détsky Autis  Centrum  o0.p.s.

partnerka cislo 5 autismus Ceské Budgjovice
Komunikaéni Divka 15 let Détsky Autis  Centrum  o0.p.s.
partnerka cislo 6 autismus Ceské Budéjovice

Autis  Centrum  o0.p.s.
Aspergertv | Ceské Budgjovice
Komunikaéni Divka 18 let syndrom Domov Libni¢ a Centrum
partnerka ¢islo 7 socialnich sluzeb Empatie
Ceské Budgjovice

Komunikaéni Divka 18 let Atypicky | Autis  Centrum  o.p.s.
partnerka cislo 8 autismus Ceské Budéjovice

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Tabulka 1 obsahuje zakladni udaje o osmi komunikacnich partnerkach a détech s PAS.
Celkem je tedy v tabulce osm déti, z ¢ehoz je 5 chlapct a 3 divky. VEk déti se pohybuje
od 11 do 18 let. Poloving déti byl diagnostikovan Détsky autismus, dale dvéma détem
Aspergeriv syndrom a dal§im dvéma Atypicky autismus. Nejcastéji vyuzivanou NNO je
podle vlastniho vyzkumu Autis Centrum, o. p. s., jeZ vyuziva Sest komunikac¢nich
partnerek s détmi s PAS. Dal§imi vyuZivanymi NNO je APLA Jizni Cechy, z. 1.,

Centrum ARPIDA, z. 1. a Domov Libni¢ a Centrum socidlnich sluzeb Empatie.

Tabulka 2: Popis prvotnich projevii onemocnéni PAS

KATEGORIE 1 KODY

Popis prvotnich projevii onemocnéni
PAS

Spatna motorika téla
Vlastni ritudly
Uzavieny svét
Socializace

Spatna komunikace

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Vsichni rodi¢e déti popsali prvotni projevy PAS. Dany projev zavisi na typu postizeni,
projevy divky s Aspergerovym syndromem se liSi od projevu chlapce s détskym

autismem. Divka s Aspergerovym syndromem méla ve Skolce problém se zaclenénim
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mezi ostatni déti neboli socializaci. Komunikaéni partnerka ¢islo 8 popsala: ,,Dcera
mluvila hodné rychle, méla velké problémy se zaclenénim mezi ostatni deti ve skolce. Byla
na deti hrozné energicka a vitbec ji nestihaly.” Naopak komunikacni partnerka cislo 6,
matka ditéte s détskym autismem, popisovala vlastni svét svého ditéte, do kterého nikoho
nepustilo a doslova uvedla: ,,Kdyz uz byla mala, tak uz na ni jakoby bylo videt, Zze ma
takovy néjaky sviij uzavreny svet, Ze je zaviend do sebe, Ze nevnimd, nereaguje na to

okoli.*

Rodice se také shodovali, Ze jednim z prvnich projevii byly vlastni rituély, které nemohou
byt poruseny, a pokud jsou, od ditéte pfijde zasek a velka dezorientace. Jeden z rodicu
(Komunikaéni partnerka ¢islo 4) uvedl: ,,Meél hodné takovych svych ritualit a viastné, jak
ani nerozumél, kdyz jsme $li na prochdzku, nesméli jsme ani odbocit, museli jsme chodit
po té stejné cesté, prosté jsme museli jen to, co mél nauceny.“ Castym projevem byva
nedostate¢na komunikace a neznalost feci. Vyvoj ditéte probihd standartné, zacina
pomalu fikat slova, nastane regres a nau¢ené¢ komunikacni schopnosti ditéte pomalu mizi.
Jak uvedla komunikacéni partnerka cislo 5: ,,...do té doby byl tak jakoby normdalné se
vyvijejici a pak nastal regres, kdyz uplné prestal Fikat slova, ktery do ty doby Fikal, a zacal
se chovat, jak uz ted vim, autisticky. NeslySel na jméno, nereagoval a ten regres byl

¢

markantni. Bylo t0 jakoby zpétny, jako zpdtecku zarazenou. *

Tabulka 3: Jak se zménil Zivot rodicii po diagnostice

KATEGORIE 2 KODY

Uleva

Strach z budoucnosti
Z4dna zména

Faze vyrovnavani

Jak se zménil Zivot rodici po
diagnostice

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Cast rodi¢ti po oznameni diagnézy pocitila ulevu, komunikaéni partnerce &islo 1 se
v prvni chvili velmi ulevilo, protoZze konecné véde€la, co synovi je a pro¢ se s nim
nedomluvi. Zarovei popsala tento pocit jako chvilkovou zalezitost, po kterém nasledoval
strach z budoucnosti. Doslova uvedla: ,, ...nikdo Vdm nerekne, jak to bude probihat ddl,
kazdy autisticky dité je jiny a nikdo nevi, jak se bude vyvijet dal. Nikdo Vam nerekne, ted’
nemluvi, ale klidne za dva roky mluvit mize, ale ted’ mluvi a potom miize prestat. Nikdo

Vam prosté nerekne, co do budoucna bude.
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Dalsi ¢ast rodict se shodla na tom, Ze v celé rodin€ nastala faze vyrovnavani a smifovani
se s celou situaci. Piekonat fazi Soku, uvédomit si danou diagndzu a naucit se s ni dal
pracovat. Komunikac¢ni partnerka ¢islo 5 uvedla: ,,Nejnarocnéjsi bylo srovnat se s tim,
ten sok, Ze jsem rok nevédela vitbec o tom druhém diteti, rok jsem chodila v néjakych
snech, ze jsem ve snu a furt jsem se budila, Ze to neni pravda, myslela jsem si, Ze se rano

probudim a vSechno bude jinak. *

Komunikaéni partnerky ¢islo 2 a 7 po ozndmeni diagnézy nepocitily zZadnou razantni
zménu, jelikoz doufaly v pozitivni zménu béhem vyvoje. Komunikacni partnerka ¢islo 7
se vyjadfila takto: ,,...a ty deti, kdyz jsou takhle maly, tak to tak neberete. My jsme si
porad mysleli, ze ten vyvoj trosku to zvrati, slo jako hodné plizive. Komunikacni
partnerka Cislo 6 jako nejnaro¢néjsi spatfuje smifeni se s kone¢nosti diagndzy. Smifeni
s diagndzou, ktera je trvala a nevyléCitelna. Komunikaéni partnerka ¢islo 6 uvedla:
,, -..uplné asi nejtézsi je smirit se s tou definitivou. S tim, zZe clovek to jako chape, ze je to

¢

diagnoza a zZe uz je nemennd, ale néjak si to v sobé popasovat a smirit se s tim. *

Tabulka 4: Postaveni rodiny

KATEGORIE 3 KODY
Postaveni rodiny e Opora
e Boje s manzelem
e Rozchod
e Priehlizeni poruchy
e Nepochopeni poruchy

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Co se ty€e rodiny a jejiho postaveni k danému problému, zda byla rodinu oporou, ba
komunika¢ni partnerky ¢islo 2, 4 a 5. Po celou dobu maji vS§echny v rodiné podporu a
rodiny jim pomahaji jak mohou. Komunikacni partnerka ¢islo 5 uvedla: ,,Urcité jsme citili
velkou oporu, urcite, solidarita, opora, vstiicnost, vSechno to tam jako je porad.*
Komunikaéni partnerka 4 ma nejvéetsi oporu ve své mamince, kterd ji vzdy pomiize, a také
si ceni svého partnera, se kterym péci o syna sdili. Naopak komunikacni partnerka 1
pfiznava nelehkou situaci, do které se kviili postizeni syna s manzZelem dostali. Maji na
vychovu rozdilné nazory, jak komunikaéni partnerka Cislo 1 popisuje: ,,S manzelem byli

boje, kdy za néj chtél délat uplné vsechno, to se zase nelibilo mné, protoze se ho snazim
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ucit nejaky samostatnosti. Kdyz ho treba ucim jist priborem a on ho bude krmit, tak to

‘

neni k uzitku veci. Ten posun pak neni.

