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ANOTACE

Diplomova prace na téma ,,Mapovani potieb rodiny pecujici o dit€¢ s PAS a moznosti
uspokojovani zjisténych potieb*. Cilem prace je zmapovani potieb rodiny ditéte s PAS
v soucasnych podminkach z pohledu rodict déti s timto postizenim a vymezit moznosti

uspokojeni zjisténych potieb.

Klicova slova:
porucha autistického spektra, deétsky autismus, syndrom, rodina, dité, potreba, sluzba,

péce, pomoc, Skola.



ANNOTATION

Master thesis Mapping the needs of families caring for a child with ASD and possibility of
meeting the identified needs.

The aim of this work is to map the needs of families that raise a child with ASD from the

perspective of caring parents and define opportunities to satisfy identified needs.

Keywords:
autism spectrum disorder, child autism syndrome, family, child, need, service, care,

assistance, school.
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UvVOD

Ve své pedagogické praxi jsem pracovala po dobu Sesti let na zakladni Skole
logopedické s.r.o. v Ostravé na pozicich vychovatele, pedagogického asistenta a pedagoga.
Vénovala jsem se détem na prvnim stupni ZS. Vyucovala jsem télesnou vychovu,
vytvarnou vychovu, pracovni vychovu, dramatickou vychovu, informacni techniku,
anglicky jazyk. Rok jsem pracovala na pozici tfidniho ucitele patého rocniku. Vzhledem
k tomu, Ze se chci 1 nadale vénovat praci ve specialnim vzdélavani, dopliuji si své vzdélani
na Univerzité Palackého v Olomouci.

Vyucovala jsem také déti se specifickou poruchou autistického spektra (déle jen
PAS) a dostala jsem se do kontaktu s jejich rodici. Zjistila jsem, ze Zivot rodiny s ditétem
s PAS pfindsi mnohé uskali a potfeby rodiny jsou odlisné od potieb rodin, kdy rodice
pecuji o déti bez zdravotniho handicapu.

V diplomové praci jsme se zaméfili na mapovani potieb rodiny pecujici o dité
s PAS a na moznosti uspokojovani zjisténych potieb.

Rodina byla vymezena jako ,,zékladni stavebni jednotka* tedy rodice a déti
s trvalym bydli§tém na izemi statutdrniho mésta Ostravy bez rozliSeni véku déti. Jedna se
o déti s détskym autismem dle diagnostického kritéria MKN — 10 pro détsky autismus
(F84, 0).

Potieby rodiny vyplynou v ramci praktické casti, kdy rodice popisuji bézny denni
rezim rodiny a ditéte se zamétenim na zjiSténi potieb, které jsou a nejsou uspokojovany.

Moznosti uspokojovani potieb jsou definovany v ramci teoretické ¢asti v kapitole
Ctvrté a zjiSténé potieby a moznosti jejich uspokojovani na uzemi statutarniho meésta
Ostravy jsou popsany v ramci praktické casti diplomové prace.

V obsahu praktické ¢asti byl stanoven hlavni cil a ¢tyfi cile dil¢i, ve kterych jsme
se zamé&fili na zjisténi prabc¢hu bézného dne u rodiny s détmi s PAS, déle na zjiStovani
potieb jednotlivych Clent rodiny, tedy rodict a déti, 1 na jejich uspokojovani. Nasledné
byly vydefinovany nenaplnéné potieby. Studiem, napft. literatury, internetovych stranek
a propagacnich materiall, jsme zjiStovali moznost uspokojovani nenaplnénych potieb

rodin na Gzemi statutarniho mésta Ostravy.



I. TEORETICKA CAST

1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

V ramci kapitoly bude vymezen pojem poruchy autistického spektra, dale pojeti
této nemoci a rozdéleni dle dostupnych klasifikaci. Soucasti kapitoly bude také historicky
diskurz z hlediska pojeti PAS a jeho uchopeni. V neposledni fad¢ se objevi nastinéna

intervence u lidi s PAS.

1.1 Pojeti autismu z historického hlediska

Détsky autismus jako samostatna diagnosticka jednotka je vymezen jiz déle nez ptl
stoleti, avSak lidé sautismem zili jiz mnohem dfive. Vzhledem k velmi napadnému
projevu nemoci na vzhledu lidi, jsou lidé s autismem popsani jiz v mnohych historickych
textech. Déti, které bychom dnes oznacili za autistické, byly v Hippokratové dobé¢
povazovany za svaté, naopak ve stfedovéku byly povazovany za posedlé¢ d’ablem nebo
uhranuté. Dokonce se také usuzuje, ze tzv. vI¢i déti, byly primarné autistické, nejen tézce
deprivované. Mezi znamé piiklady se da tadit napt. Viktor, divoky chlapec z Aveyronu,
jehoz ptibéh posléze sepsal v roce 1801 Iékat J. M. G. Itard, ktery se také podilel na jeho
vychové. Vroce 1898 byl také popsan piibéh, ktery napadné pfipominal autistické
chovani. Psychiatr M. Barr jej oznacil za ptipad echolalie- transkortikalni motorické afazie,
pfi niz dochazi k poSkozeni casti mozku, ktery se podili na vzniku, vyvoji a porozuméni
fe€i. Zajimavosti je, ze tato hypotéza pochazejici z obdobi pred 100 lety, se velmi podoba
dnesnim neuropsychologickym teoriim autismu (Thorova, 2006).

Jako prvni vymezil autismus jako takovy vroce 1911 Svycarsky psychiatr Eugen
Bleuler. Vyraz autismus pouzil k pojmenovani symptomd, které vypozoroval u pacientii
se schizofrenii. Dal§i vyznamnou osobnosti, ktera se zabyvala autismem, byl Leo Kanner.
Ten si jako jeden z prvnich v§iml nepfiméfeného chovani u déti. Tyto neobvyklé projevy
specifické poruchy oznacil jako casny détsky autismus. Néazev odvodil z feckého slova
»autos®, ktery znamend v piekladu sdm. Kanner vychdzel zpfedpokladu, ze déti
s autismem ziji ve vlastnim svét¢ a o svét kolem sebe nemaji zajem, jsou osamglé,
neschopné lasky 1 pratelstvi. Zpocatku se Kanner domnival, Ze autismus je porucha, ktera
je vrozend, a je tedy zplisobena geneticky. Pozdéji vSak svou domnénku zménil a zaméfil

svou pozornost zejména na rodiCe déti sautismem. Rodi¢e pak oznadil
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za sobecké, zaméfené pouze na sebe a na své problémy, bez ohledu na své déti. Matky
podeziival z toho, ze se ke svym détem chovaji jako k pfedmétu a zaméfil se tedy zejména
na jejich chovani k détem. Oznacil je oznacenim ,,matka- ledni¢ka* (Hrdlicka, Komarek,
2004).

Vroce 1944 popsal vidensky pediatr Hans Asperger syndrom velmi podobny
autismus. AvSak na rozdil od Lea Kannera, popisoval Hans Asperger jedince s vysokym
intelektem, zvlaStnostmi v komunikaci a také motorickou neobratnosti a omezenymi
z4jmy, a to 1 pfes jejich bohaté velmi rozvinutou fe¢. Velkou zajimavosti je ze, piesto ze
Asperger praci Kannera neznal, také zacal uzivat pojem autismus. Tento syndrom ziskal
v 80. letech 20. stoleti ndzev Aspergeriv syndrom po svém objeviteli (Thorova, 2006 a
Linhartova, 2012).

V nasledujicich letech se mnoho teorii a odborniku zabyvalo zejména piic¢inou
vzniku autismu. Béhem 50. a 60. let 20 stoleti prevladala hypotéza, ze détsky autismus je
dasledkem chybné vychovy, jak jiz bylo uvedeno vyse. V této dobé obecné prevlada
tendence minimalizovat vyznam biologickych faktorii v psychiatrii. V 70. letech 20. stoleti
se objevilo n¢kolik studii, které z hlediska klinickych ptfiznakid vymezili nejen autismus,
ale také schizofrenii. V ramci téchto studii se prokéazalo, ze obé nemoci maji zcela jasné
ptiznaky. Autismus ma spiSe racionalni charakter, kdezto schizofrenie ma spiSe tendenci se
postupné zhorSovat (Thorova, 2006 a Linhartova, 2012).

V 80. a 90. letech se objevuji dalsi teorie, které se snazi objasnit pfi¢iny vzniku
nemoci. Prvni tzv. kognitivni teorie tvrdi, Ze porucha socidlni interakce vznikd jako
disledek poruchy mysleni. Naopak tzv. emoc¢ni teorie vnima poruchu socidlni interakce
jako neschopnost jedince se do socidlni interakce zapojit. V kone¢ném duasledku dochazi
ke spojeni obou teorii a v 90. letech vznika ,teorie stiedni®, ktera udava spojitost mezi
chronickymi gastrointestinadlnimi problémy a autismem. Tato teorie vychazi z ptfedpokladu,
ze autismus vznikd jako dusledek zanétu stfev, ktery nésledné piechdzi do krve a
poskozuje mozek. Tato teorie vSak nikdy nebyla potvrzena (Thorova, 2006 a Linhartova,
2012).

Na pielomu stoleti byl velmi diskutovany tzv. vyvojovy neurobiologicky model
pfi¢iny vzniku autismu. Tento model vychézi z teorie, Ze vlivem neprokazanych pfic¢in
(muze se jednat o setkani plodu s n¢jakou teratogenni latkou, chybné funkce gent fidicich
autoorganizaci mozkovych struktur, aj.) dochazi béhem téhotenstvi (zhruba mezi 24. a

26. dnem t¢hotenstvi) k poSkozeni mozku plodu. Vlivem tohoto poskozeni je pak mozek
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v prubehu jeho vyvoje v té¢hotenstvi postupné narusen (od zaloZzeni mozkového kmene pies
dysfunkci cereberalné-limbickych funkci potiebnych ke kddovani piijimanych informaci a
intuitivni interaktivni ¢asné uceni (Komarek, 2004).

Nyni je autismus vniman jako porucha projevujici se v dasledku genetickych zmén
a jedna se tak o poruchu vrozenou, které vznikd na neurobiologickém zakladé (Lenhartova,

2012).

1.2 Charakteristika poruch autistického spektra

Poprvé se nemoc objevila v roce 1980 v americkém diagnostickém manualu DSM-
IIT a do Mezinarodni klasifikace nemoci MKN 10 se dostala az v roce 1993. Autismus je
star§i a zkraceny nazev pro skupinu poruch, kterd je dnes velmi Casto oznaCovana jako
porucha autistického spektra (dale pak PAS). PAS jsou fazeny podle Mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN) mezi pervazivni vyvojové poruchy, které patii mezi jedny
pronikajici a vyjadiuje fakt, zZe vyvoj ditete je narusen do hloubky v mnoha smérech"
(Thorova, 2006, s. 58).

V dusledku vrozeného postizeni se dit€¢ s PAS chova a proziva vSe okolo sebe zcela
jinak, nez je tomu u zdravych déti. V 70. letech 20. stoleti stanovila Lorna Wingova
(britskd psychiatricka) oblasti problému, které se u autismu objevuji. Tyto oblasti jsou
tzv. tridda poskozeni a ftadi se zde poruchy v socidlnim chovéni, komunikaci a
pfedstavivosti. Lze také konstatovat, ze PAS je primarné poruchami komunikace, avSak

vzdy v riizné mife a s riznymi projevy.

Socialni interakce

U déti s PAS se setkdvame s riznym socidlnim chovanim, které ma vzdy dva
extrémy. Na jedné stran¢ jsou déti, které o socidlni kontakt nejevi Zadny zajem, na druhé
stran¢ déti, které naopak vyviji az nepfiméfené socialni aktivity. Zptisob interakce ovSem
neni u vSech déti stejny a mize se v pribé¢hu véku meénit. Jsou tii typy interakci u déti
s PAS — osamély, pasivni, aktivni a v roce 1996 byl ptidan dalsi typ, a to formalni. Autorka
Thorova (2006) posléze jesté pridala dalsi kategorii, a to smiSenou — zvlastni. Pokud je
forma socialni interakce mirna, nejedna se o velké omezeni v bézném zivote. Tézsi forma
vSak velmi vyrazn¢ ovlivni chod rodiny a plsobi problémy nejen v roding, ale také

ve Skolském zafizeni ¢i omezuje ¢loveéka v zasazeni do pracovniho procesu. Vzhledem
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k omezené socialni interakci, nejsou jedinci s PAS schopni komunikovat a navéazat kontakt
a vyvolava to u nich pocity chaosu a paniky. Lid¢ s PAS maji vétSinou specificky
kognitivni styl a maji sklony k tomu vSe chépat doslovné, byvaji také ponékud egocentricti

a také maji malou miru empatie (Thorova, 2006).

Komunikace
Jak jiz bylo uvedeno vyse, PAS jsou zejména poruchy v ramci komunikace. Kazdy
jedinec s PAS se lisi formou komunikace mirou deficitu v komunikaci. MiiZe se stat, Ze fe¢

neni poSkozena, avSak v komplexni komunikaci se témét vzdy setkdme s anomaliemi.

Mezi nejcastéjsi potize s neverbalni komunikaci fadime:

e béZna gesta vyuzivana v pribéhu komunikace (nebo jen velmi malo),

e vyraz obliCeje neinformuje (nebo jen velmi omezen€) o pocitech, nebo naopak
mimika je velmi ziva, ale neodpovida zcela viibec dané situaci,

e poloha téla je abnormni — bud’ se tlaci pfili§ blizko k posluchac¢i a omezuje jeho
osobni prostor, nebo komunikuje naopak bez natoceni téla a obliceje,

e oc¢ni kontakt mé nedostatky zejména v rdmci koordinace — sledovani sméru pohledu
druhé osoby, nebyva navazan viibec nebo je kontakt ptili§ ulpivavy — pohled skrz,

e fyzickd manipulace (jednd se o vedeni nebo postrkovani druhé osoby nebo
vyuzivani jeji ruky jako nastroje),

e uchylovani a sméfovani k problémovému chovani, agresivité¢ a sebezranovani kvtli
nemoznosti se dorozumét, pozadat o zékladni potieby, vyjadrit pocity,

e omezena schopnost vizualné-motorické imitace osobam s PAS neumoznuje pouziti

znakového jazyka — piili§ velka symboliénost jednotlivych znakt (Rihova, 2011).

