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Abstrakt

HORACKOVA, Magdaléna. Socidlni sluzby pro osoby s poruchou autistického
spektra na Vrchlabsku a Trutnovsku z pohledu pecujicich osob. Hradec Kralové,
2020. 87 s. Diplomova prace. Univerzita Hradec Kralové, Filozoficka fakulta, Ustav

socialni prace. Vedouci prace Mgr. Zuzana Truhlafova, Ph.D.

Diplomové prace nese nazev Socidlni sluzby pro osoby s poruchou autistického
spektra na Vrchlabsku a Trutnovsku z pohledu pecujicich osob. V teoretické Casti je
odiivodnéna potiebnost péce o osoby s poruchou autistického spektra a piiblizeny
jsou problémy ¢i prekazky, se kterymi se pecujici osoby v ramci péce o svého
potomka setkavaji. Nachazi se zde nejcastéji diagnostikované formy autismu i jak je
to s jejich vyskytem v populaci. Uvedeny jsou jednotlivé socialni sluzby s dirazem
na piinos pro osoby s poruchou autistického spektra ¢i pecujici, vCetné rozdéleni
druhti davek pro osoby se zdravotnim postizenim. Teoretickd cast je ukoncena
problematickymi oblastmi v ramci systéma socialni péée, zdravotnictvi a vzdélavani,
které komplikuji Zivot osobdm s poruchou autistického spektra i jejich pecujicim.
V empirické casti prace je pouzita kvalitativni vyzkumné strategie. Cilem je od
pecujicich osob nachazejicich se v lokalitach Vrchlabska a Trutnovska zjistit jejich
nazory na problematiku nastaveni socialniho systému pomoci a na oblast vzdélavani
pro osoby s poruchou autistického spektra. Na zakladé danych zjisténi jsou

identifikovana pozitiva a negativa jejich ndzorti na danou problematiku.

Klicova slova: poruchy autistického spektra, détsky autismus, atypicky autismus,

Aspergertiv syndrom



Abstract

HORACKOVA, Magdaléna. Social services for people with autistic disorders
around Vrchlabi and Trutnov from the caretakers’ view. Hradec Kralové, 2020.
87 pp. Master Degree Thesis. University of Hradec Kralové, Philosophical Faculty,
Insitute of Social Work. Thesis supervizor Mgr. Zuzana Truhlafova, Ph.D.

This dissertation deals with the topic of Social services for people with autistic
disorders around Vrchlabi and Trutnov from the caring persons’ view. In the
theoretical part there are given reasons of the need of the care for people with autistic
disorders and there are described the problems or obstacles which caring persons in
the offspring’s care can meet. There are most of all shown the diagnostic forms of
autism, even their occurrence in population. There are also mentioned the individual
social services with the emphasis on the benefit to people with autistic disorders.
This theoretical part is rounded off with the problematic fields within the bounds of
the systems of social care, health care and education which make complicated the life
of people with autistic disorders and their caring persons. In the empirical part there
is used a qualitative research strategy. The aim is to find out the opinions of the
caring persons situated in the localities of Vrchlabi and Trutnov about the issue of
social help system setting and about the field of education for people with autistic
disorders. On the basis of the given findings there are identified the positives and the

negatives of their opinions about the given issue.

Keywords: autistic disorders, children autism, atypical autism, Asperger syndrome
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Uvod

Pro svou diplomovou praci jsem zvolila téma Socialni sluzby pro osoby s poruchou
autistického spektra na Vrchlabsku a Trutnovsku z pohledu pecujicich osob. Hlavnim
cilem prace je popsat a zmapovat problematiku nastaveni socialniho systému
pomoci a oblasti vzdélavani pro osoby s poruchou autistického spektra
z pohledu pecujicich osob na Vrchlabsku a Trutnovsku. Toto téma a dané
lokality jsem si vybrala na zdkladé svého plisobeni na Pracovisti rané péce ve
Vrchlabi. Pracuji zde na pozici poradkyné rané péce. Na tomto pracovisti prichdzim
do kontaktu s détmi s poruchou autistického spektra, a to pifedev§im skrze nacviky
socialnich a komunikacnich dovednosti, které pro né ve stiedisku realizujeme. Prace
snimi m¢ velmi bavi a napliuje, jelikoz zde se za uspéch povazuje sebemensi
pokrok. Proto jsem se rozhodla vybrat si toto téma pro svou diplomovou praci.
Zaroven povazuji za velmi dualezité zabyvat se problematikou socidlnich sluzeb
uréenych pro osoby s poruchou autistického spektra, jelikoz jiz z vyzkumu vetejné
ochrankyné prav vyplynulo, Ze socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu je
nedostatek. V ramci své praxe pii studiu jsem se také ucastnila jedné pripadové
konference, jez méla za cil zhodnotit situaci rodiny, ve které se nachazi muz
S tézkym mentalnim postizenim kombinovanym s poruchou autistického spektra.
Cilem konference bylo nalézt optimalni feSeni a vyjasnit, co muze dostupna
podpurna sit” sluzeb rodiné nabidnout. Bohuzel se zjistilo, ze ptili§ moznosti neni,
ato jak z hlediska kapacity, tak z hlediska odmitani poskytnuti sluzby ze strany

socialnich sluZeb, vzhledem k agresivité¢ daného muze.

Teoretickd cast se zabyva problematikou péfe o osoby S poruchou autistického
spektra, kde jsou popsany nejcastéji se vyskytujici formy autismu, déle jak je to
s vyskytem poruch autistického spektra v populaci a v ¢em spociva potiebnost péce
0 tyto osoby. Zminény jsou také problémy a piekazky, s nimiz se potyka rodina,
ktera peCuje o Clena s autismem, a jaké ma zdk s poruchou autistického spektra
Vramci vzdélavani moznosti. Ddle jsou zaznamendny socidlni sluzby, které by
Vv idealnim pfipad¢ mély byt dostupné kazdému cloveku s poruchou autistického
spektra a jeho rodiné, pokud je potfebuje ke zkvalitnéni Zivota. V kapitole, ktera je
vénovana systému socidlni podpory pro osoby se zdravotnim postizenim, jsou
vyjmenovany jednotlivé pfispévky, na které by osoby s poruchou autistického

spektra mély mit dle zavaznosti postizeni pravo. V zavéru teoretické ¢asti jsou
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poznamenany systémové problémy v jednotlivych rezortech, které¢ komplikuji Zivot

osobam s poruchou autistického spektra i jejich pecujicim.

V empirické ¢asti prace bude vyuzita kvalitativni vyzkumna strategie, technika
polostrukturovaného rozhovoru. Od pecujicich osob nachazejicich se v lokalitach
Vrchlabska a Trutnovska budou zjistovany jejich nazory na problematiku nastaveni
socialniho systému pomoci a na oblast vzdélavani pro osoby s poruchou autistického
spektra. Na zakladé danych zjisténi budou identifikovana pozitiva a negativa jejich

nazorti na danou problematiku.

Aplikacéni cil diplomové prace spatiuji v mozném piinosu vysledkit vyzkumu napft.
Krajskému uradu Kralovéhradeckého kraje pti pfipravé Sttednédobého planu nebo
Strategie Kralovéhradeckého kraje v oblasti socidlnich sluzeb na dal$i obdobi.
Prezentované zkuSenosti pecujicich osob by mohly byt téz uZzitecné pro méstské
ufady (Vrchlabi, Trutnov), které se ze strany pecujicich o osoby s poruchou
autistického spektra dozvédi o negativech a pozitivech systému socialnich sluzeb
a oblasti vzdelavani, s kterymi se dana cilova skupina potyka. Také pracovnikliim,
kteti prichazi do kontaktu s osobami s poruchou autistického spektra, i Siroké
vetejnosti mize vyzkum pfinést porozuméni ohledné Zivotni situace osob pecujicich

o lidi s timto postizenim.
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1  Problematika péce o osoby s poruchou autistického
spektra

Poruchy autistického spektra (PAS) se fadi mezi tzv. pervazivni vyvojové poruchy.
Jsou oznaCovany za nejvice zavazné poruchy mentalniho vyvoje, pfedevsim tim, ze

vyvoj ditéte je narusen v celé jeho Sifi. (KfeCkova, 2018)

,,Slovo pervazivni znamena vsepronikajici a vyjadruje fakt, Ze vyvoj ditéte je narusen
do hloubky v mnoha smérech. V diisledku vrozeného postizeni mozkovych funkci, které
ditéti umoznuji komunikaci, socialni interakci a symbolické mysleni (fantazii), dochazi
K tomu, ze dite nedokdze vyhodnocovat informace stejnym zpiisobem jako déti stejné

mentdlni urovné. Vnimd, prozivd, a tudiz se i chova jinak.“ (Thorova, 2016, s. 59)

Britskd psychiatryné Lorna Wingova vymezila v 70. letech sty¢né problémové
oblasti, které jsou kli¢ové pro diagnozu PAS, a nazvala je triaddou poskozeni. Radi se
sem potize v socidlnim chovani, komunikaci a pfedstavivosti. Jiz v prvnich letech
Zivota se pervazivni vyvojové poruchy projevi, ovSem typické v€kové rozmezi zalezi

na konkrétnim typu poruchy. (Thorova, 2016)

K diagnostice PAS dochédzi na zéklad¢ pfitomnosti urCit¢é sumy symptoml ve
specifickych oblastech, nikoliv na =zdkladé jen nékolika projevi. Jsou
diagnostikovany bez ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost jakékoli jiné ptidruzené
poruchy ¢i nemoci, coz znamena, ze autismus se muize pojit s jakoukoli jinou
poruchou ¢i nemoci. (Thorova, 2016) Diagnostika poruch autistického spektra je
primarné zaloZena na screeningovych dotaznicich, hodnoticich chovéani ditéte
obvykle na zakladé vzdaleného pozorovéani rodicl, vétSinou matek. Jejich pouziti
vraném véku (zejména do 18 meésicl)) je sporné, jelikoz u déti tohoto veku je
spolehlivé posouzeni omezené, dokonce 1 nemozné. (Vitaskova, Kytnarova, 2017)
Obvykle je autismus diagnostikovdn po dovrSeni druhého roku ditéte, nckdy
mnohem pozdéji, aZ v dosp€lém veéku. Jemné, stfedni nebo hlavni ptiznaky poruch
a nespecifické zmény chovani se vSak vyskytuji do 18 meésici véku ve vétSineé
ptipadl autistické poruchy. (Coleman, Gillberg, 2012) Diagnostika je velmi obtizna,
a to znckolika davodi. Jednim znich je zna¢na rozsdhlost a rtiznorodost
symptomatiky, krom toho se jednotlivé symptomy li§i v Cetnosti a sile projevu,

nekteré mohou zcela chybét. Téz stupen zavaznosti poruch byva rizny. Projevy
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ditéte se vyrazné méni s vékem, objevuji se a opét zmizi. I pod vlivem socidlniho
prostiedi, ve kterém dit¢ vyrtstd, se jeho chovani méni a také v dusledku
absolvovaného vychovné-vzdélavaciho programu. Nezbytnou tulohu maji téz
osobnostni charakteristiky ditéte, jeho kognitivni schopnosti a pfipadnd pfitomnost
jiné piidruzené poruchy. (Thorova, 2016) VétSina autistickych déti bude po cely svij
zivot vykazovat deviaci a psychiatrické poSkozenti, ale jiné se zlepsi natolik, Ze jim to
umozni vést (témet) nezavisly zivot, ktery vede vétSina dospélych bez postizeni.
Neexistuje ovSem jasny zpusob, kterym by bylo mozné zjistit, do které skupiny

konkrétni dité patii. (Coleman, Gillberg, 2012)

V ramci své prace jsem si vybrala k popisu tifi nejéastéji se vyskytujici typy
pervazivnich vyvojovych poruch, kterymi jsou détsky autismus, atypicky autismus
a Aspergeriv syndrom. Dale informuji o pfiblizném poctu lidi s poruchou
autistického spektra v ¢eské populaci a zminuji, v ¢em spociva potiebnost péce o tyto

osoby.

1.1 Détsky autismus

Détsky autismus je jadrem poruch autistického spektra. Stupenn zdvaznosti této
poruchy byva rizny, od mirné formy, pfi které se objevuje malo mirnych symptomi,
az po tézkou formu, kde se vyskytuje velké mnozstvi zédvaznych symptomd.
(Thorova, 2016) Pro détsky autismus je charakteristickd naruSend komunikace
I schopnost utvaret vztahy s lidmi, naléhava touha po neménnosti a plno dalSich
ptiznakd, které vazné postihuji zivot jedince a jeho okoli. Ptiznaky se dostavuji pied
dovrsenim tfetiho roku ditéte a mohou se tykat dvojiho druhu, tim castéj$im je
postupny a plizivy rozvoj autistickych deficitl jiz v prvnim roce Zivota. Méné Casteji
nastavaji ptipady tzv. autistické regrese, kterou Ize definovat jako zavazny vyvojovy
obrat zpét, kdy jiz ziskané vyvojové dovednosti dité ¢astecné ¢i uplné ztrati. Tyka se
to predevsim oblasti feci, socidlniho chovani, nonverbdlni komunikace, hry
a mnohdy 1 kognitivnich schopnosti. Odlisného vyvoje si Ize v§imat jiz v kojeneckém
veku, kdy se autisté ¢asto vyhybaji o¢nimu kontaktu a o lidské tvaie nejevi znatelny
zajem. K matce nevytvaii typickou vazbu a strach z odlouceni od blizké osoby ¢i
strach z cizich lidi projevuji ziidka. Pozd¢ji je u nich rozvijen klasicky vzorec
kvalitativniho naruSeni socidlni interakce, ktery se vyznacuje nezdjmem o kontakt

s lidmi a slaba ¢i Zadnad odpovéd’ na emoce okoli. Rozvoj feci je ¢asto opozdeén, byva
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udavéano, ze dostatené pouzitelnd komunikativni fe¢ se nikdy nerozvine az
U poloviny autistickych déti. Ale i u téch, u kterych se rozvine, byva podivna
anapadna. Svou monoténnosti, neemotivnosti a bezpiizvucnosti pfipomina obcas
robota. Schopnost hrat si je u autistl téz naruSena, porucha je patrna ve fantazijni
a spolecenské napodobujici hie. V chovani a zdjmech dominuje u autisti obsedantni
Ipéni na neménnosti jejich prostfedi a zivota, to se projevuje dodrzovanim
nefunk¢nich ritudlti a odporem k jakykoliv zménam v osobnim prostfedi. Vybuch
vzteku muze vyvolat i pouhy maly pfesun jediné véci v pokoji nebo nepatrna zména
obvyklého denniho programu. Nepiimétené reakce u nich mohou nastat i na pachy,
chut’ potravy ¢i bézné zvuky (napft. hluk vysavace). VUci bolesti v§ak byvaji zvysené
odolni, to mize vést az k sebezranujicimu chovani, nebo dokonce sebeposkozovani.
Ve stresovych situacich €1 v tzkosti se objevuji stereotypni, opakujici se pohyby
prsti, rukou i celého téla, které nemaji zadny zfejmy ucel. Tyto motorické
manyrismy slouzi pravdépodobné k uvolnéni napéti. Déle maji specifické zajmy,
velmi odliSné od zajmi vrstevnikli. Obvykle se zdjem tyka spiSe nezivych,
mechanickych predmétt (napt. dopravnich systému a prostiedkll) nez spole¢enskych

konicki a her s vrstevniky. (Hrdlicka, 2004)

1.2 Atypicky autismus

U déti s diagnozou atypicky autismus je bézné, Ze jen z €asti napliuji diagnosticka
kritéria, kterd jsou stanovena pro détsky autismus. Je tedy slozité pii stanovovani
diagnozy odlisit od sebe détsky autismus od atypického. Potizi je, Ze atypicky
autismus nemd stanoveny hranice a jeho pfesnd podoba neni jednoznacné
definovana, tudiz je na odbornikovi a jeho subjektivnim hodnoceni, jakd bude
stanovena diagnoza. Specidlni Skdly, které by poskytovaly pfesnd diagnosticka
voditka, neexistuji, typické pro danou kategorii jsou neobvykla piecitlivélost na
specifické vnéjsi podnéty a potize v navazovani vztahl s vrstevniky. U atypického
autismu byvaji méné naruSeny socidlni dovednosti nez u autismu klasického.
Diagnostikovan je obvykle az po tifetim roce zivota. Neobvykly vyvoj je
zaregistrovan ve vSech tiech oblastech diagnostické triddy, nicméné zptlisob
vyjadreni, tize a frekvence symptomi nenaplituje diagnosticka kritéria. Celkové lze
poznamenat, Ze pouze Cast déti s atypickym autismem mé nékteré oblasti vyvoje
naruSeny meéné nez déti s klasickym autismem Mize jit o lepSi socidlni ¢i
komunika¢ni dovednosti nebo se neobjevuji stereotypni zajmy. Od détského autismu
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se ten atypicky z hlediska narocnosti péce a potieby intervence nelisi. (Thorova,

2016)

1.3 Aspergeriiv syndrom

V ptipad¢ Aspergerova syndromu a Vv dalSich neklasickych ptipadech se piiznaky
opraviujici ke zpracovani diagndzy mohou objevit az po dovrSeni tietiho roku ditcte.
Diagndza se nejlépe potvrdi tehdy, kdyz dité nastoupi do Skoly. (Coleman, Gillberg,
2012) Tvrzeni, ze Aspergeriv syndrom je mirn¢j$i formou autismu, je znacné
zjednodusSené. Tento syndrom ma své specifické znaky i problémy, které mohou byt
shodné zavazné, i kdyz kvalitativné odlisné od ostatnich poruch autistického spektra.
(Thorova, 2016) ,,.Oproti détskému autismu je u Aspergerova syndromu lepsi
prognoza v oblasti dosazeni zakladni sobéstacnosti a rovnéz slozky adaptivniho
fungovani nejsou tak zavazné naruseny.” (Pastierikova, 2013, s. 45) Intelekt u lidi
s timto syndromem se nachdzi v pAsmu normy, ma vliv na troven sebeobsluznych
dovednosti a dosazeného vzdélani, ale jiz neni zaruéenym prediktorem plné
samostatného zivota v dospélosti. Nekteti lidé s Aspergerovym syndromem jsou
pasivni a vyrazné problémy s chovanim nemaji. Zvladnou béznou Skolni dochazku
S pomoci riznych nacviki a individualniho empatického pfistupu. V piipad¢, ze si
vyberou vyhovujici zaméstnani a vhodného partnera, mohou proZzivat zcela b&zny
zivot. Jsou naopak déti, které se na zédkladé svého problémového chovani neobejdou
bez asistenta jiz ani v matefské Skole a pro mnohé z nich je vyhodné;si dochazka do
specialni Skoly. Po opusténi Skoly se jim nedafi za béznych podminek najit praci, ¢i
v ni opakované selhdvaji. Partnersky vztah nejsou schopni kvili svym obtizim
navazat ¢i o néj ani nestoji. Vyvoj feci u téchto déti miize, ale nemusi byt opozdén.
V péti letech vSak jiz mluvi plynule a maji vétSinou dobrou slovni zasobu s Cistou
vyslovnosti. OvSem vyvoj fe¢i byva poné¢kud abnormadlni, jelikoz se u¢i mluvit
jakoby zpaméti, recituji basné, uryvky z pohadek ¢i dlouhé staté z knih. Déti s danym
syndromem se od normalniho vyvoje odliSuji ndpadn€ mechanickou, Sroubovitou
a formalni teci, kterd kopiruje vyrazy dospélych. (Thorova, 2016) Také mivaji velké
problémy s pouzivanim fe¢i v odpovidajicim kontextu. Zvlastnosti v jejich projevu si
1ze v§imnout velmi brzy, jelikoz se dopousti specifickych chyb. Hovor zahajuji ¢asto
odkazem na néco, co dané situaci neodpovida. Také porusuji spoleCenské ¢i kulturni
normy, napt. desetilety chlapec s Aspergerovym syndromem piistoupi V obchodé

k cizimu ¢lovéku a vyhrkne na ného otazku: ,,Mate cylindrickou sekacku?“ Aniz by
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¢ekal na odpovéd, zacne mu vypravét své piimo encyklopedické znalosti
0 pristrojich, které se pouzivaji na zahrad¢. Jakmile se pusti do povidani, neni mozné
jeho monolog zastavit. Ten je ukoncen az tehdy, kdy vypravéjici fekne druhému
vSe, co ma naucené. Tyto situace se uskutecnuji dle jakéhosi scénare, ktery dany
¢lovek potiebuje realizovat az do konce. Obvykle nejevi zajem o to, co jeho proslovu
tika posluchac, a to ani v ptipadé, kdy mu dava najevo, ze by chtél hovor ukoncit.
(Attwood, 2005) Pravidlim spole¢enského chovani ostatni lidé automaticky
rozumi, pro lidi s Aspergerovym syndromem jsou tézko pochopitelna. Néktefi se
nedokazi viibec orientovat pomoci neverbalnich signali, jako jsou napt. vyrazy tvare
¢i kontext dané situace. Ironické vyroky chapou doslovné, to vede k projeviim
mnohdy tézko akceptovatelného chovani. Pratelstvi v pravém slova smyslu navazuji
pouze obtizn€, Casto nestoji o bliz8i kontakt a davaji prednost hie o samoté.
Nepochopitelné pro mnohé z nich jsou i pravidla hry, soutézivost ¢i smysl pro fair
play. Chybi jim empatie, stejné tak obtizné chapou potieby druhych, plisobi tedy
egocentricky. (Thorova, 2016) I neobratnost v motorice je jednim z pfiznakd, napf.
problémy v jemné motorice (stavéni kostek) v hrubé motorice (neobratnost v chiizi)
a neptirozené motorické pozice, které se vyznacuji napt. chizi po Spickach,
svéSenymi rameny ¢i kroutivymi pohyby hornich koncetin. Lidé s Aspergerovym
syndromem se Casto sebepodcenuji a maji tendenci k emocni labilité, Casto trpi
uzkostmi a depresemi. (Cadilové, Jan, Thorova a kol. in Rihova, 201 1) Pravé v dobé
dospivani a mladé dospélosti, kdy jsou socidlni vztahy klicem témét ke kazdému
uspéchu, mize dochazet ke Kklinicky diagnostikované depresi a tizkosti souvisejici

s bolestivym védomim socialnich rozdilu. (Barnhill, 2001)

1.4 Vyskyt osob s poruchou autistického spektra v populaci

Vyskyt autismu celosvétov€é zaznamenava velmi neobvykly vyvoj. Kiivka jeho
vyskytu od 80. let minulého stoleti prudce roste a dosud neni patrné, kdy muiize
kulminovat. Pokud v roce 1975 byl autismem postizen jeden z 5000 lidi, v roce 1985
jeden z 2500 v roce 2007 to byl jiz 1 ze 150. Okolo roku 2015 jedno dité z 86, tedy
1,5 % populace. (Kolatova, 2015) Dle narodniho tstavu pro autismus v soucasnosti
v Ceské republice zije 100 000-200 000 o0sob s poruchou autistického spektra
a kazdy rok se narodi okolo 1000-2000 déti s autismem ¢i obtiZzemi blizicimi se
autismu. Zhruba tedy kazdé 75. dit€¢ se rodi s poruchou autistického spektra.

(ParlamentniListy.cz, 2018)
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Z roku 2018 mélo v Ceské republice od lékate potvrzenou diagnézu autismu celkem
11 600 lidi. OvSem realny pocet déti i dospélych s poruchou autistického spektra
miize byt mnohonasobné vyssi. (Hlavacova, 2018) V Ceské republice miize Zit az
¢tvrt milidnu osob s touto poruchou, kterou maji rizné¢ho stupné, a pouhy zlomek
Ceské populace je spravné diagnostikovan. O pirevazné vétsiné osob s poruchou
autistického spektra nejsou zadné, natoz statistické udaje. (NAUTIS, 2019)
Specifické ceské studie neexistuji, jelikoZz zde neni tradice provadéni podobnych
studii a ani zdjem zadné statni instituce, kterd by data tohoto typu pottebovala ke své

praci. (Hrdlicka in Kolarova, 2015)

V soudasnosti jsou k dispozici dataz let 2010-2018, kterd spravoval Ustav
zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS CR). Sbirana byla v ramci
Narodniho zdravotnického informacniho systému (NZIS) a narodnich zdravotnich
registrt. Narodni registr hrazenych zdravotnich sluzeb (NRHZS) — poskytuje data
zdravotnich pojiStoven v hospitalizacni i ambulantni oblasti véetné kompletnich dat

o vykazanych diagnoézach, procedurach a 1é¢bé. (NRHZS, 2018)

*Potet pacientt s dg. F84 v roce 2018 neni prozatim kompletni.