Komunikaéni partnerky ¢islo 3 a 8 uvedly, ze onemocnéni jejich ditéte mélo podil na
rozchodu s partnerem. Onemocnéni otevira témata, na ktera neni ani jeden z partnert
pripraveny, partnefi na sebe nemaji tolik casu, ubyva ¢asu na komunikaci, ¢cimz se dale
komplikuje rodinna situace. Komunikacni partnerka ¢islo 8: ,,70 je u nas takovy téma
hodné citlivy, protoze viastné to stalo za rozchodem s mym partnerem. My jsme néjak
vychazeli v ty rodiné, ale bylo mi hodné neprijemny to chovani otce k dceri, vlastné jsem

se bala, aby se muyj syn k ni nechoval stejné.

Dal$im postavenim bylo ptehlizeni poruchy, to uvedla komunika¢ni partnerka cislo 6:
,, ...miij tata se o tom bavit vitbec nechtél, hodné dlouhou dobu to ani nikomu okolo nebo
nikomu znamému nerekl. Asi si to taky dlouhou dobu nechtél jako moc pripustit, protoze
nejdriv vidycky rikal, no, ona je jenom pomalejsi, ona to vSechno dozene. A i kdyz jsem
prisla s tim, Ze teda tu diagnozu mdme, tak na to jako moc neslysel, nicméné nebylo to
tak, ze by ji zavrhl nebo Ze by s ni nechtel. “ Rodina komunikaéni partnerky ¢islo 7
samotnou poruchu dodnes nepochopila: ,,... ne vidycky se shodneme na metodach
vychovnych, rodina prosté nechce pochopit, nebo nechce, uplné nepochopila tu
autistickou poruchu, prosté obcas clovek ji nemiize nechat vybrat, ji se musi Fict véci tak

Jjak jsou, obcas mi nezasahujou do ty vychovy nejlip.

Tabulka 5: Zmény v piatelskych vztazich

KATEGORIE 4 KODY

Zmény v pratelskych vztazich e Nic se nezménilo
o Uplna ztrata pratel
e Selekce pratel

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Diky neznalosti problematiky tohoto onemocnéni dochdzi casto ke stfetim ve
spolecnosti. Z uvedené¢ho divodu je pro rodi¢e déti s PAS mnohdy velmi tézké udrzet si
pratelské vztahy a znamosti. Komunika¢ni partnerky ¢islo 4, 6 a 8 zaznamenaly Ubytek
ptatel, a popisuji, jak se zmensSil pocet jejich pratel za poslednich par let, ale naopak po
jejich boku zustali lidé, na které se mohou kdykoliv spolehnout. Komunika¢ni partnerka

Cislo 8 popisuje: ,, Vzdycky jsme museli resit néjaky probléemy a omezeni, kdyz se treba
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mélo nekam jet, tak jsem vzdycky myslela na to, aby to nase dcera zvldadla, takze jsme
urcité spoustu veci odmitali. O nejaké pratele jsme prisli, kdyz s tima lidma neudrzujes
kontakt, tak to pak nefunguje a prestanete se vidat. Takze ti ziistanou ty lidi, se kteryma
se citi§ i s tim handicapovanym ditétem dobre.” Komunikaéni partnerka cislo 6
upozornila na jeji zkuSenost: ,, ...nekteri pratelé si vyberou, jestli pojedou za mnou na

‘

navstevu, anebo radsi za nekym jinym.

Pokud v okoli ¢lovék nema nékolik pevnych vztahd, muze dojit k totalni ztraté pratel, jak
popsaly komunikacni partnerky Cislo 2, 5 a 3. Komunikac¢ni partnerka cislo 3 doslova
pronesla: ,,Jd jsem méla takovy klicovy prdtele a opravdu jako vyloZené jsem vsechny
pratele ztratila, hlavné protoze jsem uz neméla tolik casu jako driv a nase deti byly uplné
jiné a syn si s jejich détmi vitbec nerozumel a oni ho hlavné moc nebraly. Péce o
postiZzené dité je ¢asoveé velmi ndrocna a rodice poté zanedbavaji vlastni socialni vztahy.

Zlstavaji s ditétem doma a nezapojuji se do bézného Zivota.

Komunikacni partnerky ¢islo 1,3 a 7 nezaznamenaly kvili nemoci jejich ditéte ubytek
ptatel, spi§ mély naopak Vv ptételich oporu a pii problémech jim podali pomocnou ruku.
Videéli dité¢ vyrtstat a zvykli si na néj, brali ho takové, jaké je. Tak popsala situaci

komunikaéni partnerka ¢islo 1.

Tabulka 6: Pracovni zdleZitosti

KATEGORIE 5 KODY

Vstficnost zaméstnavatele
Zm¢éna oboru

Asistent pedagoga
Podnikani

Pracovni zaleZitosti

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Sest z osmi matek muselo zménit zamé&stnani, jelikoz by pééi o dité jinak nezvladaly.
Casovou naroénost zaméstnani nebylo mozné skloubit s potfebami ditéte. Vétsina matek,
které byly nuceny zménit zaméstnani, musely také zmeénit obor, ve kterém diive
pracovaly. Komunikacni partnerky ¢islo 2, 4 a 7 sméfovaly stejnou cestou, a to do Skolstvi
smérem K asistentovi pedagoga. VSechny komunika¢ni partnerky jsou nyni spokojené,
jelikoz se jedna o ranni sménu, béhem které je jejich dité také ve Skole. Komunikacéni
partnerka Cislo 4 uvadi: ,,Ja jsem se viastné zacala vzdélavat a zménila jsem zaméstnani.

Kvuli tomu, abych méla ranni sménu, protoze nebyl nikdo, kdo by se o syna odpoledne
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postaral. Abych méla prazdniny, takze jsem smerovala do Skolstvi. A ve Skole jsou viastne
taky déti s timhle probléemem, takzZe pan reditel ma porozumeni, kdyz potrebuju jet k
lékari, nebo jit na nejaky kurz, nebo z néjakyho diivodu potiebuju jit driv, tak urcité neni

problem.

Komunika¢ni partnerka ¢islo 8 zacala v souvislosti s onemocnénim ditéte podnikat, aby
mohla pracovat z domova a méla na péci vic Casu a aby méla moznost fesit si organizaci

dne podle svého.

Komunikaéni partnerka ¢islo 1 a 6 se naopak setkaly se zaméstnavatelem, ktery jim vzdy,
kdyz pottebovaly, vysel vstiic. Komunikaéni partnerka Cislo 6 pracuje v laboratotich, jeji
situaci zamé&stnavatel plné chape, zatim ji vzdy vysSel vstfic a nikdy nebyl problém.
Komunikaéni partnerka ¢islo 1 vidi velkou vyhodu v praci jejiho manzela. Manzel
pracuje z domova, a proto maze spoustu véci, jako naptiklad navstévu lékare, zafidit

s ditétem on.