Jedinci s PAS nejsou schopni rozumét neverbalni komunikaci, a nejsou tudiz
schopni vyc¢ist signdly vychazejici zemoci a vyrazu obliceje. Také nejsou schopni
usuzovat z vyrazu komunikujiciho ¢loveéka, zjeho gest ¢i zjeho postoje. Dochazi pak

velmi &asto k nedorozuméni (Rihova, 2011).

Mezi potize s verbalni komunikaci se fadi:

1) echoldlie bezprostifedni nebo opozdéna s riznym vyznamem v ramci komunikace,
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2) frazeologismy v projevu,

3) velmi Skrobeny az excentricky jazyk,

4) verbalni provokace, neologismy ¢i koprolalie,

5) vlastni verbalni ritualy,

6) Komunikace mimo kontext,

7) egocentrismus a obtiZ vedeni dialogu v rdmci komunikace,

8) ptimost, pravdomluvnost, netaktnost, neslusnost (Thorova, 2006).

Predstavivost

Posledni z triddy je narusena schopnost pfedstavivosti. S timto také souvisi vybér
z4jmu a kvalita hry. Zamérem predstavivosti je rozvoj napodoby, jinak feCeno imitace.
Pokud ma dité naruSenou schopnost pfedstavivosti, nerozviji se u n¢j symbolické mysleni,
hra a také cely vyvoj je omezen. Pro dité je pak tieba volit hry dle jejich preferenci. Déavaji
pfednost zejména hrdm uréenym pro mladSi déti bez PAS, které jsou piedvidatelné,
stereotypni. VétSina déti také odmita klasické hracky, uréené pro jejich vrstevniky. Pokud
se zaméfime na volnoCasové aktivity, tak zjistime nasledujici projevy: stereotypni modely
chovéani, projevll nebo ¢innosti, aktivity opakujici se v Case, piili§ silné¢ myslenkové zaujeti
pro téma nebo ¢innosti doprovazené ulpivanim (Thorova, 2006).

PAS se projevuje u ditéte jiz od rané¢ho détstvi, avSak projevy jsou velmi rozmanité
a u kazdého jedince se PAS projevuje jinak. Nastup ptfiznaka je dvojiho druhu. Prvni
zpusob je velmi pomaly a rozviji se zejména v prvnim roce zivota ditéte. Druhy zptisob se
objevuje podstatné méné a jedna se o tzv. autistickou regresi, coz je definovano jako
zasadni obrat zpét. Jinak feCeno se jedna o ¢innosti a dovednosti, které dité ziskalo a které
postupné vlivem nemoci vymizi (Rektorova, 2007).

Nyni existuji dva vSeobecné a uzndvané diagnostické systémy PAS, jak jiz bylo
uvedeno vySe. Prvni systém je Mezindrodni klasifikace nemoci (MKN), jenz je vydavan
Svétovou zdravotnickou organizaci a druhy systém je americky DSM — IV, coz je systém

piehlednéjsi a obecné vyuzivanéjsi (Thorova, 2006).
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MEKN — 10 (Svétova zdravetmicka | DSM - IV (Americki psychiatricka

organizace, 1992) asociace, 1994)
Deétsky autismus (F84.0) Autisticka porucha
Rettiv syndrom (F84.2) Rettiv syndrom

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

Aspergeriiv syndrom (F84.5) Aspergerova porucha
Atypicky autismus (F84.1) Pervazivni  vyvojova  porucha  dile
nespecifikovana

Jine pervazivai vyvojove poruchy (F84.8)

Pervazivni vyvojova porucha

nespecifikovana (F84.9)

Hywperaktivni porucha sdruZena s mentalni | Neni ekvivalent
retardaci a stereotypnimi pohvby (F84.4)

Tabulka €. 1 Srovnani svétového klasifikaéniho systému MKN-10 s americkym DSM-IV.
Zdroj: THOROVA, Katerina. Poruchy autistického spektra. 1. vyd. Praha: Portdl, 2006. 60 s. ISBN 80-7367-
091-7.

Jak jiz bylo uvedeno vyse, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder
(DSM) diagnosticky a statisticky manual duSevnich poruch. DSM pouzivéd vicerozmérny
pristup pro diagnostiku. V kvétnu 2013 doSlo k revizi kritéria u diagnostiky klasifikace
autistického spektra. V revizi DSM-V nejsou uvadény jednotlivé skupiny autistického

spektra pod samotnym kddem, jsou zatfazeny do kategorie poruch autistického spektra.

1.3 Jednotlivé poruchy autistického spektra

Détsky autismus

Jak jiz bylo feceno vyse, pricina vzniku autismu neni zcela zndma, avsak jisté vime,
ze se jedna o neurobiologickou poruchu, kterd naruSuje chovéni jedince. Autismus byva

provazen jesté¢ mnohymi dal§imi onemocnénimi.
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Primarné se jedna o:
1) mentalni retardace (80 % postizenych ma IQ mensi nez 70),
2) epilepsie,
3) zrakové postiZeni (jedna se o Silhavost, postihuje zhruba 20 % postiZenych),
4) sluchové postizeni (asi 25 % postizenych),
5) porucha fe¢i — nepochopeni vyznamu komunikace, nejednd se o vadu feci jako

takovou (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Détsky autismus se projevuje nejvice béhem 3. az 5. roku ditéte. V dobé nastupu ditcte
do skolni dochazky se projevuje nemoc zejména ve vztahu k rodicim a ostatnim lidem.
U méné postizenych déti se béhem povinné Skolni dochazky lepsi dovednosti v oblasti
komunikace a socialni interakce. Béhem obdobi adolescence dochazi naopak ke zhorSeni
stavil ditéte, nebo ke zlepSeni jiz naucenych dovednosti. V dospélosti pak dochazi k tplné
neschopnosti navazat socidlni kontakt a zhruba 70 % autisti zlstane jiz zavazné
handicapovano. Tito jedinci jsou poté zcela zavisli na pomoci rodiny ¢i instituci. Pokud se
u jedince jiz ve véku 5 let objevuje schopnost efektivni komunikace a také intelektualni
vybaveni na vys$i arovni, nez je u déti s PAS bézné, lze predpokladat lepsi progndzu

(Hrdlicka, Komarek, 2004).

Aspergeriv syndrom

Tento syndrom byl poprvé popsan v roce 1944 H. Apengerem. OvSem az do dneska
neni na tuto poruchu jednotny pohled ze strany odbornikli. Nekteti z nich zastavaji ndzor,
ze Aspergertv syndrom je verze détského autismu ohrani¢eného pouze pravou hemisférou.
Lze zde tadit jedince, ktefi jsou normalni ve vSech oblastech, mohou také byt nadprimérné
inteligentni, avSak objevuje se u nich urcita porucha funkci. Tyto funkce jsou naruSeny
také u ,klasického* autismu. Naopak jini autofi zastavaji ndzor, Ze se jedna
o mén¢ zdvaznou formu ,klasického* autismu a je tedy zbytecné délit diagnézu na dve

odlisné (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Rettiiv syndrom
Rettiv syndrom je velmi vzacna porucha, jez se vykytuje pouze u divek. Jedna se
o geneticky podminéné neurodegenerativni onemocnéni. Pfi¢inou této nemoci je nejspis

syndrom autozomalné¢ dominantni mutace vazané na chromozom X. V piipadé, ze tato
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mutace postihne plod muzského pohlavi, vznikne t€zkéa encefalopatie, coz zplisobuje smrt
plodu. Divky se bézné¢ od 7 mésicti do 1 roku véku vyviji zcela normalnég, az poté u nich
dochazi k regresu jiz naucenych dovednosti, jak manualnich, tak verbalnich. Postupné
dochazi k celkovému zhorSeni nemoci. Typickym projevem této nemoci je ztrata funkcnich
pohybii ruky. Pozdé&ji dochazi k rozvoji zavaznych poruch hybnosti, ataxie trupu, skoliozy
nebo také kyfoskoliozy. U vétSiny postizenych divek je také v pribéhu vyvoje
diagnostikovana mentalni retardace i epilepsie (Vagnerova, 2008).

Klinicky obraz této choroby je velmi zavazny a progndza je vzdy horSi nez
u autismu. Nemoc v poslednim staddiu kon¢i invaliditou, imobilitou a upoutanim
na invalidni vozik (Hrdlicka, Komarek, 2004).
Jina dezintegracni porucha v détstvi

Pivodné byla tato porucha nazyvéna infantilni demence, také Hellerova psychoéza,
Hellerova demence nebo dezintegra¢ni psychdza. Poprvé byla popsana v roce 1908 a jedna
se o velmi vzacnou poruchu, coz vyplyva z poctu ptipadi déti s touto nemoci. Celkovy
pocet ptipadi bylo 126 nemocnych do roku 2000. U této choroby se jednd opét o nemoc
s hor$i prognozou, nez je tomu u détského autismu. Ve vétSin€ ptipadu zlstavaji jedinci

s touto nemoci velmi tézce mentalné retardovani (Bazalova, 2011).

1.4 Diferencialni diagnostika a epidemiologie poruch

autistického spektra

Z historického diskurzu jasn€ vyplyva, Ze rozliSeni, zda ma dité postizeni PAS ¢i se
jedna o jiny typ postizeni, nebylo vzdy snadné a i dnes je tato diagnostika komplikovana, a
ne vzdy vychazi z jasn¢ vymezenych definic. Z toho divodu je zde zafazena tato kapitola,
ktera vymezi diferencidlni diagnostiku a zaroven popise jeji epidemiologii.

Cilem diferencialni diagnostiky je odlisit PAS od ostatnich psychiatrickych poruch,
které se projevuji podobnymi symptomy, coz neni jednoduché zalezitost. Diagnostika byva
stanovovana na zaklad¢ projevi a také chovani ditéte. Vzdy je tedy dilezité, aby tuto
diagnostiku provad¢l Clovek, ktery méa zkusenosti s PAS. Pokud chceme odhalit spravnou
diagnozu, je potieba odhalit deficity ve vSech tfech oblastech triady. Dle Thorové (2006)
lze diagnostikovat projevy nemoci pouze tehdy, pokud se projevi abnormality vyvoje
u ditéte do 3 let véku. Tyto projevy jsou pak specifické, ¢i naopak nespecifické. Autismus

1ze urcit do 18 mésicii véku ditéte, avSak nejvhodnéjsi pro stanoveni této diagndzy je az
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okolo 5. roku ditéte. Zakladem spravné diagnostiky je psychologické a psychiatrické
vySetfeni, které upfesni miru a zavaznost onemocnéni déti s PAS. OvSem velmi casto
dochazi k pozdnimu odhaleni nemoci a autismus je odhalen az pred nastupem ditéte
do povinné skolni dochazky.

V Ceské republice se nejvice vyuzivad jednoduchi observaéni $kala CARS
(Childhood Autism Rating Scale — Skala détského autistického chovani), ktera slouzi jako
hlavni diagnosticky nastroj. Tato Skala poskytuje pomérné rychlé rozliseni, zda se jedna
o PAS ¢i nikoliv a také urCuje aspont piiblizn€é miru zavaznosti onemocnéni. Mezi
nevyhody u této Skaly patii zejména mala spolehlivost. Z tohoto divodu se pak nasledné
vyuziva screening k urceni piesné diagndzy. Mezi dalsi Skaly, které vyuzivame k urceni
diagnozy jsou: Skala ADI-R (Autism Diagnostic Interwiev-Revised), metoda DACH,
¢1 ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule), A.S. A.S (The Australian Scale for
Asperger’s syndrome) (Thorova, 2006).

Z hlediska epidemiologie uvad¢ji studie, ze je 15 az 20 ptipadi autismu na 10 tisic
narozenych déti, coZ znamen4, Ze kazdy rok se v Ceské republice narodi okolo 200 déti
s PAS. Vyskyt u chlapcti je ¢astéjsi nez u divek (Hrdlicka, Komarek, 2004).

V poslednich letech dochdzi k postupnému nartGstu v poctu vyskytu PAS, a to
po celém svété. Jako pficina je uddvan propracovanéjsi diagnosticky proces, rozsifeni
kritérii a také vétsi pocet odbornikl. Dale pak také spolecné diagnostikovani PAS spolu
s dalSim typem poruch jako je Tourettiv syndrom, Downuv syndrom, détska mozkova
obrna, syndrom fragilntho X chromozomu, Turneriiv syndrom, Aspergeriiv syndrom
¢i tuberdzni sklerdza, jak jiz bylo uvedeno vyse. Zlepsila se také schopnost rozeznéavat
PAS u déti. (Bazalova, 2011). Tuto skutecnost také potvrzuje autorka Thorova (2006,
s. 225) “Jednadvacaté stoleti prineslo vysledky novych epidemiologickych studii. Zejména
deéti, které obdrzely diagnozu poruch autistického spektra. Ctyii publikované nezdvislé

vyzkumy dosly k priblizne stejnym vysledkiim .