Potet pacient(i za dany rok s vykdzanou dg. Potet nové diagnostikovanych pacientl s dg. PAS v
PAS daném roce a celkovy polet diagnostikovanych pacientt
s PAS
(2]
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Obrazek 1: Piehled dat NRHZ: pocet pacientt s poruchou autistického spektra
v letech 2010-2018*

Zdroj: NRHZS (2018)
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Pacienti s poruchou autistického spektra jsou identifikovani dle vykazani diagnoézy
F84 na libovolném dokladu v datech NRHZS. Potencialni limitaci je otazka, zda
ojedinélé vykazani diagnozy reprezentuje skute¢né potvrzenou diagnézu nebo pouze

provedené vySetieni na zakladé podezieni na danou diagnozu. (NRHZS, 2018)

Zdroj dat: NRHZS; pacienti s dg. F84 (N = 24 789)

Podet pacientt s dg. F84 (%)

Kategorie PAS 0% 20% 40%

Détsky autismus (F84.0)

Aspergeriv syndrom (F84.5)

Atypicky autismus (F84.1)

Pervazivni vyvojova porucha NS (F84.9)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby
(F84.4)

Jina détska dezintegracni porucha (F84.3)

Rettiv syndrom (F84.2)

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84)

Obrazek 2: Typ poruchy autistického spektra u pacientii s PAS do roku 2018
Zdroj: NRHZS (2018)

Zde je ukazano, ze nejcastéjsi poruchou autistického spektra je détsky autismus

(41,3 %). Nasleduje Aspergeruv syndrom a atypicky autismus.

wvewr

zdanlivé nejlehéi poruchu autistického spektra je povazovan Aspergertiv syndrom.
Ten je sice téz Casty, ale klinicky méné napadny, a tak mnohdy unika diagnostice
a pottebné péci. Piestoze jsou lidé s Aspergerovym syndromem obvykle vybaveni
dobrymi feCovymi schopnostmi, normalni ¢i vyssi inteligenci, i u nich je potieba
narocna a soustavna péce. To, ze si témer zcela uvédomuji svij handicap, vede
u nich k ¢astym depresim, emo¢ni labilité a uzkostem. Vyjimkou u nich nejsou ani

sebevrazedné tendence. (Kolafova, 2015)

Muzi jsou postizeni poruchou autistického spektra ¢astéji nez zeny, a to v poméru 3-
4:1, u Aspergerova syndromu je uvadén pomeér az 8:1. Pfi¢inou tohoto nepoméru
mezi pohlavimi je z¢asti to, Ze divky, zdivodu lepSiho socidlniho kontaktu,
verbalniho projevu a pfimétenych z4jmd, jsou schopny své deficity dohnat a diky
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tomu propadnout diagnostickym sitem. Také projevy autismu byvaji u chlapct

v

vyrazngjsi, jsou ast&ji hyperaktivni a vice agresivni. (APLA Jizni Cechy, 2019)

Nelze opomenout ani osoby majici diagnostikovanou jednu z forem autismu, zaroven
se soubéhem mentalniho handicapu a tézsiho problémového chovani (to se muze
projevovat kiikem, sebezraiiovanim, agresivitou, obnazovianim na vefejnosti,
neustalym pohybem v prostoru ¢i zcela individudlnimi projevy, které nelze nijak
zevieobecnit). Dle kvalifikovanych odhadt experti Zije piiblizné 4000 osob v Ceské

republice s timto soubdhem. (Kietkova, Simacek, 2018)

1.5 Potrebnost péce o osoby s poruchou autistického spektra

U autistl je pro jejich dalsi vyvoj dulezitd véasnad diagndza a nasledna prace s nimi.
Jestlize se jejich chovani neusmériiuje, mohou byt nezvladatelni a agresivni. Tim
rodi¢im pterostou pres hlavu. (Hlavacova, 2018) Nektefi rodice ignoruji zvlastni
chovani svych déti a na autismus se piijde zbyte¢né pozdé. Nechdvaji to byt, fikaji si,
pomalejsi, takze to nefesi a Cekaji tfeba az do 4. roku véku, kdy jsou jiz zvlastnosti
znatelné viditelngj$i oproti béznym détem. Jestlize se dité nechd rust jako ,,diivi
Vv lese, miiZze byt nebezpecné jak samo sobé€, tak ostatnim. Pokud se s ditétem zacne

hned pracovat, maji rodice zkracenou praci. (Kernerové in Hlavacova, 2018)

Donedavna se jesté tvrdilo, Ze autismus nelze uzdravit, ov§em v poslednich letech se
ukazuje, Ze pokud je nemoc v¢as diagnostikovdna, spravné se 1é¢i a funguje
intenzivni spoluprace rodiny s odborniky, zvySuje se Sance na Castecné Ci uplné
odstranéni problému. Lécba sice neexistuje, ale pomoci mize psychoterapie ¢i

behavioralni terapie, poté rizné techniky uceni a rozvoje. (Kolarova, 2015)

Ve vSech ohledech je péfe o osobu s poruchou autistick¢ho spektra velmi narocna.
Postizeni ma na celou rodinu vyznamny socioekonomicky dopad, a to nejen na
konkrétniho ¢lena s postizenim. Rodi¢e musi vétSinou opustit své zaméstnani
a Vv disledku casové vytizenosti, kterou vénuji péci, dochéazi k zptetrhani socidlnich
vazeb sokolim a prateli. I oni potfebuji pomoc a podporu. (ParlamentniListy.cz,
2018)

Nekteti lidé s poruchou autistického spektra se dokazi pfizplisobit Zivotu vétSinové

spolecnosti, zalezi pfedev§im na mife symptomatiky poruchy, celkové adaptabilite,
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podpofte a specialni péci, které se jim dostava v détstvi. (Thorova, 2016) A pokud si
zvoli vhodné zaméstnani i Zivotniho partnera, mohou zit zcela béznym Zivotem.
Okolim jsou ¢asto vnimani jako zvlastni a podivinsti lidé. Ale jsou tu 1 taci, ktefi
potiebuji dozivotni, ctyfiadvacetihodinovou péci a podporu osobnich asistentd.
K porucham autistického spektra se casto pfidruzuje chovéani vyzadujici vysoké
naroky na péci. Nékteri lidé s autismem maji pouze mirné problémy (napft. jim vadi
urcité zvuky, maji nutkavé tendence, nemaji radi zmeény), u jinych se vyskytuji velmi

vazné potize, jde napft. o sebeposkozovani €i agresivitu. (Thorova, 2018)

Je tedy dulezit¢ vCasné odhaleni poruchy autistického spektra, jelikozZ na jeho
zaklad¢ prostiednictvim terapeutické prace dochédzi k pomérné vyraznému ovlivnéni
daldiho vyvoje ditéte. Od listopadu 2017 probiha v Ceské republice véasny
screening, jenz byva jednim z prvnich okamzikl, kdy se rodice oficidlné¢ dozvi, Ze
ujejich ditéte je podezieni na moznou diagnézu poruchy autistického spektra.
V tomto okamziku je velice potfebné, aby rodina dostala jistou podporu, miize jit
0 poradce rané péce €i jiné specialisty, ktefi rodinu uklidni a nabidnou moZznosti
a zpusoby, jak s ditétem zacit pracovat. Odbornici povazuji ranou intervenci jak za
vyznamny nastroj, ktery dopomahd k zmirnéni symptomi u poruch autistického
spektra, tak za klicovy okamzik, ktery mé& vyrazny vliv na dal$i vyvoj ditéte.

(Kiekova, Siméacek, 2018)

1.6 Rodina pecujici o ¢lovéka s poruchou autistického spektra

., V zivote cloveka existuje jen mdlo tak narocnych situaci, jako je ta, v niz se dozvida
o tezké memoci c¢i zdravotnim postizeni blizké osoby (ditéte, rodice, dalsiho
pribuzného). A stejné jako se nejde pripravit na jiné necekané udalosti, nejde se

3

pripravit ani na tuto.” (Michalik, 2011, s. 24) Autismus ptedstavuje v mnohém
velmi specifickou diagnézu. Pfidanou komplikaci je fakt, Ze kazdé dité ¢i dospély
clovek s autismem je unikatni, co se tyka symptomatiky, kterd se u n¢ho vyskytuje.
Tim jsou kladeny vysoké naroky na rodinny systém, ktery se na situaci musi
adaptovat, jelikoZz neexistuje generalni, obecny ,navod“. (Kapp & Brown in
Sladeckova, Sobotkova, 2014) Je to velmi zatézova situace, pii které obvykle
dochdzi k zasadni zméné zivotniho stylu celé rodiny, kterd se snaZi ptizpusobit
potfebdm a moznostem ditéte. (Vagnerova in Dokoupilova, 2017) Vyhodou dne$ni

doby je, ze je jiz vénovana vEtsi pozornost postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim
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postizenim, nez tomu bylo pied nékolika lety. V souCasné dobé maji rodice
k dispozici vice informaci. Na jedné strané se mohou seznamit s odbornymi knihami,
na druhé stran¢ s publikacemi, které vytvofili sami rodi¢e ¢i osoby pecujici
0 blizkého se zdravotnim postizenim. (Michalik, 2013) I tak je pro zachovani
a fungovani rodiny dtlezitd podpora nejen ze strany $irsi rodiny a pratel, ale zejména
od riznych odbornikli z tzv. pomahajicich profesi, miize se jednat o psychologa,
pedagoga, socialniho pracovnika, 1€kare, terapeuta atd. Poskytuji specifické ¢innosti,
které jsou zaméfeny na poradenstvi, diagnostiku, terapii, feSeni a zaznam problému.
(Michalik, 2011) Védomi toho, Ze existuji odbornici, instituce a organizace, které
mohou byt jejich ditéti i jim samotnym prospésni, je pro rodice dilezité. Poradenstvi
je k dispozici zejména v oblasti socialnich véci, Skolstvi a zdravotnictvi. (Jankovsky

in Dokoupilova, 2017)

Existuje fada prekazek a probléma, které ovliviiuji kvalitu zivota rodinného systému.

Zde je vycet téch nejcastéjSich, se kterymi se rodiny Casto potykaji.

1. 6. 1 ZvySeny stres zazivany pefujicimi osobami o ¢lovéka s PAS

Rodina ma svou pfedstavu o ditéti jiz ped jeho narozenim, ptredstavuje si dité zdraveé
a Stastné. Po narozeni ditéte se zjevnym postizenim ¢i pozdéji po sd€leni diagnozy se
této predstavy musi vzdat. Tyto nenaplnéné nad¢je, vyskyt velkého mnozstvi
prekazek s tim spojenych stresujicich situaci a nefekanych néarokd ohledné péce
0 dit¢ s postizenim ¢i jednostranna pracovni i duSevni zatéZ pak snadno vede
K uzavieni rodiny do sebe, do svych bolesti, uzkosti a sama se od spole¢nosti

druhych izoluje. (Sladeckova, Sobotkova, 2014)

Bé&zné vychovné metody nezabiraji a byvaji neefektivni. To je pro rodife snazici se
nalézt spravny vychovny postup frustrujici. Rady piibuznych a ptatel se mijeji
uc¢inkem, nektera doporuceni chvili zaberou, ale poté se opét dostavi pocit selhani.
Zde nelze jednat na zéklad€ intuitivniho rodicovstvi, o které se kazdy bézny rodic
muze opfit. Tato prozivana beznad¢j je v zivoté rodice nejhor$i. Drobné obtize
postupné nartstaji a ovliviiuji jak dité, tak 1 fungovéani celého systému rodiny.
Kumuluji se do ohromného baliku problémii a rodina jim miize byt zcela
paralyzovéna. Rand péce by méla byt tou spravnou sluzbou, kterd rodic¢e nasméruje
k tomu, aby pochopili, v ¢em je jejich dit€ jiné a pro¢. Toto hluboké porozuméni

muZe oteviit cestu k novym terapeutickym postuptim. Ke spravnému vedeni ditéte je
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nezbytné védét, kdy je mozné na neho pritlacit a kdy je nutné jeho projevy tolerovat
a prani akceptovat. Tyto situace je velmi nelehké odhadnout. (Straussova, Knotkova,
2011) Neni tedy piekvapenim, Ze jak matky, tak otcové déti s autismem zakousSeji
vys$$i miru stresu tykajici se vychovy déti a rodiCovstvi nez rodiCe typicky se
vyvijejicich déti. Mohou prozivat dva konkrétni druhy strest.. Za prvé stres spojeny
s charakterem postiZeni ditéte s PAS, za druhé stres zplisobeny vnéjsimi faktory ve
vztahu K rodinnym =zalezitostem. (Jelinkova in Slade¢kova, Sobotkova, 2014)
Vsechny charakteristické projevy postizeni (dité nereaguje na matku Usmévem,
nesdili radost/bolest, nepouziva ocni kontakt, odmita fyzicky kontakt, dava prednost
vécem pied lidmi atd.) zvySuji uzkost, a zvlasté u matek vyvolava pocit selhani
a nejistoty. Na zdklad¢ vyzkumu zabyvajici se stresem je potvrzeno, zZe vyznamnym
faktorem matéina stresu je Groven socialnich schopnosti ditéte s PAS. Naopak stres
zpisobeny vné&jsimi faktory mize byt ekonomickd zatéz rodiny, nejasné povédomi
vefejnosti o autismu, jednani se statnimi ufedniky ¢i s pracovniky poméhajicich
profesi, pfili§ dlouhy a frustrujici proces stanovovani diagn6zy. (Crnic & Greenberg

in Sladeckova, Sobotkova, 2014)

1. 6. 2 Neznalost problematiky autismu ze strany okoli

Ptestoze se problematice poruch autistick¢ho spektra dostava v soucasné dob¢ stale
vice pozornosti, neni informovanost laické vefejnosti dostate¢na. (Rihova, 2011) Ve
spolecnosti se stale vyskytuje nazor, ze pfi¢inou problémového chovani ditéte je
Spatna vychova rodic¢l. Nevhodné projevy ditéte na vefejnosti jsou teréem poznamek
a ,,dobrych rad®, které rodiCe zranuji. Situaci zhorSuje i to, ze autismus neni viditelné
postizeni. Laicka vefejnosti pfijima vrozené postizeni s urcitym podezienim, kdezto
ziskané vady v prubéhu Zivota piijima realistictéji. (Sladeckova, Sobotkova, 2014)
Dochéazi tedy k vylouceni osob s PAS zbéZného Zivota a zvySuji se bariéry
v piistupu ke sluzbam (napt. 1ékaii odmitaji poskytnout pomoc). Resenim na zlepseni
téchto bariér bylo vytvotfeni tzv. Komunika¢niho souboru v roce 2016, ktery by
vyrazné mél usnadnit komunikaci vefejnosti (odborné i laické) s osobami s autismem
a naopak. (Kieckova, 2018)

Byvaji 1 situace, kdy ani odbornici nejsou o autismu dostate¢né informovani a jejich
dobfe minéné rady zplsobi rodicim zmatek. Tito specialisté nemohou rodi¢im

pomoci. Stava se, ze rodi¢e chodi od jednoho odbornika k druhému, aniz by dostali
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patficné vysvétleni ¢i doporuceni, jak stakovym ditétem zachizet a jak ho
vychovavat. Pokud nejsou spokojeni, jdou jinam, ncktetfi rodice to i vzdaji a

diagnozu si stanovi sami. (Peeters, 1998)

1. 6. 3 Ekonomicka situace rodiny a spolecenska izolace pecujici osoby

Rodiny pecujici o dité s PAS se mohou nachazet v ekonomicky naro¢né situaci. Dité
vyzaduje neustaly dohled a péci. Jeden z rodi¢lh musi vétSinou opustit zaméestnani
a zustat s dit¢tem v domadcnosti, jelikoz sit’ odlehcovacich sluzeb neni optimalni.
Pokud se rodiny na zaklad¢ této t€zké situace nerozpadnou, podili se na péci 1 druhy
partner, z tohoto diivodu si nemiize najit financné piiznivéjsi zaméestnani, které je
Casto ¢asoveé naro¢néjsi. Nejruzngjsi socidlni vyhody byvaji rodicim déti s PAS
odpirany, kdezto pro déti sjinym postizenim jsou pfiznavany automaticky.
Opakované Zadosti a domahani se svych prav a prav ditéte je velmi stresujici
a vy&erpavajici. (Rihova, 2011) A nejde jen o ekonomickou ztratu v piipadé absence
ucasti na pracovnim procesu, vyraznym zpusobem se téZ modifikuje sebehodnoceni
a divéra v sebe sama u pecujicich osob. Kviili tomu, Ze nepracuji, se mohou citit
spoleCensky izolovani. VétSinou jsou témi pe€ujicimi osobami Zeny, které jsou bud’
dobrovolné, ¢i pod tlakem spolecenskych podminek nuceny ptevzit tuto roli. Velmi
Casto to znamend rezignaci na rozvoj vlastni pracovni kariéry a v fadé piipadi

dochazi k naprostému omezeni jejich socidlnich kontaktti. (Michalik, 2013)

1. 6. 4 Nizka uroven veiejné podpory pecujicim osobam

Tyké se nedostate¢ného zajiSténi podpirnych sluzeb ,,ulevné“ péce, které by zastaly
usili pecujici osoby a umoznily ji Castéjs$i oddych a rehabilitaci. Problémem téchto
sluzeb je teritorialni zajisténi, jsou mista v Ceské republice, kde pfislusnou sluzbu
nelze v dostupném okoli najit. Problémem je i1 finan¢ni naroCnost péce zajisténé
profesiondlnimi poskytovateli. Sazba hodinové péce se nejcastéji pohybuje okolo
120 korun, 1 tato Castka je pro mnohé rodiny a pecujici osoby nepiekonatelnou
piekazkou. O nizké urovni podpory doméci péce svédci 1 problémy, do kterych se
osoba pecujici neziidka dostava po piechodu do dichodu, kdy doba péce a ji
odpovidajici ,,vydélek* v praxi znamend, Ze jeji pfiznany dichod je velmi nizky,

zkratka nedostate¢ny. (Michalik, 2011)
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1. 6.5 Obavy a strach pecujicich osob z budoucnosti

Jde jak o strach z blizké (co dité provede v autobuse, co mi feknou ve $kole), tak ze
vzdalené budoucnosti (co s nim bude, az vyroste a nebudu moct se o ného starat, kam
pujde). Poruchy autistického spektra jsou postizenim na cely zivot, proto se rodice
tolik obéavaji vzdalengjsi budoucnosti. (Rihova, 2011) Pfepadaji je katastrofické
scénafe, co kdyz se stane néco mimofadného (vdznd nemoc pecujici osoby, ztrata
partnera, Uraz), prepadava je otazka, zda skonci zivot v té ,,hezké* podobé¢ i pro dité.
Myslenky tohoto typu rodice nejCastéji pronasleduji v brzkych rannich hodinach
avysledkem byva beznadéj, silnd twzkost a panika. Predstavy maji spojené
S ponurym, temnym prosttedim psychiatrického oddé¢leni, které je vedeno
sadistickym persondlem a ne zcela pficetnym Iékafem. Dit¢ je zde nadmérné
medikovéno a jeho potieby nikoho nezajimaji. Pro rodice je dilezité tuto oblast obav
s nimi otevfit a objektivné posoudit moznosti budouci péce o dité. Je také namisté
pokusit se je zbavit zbyteénych obav, naptiklad rodice ujistit, ze tato katastroficka
oc¢ekavani jsou v pfimém rozporu s aktudlni podobou domovii a jinych zafizeni
a instituci pecujicich osob s autismem. Obvykle pomiize, jestlize rodice sami navstivi
nckterd zafizeni a sezndmi se s dennim rezimem a standardy kvality, které jsou
v konkrétnim zatizeni nastaveny. V poslednich letech se rozviji deinstitucionalizace
ustavni péce, sice stdle pomalu ve srovnani se zemémi zapadni Evropy, ale pfeci jen.
Cilem deinstitucionalizace je umisténi mensiho poctu klientd do domovii rodinného
typu, Vv nichz se persondl pln€ zaméfi na individualni péci Sitou na miru danému

klientovi. (Bittmannova, Bittmann, 2018)

1.7 Vzdélavani osob s poruchou autistického spektra

Stfediska rané péce poskytuji svou sluzbu obvykle do 7 let v€ku ditéte, kde ho
Vramci moznosti pfipravuji na Skolni dochazku a zaroven rodicim poskytuji
poradenstvi ohledné¢ vhodnych Skol. Rand péce je tedy zaméiena na etapu od

narozeni po nastup ditéte do Skolského zatizeni.

rwr

Ptechod z rodinného prostfedi do Skolského piindsi urCité zmény jak pro dité, tak
celou jeho rodinu. Zmény se tykaji zejména novych socidlnich vztahli, norem
a ur¢itych pozadavki. Pfipravenost na Skolu a jeji vhodny vybér hraji vyznamnou
roli v uspésném zarazeni ditéte do Skolského systému. (Jankovsky in Dokoupilova,

2017)
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Détem, zakiim a studentim s PAS je zaruceno pravo na vzdélavani od piedskolniho
az po vysokoskolské. Toto pravo je vymezeno tiemi zakony, tim stéZejnim je zakon
¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zdkladnim, stiednim, vysSim, odborném a jiném
vzdélavani (Skolsky zakon, ve znéni pozdé€jSich novelizaci, novela ¢. 49/2009 Sb.).
Tento zakon je povazovan za prilomovy z toho diivodu, Ze umoznil vzdélavani vSem
détem a zakim, tedy i1 tém, ktefi diive byli osvobozovani od povinné Skolni
dochazky. Osvobozeni se tykalo pifedevSim zaki s t€zSimi formami autismu
v kombinaci s mentalnim postizenim. Tento zakon je pojat prointegracné, je v ném
pfevazné uzivana terminologie vztahujici se k integraci, nikoliv inkluzi. Inkluzivni
vzdélavani zakt s PAS se tyka predev§im Aspergerova syndromu, u néhoz se
nevyskytuje postizeni intelektu. Jestlize Zak s PAS neni vzdélavan formou integrace,
je velmi cCasto zafazen v zékladni Skole specidlni, kterd je ur€ena zaklim se stfedné
tézkym, tézkym a hlubokym mentalnim postizenim, vice vadami a pravé autismem.
74k je bud’ zafazen ve t¥id& s jinymi Zaky s mentalnim postizenim, nebo zde mize
byt ziizena specialni tfida pro Zaky s autismem. Specidlni tfidy pro zaky s PAS
mohou vznikat jak pfi Skolach hlavniho proudu, tak pfi specidlnich skoldch. Povinna
Skolni dochazka trva devét let, existuji ale diivody, pro které mtize byt prodlouzena,
to byva piipad u zakta s PAS v kombinaci s mentalnim postizenim, stejné tak je
mozny odklad Skolni dochdzky, ktery je u Zzaka s PAS cCasty. Je moznost téZ plnit
povinnou S$kolni dochazku jinym zplsobem, napf. se miZe jednat o formu
individualniho vzdélavani, které probihd bez pravidelné ucCasti ve vyucovani.
Vytvoreni individudlniho vzdélavaciho planu je pro vzdélavani zakt s PAS nezbytné.

(Bazalova, 2012)

,Déti, Zaci a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potrebami maji pravo na
vzdeélavani, jehoz obsah, formy a metody odpovidaji jejich vzdélavacim potiebam
a moznostem, na vytvoreni nezbytnych podminek, které toto vzdelavani umozni, a na
poradenskou pomoc skoly a Skolského zarizeni.” (Bazalova, 2012, s. 47) Do
Skolskych poradenskych zatizeni spadaji pedagogicko-psychologické poradny,

specidlné pedagogicka centra a stfediska vychovné péce. (Dokoupilova, 2017)

V soucasné dobé¢ je vSak snaha vzdé€lavat vSechny déti v béznych Skolach. Jde
0 inkluzivni vzdélavani, jehoz hlavnim smyslem je spole¢né vzdélavani, ve kterém se

neoddéluji déti se specialnimi vzdélavacimi potiebami od déti bez nich. V praxi to
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znamena, ze se v jedné tfid¢é spolu vzdélavaji déti zdravotné postizené, nadané, déti

jiného etnika, cizinct i vétSinové spolecnosti. (Mastalif, HrubeSova, 2017)

Pro rodice je Casto velmi nejisté obdobi ptechodu jejich déti ze Skoly ¢i instituce do
zivota spolecnosti. Jakmile opusti skolu, hledaji pro né rodice uplatnéni. Bohuzel
zjist'uji, ze pro dospélé s PAS je Kk dispozici jen omezené mnozstvi sluzeb. (McLeod,
2007) Jelikoz $kolni dochazka je do 26 let a poté dosp€lé osoby s PAS propadavaji

siti socialnich sluzeb.
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2 Socialni sluzby urcéené pro osoby s PAS

Ve druhé kapitole vyjmenuji jednotlivé socidlni sluzby, jejichz poskytovani je
vymezeno zadkonem ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach. V idedlnim ptipadé by
dané sluzby mély byt dostupné pro vSechny déti, dospivajici, dosp€lé osoby s PAS

a pro jejich pecujici. Rozdéleny jsou podle forem poskytovani.