Tabulka 7: Kontakt s dalSimi rodinami s détmi s PAS

KATEGORIE 6 KODY

Kontakt s dal§imi rodinami s détmi s e Nejblizsi pratelé

PAS e Sdileni spole¢ného trapeni
e Nezijem o kontakty
e Spolek rodicu

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

VSechny komunikacni partnerky se vramci spoluprace s NNO, které castecné
napomahaji rodinam zapojit se do bé&zného zivota, setkaly s dal§imi rodi¢i. AZ na
komunikacni partnerku Cislo 8 se vSechny komunikacni partnerky s dal$imi rodici stykaji

a n¢které utvorily i silné pratelské vztahy.

Komunikacni partnerka Cislo 8 vyjadfila nezajem o kontakt s dalSimi rodinami, jelikoz
jeji dcera se nejlépe citi mezi zdravymi détmi. Doslova uvedla: ,,My jsme moznd v tomhle
trosku jiny nez ostatni rodice. Dcera nechce, abychom se s ostatnimi setkdavali i mimo
Autis Centrum, nechtéla nikdy vyuzit Zadny jiny sluzby. Nechce byt s dalsima lidma s

handicapem, ona se citi dobre se zdravyma. “

Rodiny maji moznost setkat se s rodi€i, ktefi maji stejné problémy a sdilet spole¢né

problémy, sdilet zkuSenosti, sdélovat si rady. Je pro n¢ dilezité védet, ze nejsou jedini a
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existuji podobné rodiny s podobnymi problémy. Komunikacni partnerka cislo 1 se
vyjadiila: ,,Je fajn slyset, ze v tom nejsi sama a tieba je jeste néjaka cesta, jak to zkusit,
kdyz néco nefunguje a nejde.* Komunikacni partnerka cislo 7 dodala: ,, ...7ekneme si tam

S holkama spolecny trapeni a popovidame si, to mi hodné pomaha.

Kontakt rodi¢ii probiha prvotné v NNO, kde se potkavaji. Velmi Casto se z rodicu deéti
s PAS stéavaji blizci pratelé. Jelikoz mohou pfichdzet o ptatele, se kterymi jejich kontakt
ochladl, vyhledéavaji nova pratelstvi. S rodici se za¢nou setkavat i mimo socidlni zatizeni
a navazou silné pratelské vztahy. Komunikacni partnerka ¢islo 2 uvedla: ,,Je to ted’
viastné nejblizsi okruh nasich pratel. Moc jich neni jako, jsou treba dva, tri, ctyri
maminky, ale s jednou teda uplnée nejvic, a takze jako to jsou ted’ nasi stézejni pratelé.
Komunika¢ni partnerka &islo 5 byla u zalozeni Autis Centra, 0. p. s. v Ceskych
Budé¢jovicich, kde se setkala s dalSimi zakladajicimi rodici, se kterymi utvofila spolek
rodich déti s PAS: ,, Byla jsem u toho zalozZeni, to jsme tam byly treba 6 maminek, ktery

Jjsme prosté citily tu potrebu a z nékterych se staly i moje dobré kamaradky.*

Tabulka 8: VyuZivané socidlni sluZby v NNO

KATEGORIE 7 KODY

Vyuzivané socialni sluzby v NNO Socialné aktivizacni sluzby
Odlehcovaci sluzby
Rana péce

Denni stacionat
Tydenni stacionaf
Autis Centrum, 0. p. s.
ALPA Jizni Cechy, z. 1.

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Vsechny komunika¢ni partnerky socidlni sluzby vyuzivaji, anebo v minulosti vyuzivaly.
Rodiny vybiraji socialni sluzbu predevSim podle potieb jejich ditéte a podle vlastnich
preferenci. Navstévuji NNO, které se specializuji na osoby s PAS, ale také NNO, kde se
nachazi rizné cilové skupiny a jednou z nich jsou osoby s PAS. Jelikoz vyzkum probihal
na Uzemi JihoCeského kraje, nejcastéji zminované NNO jsou Autis Centrum, o. p. s.
Ceské Budgjovice a APLA Jizni Cechy, z. . Kromé jedné komunikaéni partnerky,
vSechny vyuzivaji socialné aktivizacni sluzbu, kterd zahrnuje nacvik novych dovednosti,
rizné pohybové aktivity, vytvarné ¢innosti. Komunikaéni partnerka ¢islo 1: ,,Chodili jsme

do Autis Centra, byl to v podstate takovej nacvik dovednosti, aby si treba umél o néco rict
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a taky pracovali s obrazky, co je spravny a co ne. Ty obrazky jsme dostavali i domu a
cvicili jsme i doma, aby umél treba rict dobry den nebo kdyz nékdo mluvi, tak je dobry se
na néj divat, prosté jako komunikaci s ostatnima détma‘. Velmi vyuzivana je také
odlehcovaci sluzba, ta slouzi jako odpocinek pro rodice, kteti si mohou volny cas
ptizpusobit podle sebe a smysluplné ho vyuzit. Détem sluzba ukazuje nové prostiedi.
Komunikaéni partnerka ¢islo 2 vyuziva odleh¢ovaci sluzbu v Autis Centru, 0. p. s.
v Ceskych Budgjovicich, jak vikendy, tak letni tabory, které porada organizace. Dfive
vyuzivala ranou pééi v APLA Jizni Cechy, z. 0., ...dFiv jsme vyuzivali ranou péci v Aple,
ale to bylo jenom takovy, ze k nam prijela pani a rekla, zZe nevi, Ze je jesté malinkej, Ze se
to muize vyvijet, a pak prijela zase za rok. To nebylo néco, Ze bysme se o to mohli jakoby
oprit.“ Komunikaéni partnerka ¢islo 2 je dale pfihlaSena v dennim staciondfi, ale diky
nyn¢j8i covidové situaci to nejde tak, jak by chtéla: ,,4 pak vyuzZivame denni staciondr.
Ale syn tam vitbec nechodi, my ho tam prihlasili pred rokem, ale diky téhle situaci se to

nezacalo jesté realizovat. “

Tydenni staciondrf je jednou Z moznosti, kterou lze vyuzit, a komunikacni partnerka ¢islo
7 ji s dcerou vyuziva. O dceru je cely tyden odborné postarano a s matkou travi vikendy

a svatky.

Tabulka 9: Cetnost vyusiti socidlnich sluzeb

KATEGORIE 8 KODY

Cetnost vyuZiti socialnich sluZeb e Jednou tydné
e Dvakrat tydné
e Jeden vikend v mésici
e Denné

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Nejéastéji rodiny vyuzivaji pravé Autis Centrum, o. p. s. v Ceskych Budgjovicich a
poskytované socialn¢ aktivizacni sluzby v kombinaci s odleh¢ovacimi vikendy. Socialné
aktivizacni sluzbu vyuzivaji tfi rodiny jednou v tydnu. Komunikacni partnerka ¢islo 4
popsala: ,, Tam jsme teda potom zacali dochdzet na nacvik socialnich dovednosti jednou
tydne, to je primarni pro syna“. Dv¢€ rodiny nav$tévuji socialn¢ aktivizacni sluzbu ve
frekvenci dvakrat v tydnu. Komunikacni partnerka ¢&islo 5: ,,VyuZivame socialné
aktivizacni sluzby, dvakrat tydné chodime na jednu aktivitu a na jednu hodinu.