1.5 Intervence u lidi s poruchou autistického spektra

Pro osoby s PAS bylo v pribéhu vyvoje diagnostiky navrzeno mnoho lé¢ebnych
postupt a metod, avSak autismus je velmi specificka porucha a terapie v ramci této nemoci
neni nikdy stoprocentni. Lé¢ebné postupy se primarné opiraji o farmakologickou 1é€bu a

také o specialn¢ pedagogické a behavioralni intervence (Thorova, 2006).
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Nyni neexistuje zadna u¢inna farmakologicka 1écba, kterd by byla vyuzitelnd v plné
mife a zmirnila zdsadné projevy nemoci, avSak néktera farmaka mohou velmi pozitivné
ovlivnit  pfidruzené  potize spjaté stouto nemoci. Jednd se  zejména
o behavioralni poruchy (agresivita, stereotypie) a dale pak poruchy emotivity (emocni
labilita, poruchy spanku ¢i destruktivni chovani). Tato terapie je tedy vyuzivdna zejména
v dtsledku vyskytu pfidruzenych nemoci. Vyuzivaji se hlavé neuroleptika, antidepresiva
¢1 psychostimulancia. Nyni se jiz nevyuzivaji vitaminy, antidepresiva ¢i antibiotika, jelikoz
jsou obecné povazovany za neucinné (Hrdlicka, Komarek, 2004).

V soucasnosti je v mnoha zemich zédkladem intervence vzdélavaci program. Jednim
z uspésnych je strukturované uceni. Jedna se o vneseni jasnych pravidel do Zivota jedinct
s PAS. Pomoci tohoto piistupu lze vnést do zivota jedince s PAS logiku, tad, pocit bezpeci
a také jistoty. Vzdé€lavaci program, ktery je modelem v péc¢i o lidi s PAS je TEACCH
program. Diiraz programu je v tomto programu kladen zejména na v€asnou diagnostiku a
také nasledné na specialné pedagogickou péci. Program vychazi z individualniho ptistupu
k détem, aktivni generalizace dovednosti a také zUzké spoluprace srodinou. Také
behavioralni techniky se prokéazaly jako velmi G¢inné, zejména pak techniky upravujici
emocCni, jazykové a socialni chovani. OvSem i pfesto se nejedna o zpiisob vedouci
k vyléceni autismu (Thorova, 2006).

Nefarmakologicka terapie také vyuziva muzikoterapii, arteterapii, zooterapii
¢i relaxaci. Hudba je vyuzivana jako prostfedek k vyuziti terapeutického procesu v ramci
lepSiho projevu emoci, socialni interakce a také v ramci relaxace. Hudba ma velky vliv
na vyvoj ditéte a jedna se o zpusob, jak rozvijet schopnosti a dovednosti nemocného
s PAS. Také arteterapie je pifinosnou metodou pro rozvoj mentalnich funkci a navozuje
pocity uvolnéni, radosti a také sebevyjadieni. Pravé pocity uvolnéni a relaxace jsou velmi
dalezité, jelikoz dité s PAS je kiehké a velmi snadno muze dojit k pietizeni. Z tohoto

divodu se arteterapie stdva stabilnim bodem Skolniho programu (Thorova, 2006).
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2 RODINY PECUJICI O DITE S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA

Rodina ma urcujici ulohu pii vychove a péci o déti, a to bez ohledu na to, zda se

jedna o déti zdravé nebo s jistym zdravotnim omezenim. Z toho vyplyva, Ze pravé rodina

vvvvvv

2.1 Definice rodiny a jeji funkce

I ptes mnohé problémy a historicky vyvoj funkei rodiny, je rodina stale povazovana
za podstatnou soucast zivota ditéte, coz také potvrzuje Kraus (2008, s. 79) ,, Pres vSechny
probléemy a peripetie, kterymi rodina ve svém historickém vyvoji prosla, zustava i
na pocatku nového stoleti nepostradatelnou a tézko nahraditelnou instituci i
pro dospélého clovéeka, natoz pro dité. Je nezastupitelna pri predavani hodnot z generace
na generaci, funguje jako nejvyznamnéjsi socializacni cinitel. Stoji na pocdtku rozvoje
osobnosti a ma moznost ho v rozhodujici fazi ovliviiovat.

Definice rodiny jako pojmu je velmi slozita, jelikoz jej kazdy muze chapat ponékud
odlisné. Pravé podle jiz zminéného autora Krause (2008, s. 79) je rodina ,, nejmensi
socialni instituci, ktera spolecnosti poskytuje velmi dilezité a tézko a ndkladne
nahraditelné funkce. “

Pokud se na rodinu a jeji vymezeni podivame z jin¢ho hlediska, jedna se o malou
skupinu osob, ktera je spojena navzajem nejen manzelskymi, ale také piibuzenskymi
¢1 jinak podobnymi vztahy a zaroven je také spojena spole¢nym zptsobem zivota. Rodinu
lze také vnimat jako strukturovany celek ¢i systém, jehoz ucelem je zejména vytvofeni
stabilniho prostoru a prostfedi pro sdileni, reprodukci a také produkci v rdmci zivota lidi
(Planava in Kraus, 2008).

Rodina ma n€kolik zakladnich funkci, zejména pak funkci reprodukéni, socialné-
ekonomickou, kulturné-vychovnou, socidlné-psychologickou a emocionalni. Rodina tak
pusobi zejména jako Utocisté pred okolnim svétem a jako ochrana pied vlivy plsobicimi
na Cleny rodiny z vnéjsiho svéta (Matéjcek, 1992). Biologickd reprodukcni funkce rodiny
je dulezita zejména pro spolecnost jako celek, ale také pro samotné ¢leny rodiny. Aby se
spolecnost zdarné vyvijela, potfebuje stabilni reprodukcni jednotku, coz je pravé rodina.

V soucasné dobé je tato funkce hojné potlacovana, jelikoz je dité vniméno jako ptrekazka
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v profesnim a kariérnim rlstu, vlastni seberealizaci rodicli a také jako prepych. Socialné-
ekonomickéd funkce zahrnuje mnoho aspektid. Rodina je vnimana jako zakladni prvek
v rozvoji ekonomického systému spolecnosti, ktery je naruSovan zejména hmotnym
nedostatkem rodin, coz je duasledek nezameéstnanosti nebo také zvySovani zivotnich
nakladd. Funkce ochrannd zahrnuje zejména ochranu a zajisténi biologickych,
hygienickych ¢i zdravotnich potieb jedinct. Tato funkce byla pied rokem 1989 zajistovana
statem, avSak po roce 1990 se ocekava, ze tuto funkci bude zajisStovat primarné rodina.
Dalsi funkci rodiny je také socializa¢né-vychovna funkce. Rodina by méla plnit prvky
socialni skupiny a ptizpisobovat své déti okolnimu svétu a zivotu. Rodina by také méla
naplnovat kulturné-vychovnou funkci zejména volbou traveni volného Casu a také rekreaci
a relaxaci rodiny. Pokud rodina tuto funkci plni, vzdy se to projevi zejména mirou cCasu,
ktery travi rodina pohromadé. Emociondlni funkce rodiny je povazovana
za nezastupitelnou funkei, jelikoz Zadnd jina instituce nedokdze tuto funkci v plné mife
nahradit. Kazdy ¢len rodiny ma potiebu zajistit pocit jistoty, lasky a bezpeci (Kraus, 2008).

Pokud je nutné, aby do zajisténi téchto ukoll rodiny zasahoval ve velké mife stat,
predstavuje to velky zasah nejen do funkce rodiny, ale také do psychiky kazdého ¢lena

rodiny (Kraus, 2008).

2.2 Vliv autismu na jednotlivé ¢leny rodiny

Narozeni ditéte s PAS je velkym zasahem do rodiny. Cela situace se pak promita
do soukromi rodict a jejich manzelstvi je tak vystaveno velkému tlaku a naporu. Rodinné
vztahy jsou velmi zasaZeny a odolavaji velkému néporu. Vse tak miize vést az k rozpadu
rodiny. Narozeni autistického ditéte ovliviiuje nejen rodice, ale 1 sourozence nového Clena
rodiny. To, jak se jednotlivi ¢lenové rodiny se stresovou situaci vyrovnaji, zalezi vzdy
na soudrznosti rodiny, jejich vzdjemnych vztazich a mimo jiné i na osobnosti kazdého
¢lena (Opattilova, 2006).

Matefstvi je vyznamnym aspektem v zivoté Zeny a také dulezitd soucast jejiho
zivota. Pfina$i mnoho zmén a pro mnohé zeny se jedna o smysl jejich Zivota. Vztah matky
vztahu mezi ditétem a matkou a jedna se tak o primarni osobu ve vyvoji ditéte. Matky
téchto déti nesou obrovskou zatéz a musi se vyrovnat se situaci, na kterou nebyly
pfipraveny a kterd je pro n¢ velmi stresujici. Nejen, Ze samotna péce o dit¢ s PAS pfinasi

stres, ale také toto postizeni neposkytuje matkdm dostatek podnétl pro vyvoj matefského
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chovéni, coz mize vyvolavat frustraci z disledku citové nedostatenosti a omezeni. Matky
déti s autismem CcCasto prizplsobuji svilj zivot potfebam ditéte. Disledkem toho casto
matky pfichdzeji o zaméstnani po uplynuti rodicovské dovolené a stavaji se zavislé
na partnerovi ¢i manzelovi. Mnohdy je pak tézké se vyrovnat nejen s celou situaci, ale také
se ztratou svého docasného Zzivota, coz muze vést k nepiiméfenym socidlnim reakcim
(Perchta, 2007).

Také otec se s nelehkou situaci musi vyrovnat a zaroven na n¢j mnohdy dopada
celd finan¢ni situace rodiny, za kterou je nyni zodpovédny. Tato role je pro otce znacné
stresujici a Casto pocituje obavy, Ze nastdlou situaci nemize zvladnout. Partner ¢i manzel
se snazi poskytovat svému protéjSku emociondlni podporu, ale sdm pocit'uje pocity vzteku,
stresu, viny a frustrace. Velmi Casto je také nelehké vyrovnat se s pocity zeny i partnerky.
Obcas je muz z chodu rodiny vyc€lenén a je nepouzitelny v péci o dité. Péce otcti mé vSak
velky vyznam, zejména zhlediska aktivity ditéte. Je prokdzano, Ze déti zdravé! i
s postiZzenim, se v blizkosti otcti chovaji aktivnéji nez v blizkosti matky (Mertova, 2012).

Také sourozenci jsou situaci v rodin€¢ ovlivnéni. Sourozenci tvofi stabilni soucast
kazdého ditéte a vztah mezi nimi byva popisovan jako rovnopravny. Sourozenci se stavaji
spojenci, ale zaroven také soupeii. AvSak pokud se narodi do rodiny dité s postiZzenim,
objevuje se znacnéd zatéz i pro sourozence zdravého. Zda sourozenci pfijmou postizené
dité, zavisi na postoji rodict k celé situaci. Miizeme se setkat se dvéma extrémy. Prvni
extrémem je zvySena pozornost rodicl o dité s postizenim. Zdravému ditéti neni vénovana
takova pozornost, jako tomu bylo doposud. Od sourozencti se ocekava zralej$i chovani,
coz nemusi byt v rdmci jejich vyvoje zcela v souladu. Tento problém nastava v piipade, ze
rodice o dité s postizenim pecuji po cely den a druhého ditéte si nev§imaji ¢i jej opomijeji,
jelikoz ono je dle jejich pohledu tolik nepotiebuje. Dité se pak snazi upoutat pozornost
rodi¢l, velmi casto zejména nepiiméfenym chovanim. Druhym extrémem je naopak
zvySena pozornost k ditéti zdravému. Tento postoj zna¢i kompenzaci neuspokojeni a
vynahrazeni straddni, které jim pfineslo dit¢ postizené. Rodice pak kladou na zdravého
potomka zvySené naroky, coz nemusi byt vsouladu sjeho vekem. Pak vznikaji
mezi sourozenci ambivalentni az neptatelské vztahy. 1 piesto, ze zdravy potomek
si uvédomuje, ze jeho postizeny sourozenec potiebuje vice pozornosti, on sim potiebuje

citit, Ze neni v rodin¢ opomijen a diskriminovan (Opatiilova, 2006).

'V ramci této prace je pojem zdravy vnimam jako protiklad ke slovu postizeny i kdyZ se primérn& nemusi
jednat o nezdravého ¢loveéka v ptivodnim slova smyslu
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2.3 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy

Jak jiz bylo feceno, vztah ditéte s rodi¢em se utvaii mnohem dfive, nez se dité

narodi. Rodice si v pribéhu té¢hotenstvi utvareji jisté predstavy o budoucnosti svého ditéte.

Nikdo si nedokéze predstavit situaci, kdy rodi¢ o¢ekava narozeni zdravého ditéte a naopak

se mu narodi dité s postizenim. Najednou se rodina s diagn6zou musi vyrovnat a zaroven je

vystavena velké zatézi (Thorova, 2006).

Oplustilova (2006) uvadi pét fazi adaptace rodicli na narozeni postizen¢ho ditéte

s tim, ze jednotlivé faze reakce se méni podle prozivani a chovani rodict v disledku zmén.

Naopak Hrdlicka a Komaérek (2004) uvadi pouze Ctyti faze stadia adaptace. A to stadium

Soku, deprese, ¢innosti a poslednim stadiem je stadium realistické.