2.1 Terénni socialni sluzby

Terénni sluzby jsou sluzby, které jsou poskytovany osobé v jejim pfirozeném
prostiedi. Casto dochazi i ke kombinaci forem poskytovani, kdy jedna sluZba

poskytuje napf. jak terénni, tak ambulantni sluzby.

2.1.1 Rana péce

Socidlni sluzbu rané péce popisSi nejvice, jelikoz je dle mého nazoru naprosto
nejpodstatnéjsi. A to z toho ditvodu, ze ve vyvoji ditéte hraji zasadni roli prvni tfi

roky Zivota.

., Pravé v obdobi do 3 let jsou kompenzacni moznosti mozku tak obrovské, Ze umoznuji
nejlépe rozvinout ndahradni mechanismy i u tech deti, které maji v nékteré oblasti
vyvojove vazny handicap. Pokud se pravé toto obdobi zanedbd, moznosti vyvoje ditete
se v urcitych oblastech mohou zcela uzavrit nebo extrémné snizZit. Prestoze mozek je
schopen vytvaret nova nervovd spojeni po cely zZivot, ¢lovék se nejrychleji rozviji

a nejlépe prizpiisobuje zmendam pravé v raném détstvi. ** (Pastierikova, 2011, s. 56)

Rodi¢e se mohou se svym autistickym ditétem obratit na ranou péci, ktera je urena
pro rodiny s détmi se zdravotnim postizenim od narozeni do 7 let. V Ceské republice
funguji pro obdobi raného véku stfediska rané péce. Cilem téchto stfedisek je
provazet rodinu v obdobi nepfiznivé situace a pomahat ji s etapou vyrovnani se
s postizenim ditéte. Také pomaha rodinam s orientaci v problematice socialniho,
Skolniho a pravniho systému. Podporuje zvySeni vyvojové urovné ditéte v oblastech,
které jsou ohrozeny ¢i postizeny, a rodindm pomdaha uplatiiovat svou vlastni viili pii

feSeni problémil, snazi se jim umoznit zit stejné jako ostatni. (Pastierikova, 2011)

Déle se rand péfe zabyva socidlnim zalenénim ditéte a rodiny, podporuje jejich
bézny Zivot v prostiedi, kde ziji. Plan rané péce je sestaven podle toho, jaké cile

a potfeby maji klienti sluzby (rodice). Jeji zdkladni formou je individudlni konzultace
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pfimo v rodiné. M4 vyznam pro vSechny: Pro rodice, jelikoz nemusi dité¢ nikam vozit
a nemusi opoustét ostatni déti. Pro dité, protoze neni znaveno Z cesty a je ve svém
prostiedi, kde se projevuje spontann€. Pro poradce to ma vyznam z toho diavodu, ze
muZe reagovat na situaci, prostfedi a konkrétni moznosti rodiny. U rodiny doma Ize
zjiStovat, jaké ma potieby, hrat si sdité¢tem, zkouSet stimulacni
hracky/postupy/pomicky, vénovat se také sourozenciim, vést srodi¢i a dalSimi

pribuznymi rozhovor, ale i provést diagnostiku u ditéte. (Hradilkova a kol., 2018)

Prestoze je rand péce terénni sluzbou, byva doplnéna i ambulantni formou. Pfimo na
pracovisti rané péce se mohou odehravat ambulantni programy, pokud na to ma
pracovisté kapacitu, tedy v pifipad€, Ze jsou pro vSechny rodiny zajiStény terénni
sluzby. Programy byvaji zamétfeny na stimulaci a terapie pro déti s postizenim, mize
jit napt. o nacviky socialnich a komunikacnich dovednosti. Dal§im programem byva,
vzhledem k tomu, ze rodie potiebuji sdilet zkuSenosti a informace, vzajemné
setkavani rodic¢l formou dilen ¢i setkani s odborniky, ktefi poskytnou seminaf na

urcité téma. (Hradilkova a kol., 2018)

| pobytové akce byvaji nékterymi pracovisti rané péée organizovany, tyka se to napf.
pobyti/kurzl, které jsou urceny pro celé rodiny. Jsou pfevazné tydenni ¢i vikendové
a obsahuji intenzivni skupinovou akci vedenou poradkynémi z rané péce. Struktura
programu je ustalena, dopoledni hry a stimulace déti s rodiéi se stfida s odpolednimi
individudlnimi programy, piednaSkami, prochazkami a nutné s odpocinkem pro
rodice. Sourozenci mivaji vlastni skupinu, ve které se jim vénuji studenti Ci
psycholog. Zde si mohou uzit dovadéni a volné hry bez dohledu rodict a bez ohledu
na potieby svého sourozence s postizenim. Vecerni hlidani je zajiS§t€éno ze stran
dobrovolniki, aby rodi¢e mohli vyuzit odborného programu, ktery vedou poradkyné
¢i externi odbornici. Rodi¢e se tak sezndmi s oslovenymi odborniky a mohou
Vv piipadé z4jmu vyzkouSet nabidku jejich sluzeb, napt. hipoterapii ¢i canisterapii.

(Hradilkové a kol., 2018)

Prevazna cast stiedisek provozuje také plij¢ovnu specidlnich hracek a pomtcek. To
rodie Casto vyuzivaji, protoze diky tomu nemusi ditéti kupovat velmi ndkladné
specidlni pomticky a hracky. Knihovna literatury, ¢lanka a filmt pro rodice byva téz
soucasti ptjcovny. Mozné jsou 1 telefonické konzultace ¢i konzultace ptes internet,

kdy poradkyné vyhledavd pro rodice navazné sluzby, kontakty, informace, piSe
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doporuceni a zpravy, které rodicim zaSle. (Hradilkova a kol., 2018) Poradenstvi
Vv rané péci je zaméfeno na to, jak co nejlépe rozvijet schopnosti ditéte, ale téz na to,
na jaké davky maji rodice narok a jaké sluzby jsou dostupné. (HruSkova, Matousek,
Landischova, 2005) Toto socidlné¢ pravni poradenstvi tedy rodicim pomaha
orientovat se Vv soucasné legislativé, v moznostech socialni podpory a v nabidce

socidlnich sluzeb. (Rihova, 2011)

Case management Vv rané péci

Za samostatnou formu sluzby se nékdy povazuje case management (fizeni piipadu)
¢1 care-management (fizeni péce). Jde o zajisténi vSestranné a kombinované pomoci
a sluzeb (placenych i neformalnich) konkrétnimu ditéti i jeho rodiné v misté, kde se
nachdzi. Pro ranou péci je charakteristické, ze kazda poradkyné konkrétni rodiny je
jejich L kli¢ova pracovnice®, kterd rodin€ poskytuje ranou péci a koordinuje dalsi
pomoc. (Hradilkovd, 2018) Poradkyné rané péfe neboli case manager se stane
jakymsi prostfednikem mezi klientem a dal$imi odborniky ¢i institucemi, ktefi jsou
potieba k feseni pifipadu. Od case managera je vyzadovano, aby identifikoval
vSechny potieby rodiny a na zaklad¢é toho spoleéné s ni a dal$imi zainteresovanymi
osobami vytvofil individualni plan sluzeb a sit’ zdroji. Touto siti by mél pracovnik
klienta provadét a kontrolovat, jestli je efektivné vyuzivana a zda souhlasi s jeho
potfebami. (Rose a Moore in Szotdkova, 2014) V rané péci se spolupracujicimi
osobami obvykle stavaji psycholozky a psychologové, pedagozky, specialni

pedagogové, logopedové, fyzioterapeutky ad.

2.1.2 Osobni asistence

Tato sluzba by méla rodi¢im zabezpecit podminky, aby mohli zit zivot srovnatelné
srodi¢i zdravych déti a nebyli v disledku péce o dité¢ s postizenim oddéleni od
spole¢nosti. Dalsim pfinosem je moznost rodict vratit se na trh prace. Ditéti ¢i osobé
S PAS pomaha sluzba pieklenout omezeni v disledku postizeni. Jestlize ma
omezenou €1 znemoznénou schopnost si piirozené samostatné realizovat kazdodenni
¢innosti, které jsou pfiméfené jeho veku, potiebuje pomoc druhé osoby. Osobni
asistent mu tedy pomaha fesit mnoho Zivotné dlilezitych situaci, které by dany klient

s ohledem na své postiZeni nezvladl. (Slo to...ptjde to!, 2015)
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Tato socialni sluzba probihd v ptfirozeném prostiedi ¢loveéka a pfi ¢innostech, které
osoba potiebuje. Jejim poslanim je umoznit lidem s handicapem zit kvalitni Zivot,
podobny jako u jejich vrstevnikli. Zakonem je definovéna jako terénni sluzba, ktera
je poskytovana osobam se snizenou sobéstacnosti z diivodu véku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické
osoby. (Bittmannova, Bittmann, 2018) ,, Komplex sluzeb obndsi pomoc pri hygiene,
pri stravovani, sebeobsluze, pomoc pri zajistéeni chodu domdcnosti, zprostredkovani
kontaktu se spolecenskym prostiedim, pomoc pri prosazovani prav a zajmii.“ (Slo

to...pajde to!, 2015, s. 49)

Poskytuje se na zdkladg potfeby osob v pritbéhu celého dne bez casového vymezeni,
a to bud’ v domécnosti osob ¢i jiném pfirozeném prostiedi (Skola, krouzky). Sluzby
osobni asistence jsou zpoplatnény a na jejich thradu lze vyuzit ptispévek na péci.
(Slo to...pajde to!, 2015) Zde je piiklad, jak mize osobni asistence fungovat: osobni
asistentka odvede dité s PAS do skoly, odpoledne ho vyzvedne z druziny a odvede na
dalsi rGzné odpoledni aktivity, ¢i s nim travi cas dle jeho potieb a z4jmi, at’ uz
U n¢ho doma nebo mimo domov (navstéva muzei, bazén, projizdény oblibenych tras

metrem apod.). (Bittmannova, Bittmann, 2018)

2.1.3 Podpora samostatného bydleni

Tato terénni sluzba je urCena osobdm s vysoce funkénim autismem nebo
S Aspergerovym syndromem, které jsou schopny ZzZit béznym zplsobem. Jde
0 bydleni ve vlastnim byté, kam podle dohody dochazi asistent a pomaha osobé
sPAS dle jejich potteb, naptf. se zajiSt€énim chodu domacnosti, s vyfizenim
administrativnich zaleZitosti, s hygienou, se zprostfedkovanim kontaktu s okolim atd.

(Bazalova, 2017)

2.1.4 Socialni rehabilitace

Sociélni rehabilitace je poskytovana formou terénnich sluzeb, ambulantnich nebo
v centrech socidln€¢ rehabilitacnich sluzeb i formou pobytovych. Jde o soubor
specifickych ¢innosti, které sméiuji k dosaZzeni samostatnosti, nezavislosti
a sobéstacnosti osob skrze rozvoj jejich specifickych dovednosti a schopnosti,
posilovanim ndvyktli a nacvikem vykonu béznych ¢innosti, které jsou nezbytné pro

samostatny Zivot. (Zakon o socialnich sluzbéch, 2019)
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Naptiklad cilem sluzby socidlni rehabilitace Paspoint, z. 0. je podpofit mladé lidi
SPAS vtom, aby vedli co moznd nejsamostatnéjSi a nezavisly Zzivot uvnitf
spolecnosti. Cile se snazi dosahnout spolecné skrze posilovani rtiznych dovednosti,
a pfedevsim s ohledem na moznosti a pfani klienti. Spole¢né se zabyvaji tim, aby
klient zvladal béznou sebeobsluhu (oblékani, hygiena, stolovani, péce o domacnost),
ovladal komunikaci v osobnim i pracovnim zivoté, umél se zorientovat v neverbalni
lidské komunikaci (v pravidlech tykajicich se vedeni rozhovoru a spoleCenské
konverzace)v dokazal samostatné¢ hospodafit s penézi, cestovat a nakupovat, zvladl
samostatné obsluhovat pfistroje (telefony, bankomaty, pofadnikové automaty), byl
schopen se sdim pohybovat a orientovat ve mésté pii cestovani vefejnou dopravou.
Osamostatnéni se tyka i prace, takze spoleCnym cilem pracovnikl a ¢loveéka s PAS,
ktery mé z4jem dostat se na pracovni trh, je naucit jej zplisobiim, jak efektivné hledat
zaméstnani, byt dostatecné pfipraven na pracovni pohovor a praci si nasledné téz

udrzet. (Paspoint, 2019)

2.2 Ambulantni socialni sluzby

V ramci ambulantnich sluzeb osoba dochazi ¢i je doprovazena nebo dopravovana do
zafizeni socialnich sluzeb. Jejich soucasti neni ubytovani. Casto poskytuje sluZby,
které vypliuji néjakym zptisobem smysluplné volny ¢as osob s PAS, jelikoZz maji

omezenou schopnost najit pro sebe samotné vhodnou ¢innost.

Castou chybou vramci péée o né je pravé opomenuti jejich neschopnosti
zorganizovat si svlj volny €as. V piipadé, Ze maji na vybér z n¢kolika moZnosti, je
pro né tento vybér extrémné narocny. Pozornost je tfeba vénovat spolecensky
travenému Casu, jelikoz zde Casto lezi zdroj specifickych problémt. Neorganizovany
volny Cas vede zpravidla ke stereotypiim a ritudlam. (Pastierikova, 2013) Zapojeni
déti 1 dospélych s PAS do riznych volno€asovych a zdjmovych aktivit je dalezité,
jelikoz posiluji jejich socidlni a komunikaéni dovednosti. (Bittmannové, Bittmann,

2018)

Nekteré socialni sluzby se orientuji na pracovni umisténi clovéka s PAS ztoho
davodu, ze , cast lidi s PAS i pres dobré intelektové a vyjadiovaci schopnosti ve
snaze vést samostatny zZivot opakované selhava, mohou se pridat i jiné psychiatrické
obtize. Na trhu prace nemaji potom Sanci obstat. Vhodnym reSenim je forma

podporovaného zaméstnani a chranené bydleni. “ (Thorova, 2008. s. 51)
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Dospéli s PAS mohou byt zafazeni bud’ do bé&zného zameéstnani, vyuzit formu
podporovaného zaméstnani, nebo své uplatnéni mohou najit v chranénych dilnach.
Zidouci je, aby samotnému zaméstnani predchazel pracovni vycvik a naslednd
podpora. Pouze maly zlomek osob s PAS dokaZe nastoupit do zaméstnani bez
pfedchozi adaptace na prostiedi, vycviku a ptipadné doCasné pomoci asistenta.

(Jelinkova in Pastierikova, 2013)

2.2.1 Denni stacionar

Tato socialni sluzba se zabyva naplni volného Casu. Zaméieni rtiznych dennich
stacionaiil se muze lisit, nékteré se napt. zabyvaji rozvojem vnimani a motoriky nebo
je program zaméfen na rozvoj sebeobsluhy a dovednosti potfebnych ve Skole.
Vsechny ¢innosti se provadi na zdklad¢ individudlnich potteb a schopnosti klienti.
Pracovnici se snazi formou her a strukturovanych ¢innosti co nejvice zlepSovat jejich

schopnosti a zachovat kvalitu zivota. (Hruskova, Matousek, Landischova, 2005)

2.2.2 Centra dennich sluzeb

Tato socidlni sluzba je urena pro osoby se sniZzenou sobéstacnosti, at’ z divodu
véku, chronického onemocnéni ¢i zdravotniho postizeni. Jejich poslanim je skrze
nabizené pracovni ¢innosti, zdjmové a volnocasové aktivity, predchazet socidlnimu
vylouceni. Déle upeviiovat ziskané navyky 1 dovednosti a v neposledni fad¢ rozvijet

samostatnost kazdého klienta. (APPOSS Liberec, 2019)

2.2.3 Socialné aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim
postiZzenim

Sluzby jsou poskytovany osobam v dichodovém véku nebo osobam se zdravotnim
postizenim, které jsou ohrozené socidlnim vyloucenim. Forma poskytovani je bud’

ambulantni, nebo terénni. (Zakon o sociélnich sluzbach, 2019)

Je zde zatazena metoda podporované¢ho zaméstnavani, kdy jde o pomoc clovéku
s PAS, ktery ma zajem si najit praci a udrzet se na trhu prace. Prvnim krokem je
hledani a nalezeni vhodného pracovniho mista dle preferenci zdjemce a mistnich
moznosti. Poté pfichazi na fadu trénink pracovnich dovednosti pfimo na daném
pracovisti. Poznavd zde préci, kterou ma vykonavat, a setkavd se s ostatnimi
spolupracovniky, vznika tu prostor k navazovani vztahli mezi lidmi s postizenim

I bez n¢j. Zamestnana osoba potfebuje vyuZzivat asistenci na pracovisti. Provozuji se
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také tréninkové programy, které pomahaji cloveku s postizenim pfipravit ho na préci
v béznych podminkach (napf. jsou zamérné vytvoifené kavarny, aby v nich
obsluhovali lidé s postizenim). Podstatou je ziskani pracovnich navyki a zlepSovani

socialnich dovednosti. (Hruskova, MatousSek, Landischova, 2005)

2.2.4 Socialné terapeutické dilny

Funguji ambulantni formou a jsou poskytovany osobam se snizenou sobéstacnosti
z divodu zdravotniho postizeni. Jejich ucel spociva v dlouhodobé a pravidelné
podpotfe pifi zdokonalovani pracovnich navyki a dovednosti pomoci socialné
pracovni terapie. (Zakon o socialnich sluzbach, 2019) Diive se pouzival termin
chranéné dilny. Jde o sluzbu urcenou pro lidi, ktefi se nemohou uplatnit na bézném

trhu prace. (Matousek in Dvotakova, 2013)

,, Chranénd pracovisté a chranéné dilny jsou prostiedim, Ve kterém lidé s postizenim
nejsou vystavovani béznym podminkam trhu prace. Uzivatelé pracuji spolecne,
V pripadé potieby jim pomadha asistent. Lidé s postizenim se zde maji moznost naucit

¢

nékteré pracovni dovednosti. Jejich spolupracovniky jsou pouze lidé s postizenim.

(Hruskova, Matousek, Landischova, 2005, s. 123)

2.3 Pobytové socialni sluzby

Dle zékona o socialnich sluzbach (2019), se pobytovymi sluzbami rozumi sluzby

spojené s ubytovanim v zafizenich socialnich sluzeb.

Mnoho lidi s PAS zije v dospélosti s rodici, tzn. Zze v oblasti bydleni nevyuzivaji
zadnou sluZzbu a veskerd starost je na rodicich. (HruSkova, Matousek, Landischova,
2005) Mnoho dospélych s PAS nestuduje Zadnou Skolu a nasledné nepracuje, protoze
neni kde. Dtlezité je, aby rodiCe respektovali dospélost svého syna ¢i dcery se vSemi
aspekty s nim spojenymi, véetn¢ sexuality. Pecujici osoby by si mély uvédomit, ze
bydleni doma je mnohdy docasné, protoze je potieba do budoucna pocitat se situaci,
kdy nebudou schopni se o svého potomka postarat. PéCe o n€¢ho se prehoupne na
sourozence €1 jiné rodinné piislusniky nebo se zvoli néktery typ pobytovych sluZeb.
S bydlenim je to tézké, jelikoz je nabidka velice omezena. Mimo zafizeni
specifikovand ptimo osobdm PAS lze v nékterych pifipadech vyuzit zafizeni pro
0soby s mentalnim postizenim. Ta bohuzel nebyvaji vyhovujici pro osoby s PAS,

protoze zde nejsou aplikovany specializované postupy, které potiebuji
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(strukturalizace, ptedvidatelnost, vizualizace, individudlni pfistup, pfipravenost

persondlu na problémové chovani atd.). (Bazalova, 2017)

Vzhledem Kk tomu, ze pfirozenym vyvojem c¢lovéka je faze osamostatnéni se od
rodicd, a to se tyka nejen bézné spolecnosti, ale i lidi s PAS, reaguje systém na tuto

situaci nasledujicimi sluzbami.

2.3.1 Chranéné bydleni

Je pobytovou sluzbou, ktera poskytuje uzivatelim byty ¢i domy s asistenci. Rozsah
asistence je ruzny, zalezi na potfebach uzivateli. Nékde asistenti pomahaji jen
s urcitymi ¢innostmi (nakupovani, hospodafeni s penézi apod.) a jinde s nimi travi 24
hodin denné. Asistenti informuji uzivatele o tom, co je potieba udélat (napf. zaplatit
najem) a v ptipadé potieby jim poradi, jak to provést. Uzivatele podporuji v tom, aby
¢innosti zkousSeli délat sami. (HruSkova, Matousek, Landischova, 2005) Je zde
vyzdvihovan trend deinstitucionalizace, v némz jde o pietvafeni Gstavu socialni péce

V huménng;jsi a soukroméjsi zptisob bydleni osob s postizenim. (Bazalova, 2017)

2.3.2 Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Jde o pobytovou sluzbu poskytovanou osobam se zdravotnim postizenim. M¢lo by
zde jit o poskytovani takové miry podpory, aby se zivot klienti podobal co nejvice
zivotu béZné populace. Na zdkladé nabizenych aktivit a c¢innosti, umozZnit jim
uplatiiovat ziskané dovednosti a posilovat jejich nezavislost a seberealizaci. (APOSS

Liberec, 2019)

V Ceské republice Zije v téchto domovech znaéné mnoZstvi osob s mentalnim
postizenim a autismem. Pfevazna ¢ast domovil je velmi vzdalend od mista bydliste
rodiny a tim je ztizena moZnost ndvstév piibuznych. Zaroven zatfizeni jen v malé
mife poskytuji specidlni a odpovidajici péci osobam s PAS. Neodborné jedndni
zpusobuje zhorSeni chovani, zvyraznéni symptoml autismu i agresivni chovani.
V tomto kolektivnim zafizeni navic nemivaji klienti dostate¢ny prostor pro soukromi,
a to rozhodné& nepfispiva ke kvalit€ Zivota, kterd zde byva velmi nizké. (Thorova in

Dvoidkova, 2013)
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2.3.3 Domovy se zvlaStnim reZimem

Poslanim je poskytnout celoro¢ni bydleni rodinného typu détem a dospélym lidem
s PAS, ktefi jiz nemohou byt ve svém piirozeném domécim prostfedi. A to ani za
predpokladu zajisténi podpory odlehCovaci sluzbou. Domovy se zvla$tnim rezimem
jsou ur¢eny lidem se soub&hem autismu a problémového chovani, ktefi se neobejdou
bez vysoké miry kvalifikované individualni podpory po cely den, a neni mozné, aby
Cerpali pobytové sluzby u jinych poskytovateli, pravé z davodu tézkého
problémového chovani. Smyslem sluzby je t€émto lidem umoznit distojny a z jejich

pohledu co nejvice spokojeny zivot. (NAUTIS, 2019)

V Libcicich nad Vltavou je zfizen Domov Libcice a Vv Praze skrze zafizeni
pobytovych sluzeb NAUTIS. Celkova kapacita 8 klientd je zcela naplnéna. Vize
NAUTIS je vybudovani sité podobnych zafizeni v ramci Ceské republiky. Ptijimaji
predbézné piihlasky o poskytovani sluzby, aby méli predstavu o poctu zajemcii
0 sluzbu pro ptipadna jednani se zadavateli socialnich sluzeb. Udaje jim dopomohu
pii pfipravé strategie vybudovani sit€¢ domovl pro lidi s autismem a problémovym
chovanim. Pokud tedy rodi¢e maji zdjem umistit svého syna ¢i dceru do podobného
zatizeni (23 domdacnosti v jednomu objektu pro 6 az 8 klient1, kde je celodenni péce
zajiSténa osobnimi asistenty) v horizontu nejbliz§ich 10 let, a jestli maji zajem
vyuzivat tuto sluzbu pod NAUTIS, méli by jej kontaktovat pomoci piihlasky.
(NAUTIS, 2019)

2.3.4 Tydenni stacionar

Jedinym rozdilem mezi tydennim a dennim stacionadfem je, Ze tydenni je poskytovan
pobytovou formou. Tydenni stacionaf mizZe byt povazovan za kompromis mezi
ustavni pé¢i a péci v domacim prostredi. Stacionare piedstavuji pro rodiCe autistii

velkou pomoc. (Svarcova-Slabinova in Dvoiakova, 2013)

2.3.5 Odlehc¢ovaci sluzba

Z toho diivodu, ze i pecujici osoby si potiebuji ulevit od kazdodenni intenzivni péce
o své dit¢ ¢i dospé€lého, je systémem zafazena tato sluzba. Péce o osoby s PAS je
velice nadro¢na. Rodi¢e musi Casto zvladat vychovu svych déti bez vétsi pomoci Sirsi
rodiny, dale skloubit péc¢i s praci, chodem domadacnosti 1 vychovou zdravych

sourozencu. Snadno se tedy stane, Ze jiz nemaji Cas sami na sebe, na odpocinek, své
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konic¢ky ani na svlij vzajemny vztah. K nacerpani potiebné sily na dalsi péci o déti

jim miize dopomoci odlehCovaci/respitni péce. (Bittmannova, Bittmann, 2018)

Zde je klientem pecujici osoba, ktera si potiebuje ulevit od kazdodenni péce. Diky
sluzbé muze vyfidit potiebné zalezitosti, vénovat se dalSim cleniim rodiny, ale

predevsim si odpodinout, napt. odjet na dovolenou. (Slo to...ptjde to!, 2015)

Jedna se o pobytovou, terénni ¢i ambulantni sluzbu, ktera je poskytovana osobam se
snizenou sobé&staCnosti z divodu véku, chronického onemocnéni ¢i zdravotniho
postizeni. O tyto osoby je jinak peCovano v jejich piirozeném socialnim prostredi,
cilem je vSak umoznit pecujici osobé potiebny odpocinek. (Bittmannova, Bittmann,
2018) Sluzba je poskytovana za uplatu a obsahuje pomoc pii zvladani béznych
ukonii péfe o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené a pii zajiSténi stravy,
poskytnuti ubytovani, zajisténi terapeutickych ¢innosti, zprostfedkovani kontaktu se
spoletenskym prostiedim a pomoc pii prosazovani prav a zajmu. (Slo to...pajde to!,

2015)
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3 Systém socialni podpory pro osoby se zdravotnim
postiZenim

Socialni systtm CR se orientuje nejen na aktivni podporu osob se zdravotnim

postizenim, ktera se zabyva jejich pracovnim uplatnénim, ale skyté téz fadu nastroji

pasivni podpory, coz jsou davky vyplacené osobam se zdravotnim handicapem, jez

ma ve své kompetenci Utad prace CR. (Kaczor, 2015)

Zékonnymi normami, ze kterych vyplyva néarok na podporu osob se zdravotnim
postizenim, je v piipadé piispévku na péci zakon €. 108/2006 Sb. o socialnich
sluzbach a zadkon ¢. 329/2011 Sb. o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim v pfipadé¢ pfispévku na mobilitu, prikazu osoby se zdravotnim

postizenim a piispévku na zvlastni pomucku.