Odleh¢ovaci sluzba ve zminovaném zafizeni probiha dvakrat v mésici na vikend a o
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letnich prazdninidch nabizi letni tdbor. Komunikacni partnerky, které vyuZzivaji
odlehcovaci sluzbu, se jednohlasné shodly, ze sluzbu vyuzivaji jeden vikend v mésici a

cey

nekteré podle ¢asu vyuziji i letni tabory.

Denni péci v socialnich sluzbach vyuziva komunikacni partnerka ¢islo 7. Na péci o diteé
je sama a moznost umistit dceru do zatizeni na cely tyden ji davd moznost rodinu plné
finan¢né zajistit. Komunikac¢ni partnerka ¢islo 2 planuje do budoucna vyuzivat také denni

stacionar.

Tabulka 10: Jak socidlni sluZby pomahaji rodicitm

KATEGORIE 9 KODY

Jak socialni sluzby pomahaji rodi¢im Volny cas

Nové informace

Cas na odpocinek

Sdileni zazitkt a zkusenosti

Nepoméhaji

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Socidlni sluzby dévaji rodicim moZnost zapojit se do bézného Zivota a jsou jim
vyznamnym uleh¢enim nejen v samotné péci o dité, ale Casto ziskaji také Cas na sebe,
sourozence déti, pratele 1 partnera. Pouze jedna komunikaéni partnerka uvedla, Ze socialni
sluzby samotné rodiné moc nepoméhaji. Komunikaéni partnerka ¢&islo 8 uvedla: ,, Upiné
pomoc to pro nas neni, urcité to je pomoc pro rodice, ktery maji vice postizené dité, ale
jak je to jen jednou tydné, tak to uplné nepocituju. “ Naopak ¢ast rodi¢t shledava jako
plus volny cas, ktery diky socialnim sluzbam ziskaji. Komunikacéni partnerka Cislo 2
doslova popsala: ,, Pro mé je to opravdu volny cas a zkouska normalniho Ziti, kdyz prosté
nemusite schovavat kazdej Strudl, co upecete, on totiz vSechno patla a rozndsi, vsude

chodi, vSechno vysypadva, on se prosté chova jako batole “.

Dal8im plusem jsou nové informace, jez diky NNO rodice ziskavaji. NNO potadaji rizné
odborné prednasky, nabizeji informacéni letaky. V Autis Centru, 0. p. S. se nachazi
odborna knihovna zamétena na literaturu tykajici se PAS. Rodice z novych informaci
cerpaji a postupné je uvadi do praxe. Skrze nové informace jsou casto schopni pochopit,
co se v ditéti prave déje, a jsou schopni na urcité situace spravné reagovat. Komunikaéni
partnerka Cislo 4 uvedla: ,, ... ziskavam tam novy informace, jsem rada, Ze jsem se i ja

mohla poradit, jak dal postupovat a tim ho rozvijet.
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Komunikaéni partnerka Cislo 5: ,, Pomadhaji mi tak, Ze mame aspon chvili ¢as na sebe a
odpocinout si.“ Sdileni zazitka a zkuSenosti rodi¢im dava silu a urcitym zpiisobem je
uklidiiuje i uvédoméni, Ze v podobnych situacich nejsou sami. Komunikaéni partnerka
Cislo 3 popsala: ,, ...pro mé je dobré védet, zZe v tom nejsem sama a s holkama si miizem

navzajem postézovat. “

Tabulka 11: Jak socidlni sluZby pomahaji détem

KATEGORIE 10 KODY

Jak socialni sluzby pomahaji détem

Jiné prostiedi
Moznost ziskat kamarada
Rozvoj ditéte
Nov¢ zazitky
Individualita

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Kazdé¢ autistické dité je individualni osobnost a kazdému ditéti socidlni sluzba poméha
jinym zpiisobem. Zmeéna prostiedi je pro dité zasadni, poznava nové predméty, osoby,
mista a rozsifuje si obzory. Do budoucna nema z lidi strach a dokaze se zménam Iépe
ptizptsobit. Komunikacéni partnerka Cislo 2 se domniva: ,, Syn md moznost navstivit jiny
prostiedi nez domov a skolu. Je hodné zakerny to, kdyz ty lidi ziistanou s détma doma a
potom ty déti jako dospély nechteji nikam chodit, ja to teda pro néj beru jako rozsireni

I3

obzor.

V NNO se potkava s dal§imi détmi s podobnymi problémy a ma vyssi Sanci na nalezeni
kamaradd neZ napiiklad ve Skole. Komunikaéni partnerka ¢islo 3 se vyjadiila: ,,...ale
hlavné miij syn si tam nasel kamarady, ktery mu jsou hodné podobny a se kteryma si
rozumi a na ktery se tam tési. Pro déti s uritym rozvrhem jsou aktivity v organizacich
nové zazitky, o nichZ mohou doma rodi¢lim vypravét, to popsala komunikaéni partnerka

¢islo 8.

NNO nabizeji odborné prostiedi, kde jsou specializovani pracovnici, kteti vi, jak se
k ditéti chovat a pomahaji mu se rozvijet. Komunikaéni partnerka ¢islo 1 popsala: ,, Ddavds
dite do prostiedi, kde vis, Ze vi, jak presné se k nemu maji chovat a jak k nému pristupovat,
hodné ho to rozviji.“ Komunika¢ni partnerka ¢islo 7 vidi velkou pomoc v individualité:
,, Opravdu hodné detem to tam pomaha, kdyz se jima nékdo zabejva, jo, kdyz prosté maji

«

individualni plan. *
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Tabulka 12: K ¢emu rodice vyuZivaji uspoveny cas skrze socidalni sluzby

KATEGORIE 11 KODY
K ¢emu vyuzivaji rodi¢e usporeny cas e Vénovani ¢asu zdravym
skrze socialni sluzby sourozencim

e Nakupovani

e Price

e Nemam zkuSenost

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Cas, ktery rodi¢e ziskaji fungovanim socialnim sluzeb, vyuZivaji k riznym aktivitam,
které spolecné s ditétem nelze vykonavat. I pfesto nékteré komunikacni partnerky nemaji
S uspoifenym Casem skrze socidlni sluzby zkuSenost. Komunikaéni partnerka cislo 1
vyuziva pouze jednu sluzbu ve frekvenci jednou za tyden, diky tomu nepocituje, Ze by
méla vyuzivanim uspofeny cas, dale pronesla: ,,No, protoze my toho moc sluzeb
nevyuzivame, tak urcité nemame vice casu. Tim jsou asi mysleny ty odlehcovaci tabory a

vikendy a tam syn nikdy nebyl.

Komunikac¢ni partnerky ¢islo 2 a 3 vénuji uspofeny ¢as zdravym sourozencim, na které
neni tolik ¢asu, kolik by si za bézného provozu domécnosti piedstavovaly. Komunikaéni
partnerka ¢islo 2 popsala: ,, ...hlavné se teda miizu venovat zdravym dceram. Aktivitam
jako jet na kolo, nebo jet se vykoupat do bazénu, jit s nima do kina nebo do divadla,

¢

protoze to se synem jako nejde.