Féaze adaptace podle Oplustilové (2006) jsou:

1))

2)

3)

4)

S)

faze Soku a popreni (jednd se o prvni fazi reakce rodict, ktefi si nedokazou
pfipustit, Ze je jejich dité postiZzené a tuto informaci velmi Casto neakceptuji. Jiz je
nezajimaji dopliujici informace, ani to, jaké jsou jejich moznosti. Je to zptisobeno
zejména faktem, ze se s postizenim ditéte nesrovnali),

faze bezmocnosti (typicka faze, ktera ptichdzi poté, co si rodi¢e zacCinaji
uvédomovat svou situaci. Rodi¢e nevédi, jak se maji chovat, jak situaci vyftesit.
Mezi nejcastéjsi pocity fadime pocity viny, studu. Jsou zvySené citlivi na reakce
okoli),

faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem (v této fazi se rodiCe
postupné zacinaji informovat a hledaji nové informace. Zajimaji se nejen o pfi¢inu
nemoci, ale také o dalsi moznosti péce o dité. V této fazi se objevuji pocity smutku,
deprese, strachu, hnévu apod., diky ¢emuz velmi Casto dochdzi ke zkresleni reality.
V této fazi se objevuji obranné mechanismy - obrana a utok. Dllezité je, aby rodice
tuto fazi prekonali. Pokud se tak nestane, dochdzi k naruSeni identity, coz neni
vhodné pro dal§i pomoc nejen ditéti, ale i jim samotnym),

faze smlouvani (Tato faze je povazovana za pfechodné obdobi, kdy rodice akceptuji
postizeni svého ditéte, ale stale se snazi o urcité zlepSeni jeho stavu, vzhledem
k tomu, Ze jsou informovani o tom, Ze uzdraveni neni mozné¢),

faze realistického postoje (Postupné dochazi k akceptaci a piijeti faktu, Ze je jejich

dit¢ postizené. Bézn¢ né¢jakou dobu trva, nez k této fazi u rodici dojde a rodice
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skutecnost postizeni svého ditéte pfijmou. Pokud dojde k dosazeni této faze, rodice
se s postizenim svého ditéte vyrovnaji a piijimaji své dité s ohledem na postizeni a

jeho stav).

2.4 Socialni a ekonomicka situace rodiny

Vzdy musime vychazet ztoho, ze vSichni lidé jsou primarné povazovani
za spolecenské tvory a také spolecnost sami vytvari. Lidé se pomoci socidlni interakce a
komunikace stdvaji soucdsti socidlni skupiny a zéaroven utvaii socidlni sit vztahd.
Spolecnost pak cloveka ovliviiuje, aktivné jej formuje a sam jedinec se ji pak ptizptisobuje
a snazi se v ramci spole¢nosti komunikovat dle svych zkuSenosti, schopnosti a dovednosti.
Pokud vytvoii rodinu, tyto dispozice ziskavaji novy rozmér. Rodina je jiz vniména jako
dalsi skupina, kterd je soucasti spoleCnosti. Je nutné si uvédomit, ze rodina je pak
obklopovana prateli, sousedy a SirSim pfibuzenstvem a je s t€émito skupinami ve styku.
Zminéné skupiny pak rodiné¢ pomadhaji, ulevuji, chrani ji, ale nékdy také rusi, tisni a
narodi dité¢ s postizenim. Rodina vSak neni obklopovana pouze blizkymi lidmi, ale také
institucemi jako jsou zaméstnavatelé, Skola, poradny, organy péce o dité ¢i soudy a také je
soucasti SirSiho spoleCenského makrosystému, ktery ji v rdmci spolecnosti vymezuje. Jedna
se o spoleCenské normy a postoje, normy télesné a dusSevni krasy a zdatnosti, obecné
uznavané hodnoty, zdkony a ptedpisy, tradice, zvyky, vychovné praktiky, ale i pfedsudky,
povéry a spolecenské myty (Matéjcek, 1992).

Vzhledem k tomuto pozadi je tieba sledovat hodnotu ditéte a postoje rodici a také
celého systému k jeho osobé. Pfijeti ditéte s postizenim v rdmci nejbliz§iho socidlniho
psychoterapeuty, pedagogy, socialni pracovniky (Matéjcek, 1992).

Pravé napadnosti v chovani, snadné navozeni afektu a ndasledujici agresivni a
autoagresivni projevy ditéte byvaji velmi casto divodem pferuSeni mnoha kontakt
a izolace rodiny. Je to navic doprovazeno také neschopnosti ditéte s PAS se adaptovat
na sebemensi zmény prostfedi, coZ znaéné¢ omezuje moznosti rodiny, at uz se jedna
o spolecenské styky, razné aktivity nebo pohlidani ditéte jinou osobou. Z toho pak jasné
vyplyva deprivace rodiny a jeji znana Unava pii péci o dit€¢ s PAS, kterd ji znemoziiuje
zachovat si asponl vramci moznosti docasny zptisob zivota (Vagnerova, 2004). Tuto

skutecnost dopliiuje Vagnerova (2004, s. 328) svym tvrzenim: ,,Chovani autistického
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ditéte je pro jeho nejblizsi okoli velmi rusive, nejvétsim probléemem je jeho
nesrozumitelnost a obtizna ovlivnitelnost. Typické priznaky autismu jsou pro rodice
zatezujici samy o sobé. Nepochopitelna a obtizné prijatelna je zejména lhostejnost jejich
ditéte, odmitani kontaktu, nezdajem o mazleni a chybeni jakéhokoli signalu existence
citového vztahu. Pozitivni reakce obvykle posiluji vztah rodicii i k postizenym potomkiim,
ale u autistickych deti tento mechanismus nefunguje. Pro rodice je mnohem tézsi prijmout
dite, které se chova jako cizi, je drazdive, agresivni a tézko ovlivnitelné.

Momentalni situace pro zajiSténi rodin déti s PAS je opravdu kriticka. Je velky
nedostatek vhodnych pfedSkolnich a Skolnich zafizeni nebo je péce o déti s PAS pro rodiny
nedostupnd. Z tohoto diivodu je mnohdy nutné, aby jeden z rodicu ziistal doma a staral se
o dit¢ v plné mife. Primarn¢ se tak jedna o matky, otcové pak zajistuji ekonomickou
stranku péce o dit¢ a potazmo celou rodinu, coz je mnohdy velmi narocné a rodina se
dostava do existen¢ni nouze. Pfed relativné neddvnou dobou nebyly povazovany déti
s PAS za postizené a nemély tak ndrok na financni podporu, coz se nastésti postupné
zménilo, a to zejména vlivem pfijeti zdkona o socialnich sluzbach. OvSem i pfesto se velmi
Casto stava, ze rodice vlivem neustalého doproSovani a dovolavani se svych naroku cely
proces vzdaji a ziistavaji tak v izolaci a finan¢ni nouzi (Richman, 2006).

Rodi¢e mnohdy ani netusi, na co vSechno maji narok a jaké jsou jejich moznosti.
Je tedy potieba zminit, Ze obanim star§im jednoho roku s tézkym zdravotnim postizenim
uvedenym v zakon¢ €. 329/2011 Sb., které podstatné omezuje jejich pohybovou nebo
orientac¢ni schopnost, se podle druhu a stupné postizeni poskytuji mimotadné vyhody 1.,
II. anebo III. stupné. Zdravotni stav ditéte posuzuje posudkovy lékat vychézejici ze zprav
psychologti a oSetiujicich l1ékatti. Posudkovi 1ékati postupuji dle zékona ¢. 329/2011 Sb.,
kde neni jmenovité uveden pojem autismus ani jiné pervazivni vyvojové poruchy. Diky
tomu od 1. ledna roku 2012 vzeSel zaroven jiz zminovany zdkon ¢. 329/2011 Sb., ktery
Iépe definuje zdravotni postizeni odlivodiujici pfiznani mimofadnych vyhod. Tato
vyhlaska by méla usnadnit ziskani finan¢ni podpory pro rodiny déti s PAS, dle miry jejich
postizeni.

Také je dilezité zminit, Ze autismus, Aspergeriv syndrom i ostatni pervazivni
vyvojové poruchy patii jednoznacné mezi postizeni komunikace s dopadem na schopnost
orientace. Pfid¢lovani ZTP/P by tedy nemélo byt problematické. Mimotadné vyhody
III. stupné pro drzitele ZTP/P jsou jmenovité vypsany v zakoné ¢. 329/2011 Sb.
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Narozenim ditéte s postizenim jakéhokoliv typu je postizen cely systém rodiny a
jeho fungovéni, které doposud bez problému bézelo. Pro vyvoj ditéte s postizenim je
klicovy zejména pfistup rodiny, jak jiz bylo uvedeno vySe. NejvétsSim uskalim jsou pak
zejména zmeény chovani u déti s PAS. Z tohoto diivodu hraje dualezitou roli pro rodiny
ditéte s PAS a pro dité¢ samotné svépomocné skupiny (nestatni neziskové organizace) a

moznost a dostupnost vyuziti jejich sluzeb.
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3 POTREBY RODICU A DETI S POSTIZENIM, ZVLASTE
S AUTISMEM

Kazdy znas ma jisté potieby, které je nutno uspokojovat. V pfipade, Ze
k uspokojeni dlouhodobé nedochazi, mize ¢lovék pocitovat dojem frustrace a deprivace.
Potieby rodict postizenych déti a konkrétné déti s autismem jsou vSak specifické a nize

dojde k jejich vymezeni a specifikaci.

3.1 Vymezeni potieb a jejich rozdéleni

Dle Buronové (2010, s. 47) se ,,potieba vymezuje jako stav nedostatku nebo
nadbytku néceho, tj. stav jedince odchylujici se od jeho Zivotniho minima*. Naopak
autorka Smidova (2010) udavé, Ze se jedna o potiebu stavu organismu, ktery je typicky
pro svou dynamickou silu, ktera vznika pravé nedostatkem piebytku ¢i nedostatkem
zejména v oblasti biologické, psychologické, socialni nebo duchovni.

Autor Nakone¢ny (in Buronova, 2010, s. 47) definuje potieby jako ,,zdkladni
motivy, které vyjadruji nedostatky na urovni fyzického i socidalniho byti a cilem chovani,
které je s nimi spojené jako instrumentalni aktivita, je reakce téchto potieb. “

Pokud shrneme jednotlivé vySe uvedené definice: potieba je nezbytna a uzite¢na
zejména v souvislosti s uspokojovanim lidskych potfeb a velmi Uzce souvisi se
zachovanim kvality zivota. Holisticka teorie tvrdi, ze vSechny potieby je nutné udrzet
v rovhovaze nebo v celkové harmonii. Pokud potieby nejsou v harmonii, dochazi
ke vzniku nemoci ¢i poruch, které ovliviiuji fungovani jedince, jeho pozornost, mysleni
¢i emoce (Trachtova, 2008).

Potfeba se vramci zivota méni, a to nejen z kvalitativniho hlediska, ale také
v ramci jejich kvantity. Kazda osoba pak uspokojuje své potieby dle svého uvazeni a podle
svych schopnosti. Potieby lze uspokojovat zadoucim a nezadoucim zpasobem. Zadouci
zpusob je takovy, ktery neskodi jiné osob¢ a je ve shod¢ se socidlné-kulturnimi hodnotami
a neprekracuje meze zdkona. Nezadouci zplisob uspokojovani potfeb pak miize Skodit
jinym osobam a neni ve shod¢ se socialné-kulturnimi hodnotami (Trachtova, 2008).

Potieby fadime mezi zdkladni motivy, které nam ukazuji sviij nedostatek. Pokud se
tento nedostatek projevi, zac¢ind proces motivace. Motivaci lze chépat jako hybnou silu

jednéni jedince z hlediska uspokojovéani potieb. Nakone¢ny (in Plevova, 2011, s. 88)
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., wjadruje motivace rozpory mezi tim, co subjekt aktudlné proziva, a tim, co prozivat touzi.
Motivace tedy vyjadruje stav vnitini psychické nerovmovihy a chovani je smérovano
k udrzZeni a obnoveé.

Zakladni potteby jsou pro vSechny lidi spolecné, avSak jsou urCovany a vymezeny
kulturou kazdého jedince. Potieby a jejich uspokojovani se odliSuji dle stupné vzdélanosti
a také podle kulturni trovné jedince a spolecnosti, ve které vyriistd. Zdravé i nemocné déti
maji vétsinu télesnych a psychickych potieb spolecnych a jejich uspokojeni je provadéno
tak, jak to jen lze vzhledem k jejich schopnostem a dovednostem. Klicovou roli hraje
zejména vyvoj v prvnich letech Zivota, jelikoZ v tomto obdobi je vyvoj ditéte nejzasadngjsi
a také nejrychlejsi. Zakladni potfeby déti je nutné udrzovat v optimalnim stavu a snaZit se
je uspokojovat tak, aby byl jejich vyvoj podpofen. Je také potieba je motivovat
k ¢innostem, které vedou pomoci uceni k realizaci vnitinich moznosti jedince a poté vedou

k ptekroceni trovné jiz dosazené (Plevova, 2011).

3.1.1 Klasifikace potieb dle hierarchie A. H. Maslowa

Abraham Harold Maslow byl americky psycholog a jeden ze =zakladatela
humanistického proudu v psychologii. Zabyval se také problematikou lidskych potieb a
jejich uspokojovanim pomoci motivace. Ve 40. letech 20. stoleti rozvinul teorii potieb.
Dle Maslowa (in Trachtova, 2008, s. 13) ,,ma kazdy jedinec individualni systéem motivii,
ktery je hierarchicky usporddan, protoze nékteré z motivii jsou silnéjsi nez jiné a nékteré
z tech silnych jsou nejsilnéjsi. Lidé jsou motivovani hierarchickym systémem zakladnich
potrieb.

Maslow rozdé¢lil hierarchii potieb na potieby nizsi a vyssi. Mezi nizsi potteby se
fadi potteby fyziologické, bezpeci a jistoty. Zatimco mezi vysSi potieby patii zejména
potfeby soundlezitosti a lasky, potfeby uznani a sebelcty a potieby seberealizace.

Rozd¢€leni je znazornéno na obrazku €. 1 nize (Trachtova, 2008).
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/ N,
/’ Potieby \
/ seberealizace:",
7 nalezlsebenap\ném\\
Vi a realizovat N
/ viastipotencial
4 N
/ 2 b
/.r Estetické potieby:
& potreby symetrie, fadu a krasy

/
/ '
/ Kognitivni potfeby:
/ potieby védét, rozumét a zkoumat
/ Potieby uznani: \‘\

/

/ potieby dosahnout uspéchu, byt kompetentni, A
/ ziskat souhlas a uznani

i Potieby sounalezitosti a lasky:
e potieby druZit se s ostatnimi, byt pfijiman a nékam patfit \‘\

/ Potreby bezpeci: citit se zabezpecen a mimo nebezpedi \

/ Fyziologické potieby: hlad, zizen apod. N\

Obrazek €. 1 Hierarchie potieb dle Maslowa.
Zdroj: TRACHTOVA, Eva a kol. Potieby nemocného v oSetiovatelském procesu. 2. vyd. Brno: Néarodni
centrum oSetFovatelstvi a nelékarskych zdravotnickych obori, 2008. ISBN 80-7013-324-4.