3.1 Prispévek na péci

Pokud ma dité potvrzenou diagnoézu a je mu vice nez jeden rok, muze rodic zajit
vyfidit pfispévek na péci. O vysi piispévku rozhoduje obecni ufad obce s rozsifenou
pusobnosti. Ohodnocovani osob s PAS se jevi jako velmi problematické, jelikoz
pravidla ohodnocovani vyhovuji spiSe osobam s té€lesnym postizenim. Osoby s PAS
vétSinou nemivaji zddné zjevné postiZeni, proto rodice museji mnohdy velmi tvrdé
prosazovat prava svych déti. (Bazalova, 2012) Smysl této davky spociva v tom, aby
poptavka na ,trhu socidlnich sluzeb* pro osoby se zdravotnim postizenim sama
rozhodovala, kde a jaké sluzby bude za svétené penize od statu nakupovat. Prispévek
na péci je davkou tcelove poskytnutou na nakup socidlnich sluzeb. Poskytuje se tedy
osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby. Timto zpiisobem se stat podili na
zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci pii zvladani zakladnich
zivotnich potteb osob. Zakonem je pfesné vymezena mira zavislosti na pomoci jiné
fyzické osoby, a to s ohledem na v€k osoby s postizenim a na pocet zakladnich
zivotnich potieb, které neni schopna zcela zvladat bez pomoci. Existuji ¢tyfi stupné

zavislosti. (Kaczor, 2015)
3.2 Prispévek na mobilitu a prikazy osob se zdravotnim
postiZenim

Rada vyhod vznikne pfi vyfizeni priikazu osob se zdravotnim postizenim (TP, ZTP,

ZTP/P). Nérok na n€ maji déti od jednoho roku, jejichz zdravotni stav je nepiiznivy

37



a podstatné omezuje schopnost pohyblivosti nebo orientace. (Tomalové, Mastalit,

Dupalova a kol., 2017)

Ptispévek na mobilitu je dal§i moznosti, kterou rodi¢ mutze ditéti s PAS vyftidit. Jde
0 opakujici se narokovou davku uréenou détem od jednoho roku. (Tomalova,
Mastalit, Dupalova a kol., 2017) Podminka naroku na tento pfispévek je splnéna,
jestlize ma zadatel narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim typu ZTP nebo
ZTP/P. Dalsi podminka se tyka opakované dopravy zadatele v kalendainim mésici,

pfi niz se vychazi z ¢estného prohlaSeni zadatele. (Kaczor, 2015)

3.3 Prispévek na zvlastni pomucku

Dal$i moznost, o kterou mohou rodi¢e déti s PAS ¢i osoba s PAS zazadat, se tyka
pomucek, jez potiebuji k zajisténi své sobéstacnosti ¢i socialniho fungovani. Jde
0 takové pomicky, jez nejsou hrazeny ze systému vetejného zdravotniho pojisténi.
Termin ,,zvlaStni pomicka® méa ve znéni Zakona o poskytovani davek osobdm se
zdravotnim postizenim daleko Sir$i vyznam. Za zvlaStni pomicku mulze byt
povazovan: asistencéni pes, motorové vozidlo, uprava bytu atp., jednoduse vse, co
muze zdravotné postizené osob& usnadnit jeji socialni fungovani. Narok na tento
pfispévek ma osoba s nepifiznivym stavem, ktery dle poznatkl 1ékaiské védy trva
nebo ma trvat déle nez jeden rok. Podminkou pro zvlaStni pomicku (motorové
vozidlo, Uprava bytu) je, Ze osoba je star§i 3 let. Na asistenc¢niho psa mé narok osoba
starSi 15 let, vSechny ostatni pomucky jsou od 1 roku ditéte. U motorového vozidla je
podminkou opakované dopravovani v kalendainim mésici s tim, ze osoba je schopna
fidit motorové vozidlo nebo je schopna byt vozidlem prevazena. U ostatnich
zvlastnich pomucek je podstatné, aby ji osoba byla schopna vyuzivat, umoZnila
osobé sebeobsluhu, vyuzila ji k realizaci v oblasti pracovniho uplatnéni, ziskavani
informaci ¢i ke styku se svym okolim. VySe pfispévku na zvlastni pomiicku je
stanovena na zéklad¢ ptihlédnuti k pfijmu osoby a osob s ni spole¢né¢ posuzovanych
a s ptrihlédnutim k celkovym majetkovym a socidlnim pomérim zadatele (rodiny).

(Kaczor, 2015)
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4  Systémové problémy vyplyvajici z péce o osoby s PAS

V systému péce o osoby s PAS hraji velkou roli ministerstvo prace a socialnich véci,
ministerstvo zdravotnictvi a ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy. Jednotlivé
rezorty bohuzel nejsou dostatecné provazany v ptistupu k oblasti péce o osoby s PAS
a ve vSech téchto rezortech se nachazi nedostatky. Problémy v danych oblastech jiz
projednaval vladni vybor pro zdravotné postizené obCany na zasedani v listopadu
2014. Z hlediska obséahlosti a provazanosti téchto problému zfidil svym usnesenim
Odbornou skupinu pro koncep¢éni feseni problematiky zivota osob s poruchou
autistického spektra. Ukolem této skupiny bylo zpracovat podnét obsahujici navrhy
opatieni, jenz by pftispél ke zlepSeni situace lidi s PAS a jejich rodin. Sestavili
seznam oblasti s nejaktualnéjsimi problémy, které jsou vypsany v dokumentu Podnét
k feSeni situace zivota osob s poruchou autistického spektra a jejich rodin. (Vladni
vybor pro zdravotné postizené obcany, 2016) V této kapitole jsou nékteré

z mnohych problémt vice popsany, vzhledem k tomu, Ze jsou stale aktualni.

4.1 Systémové problémy z pohledu socialni péce

Prestoze socidlni sluzby prosly radikdlnim procesem transformace stdle plati, ze
kvalita a mnoZstvi poskytovanych sluzeb pro osoby s PAS jsou nedostatecné.
NedofeSené a stale velmi problematické je ohodnocovani stupné zavislosti
u prispevku na péci pro déti s PAS, rovnéz neni uspokojujici podpora dospivajicich
a dospélych osob s PAS po ukonceni povinné skolni dochdzky. V oblasti vzdélavani,
ubytovani a zaméstnavani je nabidka moZnosti, které by byly zacileny pfimo na

poruchy autistického spektra, téz nedostatecna. (Bazalova, 2012)

Chybi tedy dostatek specializovanych zafizeni pro osoby s PAS v dospélosti,
zaméfujici se na moznosti vhodného pracovniho zafazeni a zafizeni, kde si dokazi
poradit s agresivnim chovanim. (Bazalova, 2017) Osoby s PAS potiebuji k naplnéni
potieb specifickou péci, kterd vyzaduje specialni materialni a personalni nastaveni.
V soucasné dobé je potizi zajistit dostatek pecujiciho persondlu i dalSich specialistd,
z diivodu vysokych ndkladl na zvySeny pocet persondlu. Jednim z divodl, proc
personal ve sluzbach chybi a je obtizné jej zde udrzet, je nizké finan¢ni ohodnoceni.
Pfi¢ina obtizné wudrzitelnosti stavajicich sluzeb tkvi v jejich personalnich
a materialnich specifikdch a v nedostatku financi pro jejich realizaci, to zaroven brani

vzniku novych sluzeb. Vzhledem k vysoké finan¢ni nakladnosti kvalitni sluzby pro
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0soby s PAS neumi na akutni potfebu v dané lokalité dostate¢né reagovat mistni ani
krajska sprava. Jen velmi omezend nabidka zafizeni poskytuje kvalitni, celoro¢ni
pobytovou péci v malych domécnostech osobam s PAS, které maji navic pfidruzené
chovani kladouci vysoké naroky na pééi. Specializované sluzby tohoto typu jsou
poskytovany maximalné nékolika desitkdm klientd. VSichni ostatni, ktefi by
potiebovali totozné sluzby, jsou umisténi ve velkych ustavech (domovech pro osoby
se zdravotnim postizenim, domovech se zvlaStnim rezimem nebo psychiatrickych

nemocnicich). (Kfeckova, 2018)

Tento nedostatek se tyka vsech typt sluzeb (ambulantnich, terénnich, pobytovych)
a Vv disledku zplsobuje extrémni ztraty na kvalité¢ Zivota osob s PAS a dramatické
vycerpani pe€ujicich rodin. Lidé s PAS na zakladé nedostatku podpory a vhodnych
odlehcovacich a respitnich sluzeb casto kon¢i dlouhodobé hospitalizovani
Vv psychiatrickych nemocnicich, to je v rozporu s jejich pravy a téz s umluvou OSN
0 pravech osob se zdravotnim postizenim. Dostupnost sluzeb je tak vétSinou
omezena jen na nékteré zivotni etapy, spiSe se dafi uspokojit poptavku po sluzbach
rané péce a osobni asistence, u sluzeb pobytovych je jiz situace Spatnd. (Kieckova,
2018) Problematické téZ je, ze mnoho dospélych autistt Zijicich v riznych typech
zafizeni nema spravné stanovenou diagnozu. JelikoZ si persondl neni védom toho, Ze
potize, které jejich klienti maji, souvisi se symptomatikou poruch autistického

spektra, nedokaZze s nimi spravné zachazet. Pfi¢inou problémového chovani miize byt

nespravny piistup personalu. (Thorova, 2016)

Na zéklad¢ rostouciho poctu stiznosti na nedostate¢né zajisténi socidlnich sluzeb pro
osoby s PAS se vefejna ochrankyné prav rozhodla pomoci dotaznikového Setfeni
zmapovat dostupnost socialnich sluzeb pro déti 1 dospélé s PAS, jejichZ postizeni je
soucasné doprovazeno vyznamnymi poruchami chovani. Vyzkumné Setfeni ukazalo,
ze vsichni dotazovani respondenti (kraje, poskytovatelé socidlnich sluzeb, zajemci
0 sluzby a jejich rodinni pfisluSnici) se shodli, Ze socialnich sluZeb pro tuto cilovou
skupinu (jak pro déti, tak i dosp€lé s PAS) je nedostatek. Pficemz na zaklad¢ zakona
o socialnich sluzbach a rovnéz Umluvy o pravech osob se zdravotnim postizenim by
mélo byt garantovdno pradvo na nezéavisly zplsob Zivota, potencidlnim zajemcim
0 sluzbu by se mélo dostat takoveé sluzby, kterd bude reflektovat jejich individualni
potifeby, umozni zlstat v pfirozeném socialnim prostiedi a participaci na zivoté

spole¢nosti v maximalni mozné mife. (Sabatova, 2018)
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4.2 Systémové problémy z pohledu zdravotnictvi

Mezi odbornymi lékafi pievazuje nedostatek informaci o PAS a sluzbach pro né,
kter¢ by bylo na mist¢ doporucit rodinam s détmi i dospélymi klienty. Také
specializovanych diagnostickych zafizeni a odbornych 1ékatt, ktefi sméji uzavirat
diagnostiku, je velmi malo. Diagnostika je tedy obtizn¢ dostupna a dlouhé cekaci
doby oddaluji terapeuticky proces, ktery musi zacit v co nejranéjSim véku.
(Kteckova, 2018) Navic béhem dlouhych objednédvacich lhiit nemaji pecujici osoby
narok na financ¢ni ani jinou podporu. Nahradou odborné péce byva casto medikace.
Mnoho dospivajicich a dospélych byvd umisténo v psychiatrickych 1é¢ebnach.
Vyskytuje se neochota feSit bézné zdravotni problémy a rovnéz diskriminace pfi
naroku na lazeniskou, ortopedickou, rehabilita¢ni a jinou péci. (Bazalova, 2017) Dale
posudkova praxe funguje v riiznych krajich velmi rozdilnou formou. Dé&ji se situace,
kdy dochazi k popirani diagndzy, néasledné pak k ptilisné dokazovaci zatézi osob
sPAS, jejich rodin, zastupcl, specialisti a oSetfujicich 1ékait. Casto dochéazi
K rozdilnému posouzeni zvladani zakladnich zivotnich potieb, takze trva boj
a neznalost ohledné pfiznavani ptispévkl v socidlni oblasti. Disledkem je neptizniva
finan¢ni situace pecujicich o osoby s PAS a zvyseni zavislosti osob s PAS na

pecovatelich. (Kifeckova, 2018)

4.3 Systémové problémy v oblasti vzdélavani

V ramci vzdélavani pretrvavaji obtiZe pti zajiSténi rovného piistupu ke vzdélani osob
s PAS. Specidlné pedagogickd centra nemaji dostatek odbornikid na problematiku
tykajici se poruch autistického spektra v souvislosti s mnozstvim klientti a vzristajici
potiebou zajistovani podplrnych sluzeb, o to vice po zméné Skolské legislativy
v roce 2016. Stale pretrvava nedostatek kvalifikovanych asistentli pedagoga a jsou
obtize s jejich financovanim. Je potieba vice Skol se znalosti poruch autistického
spektra, vice specializovanych tfid a tfid pro déti s Aspergerovym syndromem.
(Bazalova, 2017) Jelikoz ohledné integrace zakti s PAS maji pedagogové casto
nedostateéné odborné znalosti, co se tyce této problematiky, a jsou velmi malo
metodicky podporovéni. To vede ktomu, ze integraci zaka s PAS nezvladaji.
Disledkem toho je, Ze maji obavy ze zaclenéni Zdka s PAS do tiidy na zakladé
drivéjSich zkuSenosti. Stejné tak 1 feditelé Skol se v fadé¢ ptipadii snaZi integraci zaka

s PAS vyhnout, a to z hlediska problému s financovanim asistenta pedagoga v takové
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mife, v jaké ho zdk s PAS potiebuje. U zakli s PAS miize vést podcenéni potieby
individualniho pfistupu (Uprava prostiedi, sestaveni individudlniho vzdélavaciho
planu a dalSich opatieni) az ke zhorSeni zdravotniho stavu zaka, k averzi k dochazce

do skoly apod. (V1adni vybor pro zdravotné postizené ob¢any, 2016)

V soucasné Skolské legislativé je plné podporovano inkluzivni vzdélavani
a zaclenovani zaki s PAS do hlavniho vzdé€lavaciho proudu. Inkluzivni vzdélavani je
vSak provazeno obtizemi, jez vyplyvaji spiSe z financniho zajiSténi a konkrétnich
podminek Skoly nez ze stavajiciho legislativniho ramce. Piekdzky branici tomuto
procesu se nachazi mnohdy na strané neinformovanych tfednikii, nekompetentnich
vedoucich pracovniki Skol a Skolskych =zafizeni i1 nepfipravenych pedagogii.

(Zampachova, Cadilova, 2012)
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5 Shrnuti teoretické ¢asti

Cilem teoretické ¢asti bylo seznamit ¢tenaie s problematikou péce o osoby s PAS, se
socialnimi sluzbami, které mohou jim i pecujicim usnadnit Zivot, dale se systémem
socialni podpory pro osoby se zdravotnim postizenim a také se systémovymi
problémy, jez zpusobuji komplikace lidem s timto zdravotnim postizenim a jejich

blizkym.

Vzhledem k prvnimu dil¢imu cili je dulezita 2. a 3. kapitola, v nichz se pojednava
0 jednotlivych socidlnich sluzbach, které jsou rozdéleny podle forem na terénni,
ambulantni a pobytové. U kazdé socidlni sluzby je uvedeno, v ¢em miiZe byt ¢i by
mohla byt osob¢ s autismem a pecujicimu piinosnd, jakym zptisobem jim zkvalitni
a usnadni zivot, nebo by mohla zkvalitnit a usnadnit zivot, kdyby byla dostupna.
V empirické Casti budou uvedeny zkuSenosti pe€ujicich osob se socialnimi sluzbami
zaméfenymi pro osoby s PAS a téz identifikovana pozitiva a negativa danych sluZeb.
V kapitole tykajici se systému socidlni podpory pro osoby se zdravotnim postizenim
jsou popsany druhy davek, na které by osoby S poruchou autistického spektra mohly
mit ndrok, vzhledem k tomu, Ze zkuSenosti a ndzory pecujicich s zddanim o dané
ptispévky budou v empirické ¢asti také zjistovany. V radmci druhého dil¢iho cile je
podstatna prvni kapitola, ve které je ozfejmeno, jaké moznosti ma zak/zakyné s touto
poruchou v systému vzdélavani, jelikoz v empirické Casti budou od pecujicich osob
interpretovany zkuSenosti se Skolskym zatfizenim. Tteti dil¢i cil se zabyva podporou
ze strany statu a okoli pro pecujici osoby, o tomto je pojedndvéano také v prvni
kapitole, kde je zminéno, s jakou naro€nosti péfe se kazdodenné pecujici rodina
setkava, a ve ¢tvrté kapitole jsou zahrnuty systémové problémy tii rezortl, které na
sebe vzdjemné navazuji a souvisi se zadvaznymi komplikacemi, které se v rdmci péce

o lidi s poruchou autistického spektra v Ceské republice vyskytuji.
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6  Vyzkumné Setfeni

Vyzkumné Setfeni se bude zabyvat problematikou nastaveni socidlniho systému
pomoci a oblasti vzdélavani pro osoby s poruchou autistického spektra z pohledu
pecujicich osob na Vrchlabsku a Trutnovsku. Nésledujici kapitola se bude vénovat
empirické ¢asti diplomové prace. Bude zde formulovan hlavni cil vyzkumného
Setfeni a jeho jednotlivé dil¢i cile. Dale bude odivodnéna a popsana metoda
vyzkumu spole¢né s technikou polostrukturovaného rozhovoru. Uvedena bude také
tabulka s transformaci dil¢ich cili do tazatelskych otazek a charakteristika

vyzkumného vzorku. Budou popsany téz sbér dat i etické otazky.

6.1 Cil vyzkumného Setieni a dil¢i cile

Hlavni cilem empirické casti diplomové prace je zjistit nazory pecujicich osob na
problematiku nastaveni socidlniho systému pomoci a oblasti vzd€lavani pro osoby

s poruchou autistického spektra na Vrchlabsku a Trutnovsku.

- Zvyzkumu, ktery realizovala byvald ombudsmanka Anna Sabatova,
vyplynulo, ze vSichni dotazani respondenti se shodli, Ze je nedostatecnd nabidka
socialnich sluzeb pro cilovou skupinu lidi s poruchou autistického spektra. Co se tyce
vzdélavani, pretrvavaji dle Bazalové obtize pii zajiSténi rovného pfistupu ke
vzdelavani pro zéky s PAS, se kterym souvisi i nedostatek kvalifikovanych asistentti
pedagoga. Z tohoto divodu jsem se v ramci svého vyzkumného Setfeni zaméfila na
zjiStovani nazorl pecujicich osob na systém socidlni pomoci a oblast vzdélavani a na

zaklad¢ ndzord budu identifikovat slaba mista v danych systémech.

Diléi cil 1 — Zjistit nazory a zkuSenosti pecujicich osob se systémem socialni péce

zamérenym na osoby s PAS.

-V tomto dil¢im cili jsem se rozhodla zjistovat, jak vnimaji pecujici osoby
nastaveni systému socidlni péce pro osoby v PAS v misté svého bydlist¢ a okoli.
Vzhledem k tomu, Ze na zédkladé¢ vyzkumu ombudsmanky i dle analyzy spolku
Nadéje pro déti upliku byl zjiStén nedostatek vSech typl socialnich sluzeb

zamétujicich se na osoby s PAS.
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Diléi cil 2 - Zjistit nazory a zkusenosti pecujicich osob s oblasti vzdelavani pro osoby

s PAS.

- Déti s PAS maji narok na vzdé€lavani, které odpovida jejich vzdélavacim
potiecbam a moznostem (viz. kapitola 1.7). V tomto dil¢im cili bylo zamérem zjistit,
jaké maji zkuSenosti se vzdélavanim jejich déti, zda je pfizptisobeno jejich potiebam

a moznostem, jestli jim Skola vytvafi vhodné podminky apod.

Dil¢i cil 3 — Zjistit nazory tykajici se podpory ze strany statu i okoli pro pecujici

osoby a zkuSenosti s travenim volného casu a moznosti odpocinku.

- Nedostatek jednotlivych typa sluzeb muze v disledku zpisobovat extrémni
ztraty na kvalité Zivota osob s PAS a zaroven dramatické vycerpani pecujicich rodin.
Zatazenim tohoto dil¢iho cile mélo od informantl ziskat informaci, zda ze strany

statu pocit'uji néjakou podporu, ¢i ne.