V uspofeném case se rodiCe veénuji také zdkladnim aktivitdm, které sice s détmi
vykonévat jdou, ale velmi téZce. Nakupovani se miize zdat jako denni rutina, ale pro
rodinu s ditétem s PAS to neni Gplné snadné. Komunikaéni partnerka ¢islo 3 popsala:
., ...muzu si treba dojit v klidu nakoupit, on je takovej hodné zvidavej, vSechno ho zajima,
u vseho se zastavi. A vzhledem k tomu, zZe pro néj odpovéd ne neni odpoveéd, tak si clovek
hodné ulevi.“ Komunika¢ni partnerka ¢islo 7 vyuziva uspofeny ¢as k tomu, aby mohla
chodit do prace a dodéava: , Urcite, jak uz jsem rikala, nebyt socialnich sluzeb, tak si
nemuzu dovolit chodit do prace a vydeélavat penize. Mam i néjaky cas na sebe, Ze si miizu

I3

dojit v klidu nakoupit, coz se s ni neda. ‘
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Tabulka 13: Nejvétsi vyhoda existence NNO pohledem rodicii

KATEGORIE 12 KODY
Nejvétsi vyhoda existence NNO e Poskytované metody
pohledem rodici e Cas pro rodi¢e na normalni véci
e Moznost potkat rodiny se stejnym
problémem
e Pomoc rodindm

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021

Komunikaéni partnerky ¢islo 1 a 8 shledaly jako nejvétsi vyhodu metody, které
pracovnici NNO znaji a pouzivaji, ¢imz se podili na pozitivnim vyvoji ditéte.
Komunikac¢ni partnerka ¢islo 1 poznamenala: ,, Velkd vyhoda je, Ze se mu nékdo vénuje,
jak treba ani ja neumim, a zvyka si taky na jiny prostredi, nez kdyz je porad s nami doma.
Ty karticky mu hodne pomohly, ja takovy metody, jako maji v tich zarizenich, viibec

I3

neznam, i kdyz se o tom hodné ctu.

Nejvétsi vyhodou podle komunikaénich partnerek Cislo 2 a 7 je Cas, ktery maji rodice na
normalni véci. Komunikacni partnerka ¢islo 2 uvedla. ,, ...ta uleva, Ze se muzu vénovat

¢

normalnim vécem, je to takovy zvldstni, ale je to pravda obrovska.

Moznost setkdvat se s rodinami se stejnym problémem je pro mnoho rodin zasadni, na
tom se shoduji komunikaéni partnerky ¢islo 3 a 4. Komunikaéni partnerka ¢islo 4 popsala:
., ...hlavné Ze tam najdete ty vztahy, Ze se poradite s ostatnimi, co zazivaji podobné. A
prosté pro nékoho, kdo ma tu diagnozu novou a prijde do takového prostiedi a vidi, Ze na

to neni sam, je to urcite dulezity.

Komunikaéni partnerky ¢islo 5 a 6 se shodly na nejvétsi vyhodé, jenz spattuji v pomoci
rodindm, co ji potiebuji. Komunikacni partnerka ¢islo 5 uvedla: ,, No, jednoznacné pomoc

I3

rodinam v tiZivé situaci.

Tabulka 14: Projekt Homesharing

KATEGORIE 13 KODY

Projekt Homesharing e Chci se do budoucna zapojit
e Neuvazuji o zapojeni
e Neznam, ale zni to zajimavé

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2021
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Projekt Homesharing se v Ceské republice teprve dostava na scénu, do budoucna by mohl
plné fungovat a hrat velkou roli pravé v zapojovani rodin do bézného Zivota. Vic jak
polovina komunikac¢nich partnerek projekt zna, ale momentalné¢ neni do projektu
zapojena. A to z divodu nefunk¢nosti projektu Homesharing v JihoCeském kraji.
Komunikaéni partnerky 2, 6 a 7 projekt sice znaji, ale ani do budoucna neuvazuji o
zapojeni do projektu z riznych divodi. Komunikaéni partnerka ¢islo 2 se osobn¢ zné se
zakladateli projektu a popisuje: ,, Co vim, do toho prvotniho projektu vybiraji takovy lepsi
deti, kdyz reknu naprimo. Aby ty lidi nebyli zdéseni, kdyz jim tam date néjaky velky zurici
dite, co se poskozuje nebo vas zacne napadat, tak si hned reknete, na to ja nemam. Urcite
by to mohlo fungovat, chtelo by to podchytit od tich malych déti, tézko na to zacnete zvykat
néjaky starsi dite.” Komunikaéni partnerka ¢islo 7 o zapojeni neuvazuje, jelikoZ se
domniva, Ze je dcera na zapojeni moc velka, ale podotyka: ,,Ale kdyby takhle moznost
byla driv, tak bych o tom urcité premyslela, protoze presné jak jsem Fikala, nékdo by se

Jji individualné venoval.

Komunikac¢ni partnerky ¢islo 4 a 5 do budoucna o zapojeni do projektu uvazuji.
Komunikaéni partnerka ¢islo 4 podotkla: ,, Urcite uvazujeme. Bylo by to skvely, kdyby se
nasla néjaka rodina, syna by to bavilo. “ Komunikacéni partnerky, které projekt neznaly,
po vysvétleni zdkladniho principu hodnotily projekt kladnymi slovy. Komunikaéni
partnerka ¢islo 1 uvedla: ,,O tom jsem neslysela, ale co takhle rikate, tak to zni zajimave
a kdybych méla moznost se do budoucna zapojit, tak bysme do toho urcite sli, kdyby to

synovi vyhovovalo a s tou hostitelskou rodinou si v podstaté sedl. **
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5 DISKUZE

Bakalatska prace se zabyva problematikou Zivota rodin s détmi s PAS. Pro vyzkum byla
zvolena kvalitativni vyzkumna strategie s metodou dotazovani a technika
polostrukturovaného rozhovoru. Ve vSech ptipadech rozhovory probihaly pies mobilni
telefon, a to z divodu pandemického stavu Covid-19. Vyzkumny soubor tvofilo 8 matek
déti s PAS. Pro vybér vyzkumného souboru byla zvolena metoda snowball sampling.
Z odpovédi komunikacnich partnerek vzniklo 13 jednotlivych kategorii. Otevienym
kodovanim byly ziskany kody, které byly vhodné fazeny do kategorii. Kazda kategorie

obsahuje minimaln¢ 3 kody a maximaln¢ 7 koda.

Cilem bakalatské prace bylo popsat problematiku zivota rodin, a zjistit, jakym zptisobem
se rodiny s détmi zapojuji do bézného Zivota, jaké vyuzivaji sluzby a jak jim pomahaji.
Pro vyzkum byly vytvoteny 2 vyzkumné otdzky, otdzka €. 1: ,,Jak se rodiny s détmi
zapojuji do bezného zivota? “, otazka €. 2: ,, Jak se zménil Zivot rodiny po ziskani diagnozy

PAS u ditéte?
Vyzkumna otazka ¢. 1: Jak se rodiny s détmi zapojuji do béZného Zivota?