Fyziologické potieby

Tyto potieby jsou zakladni a nejnizsi. Jsou spjaty s prezitim a také uzce souviseji
s poruchou homeostazy. Tvoii zakladnu hierarchie potieb. Jsou téz zdkladem motivace
pro existenci jedince. Mezi tyto potfeby patii potieba zajisténi vyzivy, vyprazdiiovani,
odpocinku a spanku, kysliku, Cistoty, fyzické aktivity a také sexualni potteby. Kazda osoba
by se méla potieby snazit uspokojit dfive, nez se stanou aktualni.
V piipadé, ze se tyto potfeby aktudlnimi stanou, jsou dominantnimi a dochézi k celkovému

ovlivnéni chovani a jednani cloveéka (Trachtova, 2008).

Potieba bezpeci a jistoty

Potieba bezpeci a jistoty se snazi vyvarovat zejména ohrozeni a nebezpeci. Tato
skupina mé& nejen psychicky, ale také fyzicky aspekt. Uspokojeni této potieby je
vyjadfovano zejména touhou po divére, stabilité, spolehlivosti a uchranéni pied strachem a
uzkosti. Tato potieba miize byt dominantni. Pokud nedojde k naplnéni potieb, objevuji se
u jedince pocity uzkosti, dezorientace ¢i abnormalniho chovani (Trachtova, 2008).

Tato potieba je specifickd zejména u deti s autismem, a to vzhledem k potiebam
Ipét na neménném stavu. Pravé skuteCnost, ze je vSechno stile stejné a neménné jim

dodava pocit jistoty a bezpeci (Trachtova, 2008).
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Poti'eba lasky a sounaleZitosti

Potfeba lasky a soundleZitosti je oznacovana mnohdy jako potieba afiliacni,
znamend touhu clovéka nékam patfit, milovat a byt milovan. Tato potfeba navazuje
na uspokojeni potieb uvedenych vyse. Kazdy ¢loveék potiebuje ke svému zivotu nékoho
blizkého a také jeho pravidelnou piitomnost. Lidé se potiebuji podélit o své pocity,
novinky, pfani a také zazitky. V ptipad¢, Ze nedojde k naplnéni potieby, dochazi k pocitim

osamg¢losti, nepfijeti, odmitnuti ¢i odcizeni (Trachtova, 2008).

Potieba uznani, ticty a sebetcty

Tyto dvé potieby jsou spolu uzce spjaté. Pomoci téchto potieb jsou vyjadifovana
piani dosahnout spé$ného vykonu a prestize uvniti socialni skupiny. Radime zde také
potiebu touhy po respektu u jinych lidi. Objevuji se v pfipad¢ ztraty tcty, odpovédnosti,

divéry a jejich projevem je ziskani ztracené socialni hodnoty (Buroiiova, 2010).

Potieba seberealizace

Tato potieba je spjata stouhou seberealizovat se a realizovat své schopnosti a
zaméry. Déle zahrnuje potieby védéni a porozuméni. Kazda osoba je takova, jak se od ni
ocekava. OvSem ani plné€ realizovana osoba nemusi byt $tastnd a spokojena (Buronova,

2010).

3.2 Potreby déti s postiZzenim

Podle Novosada (2000, s. 24): ,, Postizeni lidé maji prosté tytéz potieby jako ostatni
lidé, jak je popisuje napr. znama Maslowova hierarchie potreb cloveka, kterd je vystiznym
modelem potieb kazdého cloveka. Miize ovsem nastat situace, kdy jedinec pro své funkcni
nebo organové postizeni nemiize néekteré z téchto vyznamnych lidskych potieb realizovat
obvyklym zpiisobem. Brani mu v tom télesna vada, chronické onemocneni, smyslova vada,
snizena mentdlni uroven nebo psychicka nemoc. “

Viagnerova (2004) fadi mezi potieby déti s postizenim, které nelze vzdy zcela plné
uspokojit, zejména:

1) potieba zékladniho laskyplného vztahu a jistoty (mtze nastat situace, ze rodice dité

odmitnou, stavi se k nému zcela negativné, neuspokojuje je ani kontakt s vlastnim

ditétem, jelikoz dité ma jiné reakce nez dité zdravé),
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2) potieba socialniho kontaktu a kladného socialniho piijeti (problém se objevuje jak
pfi nizkém socidlnim kontaktu, tak pfi nedivéte ditéte ke svému okoli a okolnim
lidem),

3) potieba vykonu a sociadlniho uznani (dit¢ je vzdy pomalejsi nez zdravé déti a
podava také nizsi vykon, ¢innosti mu trvaji déle a také jeho jednani je pomalejsi),

4) potieba Cinnosti (jelikoz je dité pomalejsi a Cinnosti vykonava déle, rodi¢e maji
potiebu jej chranit),

5) potieba cile a zivotnich perspektiv (Casto dochazi ke zprostiedkovani blizkymi
osobami),

6) potieba poznavaci (omezené podnéty v oblasti jedné zplisobi naopak zdokonaleni

v jinych oblastech).

Uspokojovani potieb déti s autismem je velmi dulezité, a to zejména pro jejich
budoucnost. Jiz v raném véku ditéte s autismem je nutné jeho specifické potieby
naplnovat. OvSem dilezité je také uspokojeni jejich specidlnich ptani a pozadavki. Diky
tomu si déti s PAS snadnéji osvoji nové dovednosti (Thorova, 2006).
potieb bezpeci a jistoty. Autistické déti vyzaduji provadéet Cinnosti stale stejnym zptisobem
a také upénlivé trpi na predmeétech, jez jsou pro né¢ zndmé. Pokud nasledné¢ dojde
ke zméné vici navyklému chovani, mize se u déti s PAS projevit napéti, uzkost, agrese
¢i az neucelné pohybové stereotypy. Kazdy ¢len rodiny se musi chovat predvidatelné a

vyvarovat se jakychkoliv zmén (Thorova, 2006).

3.3 Potreby rodica déti s postiZzenim

Na potieby rodict déti s postizenim je nahlizeno zejména z pohledu rodiCovskeé
role. Mat&jéek (1987) uvadi &tyfi typy potfeb rodiét. Radime mezi né potiebu stimulace,
coz souvisi zejména s naroky postizen¢ho ditéte na jeho obsluhu a péci o ngj. Dité
s postizenim se nevyviji stejné rychle, jak je tomu u zdravych déti a neposkytuje zpétnou
vazbu na podnéty, city a samo nevyhledava podnéty zdjmu. Rodice jsou tak pod neustalym
tlakem a jsou unaveni a nachdzi se v psychickém vypéti. Neuspokojeni potieby
smysluplného svéta zapticinuje u rodicl pocit zklamani. Pii péci o postizené dit¢ je ceka
nelehkd situace, velké ndroky a spousta piekazek, které musi piekonat. Velmi Casto tak
dochazi k izolaci vii¢i svému okoli a jinym osobam. Rodice netusi, co bude s jejich ditétem
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v budoucnosti a velmi se toho obéavaji. Potieba rodicovské identity a oteviené budoucnosti
si vyzaduje opravdové uzndni rodiny pecujici o postizené dit€ zejména ze strany
spolecnosti.

Pro rodice, stejné tak jako pro ostatni ¢leny rodiny, je nutné potvrzeni toho, ze
jejich pocity jsou zcela normélni. Mizou se u nich vyskytovat vycitky z toho, ze pocituji
negativni emoce a nemaji na né¢ narok. Tyto pocity si pak nechdvaji pro sebe, coz je Spatné.
Pravé pokud rodice o svych pocitech hovoii, maji moznost zjistit, ze jejich ambivalentni az
negativni pocity jsou bézné a maji pravo na své potieby. Tato oteviena komunikace by jim
mohla ulevit a pfispét tak ke zlepSeni rodinnych vztaht (Matéjcek, 1987).

Potieby, které déti s postizenim nemohou svym rodic¢iim zajistit a zabezpecit, jsou
potieby piiméfené stimulace. Dale pak potieby smysluplnosti a fadu. Dité nepodéava
rodi¢im spravné informace o svych pocitech a projevech, coz vede k pocitiim nejistoty a
neschopnosti porozumét vlastnimu ditéti. Potfeba citové vazby je zndma svou extrémnosti.
Cast rodi¢t preda své dité do zafizené ustavni péce, druha &ast rodi¢i se naopak stane
piehnané citové zavislou na ditéti se silnymi emocemi i péci. Pocity ménécennosti a
vytazeni ze spolecnosti vzdy nastupuji ihned po narozeni postizené¢ho ditéte ¢i po zjiSténi
postizeni. Potiebu vlastni hodnoty a spoleCenské prestize je tézké uspokojit, vzhledem
k tomu, ze kazdd spolecnost povazuje postizené dit€¢ za socidlné degradujici. Potieba
zivotni  perspektivy koresponduje s Mat&jckovou (1989) potiebou zivotni jistoty

(Vagnerova, 1999).

3.4 Potreby rodicu déti s autismem

Nikde v literatufe neni piesné vymezeno specifické Clenéni potieb rodict, kteti maji
déti s PAS, avSak lze usuzovat, Ze potieby jsou individudlni podle druhu postizeni, stupné
zavaznosti, stejné jako s tim souvisi rodina a okoli nemocného ¢lovéka, finan¢ni situace a
podobné (Vagnerova, 1999).

Podle Navratila a Musila (2000) je socidlni fungovani podminéno naplnénim
potieb. Socialni potieby rodiny s ditétem s PAS souviseji zejména se spolecnosti a snahou
se do ni integrovat. Jak jiz bylo uvedeno vyse, potfeba soundlezitosti a kontaktu se
spolecnosti se vyskytuje u kazdého Clovéka.

Dit¢ s PAS klade rodiné¢ mnoho piekazek zejména v ramci uspokojovani potieb.
Typickou odliSnosti déti s PAS je odlisné chovani, podle kterého se odviji prekazky

uspokojovani potieb. Velké naruseni béZzného chodu domacnosti zpiisobi stale se opakujici
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struktura Casu, coz pro okoli mize vypadat zvlastné. Pro nékteré rodiny se prave tento znak
autismu miize stat velkym problémem, s ohledem na dosavadni chod rodiny. Autistické
dité¢ potiebuje stale stejn¢ se opakujici ¢innosti, které probihaji ve stejnych intervalech 1
slozeni. Tim mame na mysli prevazné vstdvani ve stejnou dobu, konzumace potravin
ve stejnou dobu, konzumace potravin stejné barvy, pokladani stile stejnych otazek,
ziskavani stejnych odpovédi na otdzky apod. Prave stereotypni chovani mé vliv na kontakt
s jinymi lidmi fungujicimi mimo rodinu a zapfiifiuje omezeni navstév ze stran okoli
(Horowitz, 2005).

Izolovani se od pratel, konicku €i ztrata volného Casu bez ditéte a kazdodenni péce
o dit¢ s PAS ma za nésledek frustraci, ktera prichazi jako disledek neuspokojovani potieb.
Je tedy nutné, zapojit do programu rodici jista feSeni, ktera by jim pomohla se odreagovat.
Jako jista forma pomoci se jevi respitni péce. Ta bud’ kratkodobé€, nebo v podobé nékolika
dnt, zajisti dité a tim nechd cas rodi¢im na nabrani novych sil (Vagnerova, 1999).

V hierarchii potfeb dle Maslowa je uvedena také potieba najit lasku a
sounalezitosti. Také tato potieba je mnohdy v rodinach déti s PAS nenaplnéna. Autistické
déti maji velmi casto problém navazat kontakt, jelikoz povazuji lidi okolo sebe
za nedilezité, pfedméty za nepotiebné a také se vyhybaji fyzickému kontaktu, protoze
neumi uchopit ani své emoce, ani emoce svych piibuznych. Tyto znaky autismu maji
negativni vliv na cely chod rodiny (Trachtova, 2008).

Dalsim zdrojem neuspokojeni potieb je také nevyrovnany vyvoj ditéte. Rodice se
vzdy snazi, aby dité rozvijelo své dovednosti, coz miize vést k jeho pretézovani. AvSak
vzhledem k tomu, ze autistické dité nikdy nemiize zvladat vSechny oblasti stejné jako dité
zdravé, dojde k pocitu zklamani sama sebe (Horowitz, 2005).

Velkym problémem je také vidina budoucnosti ditéte s PAS, jak jiz bylo uvedeno
vyse. AvSak u déti s PAS je potfeba zachovat stereotypni navyky, opakujici se projevy
chovéni a jednani, coz se u nich neméni ani v dospélosti. Proto je nutné snazit se, aby
se déti jiz od raného détstvi ucily jednat samostatné s ohledem na jejich postizeni a
osvojovaly si praktické dovednosti, coZz jim pomuze pfispét k béznému chodu ditéte
v jeho dospélosti (Horowitz, 2005).

V zavéru této kapitoly je nutné dodat, ze s urCenim diagnoézy ditéte je potieba si
uvédomit, ze se méni nejen potieby deti, ale predevsim jejich rodica. Potieby déti se prilis

neméni od potieb zdravych déti, avSak jejich realizace je ponc¢kud horsi. Lze také
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ptedpokladat, Ze nejsou uspokojovany ani potieby komunikace s okolim a také potieba

jistoty o budoucnosti svého ditéte, coz jiz bylo fe¢eno vyse.
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4 PROBLEMATIKA PECE O OSOBY S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA V CESKE REPUBLICE
V NAVAZNOSTI NA PROBLEMATIKU MOZNOSTI
USPOKOJOVANI POTREB RODINY PECUJICI O DITE
S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Soucasti této kapitoly bude popis nejen historie péce o osoby s PAS v ndvaznosti
na celou problematiku moznosti uspokojovani potieb rodin pecujici o dité¢ s PAS, ale také
vymezeni legislativniho zakladu, jak z hlediska Skolské politiky statu, tak také z hlediska
neziskové organizace svépomocné skupiny pro osoby sPAS piedevSim na Uzemi

statutarniho mésta Ostravy a také 1ékaiska péce a specifika v rdmei komunikace.