6.2 Metoda vyzkumu

Zvolila jsem kvalitativni vyzkumnou strategii pro zpracovani empirické ¢asti
diplomové prace. V kvalitativni strategii je , prdce kvalitativniho vyzkumnika
prirovnavana k cinnosti detektiva. Vyzkumnik vyhledava a analyzuje jakékoliv
informace, které prispivaji k osvétleni vyzkumnych otdazek, provadi deduktivni
a induktivni zavery. “ (Hendl, 2005, s. 50) Ptichazi do kontaktu s novymi lidmi, sbér
dat a jejich analyza probihaji v del§im ¢asovém intervalu. Dochdzi zde k ziskdni
hloubkového popisu daného fenoménu. (Hendl, 2005) Dilezité tedy je do hloubky
a kontextualné zakotvené prozkoumat urcity definovany jev a poskytnout o ném
maximélni mnozstvi informaci. (Svaficek, 2014) Vystupy této metody maji podobu
vypraveéni, které se zabyva vétSinou osobami v jejich prostredi. Vyzkumnik vstupuje
do procesu zkoumdni jako lidska bytost a ma moznost pruzné reagovat na rtizné
nahledy situace, a to 1 na takové, o kterych se neptedpokladd, ze mohou byt zdsadni.
(Matousek a kol., 2011) V ptipadé mého vyzkumu, ve kterém zjiStuji nazory
a zkuSenosti pecujicich osob o lidi s PAS, povazuji kvalitativni vyzkum za vhodnéjsi,
jelikoZ umoznuje prohloubeni tématu, vzhledem k tomu, Ze je ziskdvan podrobny

popis 1 vhled zac¢astnéného jedince na danou problematiku. (Hendl, 2005)
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V ramci vyzkumného Setteni byla zvolena technika polostrukturovaného rozhovoru,
diky némuz méa vyzkumnik moznost vytvaret komplexni, holisticky obraz,
analyzovat rizné typy textd, realizovat zkoumani v pfirozenych podminkach
a informovat o nazorech i¢astnikii vyzkumu. (Hendl, 2008). Dle Svaticka (2014) je
fazen do jednoho z typti hloubkového rozhovoru a vychazi z pfedem ptipraveného
seznamu témat a otdzek. Tuto techniku jsem si zvolila, jelikoz za jeji vyhodu
povazuji moznost doptavani se na dalsi otdzky, kterymi se téma mize prohloubit, ¢i

moznost ménit potadi otazek v zavislosti na situaci.

6.3 Transformace dil¢ich otazek do tazatelskych otazek

Tabulka 1: Transformace diléich cili do tazatelskych otiazek

TO1: Jaké aktudlni socialni sluzby Vas
syn/ Vase dcera s PAS vyuziva? A jak
casto?

TO2: Myslite si, ze je Vas syn/Vase
dcera spokojen/a s kvalitou poskytovani
dané sluzby? Jakym zplisobem vnima
danou sluzbu?

TO3: V ¢em spatfujete Vy piinosnost
dané sluzby, ktera je Vasemu synovi/Vasi
dcefi poskytovana?

TO4: Jakou socialni sluzbu povazujete za

vvvvvv

autistického spektra a z jakého divodu?

Polostrukturovany | Pecujici o osoby s | TO5: Jak vnimate kapacitu socialnich
rozhovor PAS sluzeb pro lidi s poruchou autistického
spektra v mist¢ Vaseho bydlisté?

TOG6: Jaké zkuSenosti mate v ramci
prijimani Vaseho syna/Vasi dcery do
socialnich sluzeb?

TO7: Jaké zkuSenosti mate ohledné
zadani ptispévku na péci pro Vaseho
syna/Vasi dceru?

TO8: Jaky nazor mate na vysi stupné
prispévku na péci, ktery Vas syn/Vase
dcera pobira?

TO9: Jaké zkuSenosti mate se zZadosti na
prispévek na mobilitu pro Vaseho
syna/Vasi dceru?

TO10: Jaké zkuSenosti mate se zadosti na
prispévek na zvlastni pomuicku pro
Vaseho syna/Vasi dceru?

TO11: Jaké nazory a zkusenosti mate
ohledné¢ priikazii pro osoby se zdravotnim
postiZenim?
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DC 2.

Zjistit nazory a
zkusenosti
pecujicich osob s
oblasti
vzdelavani pro

Polostrukturovany
rozhovor

Pecujici o osoby s
PAS

TO12: Jak vnimate systém vzdelavani
pro zaky s autismem?

TO13: Co si myslite o kvalité §kolni
dochazky a vyucovani pro déti s
autismem?

TO14: Jak nahlizite na problematiku
inkluze ve $kolach?

TO15: Jak vnimate $kolni dochazku
Vaseho syna/Vasi dcery?

TO16: Co byste si v ramci Skoly pral/a

0soby s PAS. pro své dite?
TO17: Jaké zkuSenosti mate se specialné-
pedagogickym centrem ¢i pedagogicko-
psychologickou poradnou?
TO18: Jak vnimate podporu systému
DC 3. socialni péce zaméfenou na Vas jako
Zjistit nazory pecujici osobu?
tykajici se TO19: Jakym zpisobem travite volny
podpory ze o cas?
strany statu i f:zlﬁts)ggrturovany g,e:gjm 0 osoby s TO20: Jakym zplisobem odpocivate?

okoli pro pecujici
osoby a
zkuSenosti s
travenim volného
¢asu a moznosti
odpocinku.

TO21: Co Vase zaméstnani?

TO22: Jak reaguje okoli na situace, které
jsou spojené s péci o Vaseho syna/Vasi
dceru?

TO 23: Ceho se v budoucnosti obavate?

TO 24: S kym sdilite své obavy?

6.4 Vyzkumny vzorek

Zdroj: Vlastni

Do svého vyzkumu jsem zvolila zamérny vybér, kdy informant musel splnit tyto

podminky:

e Byt pecujici osobou o osobu s PAS a zaroven byt jeji rodinny piislusnik

e Pecovat o tuto osobu jiz n€kolik let

e Vyuzivat alesponl jednu socialni sluzbu ¢i mit zkuSenosti se socidlni sluzbou

Zz minulosti

Pievazna c¢ast informanti v ramci mého vyzkumu byla vybrana z organizace

Sttedisko Svétlo ve Vrchlabi vzhledem k tomu, Ze v této organizaci pracuji na pozici

poradkyné rané péce. Je to nestatni neziskovd organizace se samostatnou pravni

subjektivitou, jenz je =zaclenéna do radmce Diakonie Ceskobratrské -cirkve

evangelické. Poskytuje celkem Ctyfi sluzby: Osobni asistenci, ranou péci, Socialni

rehabilitaci Spirala a Socialné aktiviza¢ni sluzbu. (Diakonie CCE, 2020) Byly

oslovovany pecujici osoby, které maji syna ¢i dceru v téchto zafizenich. Dale jsem

47




oslovovala téz rodice, ktefi maji syna ¢i dceru v zékladni Skole specidlni a praktické

$kole ve Vrchlabi, jez je téz zaClenéna do ramce Diakonie CCE. Oslovila jsem

i nékteré respondenty, jejichZ dité dochazi ¢i dochazelo na zakladni ¢i stiedni Skolu

specialni v Hostinném.

6.4.1 Charakteristika vyzkumného vzorku

Diplomova prace je zaméiena na zkuSenosti pecujicich osob s péci o osobu

s poruchou autistického spektra. Ve vyzkumném vzorku byl zastoupen pouze jeden

muz jako pecujici osoba. Jinak jsou v tomto vyzkumném vzorku zastoupeny matky.

Jde o déti, které navstévuji Skolku, zakladni $kolu, stiedni Skolu, at’ béZznou nebo

specialni, ale také o dospélé osoby s PAS, které jiz nenavstévuji zadné Skolské

zafizeni. Rizni se 1 zkuSenosti informantek a informanta se socidlnimi sluzbami,

ncktefi maji zkuSenosti s nékolika zafizenimi a jini tfeba pouze s jednim.

Tabulka 2: Informanti/Informantky

Vék a pohlavi osoby Typ autismu (+ pripadné jina
Informant/ka s PAS, o kterou pridruZena porucha, ktera je
informant/ka pecuje diagnostikovana osobé s PAS)
11— muz 5 let — chlapec Détsky autismus — vysoce funkéni
12 — Zena 6, 5 let — chlapec Atypicky autismus + lehka mentalni
retardace
I3 — Zena 6, 8 let — chlapec Atypicky autismus — vysoce funkéni
14 — Zena 9 let — chlapec Atypicky autismus — stfedn¢ tézka
forma + mentalni retardace — stfedné
tézka forma
I5 — Zena 18 let — muz Aspergertiv syndrom
16 — Zena 19 let — muz Détsky autismus — stfedné funk¢ni
I7 — Zena 21 let — muz Atypicky autismus + stiedné té¢zka az
tézka mentalni porucha
I8 — Zena 26 let — Zena Rettiv syndrom
19 — Zena 26 let — muz Détsky autismus — nizko funkéni
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6.5 Sbér dat

Vyzkumné  Setfeni  probihalo v mésicich leden—bfezen 2020. Ne¢kolik
polostrukturovanych rozhovori jsem realizovala v prostorach rané péce, ostatni
probihaly v domécnosti pecujicich osob. Pfed uskutecnénim rozhovoru jsem vzdy
informanty seznamila s tématem Své diplomové priace a zodpovédéla pripadné
dotazy. Sd¢lila jsem jim, Ze rozhovor je anonymni a jejich odpovédi slouzi pro mou
diplomovou praci. Informovala jsem je také o tom, ze nemusi odpovidat na kazdou
otazku. Na zavér tohoto tivodu jsem je vzdy pozadala o to, zda nas§ rozhovor mohu

nahravat na mobilni zafizeni.

Neékteré otazky jsem nemusela pecujicim pokladdat vzhledem k tomu, Ze na né
odpovédéli jiz pii predchozi otazce, jiné nebyly zodpovézeny kvili tomu, Ze pecujici
bud’ s danou problematikou neméli zkuSenosti, nebo nechtéli na otazku odpovidat.
VSichni svolili k nahrdvani rozhovoru, proto jsem poté méla moznost doslovné
pfepsat rozhovory do textového souboru. Po piepsani vSech rozhovord jsem
V jednotlivych textech podtrhavala a zvyrazinovala dillezit¢ a podstatné informace,
které mi na danou otazku poskytovaly jasnou odpovéd. To mi umoznilo v ramci

analyzy porovnavat mezi sebou jednotlivé vypovédi informanti.

V ramci zpracovani dat byla vyuZita technika indukce, analyzy a syntézy. Indukci 1ze
charakterizovat jako postup analyzy dat, pfi které se objevuji uréité pravidelnosti
v ziskanych datech. Tato data umoziuji vytvareni obecnych zavéri u dané¢ho tématu.
Skrze metodu analyzy lze celek ziskanych dat rozdélit do jednotlivych oblasti
a sledovat, jak samostatné funguji jednotlivé oblasti, jaké jsou mezi nimi vztahy a jak
se vztahuji k celku. Syntézu lze definovat jako postup, pifi kterém se ziskané
odpovédi od informanti skladaji, porovnavaji a zacleniuji do kontextu jiZ existujicich

teorii. (Hendl, 2005)

6.6 Etické otazky vyzkumu

V ramci kazdého vyzkumu je potieba fesit urcité etické otazky. Zvazovani dasledkt
vlastniho vyzkumu, pfedevSim uvefejnéni zavért, by mélo patfit k nalezitostem
kazdého kvalitativniho vyzkumu, ktery zkouma ¢lovéka a jeho ptisobeni. (Svaficek,

2014)
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Vzhledem K citlivosti tématu by né¢kteti informanti mohli povazovat vyzkum za
zasahovani do soukromi ¢i by pro né¢ mohl piedstavovat emociondlni zatéz. Proto
jsem informantim dopfedu oznamila, na jaké téma pisi diplomovou praci a na jaké
okruhy otazek se jich budu dotazovat. Jestlize s vyzkumem souhlasili, ubezpecila
jsem je ve véci zachovani duvérnosti, ze jejich jména nebudou v mé praci nikde
zvetejnéna. Dal§im dualezitym principem je ziskani souhlasu od ucastnikti vyzkumu.
Ten jsem ziskala Gstnim prohlasenim jednotlivych informanti nahranim na mobilni
zafizeni. Informovala jsem je také o svobod¢ odmitnuti, ze maji pravo neodpovidat
na urCitou otazku ¢i kdykoliv ukoncit svoji ucast ve vyzkumu. Dale jsem
informantim ozfejmila, ze vyzkum slouzi predevsim pro ucel kvalifika¢ni prace, ale
Ze je mozné, ze v pripad¢ zajimavych vysledki mize byt zaslana i na krajsky tfad ¢i
meéstsky ufad v rdmcei informovani o zjiSténych nedostatcich, které by mohly vést

napf. k mozné napravé do budoucna.
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7 Interpretace vysledki vyzkumného Setreni

V této kapitole budu interpretovat odpovédi ziskané od informantek a informanta
z vyzkumného Setfeni. Informace budou interpretovany postupné v navaznosti na
jednotlivé dil¢i cile. Budou zde i jejich doslovné citace, které jsou vyznaleny
uvozovkami a psané kurzivou. Informanti jsou oznaceni pismenem I (informant/ka)
acislem 1-9 (viz ptedchozi kapitola, tabulka Informanti/Informantky). Na zavér

kazdé interpretace uvedu shrnuti daného dil¢iho cile.

DC1 — Zjistit nazory a zkuSenosti peCujicich osob se systémem
socialni péce zamérenym na osoby s PAS.

Prvni dil¢i cil se zamétuje na identifikaci nazort a zkuSenosti pecujicich osob se
systémem socidlni péfe zaméfenym na osoby s PAS. Poukdzi zde na pozitiva

a negativa daného nastaveného systému.

Socialni sluZzbu rané péce aktualné vyuzivaji osoby pecujici o dité do 7 let véku, je to
jejich prvotni socidlni sluzba a Zadnou dalsi socialni sluzbu nevyuzivaji. Na otazku,
jak casto vyuzivaji sluzeb rané péce odpovidali informanti podobné, napt. 12 se
vyjadiila nasledovné ,, Rand péce je viastné jednou za 14 dni, to chodime na Nacviky
socidlnich a komunikacnich dovednosti. Pak obcas se podle toho, jak potiebuju,
sejdeme i individudlné, jako treba tak 2x za pololeti, treba na piijceni téch hracek
nebo néjakych vyukovych véci. “ Zadna socialni sluzba neni momentaln& poskytovana

14 a jejimu synovi. Nez doséhl sedmi let, byli t€Z uzivateli rané péce.

Informanti se zkuSenosti s ranou péci na otazku, zda si mysli, Ze je jejich dité
spokojené s kvalitou poskytovani sluzby, odpoveédéli vSichni pozitivng, napt. 13
uvedla ,, Urcité je syn spokojen, danou sluzbu vnima jako hru asi. Do rané péce se
tesi.“ Pfinosnost rané péce dotdzani spatfuji predev§im v ziskani informaci. 13:
., Ziskali jsme spoustu informaci vlastne, ke kterym jsme se ani nedopidili a ani jsme
nevedeli, zZe je potrebujeme védet a viastné ze zacatku pro nas bylo hodné prinosem
to piijcovani téch pomiicek, clovek nemél ani predstavu viastné jak a cim.* 11
vyzdvihuje praktickou cast: ,, Kdykoliv jsem se k pracovnicim obratil, tak prosté mi
rekli vylozené kam zavolat, kam zajit, nebo prosté jak to resit, treba kdyz jsme resili

‘

pridavky na péci. 12 ptiklada velkou pfinosnost néacvikim socialnich

a komunikacnich dovednosti: ,,Jd bych nebyla schopna s nim tohle doma udélat, me
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prosté takhle doma nefunguje. Tady lip spolupracuje a lip ho dostanem tam, kam

«

chceme.*

Skrze letni tabory ma zkuSenost s odlehcujici sluzbou 16, kterd svého syna poslala na
letni pobyt ptes organizaci NAUTIS jiz 2x. Pry u n¢ho mély dle slov matky uspéch:
»Na taborech se mu libilo a my jsme byli taky velmi spokojeni. My jsme byli stastni,
ze jsme toho vyuzili. Ani jsme vlastné netusili, Ze to existuje. Vlastné poprvé, ve svych
17 letech byl nekde mimo domov. A my méli moznost viastni relaxace, mohli jsme jet
poprvé bez nej nékam na tyden, na dovolenou.” Pfinos v moznosti odpocinku ¢i
zafizeni potiebnych véci spatfuje téz I8, kterd jednou tydné vozi dceru do centra

dennich sluzeb.

Socialni rehabilitace je poskytovana synovi I5 jednou za 14 dni a synovi 19, a to 2x
tydné hodinu a pil. 15 zdiraziiuje nejvetsi piinos v ziskavani informaci ohledné
synova studia. Az zde dozvédéla napf. o naroku na pfispévek na péci, o moznych
ulevach, které syn mize mit pfi maturit¢ a jak o né zazidat, o existenci center
podpory na vysokych skolach pro studenty s Aspergerovym syndromem apod. 19
prinosnost prisuzuje tomu, ze syn je aktivnéjsi a dostane se vice mezi lidi, ,,je rdd,
kdyz treba dela néjakou cinnost, po néjakym tom uklidu jdou treba ven se projit nebo
krmit kaceny, na to se mnou neni cas, nebo hrajou karty, kdyz jim zbyde cas, tak mi

I3

to vzdycky hlasi pozitivnim tonem.

ZkuSenost se tfemi socialnimi sluzbami ma pouze 17. Jeji syn dochazi 2x tydné do
centra dennich sluzeb a 2x tydné k nim domua dochazi pracovnice osobni asistence.
A ta tieti je teprve v zacatcich a tyka se odlehcovaci sluzby: ,, Ted’ jsme s nim zacali
jesté jezdit do Nachoda na odlehcovaci sluzbu, zatim to je ve fazi, Ze si na sebe
zvykaji, tak aby oni rozuméli jemu a on rozumél jim, aby védéli, co chce* Posoudit,
jak je syn spokojeny s kvalitou socialnich sluzeb, je pro informantku obtizné: ,,On
vzdycky rekne, Ze dobry, ale treba vzapéti ma zachvat a zacne prosté zurit kviili
nécemu, my nevime, proc¢ on se zlobi, protoze to nam jako neni schopnej vysvétlit.
I nékteré dal$i informantky neumély posoudit, jak jejich syn/dcera vnima

poskytovani dané sluzby.

vvvvvv

Nejcastéji byla zminovana osobni asistence, napt. z tohoto divodu: ,, Protoze treba

zrovna jsou V takovym stavu, kdy ten clovék prosté nemiize nikam dochdzet, bejt
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nekde V kolektivu, ale vyzZaduje jen tu individudlni péci v tom svym zndamym
prostiedi.“ uvedla 18. Dulezitost socialni rehabilitace spatiuje 19 v tom, ,,aby se
naucili byt alespon trochu sobéstacni a dokazali se sami o sebe postarat, protoze jim
to neni dany prirozené.* VVzhledem k nutnému odpoc¢inku pecujicich osob pfifazuje

16 nejvyssi dulezitost odlehcovacim sluzbam.

Co se tyCe kapacity sociadlnich sluzeb pro osoby s PAS v misté bydlisté a okoli,
vyjadfovaly se pecujici osoby jak na Vrchlabsku, tak Trutnovsku podobné a to tak,
ze moc moznosti v okoli bydlisté neni. ,, Mdme tady toho hrozne mdlo,* vyjadrila se
k otazce 13, jejiz syn bude brzy ukoncovat ranou péci z divodu bliziciho se 7. roku.
Dotazovala jsem se informantky, , zda maji v umyslunavazovat na dalsi socialni
sluZzbu. Pry chce probrat s kliCovou pracovnici, co by doporudila, vi o tom, Ze
Diakonie jesté poskytuje osobni asistenci a socialni rehabilitaci, proto premysli, ze
by néco z toho vyzkouseli. Nabidku moznosti v misté bydlisté nenachazi ani 16, ktera
nejvetsi nedostatek pocit'uje v tom, ze ,,synovi chybi, Ze nemiize prave nekam chodit
do néjakého zarizeni sam, prosté néco délat. Treba néjaky vytvarny krouzek nebo
nékam, prosté pro tyhlety déti, aby se mohly nékde vyzit mimo domov. Do budoucna
16 zvazuje moznost stacionafe Mezi mosty: ,, Az skonci Skolu, tak by tam mohl chodit.
Protoze tam i pracujou, tam maji vyloZzené manudlni cinnost, Ze tam montujou néjaky

3

komponenty elektronicky pro néjakou firmu ci co.*

I I5 oznamuje, Ze tu pro né¢ v okoli neni nic, vzhledem K tomu, Ze syn ma pouze
Aspergertiv syndrom a nemd k tomu pfidruZzenou mentalni poruchu. Z tohoto divodu
neptipadd v ivahu ani stacionai Mezi mosty, ktery se v Trutnové nachazi. ,, No a ti
lidi co nemaji ani automobil, ani Fidicaky, tak vibec jsou odkdzani jako na nic,
miizou vyuzit max. toho osobniho asistenta, aby k nim prijel, ale oni treba nechtéji,
protoze si chtéji odpocnout a nechtéji, aby jim tam nékdo narusoval tu domdacnost.
Vyjadrila se 18, kterd kdyby nemé¢la auto a fidi¢sky priikaz, tak by neméla moznost,
aby jeji dcera navStévovala néjaké socidlni zafizeni. Jeji manZel je pies tyden

pracovné pry€ a je to vSechno na ni.

ZkuSenosti s ptijimanim ditéte/dospivajiciho do socialni sluzby maji vSichni az na 17
pozitivni. ,, Bez problému. Prijemné bylo, Ze syna prijali i bez diagnozy, Ze nas vzali.
My tu diagnozu viastné nemame uzavienou ani ted, takze kdyz bysme jako cekali, nez

ji bude mit uzavienou uplné, tak by viastné nic neumel.“ Sdélila 13. To 17 ma
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bohuzel jiné zkuSenosti a k dané otazce se vyjadiila nasledovné: ,, Syna se jakoby
snazi prijmout vsude, kde se dokazi vyrovnat s tou jeho agresivitou, ale téch lidi,
kteri mohou tuto sluzbu poskytovat, neni mnoho, tak proto mluvim o nedostatecné
kapacite. Je prosté malo lidi, myslim si, Ze o ty penize by ani tak neslo, Ze prispévek
na péci, ktery dostavame je dostacujici. Na druhou stranu by bylo potreba nejaké
misto, kam by mohl s asistentem odejit a tam s nim byt.”“ To, Ze osobni asistence
funguje jen doma, 17 znemoznuje provadét potiebné Upravy v domé, vymalovat,
premistit nabytek apod. Jelikoz jakmile jeji syn vidi, Ze se néco piesouva, vraci to

zpét na ptivodni misto.

S ptispévkem na péci (PnP) maji pec€ujici osoby zkuSenosti podobné. Pifevazna Cast
informantii se potykala s odvolanim a néktefi zrovna potykaji. Casto byla z jejich
strany zmifovana negativa, ze je to velmi zdlouhavé a je kolem toho spousta
administrativy. 14 se setkala i s posudkem, kde napsali, ze syn to neumi, protoze ho
matka tyto ukony nenaucila. I1 mé zase negativni zkuSenost ze dne, kdy u nich byla
pani na Setfeni zrovna, kdyZ syn spal. Chtél ho jit probudit, ale pani fikala, at’ ho
nebudi, Ze to zvladnou i tak. Na zavér Setieni se zeptala: ,, A jakoby ¢im on je
postizeny?“ 11 z toho mél pocit, ze pani nebyla nikterak seznamena s tim, za kym
jede, a viibec nevédé€la, pro¢ o ten ptispévek zada. I5 nejvétsi negativum spatiuje
v tom, Ze daného ¢loveka, ktery ma piispévek pobirat, nikdo z posudkovych Iékatt
nikdy osobné nevidél a ze ho posuzuji na zakladé dokumentt z psychiatrie, od
obvodni lékatky apod. ,, My jsme méli I11. stupen viastné toho prispévku na péci, méli
jsme prukaz ZTP/P a vlastné potom jsme s uderem 18. roku presli na 1. stupen
podpiirnych opatieni a nema vitbec nic uz tedka. TakzZe to znamend, Ze on PnP mél
nejakych asi 12 000 K¢ a ted v podstaté ma 880 K¢. A v jeho stavu se nezménilo
vitbec nic, jenom se zménil clovek, ktery to posuzoval.“ Tim ma I5 na mysli i to, Ze
zalezi, jakého dostanete revizniho doktora, jelikoz stejny ptipad posoudi dva lidé

naprosto rozdilné.