Zapojovani rodin s détmi s PAS do bézného Zzivota probihd podle dotazovanych
komunikacnich partnerek predev§im pomoci NNO, zabyvajici se uvedenou
problematikou. NNO poskytuji socialni sluzby, jez rodiny s détmi vyuzivaji. Arnoldova
(2016) popisuje socialni sluzby jako souhrn ¢innosti, skrz které je zajistovana podpora a
pomoc osobdm se zdmérem zaclenéni do spolecnosti. MatousSek (2011) oznacuje socidlni
sluzby jako ochranu pied socialnim vylou¢enim. Podle Matouska (2011) socialni sluzby
neberou na védomi pouze jednotlivce, ale soustiedi se jak na skupinu, v niz se osoba
vyskytuje, tak na jeho rodinu (Matousek, 2011). Pro déti s PAS je existence NNO pro
Caste¢né zapojeni do bézného zivota kliCova. Vyzkum této bakalarské prace potvrzuje
prospésnost jiného neZ domaciho prostiedi. Dité ziskava nové kontakty a poznava nové
lidi. Nejcast&ji rodiny spolupracuji s NNO Autis Centrum, 0. p. S., jiz sidlo se nachazi
v Ceskych Budéjovicich. Dotazované komunikacni partnerky nejéastéji uvadély
vyuzivani socialné aktivizacni sluzby a odlehCovaci sluzby. Socialné aktiviza¢ni sluzby
komunikac¢ni partnerky s détmi vyuZivaji ve frekvenci jednou az dvakrat tydné. Jedna se
o hodinu ¢i dvé. Odlehcovaci sluzby ve formé odlehovacich vikendl vyuzivaji jednou

V mésici.
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Z vyzkumu vychazi NNO jako hlavni néstroj v pomoci rodicim v riznych oblastech.
Nabizi rodi¢tim &as, jenz je pravé pro né nezaplatitelny. Cas rodi¢e vénuji aktivitdm, jez
s postizenym ditétem nelze vykondvat. Podle komunika¢ni partnerky ¢islo 2 se jedna o
nejobyéejnéjsi véci jako pééi o doméacnost a pedeni. Cas bez ditéte oznaduje jako ,,zkousku
normalniho ziti “. Komunikac¢ni partnerka ¢islo 7 chodi ve volném ¢ase na nakupy, jelikoz
tuto aktivitu nemuize spole¢né s ditétem vykonavat. Dotazované komunikaéni partnerky
vénuji ¢as také sobé a odpocinku. Dale komunikaéni partnerky vénuji ¢as bez postizeného
ditéte zdravym sourozencim, kterym se nemohou jindy vénovat tak, jak by chtély.
Navstévuji ve volném case kina, divadla nebo jedou na vylet na kolech. Dale se v ramci
spoluprace s NNO rodice uci, jak s ditétem pracovat, je jim také nabizeno velké mnozstvi
metod a pomticek. V béZném dennim Zivote€ jim prave tyto metody napomahaji k lepSimu
fungovani. Komunikac¢ni partnerky cerpaji informace o problematice a radi se
s pracovniky v organizacich. Komunika¢ni partnerky se star§imi détmi lituji tehde;jsi
nedostupnosti sluzeb. Komunikaéni partnerka ¢islo 4 uvedla: ,,Rodiné to urcité ulehcilo.
Matousek a Pazlarova (2014) potvrzuje vyuziti organizaci v ramci podpory a pomoci
rodinam s détmi s autismem. Dale hovoti o praci s klienty. Ta se odehrava nejenom
Vv organizacich, ale také v domacim prostfedi. Matousek a Pazlarova (2014) potvrzuji
poskytnuti dilezitych informaci pracovnikem ¢lentim rodiny, ktefi informace neznaji a

neumi si je sami vyhledat.

Podporou rodin s détmi s autismem se zabyva také Bazalova (2017). Podle Bazalové
(2017) maji NNO v problematice nezastupitelnou roli. Zakladateli organizaci byvaji casto
rodice déti (Bazalova, 2017). To potvrzuje také vyzkum této bakaldiské prace.
Komunikaéni partnerka cCislo 5 taktéz potvrdila spolutcast na vzniku NNO Autis
Centrum, o. p. s. Komunika¢ni partnerka popsala pocit potfeby vzniku podobné

organizace v Jihoc¢eském kraji.

Socialni sluzby davaji rodindm moZnost sezndmeni se s rodici s podobnym problémem.
Neékteré NNO potadaji setkani pro rodi¢e déti s PAS. Takzvané rodicovské skupiny
nabizeji podporu, pochopeni a pomoc. Rodice mohou bez strachu sdilet situace
souvisejici s vychovou ditéte s PAS (©Rodic¢ovské skupiny, 2021). Rodiny diky NNO
ziskavaji pratele, o které¢ mnohdy kvtli postizeni ditéte piisly. S rodi¢i déti mohou mluvit
o podobnych tématech, jelikoz kazdodenné fesi podobné situace. Sdileji zazitky a trapenti,
rodice jsou vdécni za pocit, ze v tom nejsou sami. Jak ukazal vyzkum, v ramci spoluprace

S NNO se vsechny komunikacni partnerky seznamily s dal$imi rodi¢i. Sedm z osmi
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komunikac¢nich partnerek s dal§imi rodici utvoftilo pratelské vztahy. Stykaji se nejenom
Vv organizacich, ale také mimo n¢. Zucastiiuji se riznych spolecenskych akci, prednasek

zamétenych na PAS, spole¢né podnikaji vylety a travi volny cas.

V budoucnu by v tématu zapojeni rodin s détmi s PAS mohl hrat velkou roli projekt
Homesharing. V Ceské republice neni tento pojem doposud tolik znamy, a proto byl
vybran jako soucast bakalaiské prace. Vice nez polovina dotazovanych komunikacnich
partnerek projekt znd. Komunikaéni partnerky, které projekt neznaly, ho po objasnéni
shledaly jako ptinosny. Pro rodiny by do budoucna mohl byt velkou pomoci. Nada¢ni
fond Abakus dlouhodobé podporuje rodi¢e s détmi se zdravotnim znevyhodnénim.
Nadac¢ni fond Abakus usporddal grantovou vyzvu zaméfenou na rozvoj sluzby
Homesharing, probihajici v dubnu 2021. Chce tim pomoci rodi¢im ziskat Cas na

odpocinek a sdilet pé¢i (© Homesharing, 2021).
Vyzkumna otazka €. 2: Jak se zménil Zivot rodiny po ziskani diagnozy PAS u ditéte?

Odpovédi komunikacnich partnerek na tuto vyzkumnou otdzku byly riznorodé, kazda
komunikacni partnerka situaci vnimala podle sebe, individualné. Vyzkum odhalil
odlisnost reakci rodi¢t po oznameni diagnozy. Cast rodi¢t se potykala se strachem z
budoucnosti, dalsi ¢ast si neuvédomuje nijak vyraznou zménu, n€kterym rodi¢im se
zna¢né€ ulevilo, nebo nastala fdze vyrovnavani. Komunika¢ni partnerka ¢islo 1 pocitila
velkou ulevu, spojenou s odpovéd’'mi na otazky: ,, ...proc je to dité jiny, proc se tak chova,
proc se s nim nedomluvim. . Béhem chvile vystiidal pocit tlevy strach z budoucnosti
ditéte. Thorova (2016) hovoii o ptivalu emoci, jeZ pfichazi soufasné se sdélenim
diagnozy. Rodi¢e maji o budoucnosti ditéte urcité predstavy a ty se kvuli stanoveni
handicapu hrouti. Scarpa et al. (2019) potvrzuje naval emoci a popisuje jeho urcité faze.
Jedna se o faze modelu smifeni rodica s postizenim ditéte. Thorova (2016) dale popisuje
popfieni stanovenych faktl ze strany rodict, viru v zazrak doprovazenou vyvojem ditéte.
Komunikaéni partnerka ¢islo 7 po oznameni diagnézy nepocitila zadnou zménu. Tehdy
doufala v pozitivni zménu béhem vyvoje. Sladeckova a Sobotkova (2014) popisuji
naro¢nost uvédomeéni si faktu trvalosti onemocnéni jejich ditéte. Komunika¢ni partnerka
Cislo 6 totozné spatfuje smifeni s definitivou jako nejnaro¢néjsi ¢ast po sdéleni diagnozy.
Smifeni a piijimani diagnozy je jednou z fazi, kterou si rodi¢e prochazeji. Komunika¢ni

24

naro¢né rozeznat sny od reality. Problém ji délalo chodit do prace, nebo jak doslova
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uvadi: ,, ...pripadat si trosku normalné mezi normalnimi lidmi.“. Po obdobi prvotniho
Soku a vyrovnavani pfichazi obdobi pfebudovani rodinnych hodnot. Thorova (2016)
hovoii o nachazeni optimalni cesty do budoucna, zméné rodinnych vztaha a pietvareni
rodinnych hodnot. Dotazované komunikac¢ni partnerky se v ramci vyzkumu shodly na
velkych zménéch v rodiné po narozeni postizené¢ho ditéte. Komunikacni partnerka cislo
6 popsala situaci v roding. Po fazi smifeni nastalo hledani moznosti a zpusobt, jak
pokracovat dal. Rodina hledala zptisoby, jak bude moci do budoucna fungovat. Nastavila

nova rodinna pravidla zahrnujici také dité s PAS.