4.1 Historie péce o osoby s poruchou autistického spektra

V 60. letech 20. stoleti byl fazen autismus mezi détské schizofrenie. V téze dob¢ se
zacCala détskd psychiatricka MUDr. Rlizena Nesnidalova vénovat problematice autismu,
které se nasledné veénovala po cely svlij profesni zivot. Prvni ¢lanek zabyvajici se
autismem publikovala v roce 1960 a nasledné pak vyuzila svych dovednosti a schopnosti a
vroce 1973 vydala publikaci Extrémni osamélost. Tato kniha se na dlouho dobu stala
jedinou knihou vydanou na téma autismus. Nasledné¢ pak vroce 1994 vySlo vydani
doplnéné o nové poznatky a také o osudy déti s autismem po 20 letech. AvSak ndvaznost
na tuto praci pfinesla az doba po revoluci (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Po roce 1989 zafala postupné vznikat riznd sdruZeni a organizace, jejichz
principem bylo vyvijet komplexni pomoc pro rodiny déti s PAS. Tato sdruzeni byla
vetSinou zakladana piimo rodici téchto déti. Také odborni pracovnici zacali v ramci této
problematiky a v ndvaznosti na setkdvani s lidmi s PAS reagovat a postupné iniciovali
vznik celého systému péfe o né. Primarné se jednalo zejména o zménu zpisobu
diagnostiky a vzniku sdruzeni, kterd byla zakladana, jak jiz bylo feceno vyse, ve spolupraci
s rodinami déti s PAS. V t¢ dobé také dochézelo k ptilivu odborné 1 popularni zahrani¢ni

literatury, informaci, kontakty s odborniky ze svéta v problematice PAS a moznost tyto
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odborniky v rdmci jejich pasobisté navstivit. Nezbytnou soucésti téchto zmén se stalo

vzdelavani a vychova (Hrdlicka, Komarek, 2004).

4.2 Soucasna Skolska a legislativni politika statu

Vychodiskem pro soucasny koncept ve vzdélavani déti s postizenim je uplatiiovani
zasady vychazejici z Charty OSN z 80. let: ,, Kazdy narod ma odpovédnost za to, aby se
jeho skolsky systéem postaral o déti se zdravotnim postizenim v takové uplnosti jak o deti
ostatni ... "

Vzhledem k tomu, ze vzdelavani déti s postizenim (zejména pak s PAS) velmi uzce
souvisi také s jejich integraci, ta je pravé mnohdy problémovy aspekt, je nutné si tento
pojem vysvétlit. Samoziejme integrace je opet vnimana s ohledem na kontext, ve kterém se
Pokud se zaméfime na integraci Skolskou, coz je vzhledem k tématu v nasem zdjmu, je
integrace chédpana jako ,,dynamicky jev, ve kterém dochazi k souZiti postizenych a
intaktnich jedincu na urovni vzdajemné vyvazené adaptace behem vychovy a vzdelavani
(Valenta, Miiller, 2004, s. 114).

Pravé u déti s PAS je jednim znejvétSich problémi integrovat se do ciziho
prostiedi a zapojit se do Cinnosti s détmi, které doposud dit€¢ neznalo. Pro uspéSnou
Skolskou integraci je nutné vytvofit vhodné materidlné-technické zazemi a zabezpecit
dostatek specialné pedagogicky vzdélanych ucitell, vyskolenych pro praci s zaky s PAS
(Valenta, Miiller, 2004). V soucasnosti je pifi vzdélavani zakt vyuzivan program TEACCH
(Treatment and Education of Autistic and related Communication handicapped Children).
Tento program byl zaveden v 60. letech 20. stoleti v USA pod vedenim profesora Erica
Schoplera.

V kvétnu roku 2015 bylo schvaleno vladnim usnesenim pfijeti Narodniho planu
podpory a integrace obCanu se zdravotnim postizenim, a to na obdobi od roku 2015
do roku 2020. Ministerstvu Skolstvi tak bylo zadano, ze musi rozvijet vzdélavaci podminky
déti sPAS, a to po celé Ceské republice, stejné jako tomu bylo v minulych letech.
Hlavnimi ukoly, které byly jiz vyty€eny v minulych letech v ramci ptedchozich programi,
patii zajistit respektovani specifik zakii se zdravotnim postizenim vcetné konkretizace
poskytovani podpory, vydat metodicky pokyn pro umist'ovani asistenta pedagoga, moznost
navySovat normativ financnich prostfedkti, v pifipadé potifeby zavadét alternativni a

augmentativni formy komunikace, optimalizovat sit’ tfid pro déti, zdky a studenty s PAS,
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pokracovat v zavadéni poradenskych sluzeb pro klienty s PAS ve vsech krajich Ceské
republiky. Jednim zdalSich nelehkych ukoli je také nalezeni transparentniho,
spravedlivého a efektivniho zplisobu financovani socialnich sluzeb.

V soucasnosti upravuje vzdélavani zdkon ¢. 561/2004 Sb. o predskolnim,
zéakladnim, stfednim, vys$§im odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zdkon), ve znéni
pozdéjsich predpist. Mezi vyhlasky, které v poslednich letech tento zdkon upravuji, patii:
vyhléaska ¢. 27/2016 Sb. v platném znéni o vzd€lavani zaki se specidlnimi vzdélavacimi
potiebami a zakl nadanych (zacleniuje déti, zaky a studenty se stanovenou pervazivni
vyvojovou poruchou do skupiny déti, zaki a studentli se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami) a vyhlaska ¢. 72/2005 Sb. v platném znéni o poskytovani poradenskych sluzeb
ve Skolach a Skolskych poradenskych zatizenich. Dalsi upravujici vyhlaska je vyhlaska
¢. 48/2005 Sb. o zékladnim vzdélavani a nékterych nalezitostech plnéni povinné Skolni

dochazky.

4.3 Soucasna socialni legislativa

Také financni aspekt a socidlni zazemi vyplyva z riznych zédkoni v rdmci socialni
legislativy. Pravé tyto zakony pak upravuji pfispévky pro rodinu déti s PAS ¢i jinym
postizenim.

Prvnim je zakon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote, ktery upravuje
nasledujici davky: pfidavek na dité, socialni pfiplatek, pfispévek na bydleni, rodi¢ovsky
piispévek, davky péstounské péce ¢i porodné. Dale se pak jedna o vyhlasku €. 207/1995
Sb., ktera stanovuje stupné zdravotniho postizeni a zptisob jejich posuzovani pro ucely
davek statni socidlni podpory a vyhlaska ¢. 28/2012 Sb., o dal§im studiu, poptipad¢ vyuce,
které se pro ucely statni socidlni podpory a diichodového pojisténi povazuji za studium
na stfednich Skolach.

Dalsi zakon upravuje hmotnou nouzi. Jedna se o zdkon ¢. 111/2006 Sb., o hmotné
nouzi, ktery upravuje nasledujici davky: pfispévek na bydleni, doplatek na bydleni,
mimoféadnou okamzitou pomoc a dale organizaci a fizeni v oblasti ddvek hmotné nouze a
také vyhlaSka ¢. 504/2006 Sb., kterou se provadéji n¢ktera ustanoveni zdkona o pomoci
v hmotné nouzi

Poté se jedné o zdkon upravujici existen¢ni minimum, coz je zakon ¢. 110/2006 Sb.

o zivotnim a existenénim minimu Sdéleni MPSV ¢. 490/2006 Sb., a 137/2007 Sb., které
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upravuje ¢astku primérné mésicni mzdy pro Ucely statni socidlni podpory a Zivotniho a
existenéniho minima.

Socialni sluzby upravuje zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ktery pravné
zajistuje: podminky naroku na piispévek na péci, vysi a vyplatu prispévku, fizeni
o prispévku a kontrolu jeho vyuzivéani, druhy socidlnich sluzeb a uhradu nakladl za jejich
poskytovani, podminky poskytovani socidlnich sluzeb a registraci poskytovatelti, inspekci
poskytovani socidlnich sluzeb, financovani socidlnich sluzeb, piedpoklady pro vykon
povolani socidlniho pracovnika a dal§i Cinnosti v socialnich sluzbach a vyhlaska
¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zdkona o socidlnich sluzbach.

Naésledné pravni predpisy upravuji pfedevsim obecna ustanoveni a organizaci fizeni
v oblasti socialniho zabezpeceni. Jedna se o zdkon ¢. 329/2011o poskytovani davek
osobam se zdravotnim postizenim v pozd¢j$im znéni.

Rodina a socialné pravni ochrana déti je pak upravena zdkonem ¢. 359/1999 Sb.,
o socialng pravni ochrané déti, ktery urcuje zasady socialné-pravni ochrany déti, opatieni a
zafizeni socialné-pravni ochrany, poskytovani ochrany povéfenymi osobami. Dale je
socialné pravni ochrana déti upravena sdélenim &. 104/1991 Sb., o Umluvé o pravech

ditéte, Listina zdkladnach prav a svobod a také v obcanském zakoniku ¢. 89/2012 Sb.

4.4 Specifika komunikace v ramci lékarské péce

Obecné je komunikace s lidmi s PAS ndrocna, o to slozit&jsi je pravé u déti s PAS.
Pokud se zpétné podivame na vyuku ve specidlnich Skolach, pak je pro komunikaci
vyskolen pedagog, ktery ma na paméti, jak se s konkrétnim ditétem dorozumét, jaka
komunikace je efektivni a jakym zplisobem piedejit pocitu stresu ¢i riznych obav. V ramci
socialni oblasti komunikuje s cizimi lidmi zejména rodi¢, dit¢ pak pfijde do kontaktu
zejména s 1ékafi, coz je, vzhledem k jejich postizeni a dal§im privodnim nemocem, bézné.
Pravé 1€karska péce je velmi individualni vzhledem k mife postizeni a schopnosti déti
sdelit, co je trapi a boli. Velmi Casto toho nejsou schopny a také nepiiméfené reaguji

na veskeré kontakty s cizi osobou.
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4.4.1 Komunikace a pristup zdravotnického personalu

k osobam s poruchou autistického spektra

Hospitalizace, diagnostické i terapeutické postupy a vykony jsou pro déti s PAS
velmi zatézujici a stresujici. Pokud dit¢ s PAS vyvedeme zjeho bézného konceptu a
denniho rezimu, jedna se o velky zasah do jeho svéta a vyvolava to u néj pocity uzkosti a
nejistoty. Hospitalizace ¢i podstupovani vykonil tyto pocity jen stupiiuje. U téchto déti je
typické, Ze na nové vzniklou situaci ¢i nové prostiedi reaguji spiSe odtazenim, stahnutim se
do ,,svého svéta® nebo dokonce agresivnim chovanim (Vermeulen, 2006). Z tohoto diivodu
by nem¢la byt zadné I¢karskd péce Ci ptipadnd hospitalizace ze strany rodicti podcenéna.
Také persondl by mél byt informovéan o tom, jak se o pacienty s autismem postarat a jak
s nimi komunikovat. Dostatecnd edukace, hluboké znalosti a porozuméni zdravotnickych
pracovniki zésadnim zplisobem ovliviiuje pribéh a moznosti dalSich vySetfeni,
hospitalizaci a v neposledni fadé i adaptaci téchto osob na nové prostiedi (Rihova, 2011).

Neexistuji stejni autisté a projevy autismu jsou vzdy odlisSné. Proto neni na misté
generalizovat problémy a povazovat je vSechny za stejn¢ nemocné. Komunikace
s détskym pacientem je vzdy velmi specifickd. Komunikace je jednou ze tii oblasti, ktera je
poruchou narusena. Déti s PAS si vétSinou neosvoji ani zékladni komunikacni prvky a
uroven jejich komunikace je opravdu na nizké trovni. Vyvoj feci je opozdény, proto
by mél zdravotnicky personal znat vyvojové charakteristiky v jednotlivych obdobich a také
zasady, kterymi je mozné efektivni komunikaci s détmi s timto typem postiZzeni navazat.
Také znalost alternativnich zptasobli komunikace je u zdravotnického personalu
na misté. Komunikace s détmi s PAS je vzdy ovlivnéna zejména zdravotnim stavem ditéte,
charakterem, typem onemocnéni a také intenzitou symptomu (Plevova, Slowik, 2010).

Zakladnim prvkem komunikace je upoutani pozornosti pacienta. Jeho pozornost lze
ziskat zejména svym chovanim, vlidnym pfistupem, hrou ¢i zménou barvy hlasu nebo
kolisanim jeho intenzity. Pozornost 1ze upoutat i pomoci predmét. Pravé diky predmétim
dochdzi velmi ¢asto k vzajemnému o¢nimu kontaktu a ziskdni pozornosti ditéte. Pokud
chceme komunikaci rozvést, je nutné ihned reagovat a zménit typ komunikace. Preferuji se
odmény verbalni ¢i Cinnostni, nikoli odmény v podobé¢ jidla, pfedevSim sladkosti.
Pti komunikaci bychom méli vzdy mluvit srozumitelné a zcela jasné a vyuzivat kratka a
jednoduché vétna spojeni. Diky tomu docilime efektivnéj$i komunikace. Neméli bychom

vyuzivat zejména abstraktni vyrazy, ironii, fraze ¢i dvojsmyslné vyrazy, jelikoz tomu déti
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nebudou rozumét. Pii komunikaci bychom méli dodrzovat tzv. unisenzorialni ptistup, tzn.
predkladani podnéti pusobicich pouze na jeden smyslovy kandl. Pokud tento piistup
nebudeme dodrzovat, miize dojit ke ztraté pozornosti & ztraté zajmu o pozornost (Rihova,

2011).
ziejmé, ze bude pocitovat uzkost a strach. Proto by zdravotnicky persondl mél k ditéti
pristupovat tak, aby tyto pocity redukoval. Toho lze dosdhnout zejména opakovanym

komentovanim situace a popisem aktivity (Samankova, 2011).