Nékteré informantky maji ovSem 1 dobré zkuSenosti, jako napt. 17, ktera ma velmi
pozitivni zkuSenosti, vétSinou to bylo vSe bez problému zkomunikovano, kdyz doslo
ke snizeni PnP ze IV. stupné na III., tak stacilo zaslat dalSi doporuceni ze Skoly a
dalSich sluZzeb a pfimo pracovnice na uUfadé radily pani, jak postupovat a jak toho
dosahnout, aby syn m¢l ptispévek, ktery potitebuje. ,, ProtoZe u néj je to jasny, Ze

clovek si nevymysli, a Ze u néj je to skutecné potreba. Takze to vidycky bylo bez
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problému. “ 116 ma v posledni dob& dobré zkuSenosti s zddanim PnP pfijde ji, Ze to
jiz funguje standardné. Ze zacatku ovSem zkuSenosti byly jiné , kdyz to zacalo ty
prispevky, kdyz jsme o to Zadali, tak nikdo moc nevédél, co to je autismus, zrovna se
to vyvijelo, tak se na nas divali, jakoze co chceme. Takze léta nemél nic, pak mél
ustalilo, zaradili ho do IlI. stupné.* Nyni ma 16 pocit, ze povédomi je lepsi a jednéni
s utady jednodussi. ,, Cim dal tim vic uz chdpou, Ze napr. autismus neni vylécitelnej,

jo, protoze ze zacatku to furt resili, jakozZe jestli se stav zlepsil apod. *

VétSina dotazanych povazuje vysi stupné PnP za adekvatni. Napt. 17 jej povazuje za
vyhovujici, ale problém vidi v té kapacité a v pfijeti syna do sluzeb vzhledem k jeho
agresivité¢ ¢i v dobé poskytovani sluzby, napi. osobni asistence na Vrchlabsku
nefunguje pro lidi s PAS o vikendech, jelikoz tehdyje ur¢ena pouze seniorim. ,,On ty
penize mda, my je nemame za co utratit.” Dodala 17. Diky tomu, Ze vloni v lété
navySovali ptispévky, oznacuje 19 vysi stupné PnP téz za adekvatni ,, vzhledem k jeho
vaze 105 kg mé opravdu ta strava hodné stoji a viastné i ten byt mu platim, Ze o,
kdyz bydli sam, je to prosté financné ndrocny, ale je to porad vic psychicky klid nez
byt v jednom byteé a odrovnat se.” Neutrdlni nazor zastava 16, dle jejich slov vse
z PnP spolyka doprava, jelikoz svého syna kazdy vSedni den vozi do $koly i ze Skoly,
ktera je vzdalena 20 km. Absolutné nespokojena je s vysi stupné IS5, vzhledem

k situaci, kdy s nastupem 18. roku se syn ze III. stupné dostal na 1., pecujici ma na to

evvr

¥ o6«

viceméné jedno, jestli pobirate nulu nebo 880 K¢.

Co se tyCe prispévku na mobilitu, nekteti z informantd snim nemaji zadné
zkuSenosti. Ti, co maji zkuSenosti, tak vétSinou pozitivni, ze vSe bylo bez problému.
Negativni zkuSenost popsala 18: ,,Jedna urednice mi nedala vyplnit néjakej papir
avlastne synovi nevyplatili za 8 mésicii mobilitu, ja tam za nima chodila a oni mi
tvrdili, mate to priznany, uz vam to budeme posilat. A stdle nic neprichazelo. No
a pak jsem tam jednoho krasnyho dne se sla opét zeptat a urednice na mé vyhrkla, Ze
Jjsem si tam nevyplnila jeden papir. TakzZe si myslim, Ze mi ho zameérné nedali vyplnit.
Samozrejmé jsem zpétné neméla ndrok na vyplaceni prispevku.” Tento systém
podpory zaméfujici se na piispévky vnima pecujici jako pokus/omyl, protoze ze
svého okoli znd déti, které by podle ni mély narok na pfispévek na automobil

a prosté¢ ho nedostanou. ,, Nevim, jak to je, je to prosté asi zrovna, jak se kdo vyspi,
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nebo kdo to dostane na stul, proste. Ja si osobne teda myslim, Ze ty urady maj spis
takovej jakoby tichej prikaz moc nerozdavat, no.* Informantka davala za piiklad
i pofad Ceské televize 168 hodin, kde se skrze skrytou kameru zjistilo, e ufady
prace n¢kdy lidem neposkytuji pravdivé informace a nezprostfedkuji pomoc, tudiz
tam dochazi k zamlCovani informaci, na co maji lidé ndrok. Se zatajovanim
informaci mé zkuSenosti sama pecujici, napf. o moznosti zvyseni ptispévku na péci
Vv ptipad¢ nizkych piijmu ji viilbec neinformovali, o tom se dozvéd€la az ze strany
klic¢ové pracovnice z rané péce. ,, Oni prosté nedavaj tyhlety informace, daji vam jen
takovy zevrubny a zbytek jako jestlize se nékde dozvite z internetu. Takze ten urad
vlastné nefunguje, ze prijdete jako klient a dostanete kompletni sluzbu od A do
Z avsechno vam to sepisou, abyste to méla na papire, ale ted’ si myslim, Ze to lidi
videli v ty televizi a uz védi, jak postupovat. Jenze zase ono s téma uradama se
poustet do krizku, to ono je lepsi s nima bejt za dobre Ze jo.“ Vyjadtila se 14, ktera si
dle svych slov v soucasné situaci nema na co stézovat, jelikoz tu podporu od statu

maji.

ZkusSenosti se zamitnutim pfispévku na zvlastni pomicku ma 16, ptisuzuje to tomu,
ze ,,pravdépodobné asi z duvodu, Ze v té dobé syna vozila do Skoly jesté charita,
ktera poskytovala svoz. My jsme zduvodnili, Ze ho musime vozit i jinam, ale to néjak
zavrhli, Ze to neni dostatecné zdvazny, ten ditvod. “ Dale se domniva, Ze v tom tenkrat
svou roli hrala 1 krize statu. ,, Myslim si, Ze oni maji svoje instrukce, jak prisné maj
zhodnotit ty zadosti, pozadavky, podle toho, jestli jsou nebo nejsou. Mozna, ze to bylo
zrovna nekde v roce 2012, kdy ve statnim rozpoctu nebyly penize. Znovu podavat
zadost o tento prispévek se 16 nepokouSela. Problém s pfiznanim piispévku na
motoroveé vozidlo neméla I8. ,, Tam Slo o to, Ze viastné, kdyz jezdim na nakupy, tak ja
ji nemuzu nechat doma samotnou, prosté musi jet se MNOu a jako neumim si
predstavit, Zze bych tahla dceru a tri tasky. Ani si neumi I8 pfedstavit, jak by napf.
jezdily vlakem do Prahy na ocni, jelikoz jeji dcera vyzaduje svij klid a pohodu,
navic ma problémy s chizi do schodd a celkové s motorikou: ,,1 s rovnovdhou,
kolikrat se zamotda, takze to si fakt nedokdazu predstavit. A kdyz pak clovék nékam
spécha, ze mu néco ujizdi, tak nam by to ujelo proste.” Dodava I8 se smichem.
Bohuzel to ale nedopadlo s pfispévkem na koupelnu. Pro svou dceru si piala
sprchovy kout z divodu, Ze ma problém zvedat nohy a 1ézt do vany. ,, Bylo ndam to

rezolutné zamitnuto, protoze pokud neni dcera na voziku, nedostaneme nic, pokud
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udela dva kroky, nedostaneme nic. Ani jsem se kviili tomu neodvolavala, rekla jsem
si, jako ja se nebudu s nikym dohadovat, jako jestli holka zvedne nohu o piil metru
nebo o metr.” To 18 utvrdilo v tom, Ze systém neposuzuje individudlné a nebere
ohled na jiné potieby okolo. , Clovék sice miize chodit, ale tieba nezvedne nohy
vysoko a je to vlastné to samy, jako kdyz clovek je treba na vozejku, ale do té vany si
nikdy sam nevleze. “ Pro 17 bylo nejvétSim problémem v ramci ptispévkil na zvlastni
pomiicku ziskat parkovaci kartu pro syna. ,,Bylo docela tézky presvedcit toho
chlapika, Ze tu kartu teda nutné potrebujem, protozZe nevime, kdy ho popadne jakej
zdchvat a kdy budem potrebovat jako najet i do néjaky pési zony, nalozit ho a odvizt
ho, ze se tam vali po zemi a tak. Hlavne, kdyz s nim jedem treba k lékari, tak je
potieba, abychom byli velice mobilni a ne, abychom sli nekde 2 km z parkoviste
k tomu lékari, kdyz je kolikrdt jeho stav docela ndarocnej, po ty strance ho zvladnout,

«

aby Sel tam, kam je potreba.

Informanti, kteti maji zkuSenost s priikazy pro osoby se zdravotnim postizenim,
popisovali své zkuSenosti nasledovné. 14 mé u syna ptfiznanou prikazku ZTP, se
smichem vsak dodala: ,, Ale lomeno P nam taky nedali, takze si vemte, Ze tyhlety déti
Nejsou V podstaté schopny se samy nékde pohybovat, ale jako s doprovodem vim
prukaz nedaji.“ KdyZ se pe€ujici na uradu dotazovala, z jakého divodu nebylo
pfiznano ZTP/P, i dajné ji pracovnice odvétila, aby do toho moc neStourala a byla
rada za to ZTP. Tak to tedy nechala byt. Karticku TP mé syn I5, kterému se tato
uroven snizila s 18. rokem. Bez toho, aniz by se néco zménilo na jeho stavu. Z téch,
kdo maji syna/dceru vlastniciho ZTP/P a nesetkali se S zadnymi problémy, jen 16
zastdva nazor, ze je kolem toho spoustu administrativy, coz vnimé jako nepiijemné,
ale je naopak spokojena s ptistupem ufednic, s nimi ma dobré zkusenosti, kdyz si

Vv né¢em nebyla jista, poradily ji a byly ochotné.

Shrnuti DC1 — Zjistit nazory a zkuSenosti pecujicich osob se systémem socialni

péce zamérenym na osoby s PAS.

Ptevazna ¢ast informantli z mého vyzkumu ma zkuSenost s tim, ze jejich dcera/syn
aktualné vyuziva pouze jednu socialni sluzbu. Pecujici se z velké ¢asti domnivali, ze
jsou jejich déti spokojeny s vyuzivanou socidlni sluzbou. Nekteré informantky
uvedly, Ze vzhledem ke zdravotnimu stavu syna ¢i dcery nedokazi posoudit, jak

vnimaji kvalitu socialnich sluzeb. Ze svého pohledu posuzovaly pecujici osoby
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pfinosnost socidlnich sluzeb predevSim z hlediska ziskavéani potfebnych informaci

a moznosti vlastniho odpocinku.

vvvvvv

vvvvvv

vvvvvv

za nejpodstatnéjsi pro osoby s PAS.

VétSina informantd vnima kapacitu socialnich sluzeb pro osoby sPAS v misté
bydlisté a okoli za nedostatecnou. Na Vrchlabsku po rané péci neni de facto na co
navazat pro tyto mensi déti, pravdépodobné pecujici osoby budou mit moznost
osobni asistence, jelikoz se od kvétna 2020 bude poskytovat v ramci stiediska Svétlo
1 rodi¢im déti s PAS. Socidlni rehabilitace Spirala je poskytovana aZ lidem od 16 let
veéku. Na Trutnovsku informantky vidi situaci obdobné¢. Pecujici osoby Casto musi
dojizdét za socialnimi sluzbami, jako 15, 17 a I8. Ze stran peCujicich osob bylo
nékolikrat zminovano, Ze jim chybi moznost volnocasovych aktivit pro jejich déti.
Uvitaly by pfilezitost n¢jakého krouzku, napt. vytvarného ¢i sportovniho alespon 1x

tydné.

Prevladaji pozitivni zkuSenosti ohledné pfijimani ditéte do socialni sluzby nad
negativnimi. Negativni zkuSenost popisuje 17, ta se jiz se nékolikrat setkala se
zamitavym stanoviskem ohledné piijeti svého syna do socialnich sluZzeb, napt. pfi
osloveni détského centra v Jilemnici nebo pobytové sluzby Barevné domky Hajnice.
V obou ptipadech byla Zadost zamitnuta kviili tomu, Ze se u syna obcas vyskytuje

agresivni chovani.

Skoro vSichni maji zkuSenosti s odvolanim ohledné PnP. VétSinou se nazorové
shodovali vtom, Ze proces ziskavani PnP je zdlouhavy a zahrnuje pfilis
administrativy, kterou povazuji za nepiijemnou. Jako pozitivni posun nekteti vnimayji

to, ze povédomi o autismu ze strany Ufedniktl je jiz o néco lepsi.

Ohledné vyse stupné PnP, ktery byl osobé s PAS uznan, ptevladaji od pecujicich
nazory, ze je stupen adekvatni. I7 shledava naopak problém v tom, Ze nemaji penize
za co utratit, vzhledem ke zkuSenostem se zamitanim pfistupu jejitho syna do

socidlnich sluzeb. Nespokojenost vyjadiila pfedevSim IS5, vzhledem k tomu, Ze
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s nastupem 18. roku byl jeji syn pretazen ze III. stupné na 1., aniz by se jeho stav

zlepsil.

V ramci piispeévku na mobilitu, ale i ohledné zadani ptispévku na zvlastni pomucku,
se nektefi informanti setkali s negativnimi zkuSenostmi a néktefi naopak
s pozitivnimi. Negativni zkuSenosti popsali ti, ktefi se setkali se zamitnutim. 14 se na
zakladé svych vlastnich zkuSenosti a zhlédnutého dokumentu svéfila s tim, jak na
ufadech prace dochazi k poskytovani nepravdivych informaci a také k zamlCovani
informaci. I8 zastava nazor, ze systém se fidi striktné tabulkové, vzhledem k tomu,
ze neposuzuje individudlné a na potfeby okolo nebere ohled. 16 si odiivodnila
zamitavé stanovisko tim, ze v dobé, kdy o ptispévek Zadala byl stat v krizi. Ohledné
prikazek osob se zdravotnim postizenim, povazuje 14 za nedomyslené, Ze détem
S timto postizenim vcetné jejiho syna, Casto nebyva ptfiznana prikazka ZTP/P,

prestoze tyto déti nejsou schopny se samy nékde pohybovat.

DC2 — Zjistit nazory a zkuSenosti pecujicich osob s oblasti
vzdélavani pro osoby s PAS.

Druhy dil¢i cil se zaméfuje na identifikaci nazorti a zkuSenosti pecujicich osob
S oblasti vzdélavani pro osoby s PAS. PoukaZi zde na pozitiva a negativa dan¢ho

nastavené¢ho systému.

Pozitivum v oblasti vzdélavani pro osoby s PAS casto informanti spatiovali ve
vstticnych ucitelkach €1 asistentkach a v jejich pfistupu k détem s postizenim. 17,
jejiz syn v minulosti navs§tévoval autistickou tfidu v Hostinném, se ptiklani k tomu,
ze jeji syn mél velké Stésti, Ze chodil pravé sem, protoze zde byla vyborna pani
feditelka, kterd to méla velmi dobfe manazersky zvladnuté a bylo zde dostatek
asistentli. Stejnou Skolu navstévovala 1 dcera I8, pry tam byla $tastna, protoze tam
brali v potaz jeji potfeby a neftidili se jen podle zavedenych tabulek. Tuto $kolu
povazovala za dobrou téz 16, poté doslo ke slouceni s ucili§tém a zaznamenala, Ze se
uroveilt o néco snizila. ,,Pred tim se snazili dat at tem autistim nebo jinym
postizenym maximum a dadli pro né spoustu véci v mimoskolni dobé, meéli vidycky
celorocni néjakou akci nebo program, zZe jo, pak méli takovy ty mimorddny
zalezitosti. “ Nyni syn nav§tévuje odborné ucilisté¢ zamétujici se na piipravu zakl se
specidlné vzdélavacimi potfebami a dle slov pecujici v porovnani se zékladni Skolou

zde nemaji tolik zkuSenosti a o autismu toho tolik nevédi. ,, Pripadd mi, Ze jsme
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takovy pokusni kralici, no, Ze se to na nem uci. Myslim si, Ze by on potreboval trochu
jinaci pristup, nez jaky tam je.* Sdélila své pocity 16. Kvalitu specidlni Skoly
Diakonie vyzdvihuje 14 v moznosti mit prostor pro diskuzi s vedenim v piipadé
n¢jakych problémt. 14 mé zkuSenost s problémovymi asistentkami, které dost
zvySovaly hlas na déti s postizenim. ,, Vite jak, nechtéla jsem jakoby nikomu délat
problémy, snazila jsem se to teda reSit primo s nima, tam bohuzel to nepadlo na
pevnou piidu, s nima domluva nebyla, no, ale pani veditelka to jako upiné uzasnej
pristup, jako absolutné mi ve vsem vysla vstiic, naopak mi vekla, ze jsem méla prijit
daleko driv.” Také 17 povazuje specidlni Skolu Diakonii za kvalitni, vzhledem
ktomu, ze zde umi pracovat s autismem velmi dobie a maji k tomu i potiebné

vybaveni.

Negativa 13 nalézala v moznostech vybéru skol v okoli, jeji syn bude v zaii 2020
nastupovat do bézné Skoly a vyjadtila se, ze se setkala s odmitnutim ,, fady do skoly
na Diakonii ho nevemou, protoze neni tak postizenej asi, aby jako mohl chodit tady
a nejsem si uplné jistd, jestli jakoby Skola s 30 détma na tridu je uplné vhodnd.* 15
za negativni povazuje, ze zde neni zadny uceleny systém, kam zéka s PAS dat, ze je
to zkratka na individualnim pfistupu kazdé Skoly a na individudlnim pftistupu
kazdého kantora ,, Myslim si, Zze syn ve svych 18. letech je vlastné priikopnik toho
autismu, vlastné pred nim moc téch lidi diagnostikovanych s autismem nebylo, a ted
Jjich je ¢im dal vic a casem asi bude nutné jako néjakym zpuisobem se starat o tyhlety

osoby.

Co se tyce béznych skol a jejich piistupu k zakim s PAS, domniva se 12, Zze s nimi
moc zkuSenosti nemaji. Posuzuje tak, jelikoz ucitelka na bézné Skole nema
pochopeni ani pro jejiho starSiho syna s vyvojovou dysfazii. ,,Je fakt, Ze tedka, jak
tech déti je hodné takovych s néjakejma poruchama, tak je to pak jako tézky a ze
strany ty ucitelky, aby se mohla vénovat jednotlive tem detem, ktery potiebujou teda
pomoct jo, je to takovy trochu nedomysleny no, jako ono to je sice hezky, Ze to jedno
dité je takhle zacleneny jo, ale kdyz jich tam pak je vic, tak to je nezvladatelny a je to
vilastné na ukor opravdu téch dobrejch deti, Ze J0 a moc to nejde, no. “ Vzila se do

role ucitelky I2.

Postoj pecujicich osob k inkluzi je rdznorody, vyjadfovaly jak pozitivni, tak

negativni ndzory. Casto uvadély, Ze zalezi na stupni postiZeni, pokud ma dit¢ lehci

60



formu autismu, tak povazovaly inkluzi sice za vhodnou, ale spiSe se shodovaly, Ze
déti s PAS potiebuji individudlni pfistup v zafizeni s mens§imi kolektivy. Za pfinosny
vliv pro dité povazuje inkluzi I1, , ,tomu ditéti pravé nejvic pomiize, kdyz je v ty
normalni tride, protoze kdyz furt bude, kde jsou vsichni na jeho urovni, tak se bud'to
vyvijej vsichni anebo nikdo, kdyz je pak v ty tride, tak vidi, jak ty ostatni to délaj, Ze
Jo. “ Myslenku inkluze vnima 17 jako pozitivni a potfebnou pro celou spole¢nost, ale
jeji realizaci jiz povazuje za nevhodnou ,,zase prosté jako vsecko v tomhle state bych
Fekla, chce se to rychle zlomit jakoby pies koleno. Ze chceme mit tady ten stav, ktery
maj treba ja nevim, ve Finsku. Bohuzel nejsou na to lidi, nejsou na to penize, nejsou
na to prostory. “ Zavrsila 17, kterd ptinos inkluze ptisuzuje také détem bez postizeni,

Ze se nauci, jak se k détem s postizenim chovat a jak s nimi komunikovat.

Dle I3 je problematika inkluze dost nedofeSend, zatim nevi, jak to bude vypadat
v praxi na dané konkrétni Skole, kam jeji syn nastoupi, ale ptipada ji to velmi
nestastné a ma z toho obavy. Jako na katastrofu nahlizi na inkluzi 18. ,,Jako ja chdpu
néktery rodice, Ze maj pocit, jakoze teda, kdyz maj néjak nemocny dité, Ze si myslej,
Ze jako prosté to je ostuda a chtéj jako dokdzat tém ostatnim, Ze to jakoby i ty jejich
deti maj na to bejt v normalni tiide, to jim nikdo nebere, ale at si uvédoméj, co to
dité tam zaziva.“ Sama I8 si nedokaZe piedstavit svou dceru v bézné Skole, protoze
by ty ostatni déti ruSila béhem vyuky svym hlaholenim. Dale si mysli, Ze by mély
existovat n¢jaké hranice, pfi kterych je potieba rodi¢lim vysvétlit, Ze dit€ neni brano
ve spolecnosti jako ménécenné, ale Ze zkratka potiebuje jiné kvality vyucovani
a prostiedi, kde na n& bude vice Casu. S podepisovanim petice proti inkluzi ma
zkuSenosti 16, jako byvala ucitelka byla presvédcena o tom, ze jeji syn by v bézné
tfidé byt nemohl. Podepisovala tedy s manzelem petici, kdyZz zacinala inkluze,
protoze hrozilo, Ze specialni Skolu, kterou jejich syn navs§tévoval zrusi a v ramci
inkluze se déti rozd€li do zakladnich Skol bé&znych. Pozitivum ve fungovani
specialnich tfid spatiuje 16 v tom, ze ,,vyuka je prizpiisobena tempu autistu, autisti se
nachdazi v prostredi dalsich, kteri jsou na tom podobné, takze prosté jejich vysledky
jsou srovnatelny, a to dité tam treba nekdy bude nejlepsi, prosté zazije i pocit, Ze bylo
nejlepsi a Ze néco vyhralo. Kdezto, kdyz bude v normalni tiide s dvaceti normalnima

‘

detma, tak vzdycky bude nejhorsi.

Se zkuSenosti, jak vnima Skolni dochazku svého syna, se podélila I5. Jeji syn presel

ze zakladni Skoly na gymndzium a dle slov jeho matky mél velké Stésti na kantorky,
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které ho chéapaly a dokazaly ho zafadit do kolektivu. Pfestup ze zdkladni Skoly na
gymnazium byl nezbytnym krokem, protoze na té zakladni Skole by se mezi témi
podprimérnymi a primérnymi zaky ztratil. ,, Ale jako samoziejmé, setkala jsem se
S tim viastné i tady na gymnaziu, Ze jsou kantori, kteri naprosto uplné s prehledem
prijmou toho Zdka a berou ho tak, jak on je, a nezatézujou ho, ustné ho treba
nezkousej a jsou kantori, kteri ho postavej prosté pred tridu a nezajima je, Ze
V individuadlnim vzdélavacim planu je napsano, Ze prosteé nemd hovorit pred tridou.
Uvedla rozhot¢ené I5. Velmi naro¢né bylo Skolni obdobi pro 19. O tom, Ze syn ma
autismus se dozvédéla v prabéhu 9. tridy, do té doby Iékafi na to nepfisli, az poté
V Motole. I9 celych devét let délala se synem po piichodu z prace ptipravu do skoly,
protoze potieboval individualni pé&i. Cim vyssi rok, tim to bylo pro I9 naro¢n&jsi,
Hhestihal psat texty, co ucitelky diktovaly a psaly na tabuli, takze ja jsem to pak
dohanéla po jeho spoluzacich. Ale pak byl internet, takZe jsem néjaky ty zapisky
Z toho kombinovala. “ 19 je presvédcena, ze bez ni by se do 9. tfidy nedostal. Poté, co

byl synovi diagnostikovan autismus, byla mu ptidélena asistentka pedagoga.