Dité s PAS muze negativné narusit chod rodiny, potvrzuje Strunecké (2016). Pro rodinné
Cleny je péce o dité naro¢na, coz ovlivni osobni zivot kazdého z nich. Matousek a
Pazlarova (2014) upozoriiuji na specifické potieby ditéte, jejichz naplnéni byva obtizné;si
nez u zdravého ditéte, udava tak smér primarné osobé¢, jez o né&j pecuje, ale také vSem
rodinnym c¢lenim (Matousek, Pazlarovd, 2014). Komunikaéni partnerky, u nichz se
v rodin¢ nachazela opora a vstficnost, Se se situaci vyrovnavaly 1épe. Komunika¢ni
partnerka ¢islo 4 pocituje oporu od svého partnera. Partner ji s pé¢i o dité plné pomaha.
V domécnosti komunika¢ni partnerky ¢islo 1 zacaly po diagnostice boje. S manzelem se
nedokazali shodnout na vychové a komunikaci s ditétem. To vedlo Kk neshodam
Vv partnerském vztahu a zaroven problém ovlivnil celou rodinu. Kapp a Brown (2011)
potvrzuji dulezitost podpory partnera a upozornuji tim na ukazatel kvality jejich vztahu.
Ze zkuSenosti komunikacnich partnerek ¢islo 3 a 8 vyplyva, Ze onemocnéni jejich ditéte
zapficilo rozchod s partnerem. Komunikacni partnerka c¢islo 8 méla strach, aby se
sourozenec nezacal k ditéti chovat jako jeho otec. JelikoZ otec onemocnéni ditéte neptijal
a obvinloval matku ze Spatné vychovy. Neshody vznikaly ve chvili, kdy se matka postavila
na stranu ditéte, partner se citil ukiivdény. Hrdlicka a Komarek (2014) potvrzuje odchod
jednoho z partnert od rodiny z divodu psychické zatéze jako realnou moznost. Dilezita
je komunikace mezi partnery. Solcova (2009) doporucuje vyslechnout rodinné
pfislusniky a srozumitelné sdilet nazory, snazit se o pochopeni ostatnich ¢lenli rodiny.
Podle Sladeckové (2014) je nezbytné snazit se o udrzeni rodinnych tradic, jako jsou

spolecné obédy, vylety ¢i odpocivani.

Zmény prichéazeji nejenom v rodinnych zalezitostech, ale také v ptatelskych kruzich.
Nékteré rodiny komunika¢nich partnerek zaznamenaly ubytek ¢i Gplnou ztratu pratel.
Z diivodu naroc¢nosti péce rodina nema ¢as na bézné aktivity, které s ptateli zazivaji
rodiny se zdravymi détmi. Komunikacéni partnerka ¢islo 8 mluvila o omezenich, kvili
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kterym se nemohou s ditétem ucastnit riznych vylet a akci. Kvili naro¢nosti péce o dité
jsou partnerim odepieny bézné zalezitosti v podobé spolecenskych akci, navstév a
ruznych udaélosti, potvrzuje Strunecka (2016). Komunikacni partnerka ¢islo 3 se svéfila
s informaci o ztraté vSech svych pratel kvili onemocnéni ditéte. S rodinou se snazily
stykat se s rodinami se zdravymi détmi, ale ty nemocné mezi sebe dité nevzaly. Kirby et
al. (2019) hovoti o rozdilech v spolec¢enskych a doméacich ¢innostech u rodin s détmi
s PAS zejména kvuli odliSnostem ditéte. Dité s postizenim se podle Kirby et al. (2019)

mén¢ ucastni volnocasovych a skolnich aktivit.

Hrdlicka a Komarek (2014) popisuji zafizeni poskytujici odlehéovaci sluzby. V Ceské
republice neni piili§ zafizeni zaméfujicich se na PAS, a proto jsou nékteré matky
donuceny byt s dité¢tem doma. Komunika¢ni partnerka ¢islo 7 si nedokaze piedstavit
fungovani bez socidlnich sluzeb, jez vyuzivad. Na vychovu ditéte je sama a pomoci
socialnich sluzeb mize chodit do prace a vydélavat penize. Podle Hrdli¢ky (2014) pokud
jeden z rodi¢t odejde od rodiny, zistava péée a vychova pouze na jednom z nich, tim se

zvysuje riziko finan¢nich problémi.

Zména zaméstnani byla pro Sest z osmi matek feSenim dané situace. Sladeckova a
Sobotkova (2014) popisuji Casovou narocnost péce. Podle Sladeckové a Sobotkové
(2014) casto neni mozné uspokojit naro¢né potieby ditéte v kombinaci se zaméstnanim
matky. Komunika¢ni partnerka ¢islo 2 musela zménit obor. Dfive pracovala jako
zdravotni sestra, po matefské planovala nastup na oddéleni, ale kviili Casové narocnosti
nemohla. Podstatna ¢ast komunikacnich partnerek piesmérovala svou plsobnost do
$kolstvi a momentalng& pracuji jako asistentky pedagoga. Casto se tedy vénuji podobnym
détem jako samy vychovévaji. Z vypovédi komunikacnich partnerek vyplyva
ohleduplnost feditelt Skol na rodice déti s PAS. Nadtizeni chapou jejich situaci a chovaji
se k nim vstiicné. Komunikac¢ni partnerka ¢islo 4 potvrdila: ,,... ve skole jsou viastné taky
deti s timhle problémem, takze pan reditel ma porozumeéni, kdyz potiebuju jet k lékari,
nebo jit na néjaky kurz, nebo z néjakyho ditvodu potiebuju jit diiv, tak urcité neni