4.4.2 Komunikace a pristup zdravotnického personalu k rodiné

ditétem s poruchou autistického spektra

Hospitalizace pro dit¢ sPAS predstavuje traumatizujici zkuSenost, avSak

pro rodice je to také velmi nelehka situace. Zejména matky velmi Casto k postizenym
détem velmi inklinuji a upnou se k nim a hospitalizaci vnimaji jako selhani rodicovskych
schopnosti. Zda se dité adaptuje na nové prostiedi, a jaké pocity u néj budou prevladat,
ovlivni mnohdy také postoj rodict (Sedlarova, 2008). Tuto skutecnost také potvrzuji
Plevova a Slowik (2010, s. 57) ,,Hospitalizace ditéte se dotyka kazdého clena rodiny.
Sestra musi dokazat pochopit zmény v chovani a konani rodiny. Je dulezité je aktivné
povzbuzovat na ucasti lécby a tim také zajistit ditveru rodicu ke clentim oSetrovatelského
tymu.
Pokud rodice k celé situaci ptistupuji v klidu, tak 1 dité je schopné celou situaci
vnimat s menSimi obavami. Také zdravotnicky personal by mél k této situaci pfistupovat
s velkou obezietnosti a pochopenim, pak i rodi¢e budou vnimat hospitalizaci mnohem
klidné&ji. Pocity nejistoty a strachu mohou zdravotnici redukovat také tim, Ze umozni
rodi¢lim, aby o své dit¢ mohli peovat po celou dobu hospitalizace. Dale 1ze obavy omezit
také poskytnutim srozumitelnych informaci o celkovém stavu ditéte, o piic¢inach a
mechanismech vzniku choroby, o moznostech 1é¢by a také tim, Ze se rodi¢iim spravné
vysvétli, co jejich dité ¢eka (Sedlarova, 2008).

V kone¢ném dusledku by neméli zdravotnici zapomenout na to, Ze rodice jsou laici,
a proto jim sdélovat informace srozumitelné a neustdle se ujiStovat o tom, Ze vSemu
rozumi a je vSe pro n¢ pochopitelné. Velmi Casto se také vyuzivaji brozury, jako pisemna

forma informovani rodi¢ti o celkové péci o jejich dité. Celkovy piistup i komunikace
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s rodi¢i vyzaduje obrovskou trpélivost zdravotnického persondlu, dislednost, upfimnost,

lidskost a v neposledni fad€ schopnost naslouchat (Plevové a Slowik, 2010).

4.5 Neziskové organizace nabizejici sluzby osobam

s poruchou autistického spektra

V ramci uzemi statutarniho mésta Ostravy pusobi mnoho organizaci a instituci,
které se snazi poskytovat pomoc, nejen ve formé konzultaci a pfednasek, ale také v ramci
odlehcovacich sluzeb jako pomoc pro rodice a déti s PAS k zajiSténi jejich zakladnich

potieb. Nize budou popsany nékteré z nich.

CTA- Centrum Terapie Autismu

Centrum Terapie Autismu vzniklo v roce 2012 jako neziskovéd organizace, kterd
poskytuje terapeutickou pomoc a péci pro déti s PAS a také jejich rodiny. Dale je
poskytovana pomoc pro rodiny déti s problémovym chovanim a poruchami komunikace.
Piivodné organizace vznikla na izemi mésta Prahy, nyni ma vSak nékolik dalSich pracovist’
a to v Mnisku pod Brdy, Lounech, Havlickové Brod¢ a v Ostrave.

V CTA usiluji zejména o nalezeni konkrétnich zplisobt feSeni, jak s détmi pracovat
a jak jim pomoci. Cela ¢innost probiha v ramci spoluprace s rodi¢i. Je zde vyuzivana
terapeuticka metoda O.T.A., vyvinutd Mgr. Romanou Straussovou, Ph.D. Organizace
spolupracuje s pediatry, klinickymi logopedy, psychology, terapeuty a dalSimi odborniky.
Soucasti ¢innosti organizace je také zasedani ve vladnim vyboru pro feSeni problematiky

autismu a podili se tedy na feSeni otdzek v ramci celé Ceské republiky.

FOR HELPs. r. 0.— FOR HELP — Autismus z. s.

FOR HELP je spolek, jehoz cilem je pomoci détem a lidem s autismem. Jejich
snahou je zam¢fit se také na osveétu autismu. Spolek vede projekt Mazleni s konikem, kdy
maji rodice a déti s PAS navstévovat staje jako formu terapie. Cilem spolku je také
vybudovat komunitni centrum (farmu v Ostrave) pro autistické rodiny, kde bude nabizen
prostor pro Mazleni s konikem, terapie, piedndsky a volné aktivity zaméfené na vyvoj
(rozvoj) autista.

Soucasti nabidky sluzeb je také pobyt u mote, ozdravné pobyty, pfiméstsky tabor,

prednasky, workshopy, benefi¢ni nedéle a besedy rodict pro ostatni rodice.
40



Sdruzeni MIKASA o. s.

Cilem sdruzeni je poskytovat kvalitni socidlni sluzby tézce postizenym détem a
mladym lidem na zéklad¢ jejich individudlnich potifeb, a to vrodinném prostredi.
MIKASA je denni stacionaf, ktery vznikl na zaklad¢ potieb klienti ve mésta Ostrava a
také na zaklad¢ absence socialni sluzby, ktera by byla schopna poskytovat socialni ¢innosti
détem a mladym lidem se stfedné t€zkym a tézkym kombinovanym postizenim a v dnesni
dob¢ také ¢im dal vétsi skupiné déti a mladych lidi s poruchou autistického spektra. Tento
cil byl naplnén vznikem denniho centra MIKASA, jako nabidkou sociélni sluzby, ktera
rozsifila portfolio svych sluZzeb o denni stacionaf v Ostravé zaméteny na déti a mladé lidi

se stfedné té¢zkym a t€zkym kombinovanym postizenim.

V rédmci poskytovani socidlnich sluzeb chceme umoznit potenciondlnim uzivatelim
vybér a volbu vhodnégjsiho zatizeni podle jejich specifickych potieb. VSechny vyse
uvedené cile jsou naplihovany pomoci participace na Komunitnim planovéani socialnich

sluzeb ve meésté Ostrava.

AlFi z. s.

Tato organizace vznikla na zaklad¢ spolecného zdjmu, coz byly rodiny s détmi
s poruchou autistického spektra. Nazev AlFi vznikl jako zkratka dvou jmen Alzbétky a
Filipa, déti, které maji ob¢ diagndzu PAS. Organizace vychazi z toho, ze péce o déti s touto
nemoci neni snadnd a je potieba rodi¢im pomahat. Cilem je pomoci rodi¢iim
pted pfipadnymi obtizemi, které samy rodiny Alzbétky a Filipka zaZzily a ukazat jim, Ze
zivot s autismem ma i spoustu svétlych chvilek. V neposledni fadé€ je snahou organizace
nemlcet o autismu, ale naopak vysvétlovat, seznamovat, objasiiovat lidem okolo nés, co je
autismus. Cim vice budou lidé okolo nas s problematikou sezndmeni, tim méné se pak
rodice déti s PAS budou setkdvat s nechdpavymi pohledy nebo i hlasitymi projevy

nesouhlasu kolemjdoucich.

Centrum pro rodinu a socialni péci z. s.

Poslanim organizace je podporovat manzelstvi, rodinu a mezilidské vztahy
na zéklad¢ kiestanskych hodnot. Podpora se uskutectiuje prostfednictvim Stiediska
RODINA a projektu VYZVA. Stiedisko RODINA poméha lidem zlepSovat jejich vztahy

skrze ptipravu na manzelstvi, programy, vzdélavani, pomoc v obtiznych situacich. Projekt
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VYZVA nabizi étyfi socialni sluzby pro déti a mladé lidi se zdravotnim postiZzenim a jejich

pecujici rodiny.

V ramci projektu VYZVA je nabizeno rodinam déti s PAS poskytovani nejen
odborného poradenstvi, ale také sluzba OASA, coz je odlehCovaci sluzba poskytujici
osobni asistenci postizenym lidem do 30 let. Dale je soucasti odlehcovaci sluzba RESPIT,
ktera umoznuje peCujicim osobam nezbytny odpocinek, ktery mohou vyuzit jako volny ¢as
pro sebe. Asistenti odlehCovaci sluzby podporuji uzivatele pfi rozvoji komunikace,
pfi socidlnim zaclenovani, pii sebeobsluznych cCinnostech a pii trdveni volného cCasu.
V ramci projektu je také soucasti nabidky integraéni klub BRANA poskytujici lidem
s postizenim individualni a skupinova setkdni a moznost doprovodu dospivajicich déti a

mladych lidi se zdravotnim postiZzenim na jejich cesté v ramci osamostatnéni.

Specialné pedagogické centrum pro PAS

Specidln¢ pedagogické centrum je zaméieno na déti, zaky, studenty s PAS
pii zékladni Skole Kpt. Vajdy v Ostrave - Zabiehu. Jedna se o Skolské poradenské zatizeni,
které poskytuje bezplatné standardni poradenské sluzby, a to na zaklad¢ Zadosti zakda,
jejich  zédkonnych zéastupcii, Skol nebo Skolskych zafizeni na tuzemi celého
Moravskoslezského kraje. Podminkou je zejména pisemny souhlas zaka, v piipadé
nezletilého Zaka pisemny souhlas jeho zdkonného zastupce.

Nabidka sluzeb je zaméfena zejména na podporu vzdélavani zaka s autismem.
Sluzby SPC pro PAS zabezpecuji dva psychologové, pét specidlnich pedagogti, z nichz
jeden je zaroven koordinatorem poradenskych sluzeb pro klienty s PAS Moravskoslezském

kraji a jedna socidlni pracovnice

Adventor o. s.

Adventor poskytuje sluzby podporujici autistickou komunitu, a to zejména pomoci
poradenstvi, konzultaci pro samotné rodice déti s PAS, pedagogy nebo napftiklad terapeuty.
Nabidka jejich sluzeb se dale neustéle rozviji.

Cilem sluzby je vyvijet vSestrannou a podpirnou c¢innost, ktera je v zdjmu
autistické komunity. Dale pak poskytuje terapeutickou pomoc pro lidi s PAS, poskytuje
poradenskou péci, spolupracuje na piipravé podkladi pro legislativni zmény v socialné
zdravotnické péci, poskytuje a zprosttedkovava odlehCovaci sluzby, vychovné a vzdélavaci

procesy a potrada rizné podpurné komunitni a volnocasové aktivity.
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ABC o. p. s. - Autismus bez cenzury

ABC o.p.s. je nestatni neziskova organizace poskytujici sluzby pro déti s poruchou
autistického spektra. Jiz od svého zalozeni se organizace vénuje sdruzovani rodin, které
maji déti s poruchou autistického spektra. Hlavni poslani organizace je sdruzovat vSechny
jednotlivce a organizace, které jejich Cinnost vitaji a také podporuji a snazi se jim
nabidnout vétsi informovanost o aktivitach.

Mezi hlavni cile organizace patii zejména poskytovani sluzeb pro déti s PAS,
vytvoteni platformy pro spole¢na setkdvani, rozsifeni povédomi o filozofii, poslani a
¢innosti obecné prospésné spolecnosti ABC a také piiblizeni organizace a jeji ¢innosti

klientim a vefejnosti.

RAIN MAN - spolek rodicii a pratel déti s autismem

RAIN MAN je sdruzeni, které vzniklo jako iniciativa rodi¢ti a pratel déti
s autismem a je ojedin€lé svym vyznamem a také svou néplni. Tento obc¢ansky spolek
pracuje jako svépomocnd skupina sdruzujici rodi¢e a odborniky (pedagogy, vychovatele,
feditele specidlnich matefskych, zvlastnich, pomocnych $kol a socidlnich zafizeni, klinické
1 poradenské psychology, psychoterapeuty a socialni pracovniky) a také vSechny ty, ktefi
chtéji pomoci a prispét tak vSem lidem s poruchou autistického spektra ke zlepSeni kvality
jejich zivota.

Spolek RAIN MAN vychazi ze skute¢nosti, ze v Ceské republice oproti jinym
zemim, umi diagndézu PAS stanovit jen malokdo. Déle je problém v oblasti zdravotnictvi,
na ktery se nabaluji dalsi a dalsi problémy, naptiklad v oblasti vzdélavani (neexistuje statni
vzdélavaci program) a v oblasti socidlnich sluzeb. Pravé tyto nedostatky chce spolek
zlepsit. Jejich primarnim cilem je navédzat spolupraci slidmi ve Skolskych a

zdravotnickych zafizenich.

Klub STONOZKA OSTRAVA — Asociace rodi¢i a piatel postizenych déti v CR z. s.
Klub STONOZKA se snazi zmirfiovat disledky zdravotniho postizeni ¢lovéka

na jeho Zivot a zivot jeho rodiny, dale pak pomahat zdravotné postizenym lidem a jejich

rodindm v pfistupu a také vyuzivani riiznych aktivit béZného zZivota. Jeho snahou je také

napliovani prav lidi s PAS a snaha zajistit jim plnohodnotny zivot.
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Jeho hlavnim cilem je respektovani prav a osobni volby uZzivatele, podpora
vyuzivani vztahové sité, dostupnost sluzeb pro vSechny a také odbouravani bariér

vefejnosti v pohledu na osoby s postizenim.
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II. PRAKTICKA CAST

5 POTREBY RODINY PECUJICI O DITE S PORUCHOU
AUTISTICKEHO SPEKTRA A MOZNOSTI
USPOKOJOVANI ZJISTENYCH POTREB

V teoretické Casti prace jsme se zabyvali zejména vymezenim PAS a také vlivem
nemoci na potieby nejen déti s PAS, ale i jejich rodin. Posledni dvé kapitoly se zaméfily
hloubéji na mapovani potieb rodin pecujicich o dité¢ s PAS a na péci o takto postizené déti.
Z toho divodu bude vyzkum této prace zaméfen na potfeby rodici déti s PAS a
na samotné deti a uspokojeni jejich potieb. Soucasti vyzkumu bude 1 zjiSténi moZnosti
uspokojenich stanovenych potieb.