V ramci Skoly si informanti pro své déti nejCastéji preji kamaradsky a individualni
pristup ze strany ucitelti a aby pro jejich déti méli ucitelé pochopeni. Nékolikrat byl
zminén i asistent pedagoga, vzhledem k tomu, Ze ma I3 strach, Ze jeji syn bude ve
Skole uplné ztraceny, jelikoZz nedokaze navazat s ostatnimi détmi kontakt a jednani
s ucitelem bude také potiz. Asistenta maji teprve v jednani a neni jisté, jestli dopadne
uspésné. 14 ma ptimo zkuSenosti s tim, co nedostatek asistentd v jedné Skole ve
Vrchlabi zpiisobuje, pracovnici nechtéji s détmi podnikat vétsi akce, a to 14 vici
jejimu synovi mrzi, protoZe on by byl schopen se akce zcastnit. Proto si pfeje vice
asistentll, aby vylety bylo mozné realizovat a synovi se dostavalo néjakych zazitk.
Uspésné dokonceni $koly a nalezeni dalsi vhodné $koly si pro svého syna pieje I5
,,No, aby odmaturoval, pristi rok bude mit maturitu. A abychom nasli skolu, ktera
pro tyhlety zdky s Aspergerovym syndromem mad uzpiisobenou nejakym zpiisobem
vwuku. Dale, abychom nasli néjakou organizaci, ktera by mu viastné byla ochotna
poskytovat tyto socialni sluzby, které nyni zastavam ja.“ Dodala IS5, kterd syna vozi
do Skoly 1 ze Skoly a rano mu pomaha s pfipravou. I7 by si pro syna ptala, aby to, co
mu poskytuje Skola, naSel po skonceni Skolni dochdzky nckde v néjakém dalSim

socialnim zafizeni, napf. v dennim stacionafi.
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Vsichni informanti maji zkuSenost se specialné pedagogickym centrem (SPC),
s pedagogicko-psychologickou poradnou (PPP) pouze jedna informantka. Velmi
pozitivni zkuSenosti se SPC ma 12, a to predevSim skrze psycholozku: ,,ta upiné
veédela, jak na néj, jak ho dostat i k tém ukoliim, tam byla uplné perfekitni spoluprace.
Dokdazali, aby fungoval a aby udélal to, co se po ném chce v tom svym tempu,
nespéchali na néj. “* Velky ptinos spatfuje i 13, ktera diky spolupraci se SPC ziskala
pro svého syna asistenta do Skolky a nadale s nimi fesi potiebné véci tykajici se
nastupu syna do Skoly, napt. chtéji zjistit, zda neni mimotadné nadany, aby v piipadé
potieby utvofili pro né¢ho specidlni plan. SPC bylo prvotni organizaci, které podalo
pomocnou ruku 16, dostala zde rady na rizné metody, jak se synem konkrétné
pracovat, ,,prosté prakticky veci do Zivota, co mame doma délat, abychom prezili,
prosté komunikace pomoci obrdzkii, tabulek, ndstenky, denni rezim, kalendare.*
Neutralné¢ SPC vnima I1, ktery to povazuje za nutnou navstévu daného zafizeni,
vzhledem ktomu, aby jeho syn byl umistén ve specialni tfidé. Jako Iékarské
vySetieni, pii kterém dochazi k zaskatulkovani klienta, vnima SPC I8. Byla by radégji,
kdyby se to obeslo bez jeji ptitomnosti a tato vySetfeni probihala jen ve Skole. ,, Mné
jako matce to moc nedalo, mné to nedalo nic, ale dalo to zas asi tém pedagogiim. Jo,
Jjakoze je to takovd vazba mezi nima.* Negativné vnima ptistup SPC 17 vzhledem
K tomu, ze pracovnici nepfistupuji individualng k vysetienim a ¥idi se pfedepsanymi
postupy a kroky. M4 zkuSenost s tim, ze pfi poslednim vySetfeni nezohlednovali
autismus u syna a zame¢fovali se pouze na jeho rozumoveé schopnosti, kdy ho nutili
skladat ¢im dal mensi ¢astecky. I s PPP ma zkuSenost 17, dle jejich slov navstivili
vSechno. Pfipada ji vSak, Ze tato zafizeni nejsou pro syna az tolik pfinosna, jelikoz se
zde zaméiuji pfedevsim na rozumové schopnosti a nedokazi zde posoudit specifické

problémy a navrhnout, co by v jeho pifipadé€ bylo pro né¢ho nejadekvatné;si.

Shrnuti DC2 — Zjistit nazory a zkuSenosti pecujicich osob s oblasti vzdélavani

pro osoby s PAS.

Prevaznd Cast dotdzanych se shoduje v tom, Ze kvalita vzdélavani pro Zaky s PAS
zalezi na pfistupu konkrétni Skoly, jejim vedeni a na jednotlivych vyucujicich
i asistentech pedagoga. S jejich vlidnym pfistupem k détem s postizenim se setkava
vétSina pecujicich a vnimaji to jako pozitivni jev, ktery se vyskytuje v ramci

vzdelavani zakit s PAS. Negativa pecujici nalézaji v neexistenci ucelené¢ho systému
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pro zaky s PAS, konkrétné¢ v tom, ze neni pro vSechny Skoly stanoven jednotny
postup tykajici se vzdélavani zaka s timto postizenim. Informantky pecujici o déti
star$i 18 let se zminovaly, Ze se citi jako prikopnici ¢i pokusni kralici, co se tyce
vzdélavani déti s PAS. Pozitivné hodnoceny ze strany informantii byly tyto Skoly,
specidlni zékladni Skola Slune¢ni v Hostinném a specialni Skola Diakonie ve
Vrchlabi. Bézné Skoly byly informanty pifevazné oznaCovany za neadekvatné
uzpusobené na vyuku a zaclenéni zaka s PAS. Co se tyCe inkluze, nevidéli informanti
vétsSinou problém vtom, aby byl vysokofunk¢ni autista s asistentem pedagoga
zaClenén v bézné t¥idé, ale u zakd stéz§i formou autismu povazovali za
nejpiijatelnéjsi specialni tfidy. Na inkluzi byly jak pozitivni, tak negativni ohlasy.
Negativni ov§em pievazovaly, informanti se ¢asto shodovali v tom, Ze je nedofeSena
a nevhodné realizovana. Na Skolni dochazku svych déti informanti vétSinou nahlizeji
z hlediska toho, jaky pfistup k nim zaujimaji ucitelé, zda berou ohled na jejich
specialni vzdélavaci potieby. Pro své déti si nejcastéji prali individudlni a chapavy
ptistup ze strany ucitelli a n¢kolikrat zaznél pozadavek, aby, aby byl ditéti pridélen
i asistent pedagoga. Nazory na specialné pedagogickd centra byla pievazné
pozitivniho charakteru, informanti nejcastéji zminovali, ze ze strany pracovnikil

dostavali rizna doporuceni tykajici se skolni dochazky a prace s ditétem.

DC3 — Zjistit nazory tykajici se podpory ze strany statu i okoli
pro pecujici osoby a zkuSenosti s travenim volného casu a
moznosti odpocinku.

Treti diléi cil se zamétuje na identifikaci nazorti pecujicich osob ohledné podpory ze
strany stadtu 1 okoli a na jejich zkuSenosti s travenim volného Casu a mozZnosti

odpocinku.

Dotazovani vétSinou uvadéli, Ze podporu zaméfenou na né ze strany statu spiSe
nezaznamenavaji. Za odrazujici ji vnima I1: ,, Misto toho, aby to lidem jako pomohlo,
odlehcilo, tak shanéj ruzny zpravy a litaj po doktorech, a kdyz prosté mate dite, které
nevydrzi sedét v ordinaci, tak je to strasny.” Ze jsou lidé, ktefi o néco zadaji ze
strany statu povazovani za obtézovatele, tak to vnima 14. ,, Ted’ mi jako rikal znamej
na zapade, tam jako prijede k vam z uradu pani a vika: "Tak co jesté bychom mohli
pro vas udelat, tak my vam tady vybetonujem vjezd, aby tady jste mohli dobre jezdit

S vozejckem.” Jo? Takze takhle, no. Kdyz mate kliku, tak to néjak projde no, my jste
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ted’ tu kliku docela méli, ale jako podle mé, kdybychom nic nechtéli, tak by byli
nejradsi no. “ Nezajem se strany statu o pecujici osoby pocituje 17, kterd si mysli, ze
dulezité je, aby jako pecujici fungovali a méli v poradku vSechny papiry, to, jestli
jsou unaveni a jak se citi jiz nikoho nezajima. Dle I5 se vSe odviji podle toho, kolik
mate na uctu a zda pobirate n¢jaké davky a vjaké vysi. ,,Muzete si zaplatit
odlehcovaci sluzby, APLA porada néjaky letni tabory pro tyhlety déti, ale je to
zavisly na tom, kolik mate k dispozici penéz, protoze tydenni pobyt stoji a ted nevim,

placnu treba 8 000 K¢, jo, takze tak. “

Nektefi podporu ze strany statu vnimali pozitivné skrze ptispévek na péci. ,, Tim, ze
to zvysili o ty CtyFi tisice, coz jak je starsi a silnéjsi, tak ty potieby se zas vSechny
zvySujou, i bydleni, tak ty penize jsou prosté adekvatni k néemu.* Vyjadrtila se 19,
kterd plati dva ndjmy, jelikoz se synem bydli oddélené, aby mohla Cerpat silu.
Vzhledem Kk tomu, ze na Vrchlabsku nové vzniklo Centrum psychologické podpory,

hodnoti kladn€ podporu ze strany statu 12.

Tézkou pro pecujici osoby byla otazka na jejich volny ¢as a odpocinek. Zde vétSinou
premyslely o néco déle. Pievazna ¢ast informantd volného ¢asu moc nema, takze na
jejich konicky a zdjmy nezbyva Cas. I1 pracuje na ¢asteCny uvazek a do toho dalkové
studuje. Jen vikendy miva obcas oddychové: ,, Nékam se jedeme kouknout, nebo jako
hodné chodime i do parku, Ze se jdeme projit treba na kacenky. *“ Informantky majici
volny Cas, jej travi sportem, napt. jogou, prochdzkami, jizdou na bézkach. 15 se snazi
sportovat i se svym synem: ,,Treba umi bruslit, umi lyZovat, ale jako Zdadnej sport
nedeld s nadsenim, ale umi to, myslim si, Ze na prumérny urovni, jezdi na kole, jezdi
na sjezdovkach, jezdi na koleckovejch bruslich i na normalnich, plave, protoze jsme
Jjakoby vidycky ho prinutili, aby s nama ten sport delal, ¢im je starsi, tak tim min no,
Jjako kdyz se vam 18lety kluk zasekne a rekne, Ze nepujde nikam, tak prosté nepiijde
nikam, Ze jo. Volny €as 12 travi tim, Ze si obc¢as zajde na néjakou pfednéasku v okoli,
ktera se tyka autismu. Aby méla I9 ¢as sama na sebe, zrekonstruovala si sviij vlastni
byt, naproti bytu svého syna: ,,Tam prosté nasavam uplné to ticho a klid. A taky si

dopravam lymfatickou masaz, uz mam cas i na tyto sluzby. *

Co se tyce odpocinku, informantky, které nechodi do zamé&stnani, maji samy na sebe
Cas vétSinou v dob¢, kdy je jejich dit€ ve Skolském zafizeni. Ti, kdo chodi do

zaméstnani, povazuji za odpo€inek ten, ktery je nezbytné nutny — spanek. ,, Tahle
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¢innost je pro hodné lidi normalni, pro nds to je nedostupny, absolutné. Prozradila
17, ktera diiv nem¢la s manzelem Sanci se ani v klidu vyspat, protoze syn jiz ve 2
hodiny rano vstaval a hulakal. Nyni jiz spi celkem normalné, jelikoZ bere 1éky na

spani.

Do zaméstnani dochéazi vétSina informantt. Vstficné vedeni si ve svém zaméstnani
vychvaluje I5. Pracuje jako ucitelka a kdykoliv je potieba, tak ji n¢kdo z kolegii
zastoupi, aby mohla vyftesit vznikly problém tykajici se jejiho syna. I3 ma stalou
ranni sménu, ktera ji vyhovuje. Problém vSak shledavé v tom, ze kdyz se synem jede
na ruzna vySetfeni ¢i rehabilitace, musi si témito aktivitami zameSkané hodiny
nadélavat. To pak mé obdobi, kdy je v praci pofad. Pfedchozi zaméstnani bylo pro 17
velmi naro¢né, protoZe pracovala ve statni Skole, nyni vyucuje na soukromé Skole
a ma moznost si praci prizpusobit. Po celou dobu skolni dochazky svého syna ma
stalé zaméstnani 19, kterd vzdy po praci usedla se synem k uceni. ,,Jd se jako divim
zpétné, Ze to jako néjak Slo i pres vSechny problémy, prosté delam v ambulanci od 7h
do 15:30.“ Nekolik informantek je bez zamé&stnani. Po matetské dovolené nastoupila
12 do prace, péci o dit¢ s PAS se ji vSak nepodatilo skloubit s praci, proto dala
vypoveéd, kdyz byly synovy 4 roky. 14 premyslela nad budouci praci a napadlo ji
udé€lat si kurz asistenta pedagoga. KdyZ to probirala s poradkyni rané péce, ta ji
doporucila to zvazit z hlediska vlastnich sil, jelikoZ pecuje doma, a jesté by peCovala
ve Skole. Nakonec se tedy 14 rozhodla Setfit sily, vzhledem k tomu, ze péce o jejiho

syna ji ¢eka jiz po cely Zivot.

S riiznymi reakcemi, které jsou spojené s péci o syna ¢i dceru se setkavaji pecujici
osoby ze strany okoli. S udivujici reakci se Casto setkava I1 kdyz jdou s prateli
a s jejich détmi nékam posedét. Ostatni déti jedi a syn I1 se jidlu 1 sladkostem spise
vyhyba, a to zplsobuje podiveni ze strany piatel. Okolim neni pfijimano chovani
syna I3 ,,0n je takovej, on je uprimnej az je drzej viastné, ma ty projevy toho autismu,
Ze vypada tak jakoby nevychované, vsechny poucuje a organizuje. V kolektivu teda
neni moc oblibenej, protoze ma opravdu snahu vSechny upozornovat, ze takhle se to
déla, takhle se to nedéld, takhle to délej, ted’ budeme délat tohle.” Sokovani byvaji
vétSinou lidé pfichazejici do ndhodného kontaktu se synem 17, kdyZz se doZaduje
odpovédi na své zvlastni otazky, napft. ,,jaky mate doma radio?. S nepochopenim se
diive setkavala 14 obcCas na nékupech, kdyzZ jeji syn Sel do afektu z diivodu, Zze mu

nekoupi to, co pozaduje. ,, Tenkrat chlap v letech, jeste ze stary Skoly, na me "Ja bych
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ho tak serezal.” No a ted’ vy tam, no a oni to nevedi a urcite si rikaj: 'No zas néjakd
neschopna mama.’ To pak s vama samoziejmé pracuje, venku se sesypete, rozbrecite,
ale to Fikam, to musim zaklepat, to se ted uz skoro nedéje. Je to lepsi.“ 15 se Casto
setkava s reakcemi, ze bud’ nevéri, Ze syn je postizen ¢i jeho postizeni bagatelizuji.
Zavist ze strany okoli pocituje 18: ,, Mam pocit, jako ze tam je od nékterejch lidi
zavist jakoby, Ze vy madte, Ze jste dostali auto, a tak no, ale spis to je od lidi, ktery
jsou ve stejnejch jakoby problémech, jako vy, ale treba nedosdahli na to, na co vy
a cheeli by to taky. | 14 se setkala se zavisti: ,,Zdvidej Vam, zZe berete takovy penize
a ze nechodite do prace, maj zdravy deti, déti studujou, maj jednicky, jo, ja mam tady

I3

tohohle kluka a nikdo nechape, Ze to bude péce do smrti.

Nejcastéji maji peCujici osoby obavy z osamostatnéni svého ditéte. ,, No obdvam se,
furt doufam, Ze bude samostatnej, ale kdyby nebyl, tak jakoby toho, Ze pak ta
podpora pro ty dospély tady vlastné neni skoro Zadna. “ Svétila se 13. Obavy tykajici
se studia a dal$iho uplatnéni ma 15, ,,aby vystudoval, aby nasel néjaky zaméstnani,
aby se néjak uplatnil v zivote, asi viceméné pocitam s tim, Ze bude tady se mnou.
Z naroc¢nosti péce v budoucnosti ma obavy 14, dési ji predstava prichazejici puberty,
s kterou nastavaji i sexualni potieby. Dale ji pronasleduje myslenka, co bude se
synem az ona nebude, protoze on nikoho jiného nez ji a babicku nema. ,, O mé se
nikdo nepostard, az budu stard, jo, takze to mize dopadnout tak, ze ja budu v jednom
ustavu a syn v druhym ustavu, jo, coz bych teda jako nechtéla, no. To vite, Ze vas to
napada, je to daleko, ale napada no.* Svéfila se 14 s piedstavou, kterd ji trapi. Byla
by klidn¢jsi, kdyby méla tfeba dal§i déti, tak by alespoii doufala, Ze na bratra
dohlédnou ve smyslu, Ze se za nim zastavi v zafizeni, zjisti, zda se tam ma dobie
a vykomunikovaly by s pracovniky, co je potieba. ,,Samoziejme, kdyz ty deti maj
sourozence a ty deti s nima vyriistaj a maj k nim aspon néjakej vztah, tak verim tomu,
Ze ty rodice prece jen aspon trochu s klidnym srdcem miizou odejit, no, ale u meé to
bohuzel nebude no.* Strach ztoho, kdy nastane prognéza, kterou jim psychiatr
predpovéd€l ma, rodina 17. ,,Psychiatr se vyjadril, Ze otazkou neni, jestli to skonci
Spatné, to je jisty, ale kdy to bude a on se bude snazit, aby to bylo, co nejpozdejc. “ 17
pfedpokladd, Zze by mohly nastat néjaké psychické problémy a riznd zavazna
onemocnéni u kohokoliv z rodiny, ¢i by mohlo dojit k nésili ze strany syna nebo
k rozpadu rodiny. Strach z ostatnich déti ve Skole trapi I1, protoze vi, ze nékteré déti

umi byt dost zIé. 12 m4 obavy ze svého budouciho zalenéni do prace, vzhledem
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k tomu, Ze je jiz dlouhou dobu doma. Zatim se ni¢eho neobava I8, jelikoz ma velkou
rodinu, a kdyby se ji néco piihodilo, tak jeji dvé dcery jsou schopné se o sestru

S postizenim postarat.

Obavy sdili informanti nejcastéji v rodin¢. Nekteti pouze s piitelkyni ¢i manzelkou,
,, o asi jenom s pritelkyni no, protoze rodice z my strany jo to bude dobry’. Ale tak
samozrrejmé oni nikdy v ty situaci nebyli.* Uvedl I1. S kamaradkou, kterd ma také
syna s postizenim, sdili své obavy I5, ,,S ostatnimi kamarady to nejde, protoze oni

tomu nerozuméj.

Shrnuti DC3 - Zjistit nazory tykajici se podpory ze strany statu i okoli pro

pecujici osoby a zkuSenosti s travenim volného ¢asu a moznosti odpoc¢inku.

Z uvedenych rozhovorii vyplyva, Ze pfevaznd cast pecujicich osob spise zadnou
podporu ze strany statu neregistruje. Za negativni povazuji velmi casté papirovani
a shanéni riiznych zprav a Ipéni na tom, aby vSechno sed¢lo. Nekteti pecujici maji
pocit, Ze na n¢ stat nahlizi, jako na obtéZovatele, kdyz jdou na Gfad o néco zazadat,
jelikoz vSe se odviji od toho, kolik penéz mate na uctu a v jaké vysi pobirate davky.
Nekteré informantky i porovnavaly, jakou podporu maji lidé v zapadnich zemich
oproti Ceské republice. Nékteii vnimaji podporu ze strany statu pozitivng, a to skrze
ptispévek na péci.

A%

Jedna z té€zsich otazek se tykala volného Casu a odpocinku pecujicich osob, ani
jednoho se jim moc nedostava. Ale kdyz je prostor, tak nckteré informantky se
zminily, Ze volny €as travi sportem. Na odpocinek a relaxaci maji ¢as informantky
bez zaméstnani v dobé&, kdy je jejich dit¢ ve Skolském zatfizeni. 19 se rozhodla pro
zasadni krok, a aby méla prostor k odpocinku, zafidila si sama pro sebe byt naproti

svému synovi.

Co se tyCe zaméstnani, pievazuji informantky se stdlym zaméstnanim. Néktefi
pracuji formou brigady €1 na ¢aste¢ny uvazek a jsou i taci, kterym se nepodatilo praci
sladit, vzhledem Kk naro¢nosti péfe o svého syna, a jsou bez zaméstnani.
Bezproblémové to ma v praci nastavené 17, ktera si pracovni dobu nastavuje svym
potiebam. I5 nedd dopustit na své vstiicné vedeni, které ji umozni v ptipadé

komplikaci okamzZité jet za synem, a pruzné za ni najde nahradu.
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Obcas nastavaji situace v ramci péce o syna/dceru, na které okoli néjakym zptsobem
reaguje. Pirevazné nejCastéji se pecujici osoby setkavaji s udivujici az Sokovanou
reakci. Okolim kolikrat nejsou pfijimany a pochopeny osoby s PAS a svymi
reakcemi zranuji peCujici osoby. Ze strany okoli se téz vyskytuje i zavist, napt. kdyz

je pecujicim pfiznana davka ¢i ziskaji néjaky piispévek.

Obavy pecujicich osob z budoucnosti se nejCastéji tykaly osamostatnéni Clovéka
s PAS, zda jejich dit¢ bude v dospélosti ¢i az ony samy nebudou mit silu se o n¢ho
postarat, schopné urc¢ité samostatnosti. Nektefi moznost, ze by jejich dit¢ mohlo
vV budoucnu dosahnout néjaké samostatnosti, rovnou zavrhli a maji strach, co s nim
bude, az zemifou. Pecujici své obavy sdileji nejc¢astéji v ramci rodiny. Néktefi pouze
s ptitelem/kyni ¢i manzelem/kou. N¢kolikrat bylo ze strany pecujicich osob uvedeno,

ze své obavy sdili s rodici, ktefi maji podobn¢ postizené déti.

7.1 Diskuze a zavér vyzkumného Setreni

V ramci vyzkumného Setfeni bylo zjiSténo, Ze pfinosnost vyuzivanych socialnich
sluzeb pecujici osoby nejvice spatfuji v ziskavani potifebnych informaci a moznosti
vlastniho odpocinku ¢i zatizeni pottebnych véci bez ptritomnosti syna/dcery. VEtSina
pecujicich mé aktualné zajiSténou alespont jednu socialni sluZzbu pro syna/dceru
s PAS a pfevazné se domnivaji, Ze jejich potomek je zde spokojen. Na problematiku
nastaveni socialniho systému pomoci pecujici nahlizi z hlediska dostupnosti
a kapacity v misté bydlisté spise negativné. Mnozi za negativni povazuji okolnost, Ze
svého syna/svou dceru musi do socialnich sluzeb dovazet, vzhledem k tomu, ze
v misté bydlisté a okoli je piileZzitost socidlnich sluZzeb pro osoby s PAS minimalni.
Na Vrchlabsku neni moZné navazat na Zadnou dalsi socialni sluzbu po rané péci. Je
mozné, Ze pecujici uvitaji moznost osobni asistence, kterd se bude nové od kvétna
2020 poskytovat v ramci stiediska Svétlo i rodi¢im déti s PAS. Co se ty¢e socialni
rehabilitace Spirdly, ta je poskytovana az lidem od 16 let véku. Na Trutnovsku se
pecujici setkavaji téz s nedostatecnou nabidkou. Ze stran pecujicich bylo casto
zminovano, ze jim chybi nabidka volno¢asovych aktivit pro jejich déti, pti kterych
by néjakym zplsobem napft. sportem, zpévem ¢i vytvarnymi ¢innostmi smysluplné
vyplnily volny ¢as. V ramci pfijimani syna/dcery do socidlnich sluzeb ptevladaji

pozitivni zkuSenosti u pecujicich osob. Negativni zkuSenost ma 17, jelikoz se jiz
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nékolikrat setkala se zamitavym stanoviskem ohledné pfijeti jejiho syna do

socialnich sluzeb vzhledem k jeho agresivnimu chovani.