«

probléem.*

Vyzkum objasnil zdkladni body problematiky Zivota rodin, ve kterych Zije dit¢ s PAS.
Dale bylo zjisténo, jaké zmény prob&hly celkové po narozeni ditéte a diagnostice jeho
onemocnéni. Komunikaéni partnerky vnimaly situace individualné, ale 1 pfesto se n¢které

odpovédi podobaly, co se tyCe zapojeni rodin do bézného zivota. Sami ¢lenové rodiny,
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kamaradi, $koly, NNO pomahaji rodinam zaclenit se do bézné spolecnosti. Podle zakona
¢. 108/2006 Sh., Zakona o socialnich sluzbach, podporuji socidlni sluzby fyzickou i
psychickou sobéstacnost. A dale podle zakona ¢. 108/2006 Sh., Zakona o socialnich
sluzbach, socialni sluzby zapojuji osoby do kazdodenniho spoleenského zivota. Piesto
z vyzkumu vyplyva, Ze rodiny déti s PAS se nemohou zcela zaclenit do bézného zivota.
Vyuzitim NNO se zvySuje pravdépodobnost pfiblizeni k béznému zivotu. Rodiny diky
vyuzivanym sluzbam ziskéavaji Cas a prostor Ucastnit se udalosti, které nejsou mozné
vykonavat spole¢né s ditétem. Maji vice Casu na sebe a dalsi ¢leny rodiny. Podle
Matouska (2011) socialni sluzby neberou na védomi jen jednotlivce, ale soustiedi se i jak
na skupinu, ve které se vyskytuje, tak na jeho rodinu. Pracovnici v organizacich u¢i déti
béznym dovednostem, ¢imZ pozitivné ovlivituji kvalitu jejich Zivota. MatouSek (2011)
potvrzuje snahu socidlnich sluzeb o zvySeni kvality lidského Zivota. Dotazované
komunika¢ni partnerky i ptes spolupraci s NNO nemohou zit tak, jak by si praly. Je vSak

wewvr

zcela ztejmé, jak moc by bylo bez existence NNO fungovani rodin naro¢né&jsi, a zaclenéni

wewvr
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6 ZAVER

Bakalaiska prace je zaméfena na zivot rodin s dit€tem s PAS a zapojeni téchto rodin do
bézného zivota. Cilem bylo popsat problematiku zivota rodin, a zjistit, jakym zptsobem
se rodiny s détmi zapojuji do bézného Zivota, jaké vyuzivaji sluzby a jak jim pomahaji.
K dosazeni cile byly stanoveny dvé vyzkumné otazky: ,,Jak se rodiny s détmi zapojuji do
bézného zivota?*“ a ,,Jak se zmenil zivot rodiny po ziskani diagnozy PAS u ditéte?*.
Teoreticka Cast obsahuje informace o poruchéch autistického spektra, problematiku rodin
s ditétem s PAS. Popisuje situace, do jakych se rodiny kvuli onemocnéni mohou dostat.
Déle jsou v teoretické ¢asti shrnuty socidlni sluzby vénujici se zminéné problematice a
pomoc rodinam s ditétem sPAS. Vyzkum provedeny v praktické c¢asti zahrnuje
rozhovory s 8 komunika¢nimi partnerkami. Z odpovédi komunikaénich partnerek
vzniklo 13 jednotlivych kategorii. Otevienym kédovanim byly ziskany kody, které byly
vhodné tazeny do kategorii. Jednotlivé kategorie obsahuji pocet kédl v rozmezi od 3 do
7. Vysledky vyzkumu jsou ovlivnény ochotou dotazovanych komunika¢nich partnerek.
Nékteré komunikacni partnerky odpovidaly na kladené otdzky rozsdhle a upfimné. Jiné
vSak nebyly tak oteviené, sdélovaly jen to nejdilezitéjsi a jejich odpoveédi se daji oznacit

za strohé. I presto se velké mnozstvi odpovédi shodovalo.

V zévislosti na ochoté komunika¢nich partnerek popsat problematiku, kterou
onemocnéni PAS obnasi, byl naplnén cil bakalaiské prace. Rodiny se kviili onemocnéni
musi vypotadat se spoustou piekazek. Pfedev§im se samy musi smifit se situaci, coz mize
vést k psychickym potizim. Situace zahrnuje ziskani diagnozy a nasledné smifeni s ni.
Onemocnéni ovlivni rodinny chod, narusi vztahy mezi partnery a celou rodinou. Je

narusen socialni kontakt. Rodiny ptichdzeji o pratele a zndmé. Kvili ¢asové narocnosti

péce o dité jsou rodice Casto nuceni zmeénit zaméstnani.

Vyzkum ukazal zkusenost vSech rodin s NNO podilejicimi se na pomoci rodinam
zapojovat se do béZného Zivota. Komunikaéni partnerky se shodly na prospéSnosti
existence NNO. Organizace rodinam pomahaji ziskat volny ¢as bez ditéte. Ten rodice
nejéastéji vénuji sourozenciim déti a realizuji aktivity, jez nejsou s ditétem s PAS mozné.
Volny ¢as také vyuzivaji k odpocinku, k pracovnim zalezitostem a nakuptim. NNO tak
rodi¢lim poskytuji €as na bézny zivot. Velkou pomoc rodice spatiuji v informacich, které
Jim NNO piedavaji. Mnohdy jsou to neznamé informace, jez usnadnuji praci s ditétem a
pozitivné ovlivituji jeho vyvoj. Rodiny ocenuji praci NNO a shoduji se na viditelném
posunu jejich ditéte béhem vyuzivani poskytnutych socidlnich sluzeb. V rdmci
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poskytovanych sluzeb rodice poznavaji dalsi rodiny déti s PAS. Z vyzkumu vyplyva casté
vytvareni chybéjicich pratelstvi mezi rodinami. Novy projekt Homesharing se snazi
zapojovat rodiny do b&zného Zivota. V Ceské republice neni zatim tolik znamy. Avsak
vyzkum odhalil zdjem o takovou formu pomoci. I u rodi¢t, jiz projekt neznali, se po

vysvétleni principu pomoci projevil zajem.
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Priloha ¢. 1: OtazKky pro polostrukturovany rozhovor

1. Kolik je VaSemu ditéti let?

2. Kdy jste pojali podezieni, ze s Vasim ditétem neni néco v pofadku?

3. Jak se zménil Vas zivot, kdyz bylo vasemu ditéti diagnostikovano toto
onemocnéni?

4. Péce o dité je Casové narocnd, vySel Vam zaméstnavatel vstiic, nebo jste
zaméstnani museli zménit?

5. Jaké socidlni sluzby s Vasim ditétem vyuzivate?

6. Seznamili jste se diky NNO, ve které vyuzivate socialni sluzbu/sluzby, s dalSimi
rodi¢i déti s PAS, se kterymi muzete sdilet podobné zkuSenosti a zazitky?

7. Jak VaSemu ditéti/Vasi rodin€ socidlni sluzby poméahaji?

8. Znate Homesharing? Pokud ano, ptemysleli jste o zapojeni do projektu?
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Priloha €. 2: Seznam tabulek

Tabulka 1: Zakladni udaje o komunikac¢nich partnerkach a détech
Tabulka 2: Popis prvotnich projevli onemocnéni PAS

Tabulka 3: Jak se zménil zivot rodi¢t po diagnostice

Tabulka 4: Postaveni rodiny

Tabulka 5: Zmény v piatelskych vztazich

Tabulka 6: Pracovni zalezitosti

Tabulka 7: Kontakt s dal§imi rodinami s détmi s PAS

Tabulka 8: Vyuzivané socialni sluzby v NNO

Tabulka 9: Cetnost vyuZiti socialnich sluzeb

Tabulka 10: Jak socidlni sluzby pomahaji rodi¢tim

Tabulka 11: Jak socialni sluzby pomahaji détem

Tabulka 12: K ¢emu vyuzivaji rodice uspofeny Cas skrze socialni sluzby
Tabulka 13: Nejveétsi vyhoda existence NNO pohledem rodicu

Tabulka 14: Projekt Homesharing
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9 SEZNAM ZKRATEK
PAS-Poruchy autistického spektra

ASD-Autism spectrum disorders

NNO-Nestatni neziskové organizace
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