Zde se zvyzkumu potvrdilo, jak uvadéla Bazalova (2012, 2017), Ze podpora
dospivajicich a dospélych osob v PAS po ukoncéeni povinné Skolni dochazky neni
uspokojujici a ze je obtizné nalézt nabidku moznosti socialnich sluzeb zacilenych
pfimo na poruchy autistického spektra. Jest€ o néco obtiznéjsi je nalézt
specializované zatizeni pro osobu s PAS s pfidruZzenym agresivnim chovanim. Dale
z vyzkumu vyplynulo, Ze pecujicim chybi nabidka volnocasovych aktivit pro jejich
déti, neni to nikterak piekvapujici, vzhledem k tomu, ze osoby s PAS maji omezenou
schopnost najit pro sebe samotné vhodnou ¢innost. Dle Pastierikové (2013) vede
neorganizovany volny cCas zpravidla ke stereotyplim a ritudlim. Ty by si rodice

pochopitelné prali minimalizovat skrze nabidku krouzkda.

Na proces ziskavani pfispévku na péci nahlizi pec€ujici osoby spise negativné, jelikoz
pfevazna cast ma zkuSenosti s odvolanim. Proto povazuji tento proces za zdlouhavy
a zatézujici, a to predev§im kvuli nadmérné administrativé. Naopak pozitivum
néktefi pecujici spatfovali v tom, Ze povédomi o autismu ze strany ufednikl se
zlepsilo. Pfevazné povazuji pecujici osoby vysi uznané¢ho stupné za adekvatni,
nekteré tedy az po Gspé€Sném odvolani. Velmi negativné hodnoti uznanou vysi 15,
jejimu synovi se snizil PnP s nastupem 18. roku ze III. stupné na 1., aniz by se néco
zménilo na jeho stavu, zménil se pouze posudkovy lékat. Mezi negativnimi nazory
na socidlni systém pomoci pecujici uvadéli ten, ze je fizen striktn€ tabulkové,
neposuzuje individudln€ a nebere ohled na potieby okolo. Zminéno bylo také
zamlCovani informaci ¢i poskytovani nepravdivych informaci ze strany trednikti na

Utadu prace pti zddani prispévka €1 ujistovani na co maji narok.

V tomto ptipad€ se z vyzkumu potvrdilo, co tvrdila Bazalova (2012), ze socidlni
syst¢tm ma nadadle nedofeSené a stale velmi problematické ohodnocovani stupné
zavislosti u piispévku na péci pro déti s PAS. Pecujici osoby maji Casto zkuSenosti
S nepochopenim z&vaznosti postizeni ze strany socidlnich pracovnikd tfadu préce.
Neustalé obstaravani aktudlnich odbornych zprav o stavu ditéte plisobi na mnohé
pecujici stylem, Ze musi systému stdle znovu dokazovat to, ze jejich dit¢ ma
problém. To povazuji za nesmyslné organizacné pojaté, vzhledem k tomu, ze je

autismus nevylécitelnym onemocnénim.
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Spise zadnou podporu pro pecujici osoby nezaznamenava vétSina dotdzanych. Ze
svych zkuSenosti néktefi uvedli, ze si pfipadaji stitem oznacovani za obtézovatele,
kdyz jdou o néco zadat. Negativum spatiuji 1 ve finan¢nich ndkladech za socialni
sluzby, vSechno je zavislé na tom, v jaké vysi pecujici pobiraji davky a kolik maji na
uctu. Volny ¢as a odpocinek prevazné ¢asti dotdzanych nic nefika, jelikoz po praci
maji dalsi sménu, pecuji o svého syna/dceru s PAS. Okoli na n€ reaguje pti kontaktu
spiSe Sokované nez s pochopenim, néktefi peCujici maji zkuSenosti i se zavisti ze
strany druhych, napft. v pfipad¢, kdy jim byla uznana néjaka davka ¢i piispévek. Do
budoucna se pfevazna Cast peCujicich obava osamostatnéni ¢loveéka s PAS a jeho

budoucnosti, az oni zde nebudou.

Z vyzkumu se potvrdilo, Ze vefejna podpora pecujicim osobadm je na nizké urovni,
jak uvéadél Michalik (2011). Problémem neni pouze teritoridlni zajisténi sluzeb
,ulevné péce, ale také finan¢ni narocnost téchto sluzeb, jelikoz uctované hodinové
sazby jsou pro nékteré rodiny mimo jejich moznosti. Jednim z divodti miize byt i to,
ze vétsinou se musi jeden z rodict vzdat zaméstnani a peCovat o dité. Z velké ¢asti
jsou t€émi pecujicimi osobami Zeny, coz vyplyva i z mého vyzkumného Setfeni, ve
kterém se vyskytoval pouze jeden muz. Tuto roli na sebe zeny berou bud
dobrovolné, nebo jsou nuceny spolecenskymi podminkami, napt. kvili tomu, ze muz
ma lépe placené zaméstnani. Stile je aktualni, jak uvedla Rihova (2011), Ze
informovanost laické vefejnosti o problematice poruch autistického spektra neni
dostate¢na. Castdji u star$i generace se vyskytuje nazor, Ze pii¢inou problémového

chovani ditéte je Spatna vychova rodicti. To pochopitelné citlivéjsi rodice zrani.

K oblasti vzdélavani se pecujici osoby vyjadiovaly, ze kvalita vzdélavani osob s PAS
zavisi na pfistupu konkrétni Skoly, jejim vedeni a na jednotlivych vyucujicich
| asistentech pedagoga. VétSina pecujicich oznacovala u vzdélavani jejich déti za
pozitivni vlidny pfistup pedagogti. To, Ze neni stanoven Zadny uceleny systém pro
zaky s PAS, Vv kterém by byl stanoven jednotny postup na vzdélavani téchto zaku,
povazuje naopak pievazna ¢ast pecujicich za negativni. Specidlni Skoly byly ze stran
pecujicich hodnoceny pozitivné, bézné Skoly vSak povazuji za neadekvatné
uzpusobené na vyuku i zaclenéni zdkd s PAS. Néazory na inkluzi pfevazovaly
negativni, pecujici se shodovali v tom, Ze je nedofeSena a nevhodné realizovana. Dle
svych zkuSenosti pecujici vice vyzdvihovali specidlni pfistup v zafizeni s menSim

kolektivem oproti inkluzi. Inkluze pro n¢ pfipadala v Givahu spise pro vysokofunkéni
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autisty. Nejcastéji si rodi¢e v ramci Skoly pfeji pro své dit¢ individudlni piistup ze
strany pedagogli a asistenta pedagoga, kter¢ho dle n¢kolika zkuSenosti pecujicich
neni snadné ziskat. Nedostatek asistentll na zdklad¢ zkuSenosti jedné pecujici napf.
zpusobuje, Ze v jedné specialni Skole nejsou s détmi podnikany vylety a vétsi akce
atim déti pfichazeji o zajimavé zazitky. Vice mély pecujici osoby zkuSenosti se
specialné pedagogickymi centry nez s pedagogicko-psychologickou poradnou.
Nazory na specialn¢ pedagogickd centra maji pecujici osoby prevazné pozitivni,
vzhledem Kk tomu, Ze ze strany pracovnikti dostavaly rizna doporueni ohledné
Skolni dochézky a prace s ditétem. Padly i nékteré negativni nazory tykajici se
zkuSenosti s nezohlediiovanim aspekti autismu a neindividudlnim pfistupem ze

strany pracovnik SPC.

| zde se v mém vyzkumu potvrdilo, o ¢em se zminovala Bazalova (2017). Specialné
pedagogicka centra nemaji dostatek odbornikii na problematiku tykajici se poruchou
autistického spektra. To vyplyvad z vypovédi pecujicich, ktefi maji zkuSenosti
s nezohledilovanim aspektl autismu ze strany téchto center. Dale bylo v teoretické
¢asti feCeno o nedostatku kvalifikovanych asistentd pedagoga, coz je stale aktualni
I dle odpovédi pecujicich, jejichz pfanim je, aby jejich dit¢ mélo svého asistenta
pedagoga. Inkluzivni vzdélavani zamétené na Zdky s PAS, o jehoZ problémech
informovaly Zampachova a Cadilova (2012), je stale doprovazeno obtizemi, coz
signalizuji negativni nazory ze strany pecujicich. Dle Zampachové a Cadilové je
Kk Gspésné inkluzi potieba osvéta a informovanost o problematice PAS, dale osobni
zainteresovanost vSech zicastnénych, ktefi pochopi vyznam inkluzivniho vzdélavani

a budou se snaZit vytvaret podminky, aby zaclenéni ditéte probihalo Gspésné.

Ohledn¢é navrhti do praxe by nékteti pecujici uvitali na Vrchlabsku a Trutnovsku
moznost piepravy handicapovanych osob (do $kol, socidlnich sluzeb i zpét domt).
Ti, co by ji uvitali, méli stouto sluzbou zkusSenosti jiz v minulosti a velmi si ji
vychvalovali, bohuzel byla ¢asem zruSena. Pecujici, ktefi dovazi svého syna/svou
dceru do skoly/socidlni sluzby, stravi mnoho €asu za volantem. Tento Cas by mohli
vyuzit smysluplnéji, zafidit si potfebné véci ¢i si doptat zaslouzeny odpocinek apod.
Navic nékteti peCujici nemaji k dispozici auto, nevlastni fidi¢sky prikaz a kdyz ziji
Vv misté, kde se nenachézi pobliz zddna socialni sluzba, nemohou vyuZzivat nic, pouze

terénni socialni sluzby. Nabidka ptepravy handicapovanych osob by tedy nékterym
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umoznila vyuzivat i ambulantnich socialnich sluzeb a jinym ulehcila kazdodenni

starosti s dopravou.

Pecujicim jiz dochéazi napady, ¢i nemaji Cas neustale kazdy den vypliiovat volny Cas
svého potomka s PAS. Mnozi z nich by uvitali moznost volno¢asovych aktivit pro
své déti. Napt. NAUTIS (2020) potada pro déti aktivity zaméfené na rozvoj hrubé
a jemné motoriky, socidlnich dovednosti a fyzické kondice skrze sportovni a dalsi
aktivity. Zaméfuji se i na vytvarnou a hudebni oblast, ve které podporuji kreativitu
déti. Nabidku maji i pro dospélé s PAS, kterym nabizeji jednorazové i pravidelné
aktivity sportovniho, zajmového, vzdélavaciho a kulturniho charakteru. Moznosti

tohoto typu pecujicim v okoli Vrchlabska a Trutnovska schazi.

Moznym zpusobem, jak rodi¢im odlehdéit od jejich kazdodenni péce, aby méli ¢as na
zatizeni béZnych véci €1 se mohli vénovat ostatnim détem, je Homesharing. Jiz ve
tfech krajich V Ceské republice je Homesharing testovan jako pilotni projekt. Jedna
se 0 Prahu a Stfedni Cechy, Moravskoslezsky kraj a Pardubicky kraj. Zavedeni této
komunitni sluzby by bylo potfebné i v ostatnich krajich. V rdmci Homesharingu ma
rodina ditéte s PAS moznost nacerpat novou silu, jejich ditéti bude pravidelné
poskytovan odlehCovaci pobyt u proSkolenych hostitelii. MizZe jit o vikend ¢i jen
0 par hodin tydné&, je to obohacujici jak pro hostitelskou rodinu, tak i pro dité.
Hostitelé maji prileZitost proniknout do svéta lidi se zdravotnim postizenim a dité
ziskavad nové socidlni kontakty a dovednosti. Nepostradatelny vyznam to ma
samoziejm¢ pro rodie, kterym je doddvéna nadéje, Ze na to nejsou samy.
(Homesharing, 2020) O tuto moznost by dle mého ndzoru mély zijem 1 pecujici

osoby na Vrchlabsku a Trutnovsku.
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Zavér

Hlavnim cilem diplomové prace bylo popsat problematiku nastaveni systému pomoci
a dostupnosti socidlnich sluzeb a oblasti vzdélavani pro osoby s poruchou
autistického spektra z pohledu pecujicich osob na Vrchlabsku a Trutnovsku. Dlraz

byl kladen na odhaleni pozitivnich a negativnich nazorti ze strany pecujicich osob na

tuto problematiku.

Teoreticka cast se zaméfovala na pfiblizeni oblasti tykajici se poruch autistické¢ho
spektra, kde byly uvedeny a vice ptiblizeny nejcastéji se vyskytujici formy autismu.
Na to bylo navazano potiebnosti péce o tyto osoby a potizemi, se kterymi se pecujici
potykaji. Systém vzdélavani, jak je nastaven pro zaky s PAS, byl téZ vymezen.
Stézejni ¢asti byla druhd kapitola popisujici socialni sluzby, které jsou, mohou ¢i by
mohly byt pfinosné pro osoby s PAS i pro jejich pec€ujici. Na jaké davky mohou mit
narok osoby se zdravotnim postizenim, bylo uvedeno ve tieti kapitole a posledni
kapitola se zamétovala na systémové problémy, které souvisi s péci o lidi s PAS

v Ceské republice.

V empirické c¢asti byla skrze kvalitativni vyzkumnou strategii a pomoci
polostrukturovanych rozhovorii zodpovézena hlavni vyzkumna otazka. Byly zde
identifikovany ze strany pecujicich osob nazory a zkuSenosti se systémem socialni
péce, jak je nastaven pro osoby s PAS, déle byly identifikovany nézory a zkuSenosti
s oblasti vzdélavani, jak je zaméfeno na osoby s PAS, a na zavér zkuSenosti
S podporou ze strany statu, ktera je orientovana piimo na né jako na pecujici osoby.
Bylo poukazovano na to, v ¢em V danych oblastech pecujici osoby spatiovaly
negativa a pozitiva. Zjistilo se, Ze na socidlni systém pomoci nenahlizi uspokojivé
z hlediska kapacity socialnich sluzeb pro osoby s PAS v misté bydlist€, vzhledem
K tomu, ze moznosti jsou zde omezené. Naopak spokojenost pievazné vyjadiovaly
ohlednég ptijimani svého potomka do socidlnich sluZzeb, aZ na informantku, kterd ma
syna sagresivnim chovanim. Pfinos vyuZivanych sluzeb spatfovaly v ziskdvani
potiebnych informaci a v moZnosti vlastniho odpocinku ¢i zatizeni nezbytnych véci
bez ptfitomnosti syna/dcery. Slabd mista pecujici osoby dale nachéazela v ziskdvani
pfispévku na péci, jehoz proces je velmi zdlouhavy a zatiZeny nadmérnou
administrativou. Systému socidlni pomoci bylo také vytykano, ze neposuzuje

individudlné, ale tidi se striktné tabulkovée a nebere ohled na jiné véci okolo. Pecujici
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osoby spiSe nezaznamenavaji zaddnou podporu ze strany statu, kterd by byla
zaméfena piimo na né a v tomto sméru hodnoti systém také negativné oproti napf.
jinym zemim, kde je pomoc nastavend Iépe. Ohledné¢ vzdélavani shledavaji
nedostatek v neexistenci uceleného systému pro zaky s PAS, vtom, Ze nemaji
vSechny Skoly stanoven jednotny postup vzdélavani pro zéky s timto postizenim.
Specialni skoly byly ze stran pecujicich osob pozitivné hodnoceny, bézné oznacovaly
za neadekvatné uzptsobené na vyuku a zaclenéni zaka s PAS. A proces inkluze
vnimaji pievazné za nedotfeSeny a nevhodné realizovanyTo neni piekvapivé, jelikoz
tento proces v nasi zemi probiha velmi pozvolna vzhledem k tomu, ze je malo lidi
stiedni a star$i generace, ktefi by méli osobni zkusenost s inkluzi ze svych skolnich
let. Piestoze se inkluze dostava ¢im dal vice do povédomi, stale ma naSe spolecnost v
pfijimani odliSnosti u lidi velké mezery. Lidé s autismem 1 jejich rodiny ptichdzi do
konfrontace s fadou bariér, které jim zivot zna¢né ztézuji. Proto je potieba se touto
problematikou naddle zabyvat, je diilezité Sirokou vetejnost informovat o zivoté lidi
s poruchou autistického spektra, jelikoz osvéta je jednim z krokd, které mohou

situaci postupné napravit.
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Priloha 1: Pfepis rozhovoru

Zjistit nazory a zKuSenosti pecujicich osob na problematiku nastaveni
socialniho systému pomoci a oblasti vzdélavani pro pro osoby s PAS na
Vrchlabsku a Trutnovsku

Kde bydlite s Vasim synem, o kterého pecujete?
V rodinném domku

Kolik let je VaSemu synovi, o kterého pecujete?
Bude mu 7 v unoru

Jaky typ autismu je diagnostikovan Vasemu synovi, o kterého pecujete?
Atypicky — vysoce funkcni

DC 1.
Zjistit nazory a zkuSenosti pecujicich osob se systémem socialni péce
zamérenym na osoby s PAS.

TOI: Jaké aktualni socialni sluiby Vas syn s PAS vyuZiva? A jak casto?

Viastné jenom RP, Ix za 14 dni NSaKD/ a zhruba Ix za mésic program Maxik
(predskolni program). Syn mél spatnou grafomotoriku (drzeni tuzky) drzel ji uplné
Silené a tedka uz drzi uplné krasné a je jakoby vic soustredénej a ono ho to hrozné
bavi proste, on md ty svoje ukoly rad.

TO2: Myslite si, Ze je Vas syn spokojen s kvalitou poskytovini dané sluzby? Jakym
zpusobem vnima danou sluZbu?

Urcité je spokojen, danou sluzbu vnimad jako hru asi. Do RP se tési.

TO3: V cZem spatiujete Vy prinosnost dané sluZby, ktera je VaSemu synovi
poskytovana?

Urcite se zlepsil v téch dovednostech, ziskali jsme spoustu informaci vlastné, ke
kterym jsme se ani nedopidili a ani jsme nevédeli, Ze je potrebujeme védet a viastne
ze zacatku pro nds bylo hodné prinosem to pujcovani tech pomiicek, ¢lovek nemel ani
predstavu viastné jak a cim.

TO4: Jakou socidalni sluZby povaZujete za nejdileZitéjsi pro lidi s poruchou
autistického spektra a z jakého ditvodu?

No myslim si, Ze pro ty maly déti urcité ta rana péce.

TOS5: Jak vnimdte kapacitu socidlnich sluZeb pro lidi s poruchou autistického
spektra v misté Vaseho bydlisté?

Mame tady toho hrozné mdlo. Synovi bude 7 let, takze bude ukoncovat, a prave jsem
premyslela co dal. My jsme prave rikali, Ze se musim domluvit s klicovou pracovnici



z RP, jestli by nam doporucila, zZe jsem koukala viastné, Ze Diakonie jesté poskytuje
tu Osobni asistenci, Ze bychom vyzkousSeli anebo je tam jesté jedna moznost, ted
nevim jak se to jmenovalo, vim ze byly jakoby dvé a Ze ta jedna byla prislo mi jako na
tu komunikaci treba do terénu, ze by trénoval jakoby a pak na ty dovednosti jakoby
na tu sobéstacnost apod.

TOG6: Jaké zkuSenosti mdte v ramci piijimani VaSeho syna do socidlnich sluZeb?

Bez problému. Prijemné bylo, Ze syna prijali i bez diagnozy, Ze nas vzali. My tu
diagnozu vlastneé nemame uzavienou ani ted, takze kdyz bysme jako cekali, nez ji
bude mit uzavienou uplné, tak by viastné nic neumél.

TO7: Jaké zkuSenosti mdte ohledné Zdadani piispévku na péci pro VaSeho syna?

Zadali jsme, poprvé nam to bylo zamitnuto, a vlastné nam klicova pracovnice
pomdahala se odvolat, a tak nam dali I. stupen.

TOS8: Jaky nazor mdte na vysi stupné prispévku na péci, ktery Vas syn pobira?

No jako ti doktori, co k nim chodime tak nam rekli, ze by mél urcité narok na vyssi
stupen s téma jakoby dovednostma, co mél v ty dobé. Byli jsme radi, Ze jsme dostali
vithec néco.

TO9Y: Jaké zkuSenosti mdte se Zadosti na prispévek na mobilitu pro Vaseho syna?

X

TO10: Jaké zkuSenosti mdte se Zddosti na prispévek na zvlaStni pomiicku pro
VaSeho syna?

X

TO11: Jaké nazory a zkuSenosti mate ohledné priikazit pro osoby se zdravotnim
postiZenim?

DC 2.

Zjistit nazory a zkuSenosti pecujicich osob se systémem Skolstvi zaméFenym na
osoby s PAS.

TO12: Jak vnimdte systém vzdélavani pro Zaky s autismem?



To si myslim, Ze tady taky nemame uplné na vyber, zZe vlastne tady do Skoly na
Diakonii ho nevemou, protoze neni tak postizenej asi, aby jakoby mohl chodit tady a
nejsem si uplné jista jestli jakoby tyhle dve skoly s 30 détma na tridu jsou uplné
vhodny.

TO13: Co si myslite o kvalité Skolni dochdzky a vyucovani pro déti s autismem?
X
TO14: Jak nahliZite na problematiku inkluze ve Skoldach?

No myslim si, zZe je to jako hodné nedoreseny. Jesté jako uplné nevim, jak to v praxi
bude vypadat, jak viastné na ty konkrétni Skole to jakoby vypada, jak jsou na to
pripraveni, ale prijde mi to takovy nestastny hodne.

TO15: Jak vnimadte Skolni dochazku Vaseho syna?
X
TO16: Co byste si v ramci Skoly pral/a pro svého syna?

Prali bysme si urcite toho asistenta, kteryho vlastné nevime, jestli dostaneme. Ten je
V Feseni. Ale toho by jako nutné potreboval, protoze si myslim, Ze on bude uplné
ztracenej Vv ty Skole, ze mezi tema détma jakoby nedokdze navdzat uplné kontakt.
Myslim si, zZe i jedndni s ucitelem bude pro néj problém, spis jim tyka apod., vSem
musi sdelit sviij ndazor

TO17: Jaké zkuSenosti mdte se specialné-pedagogickym centrem ¢i pedagogicko-
psychologickou poradnou?

SPC jsme jiz spolupracovali, diky nemu ma ve Skolce asistenta. A vlastné dostali
Jjsme posudek na odklad a ted'ka budeme mit posouzeni na toho asistenta pedagoga
(do skoly) a jesté by chtéli védet, jestli neni nadanej. Ze by mél néjaky specidlni plan
jesté na to.

DC 3.
Zjistit nazory tykajici se podpory pro pecujici osoby.

TO18: Jak vnimadte podporu systému socidlni péce zaméienou na Vas jako pecujici
osobu?

Mpyslim si, Ze tu nic takového neni, nic mé nenapada.
TO19: Jakym zpiisobem travite volny cas?

Jakoby ja osobné, ja viastné jakoby nemam moc volného casu, jako uplné sama na
sebe viibec. Pecujeme s manzelem, ale jakoby o vsechny synovy aktivity se staram

prevazné ja.



T020: Jakym zpiisobem odpocivate?

No vecer lehnu (smich)

TO21: Co VaSe zaméstnani?

Chodim

TO22: Jak reaguje okoli na situace, které jsou spojené s péci o Vaseho syna?

Myslim si, ze okoli, zZe si to nedovede jako vitbec predstavit no, jako tu ndarocnost
toho.

ZaZivdte nepiijemné situace ze strany okoli?

No spis tak jakoby cizi lidi, treba jako vlastné ... on je takovej, on je upiimnej az je
drzej vlastne, tak to je jakoby, ma ty projevy toho autismu, Ze vypada tak jakoby
nevychované, vsechny poucuje a organizuje. A okoli to moc neprijima. Problémy
S nim uplné nejsou, akorat neni moc oblibenej v kolektivu, protoze ma opravdu snahu
vSechny upozornovat, ze takhle se to dela, takhle se to nedéla, takhle to delej, ted
budeme délat tohle.

TO 23: Ceho se v budoucnosti obdvite?

No obdvam se. Furt doufam, Ze bude samostatnej, ale kdyby nebyl, tak jakoby toho.
Ze pak viastné ta podpora pro ty dospéli tady viastné neni skoro Zddnd. A viastné
koukala jsem na ty kapacity téch poskytovanych sluzeb tady, tak neni uplné dobry,
myslim Ze je to plny.

TO 24: S kym sdilite své obavy?
Doma, v rodiné.
Co by wvitala na Vrchlabsku a Trutnovsku v ramci péce o osoby s PAS

Jako myslim si, ze kdyby tu byla néjaka moznost krouzkii, pro tyhle déti, ¢i néjakych
aktivit specialné pro né. Vim zZe nékde treba délaj ty vikendovky nebo to tak urcité je
to fajn. To by bylo urcité prinosem. Vice workshopii a prednadsek, jak pro rodice
S détmi, tak i jen pro rodice.