Smyslem nasledujici kapitoly, kterd se vénuje metodologické ¢asti diplomové prace, je
vymezeni cile vyzkumu a také definovani hlavni vyzkumné otazky. Nasledujici kapitola se
bude zabyvat vysvétlenim, pro€ byla zvolena dand vyzkumna strategie a metoda. Dale pak
bude uvedena metoda sbéru dat, divody vybéru respondenti vyzkumu, popis pribéhu a
zpusob, jak jsme vyzkumné Setfeni zpracovavali. V zavéru kapitoly budou uvedeny

zpusoby analyzy a kodovani.

Téma Mapovani potieb rodiny pecujici o dité s PAS a moznosti uspokojovani
zjisténych potfeb nedava moc prostoru k tomu, jak vyzkum uchopit a ¢im se v ramci
vyzkumu zabyvat. S ohledem na pfedchozi ¢ast diplomové prace jsme se v kvalitativnim
vyzkumu zaméfili na rodiny déti s PAS a na mapovani jejich potfeb s ohledem
na narocnost péce o postizené dité.

Timto vyzkumem bude zjistovano, jaké potteby maji rodiny pecujici o dit€¢ s PAS a
jakym zpisobem tyto potieby uspokojuji. Zaroven by mél vyzkum objasnit moznost

uspokojeni potieb.

5.1 Cil vyzkumu

Cilem vyzkumné casti diplomové prace je zmapovani potieb rodiny ditéte s PAS
v soucasnych podminkach z pohledu rodict déti s timto postizenim a vymezeni moznosti

uspokojeni zjisténych potieb.
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Hlavni vyzkumna otdzka zni: Jaké potieby maji rodiny pecujici o dite s PAS a

Jjakym zpiisobem Ize tyto potieby uspokojit?

Hlavni vyzkumna otazka, kterd je v souladu s pouzitou kvalitativni strategii
vyzkumu, je formulovana pon€kud obecné, proto byla rozpracovdna na dvé dil¢i otdzky
vyzkumu:

1) Jakeé potfeby maji rodiCe a také déti s PAS v ndvaznosti na jejich denni rezim?
2) Jaké jsou moznosti uspokojeni potieb rodi¢i a jejich déti s PAS v souvislosti se

stanovenym dennim rezimem rodiny?

-----

na zkoumané téma, ale zaroven aby ndm pomohly zpifesnit vyzkumnou otazku.
V névaznosti na vySe uvedenou hlavni vyzkumnou otazku a dalSi dil¢i otdzky byly
stanoveny také jednotlivé cile vyzkumu:
1) Zjistit prabéh bézného dne u rodin déti s PAS s cilem zmapovat, zda se vyskytuji
podobné¢ problémy.
2) Zjistit, jaké jsou potieby rodiny pecujicich o déti s PAS zpohledu rodici
v navaznosti na zjistény pribéh bézného dne ditéte:
a. potieby ditéte
b. potieby rodicu
3) Zjistit, jakymi formami jsou napliiovany potieby:
a. déti
b. rodict

4) Zjistit, které potieby nejsou napliiovany z pohledu ,,kvalitniho rodinného Zivota®.

Vzhledem k takto zvolené hlavni vyzkumné otdzce, jsem si stanovila tyto

vyzkumné otazky:

1) jaky mé pribeh Vas bézny den v ndvaznosti na péci o Vase dité¢ s PAS?

2) jaké potieby vznikaji v pribéhu dne Vam a Vasemu ditéti s ohledem na moznost
prozit kvalitni rodinny den?

3) které potieby VasSe a ditéte je schopna uspokojit VaSe rodina, tudiz Vy sami a
ve kterych ptipadech vyuzivate pomoc ze strany Sir§i rodiny, organizaci nebo

instituci?
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4) existuji potieby, které nejsou uspokojovany dostatecné¢ nebo nejsou uspokojovany

vubec?

5.2 Metodologie vyzkumu

Soucasti této kapitoly bude popis zvoleného metodologického postupu, ale také
vybrany typ vyzkumu, metody vybéru vyzkumného vzorku, metody ziskdvani dat,
samotnou organizaci sbéru dat, metody zpracovani dat a metody analyzy a v neposledni

fad¢ také interpretaci dat.

5.2.1 Kbvalitativni vyzkum

Pro praktickou ¢ast této diplomové prace byla zvolena metoda kvalitativniho
vyzkumu.

Vybrani metodologové vnimaji kvalitativni vyzkum jako dopln€k k tradi¢nimu
kvantitativnimu vyzkumu, avSak postupem c¢asu prosel kvalitativni vyzkum velkou
proménou a vyvojem a se vznikem metodologickych Skol doSlo k vyhranéni jeho
teoretickych vychodisek, doslo k uznani této vyzkumné metody (Svaticek, Sedova, 2004).

Dle autori Denzina a Lincolnové (2008) je velmi tézké piesné definovat
kvalitativni vyzkum, jelikoz na tento vyzkum ma kazdy z odbornikii jiny nazor a jiné
stanovisko. Strauss a Corbinova (1999) definuji tento typ vyzkumu jako jakykoliv vyzkum,
pomoci kterého ziskdvame data a vysledky jinym zpisobem nez pomoci statistickych
procedur nebo jinych zpisobt kvalifikace. Miize se jednat o zkoumani, které se tyka zivota
lidi, jejich chovani, ptibeha, ale také chodu a procesii organizaci, spolecenskych akci a
hnuti ¢i vzéjemnych vztaht.

Typickym postupem v ramci kvalitativniho vyzkumu je v uvodu stanovit vyzkumné
téma a zakladni vyzkumné otazky. Otdzky se pak mohou v pribéhu dopliovat a riizné
modifikovat dle potfeby vyzkumu nebo také s ohledem na pribéhu sbéru analyzy dat.
Kvalitativni vyzkum se provadi pomoci delSiho a intenzivniho kontaktu s terénem nebo
se situaci jedince, ktera je predmétem zkoumani. Pfi samotném vyzkumu se nevyuzivaji
v Sirokém méfitku standardizované metody ziskavani dat. Hlavnim instrumentem vyzkumu
je samotny vyzkumnik, ktery analyzuje dané informace a zaroven tak poméha objasnit
stanovené vyzkumné otazky. Tento postup nelze standardizovat, je vzdy potieba jej

uzpusobit ziskanym datim. Vyzkumnik na zaklad¢ ziskanych informaci dedukuje a
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indukuje zavery. Typy dat v kvalitativnim vyzkumu zahrnuji pfepisy terénnich poznamek
ziskanych v ramci pozorovani a rozhovord, ale také z Gfednich dokumenti ¢i uryvka knih.
Dilezitou soucasti vyzkumu je také piiblizit zkoumany vzorek respondentii a objasnit
vyzkumné otazky (Hendl, 2012).

Hlavnim smyslem kvalitativniho vyzkumu je pochopit smysl subjektu, vysvétlit
divody jeho jednani, ale také odhadnout redlné souvislosti mezi zkoumanym jevy a mimo
n¢. Cilem kvalitativniho vyzkumu neni pouze snaha zaméfit se na jednotlivé parametry
stanovenych ukazatell, ale zejména na vytvofeni adekvatniho popisu nebo také logické
konstrukce socidlniho a socialné psychologického jevu (Surynek, Komarkova, Kasparova,

2001).

5.2.2 Typ vyzkumu

Pro tuto diplomovou praci byla zvolena jako typ vyzkumu piipadovéa studie.
Ptipadova studie je zadkladni a také jednim z nejvice vyuzivanych typt vyzkumu v ramci
kvalitativniho ptistupu. Pfipadova studie se primarn¢ zamétuje na piipad. Pfipad 1ze chapat
jako objekt naSeho vyzkumného z4jmu, kterym muize byt nejen osoba, ale skupina lidi
¢i organizace. Analyza jednotlivych pfipadi umoznuje sledovat piibéh v jeho celém
kontextu a ziskat nejen popis, ale i vysvétleni piipadu. Pravé pomoci piipadové studie
muzeme ziskat detailni informace a tak i1 presnéjSi vysledky a jit vice do hloubky
problému. Tato metoda je velmi vhodna v pfipad¢, kdy vyuzivame vyzkumné otazky typu
jak a pro¢ a zdroven mame moznost pouze nizké kontroly nad zkoumanymi procesy a

udélostmi (Miovsky, 2006).

5.3 Metody vybéru vyzkumného vzorku

Stanoveni a vymezeni vyzkumného vzorku je velmi dilezitou soucasti ptipravy,
ktera pfichdzi na fadu pied samotnym vyzkumem. Za vzorek 1ze povazovat dostupnou c¢ast
objektu vyzkumu, na niz se orientuji vyzkumné nastroje (Surynek, Komarkova, Kasparova,
2001).

Pro selekci vyzkumného vzorku jsem si zvolila metodu zdmérného vybéru.
Pii vybéru vzorku jsem se snazila zaméfit na urcita kritéria, které respondenti museli
splilovat. To znamend, Ze na zékladé mnou urcenych kategorii, jsem cilen¢ vyhledéavala

pouze ty jedince, ktefi kategorie spliiovali. V tomto pifipad¢ se jednalo o relativné

48



jednoduchy vybér, jelikoz muselo byt dodrzeno pouze kritérium péce o dit€¢ s PAS a
zajisténi jeho potieb, a to v rodinném prostiedi.

Pro vyzkumny vzorek v radmci tohoto vyzkumu byli zvoleni rodice déti s PAS,
konkrétné se jednalo o rodiny, které jsem ziskala pro sviij vyzkum diky své pusobnosti
v organizaci For Help — Autismus z.s. Tato organizace byla vymezena jiz vySe. Nekteré
rodi¢e jsem jiz znala diky této Cinnosti a ucasti na dalSich akcich organizace jako
napf. vanocni setkani, beneficni pochod, vycvik na koni apod. Na tomto zakladé jsem také
ziskala 1 dals$i dv¢€ rodiny, které jsem pfed tim neznala. VSechny rozhovory probihaly
v dobg, kdy déti rodicii absolvovaly pravidelné Mazleni konikd.

Mazleni konikli je projekt organizace For Help — Autismus z.s., kde rodiny
s autistickymi détmi navstévuji Ctyfi rizné staje pravidelné.

Od vsech rodict jsem ziskala pisemny souhlas o anonymnim zpracovani ziskanych
informaci pro ucely diplomové prace.

Vzhledem k vybéru respondentli, bylo ziejmé, Ze ziskana data budou linearni
povahy, jelikoz byl zvolen vzorek v urcité cilové skupiné€, coz nam neumoziiuje ziskat data
v $irSim méfitku a komplexniho charakteru, které bychom ziskali, kdybych zkoumala vice

rodin pecujicich o dité€ s PAS, ale nav§tévujici jinou organizace nez pouze For Help.

5.4 Metoda ziskavani dat

vvvvvv

ziskavani dat vyplyva, zejména z toho, jaké informace potfebujeme ziskat a také podle
toho, od koho a za jakych podminek je budeme ziskavat. Vybér metody by mél byt vzdy
stanoven na zdkladé¢ pfedem stanoveného vyzkumného problému a hlavni vyzkumné
otazky. Mezi metody ziskavani dat patii pozorovéni, dotazovéani, experiment a analyza
skute¢nosti (Hendl, 2012).

Pro tento empiricky vyzkum byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru.
V ramci rozhovoru byly pouzity oteviené otazky, které meély podnitit komunikacni
partnery ke vzdjemné komunikaci a ziskdni informaci nad rdmec celého vyzkumu a
zkoumani (Surynek, Komarkova, Kasparova, 2001).

Polostrukturovany rozhovor je jednim znejvice vyuZivanych podob v ramci
metody rozhovoru, zejména z divodu absence nevyhod u plné strukturovaného nebo
nestrukturovaného rozhovoru. Polostrukturovany rozhovor je téméf idedlnim nastrojem

Setfeni, zejména vzhledem k moznostem kombinovat prvky obou vySe uvedenych
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rozhovortd. Jedna zvyhod tohoto typu rozhovoru je moznost poskladat dopliujici
informace k otdzkam, které jsou v ramci vyzkumu pokladany. U polostrukturovaného
rozhovoru je potfeba vymezit primarni strukturu rozhovoru, ktera se vétSinou sklada
z n¢kolika témat a také otdzek. Tato struktura je pak doplnéna o dalsi otazky nad ramec
primarni struktury a pomahd tak roz$ifit odpovéd na otdzku, kterd byla ziskdna
od respondenta. Velmi cCasto se tyto ukazky ukazuji jako uZitecné zejména kvili lepSimu
uchopeni celého problému, ktery je dilezitou soucasti vyzkumu (Miovsky, 2006).

Aby vSak byl kvalitativni vyzkum proveden kvalitné a adekvatné, vzhledem
k pottebam vyzkumnika, je nutné, aby byl velmi citlivy, vnimavy a koncentrovany.
Je potieba v pocatku rozhovoru prolomit bariéry, které mohou vzniknout mezi tazatelem a
respondentem zejména v pripadé, ze se jednd o dvé cizi osoby. Pokud je rozhovor
provadén spravnym zpusobem, tazatel a jeho respondent se citi jako rovnocenni partneti a
jejich vzajemna komunikace je na rovnocenné urovni. Jako hlavni kol tazatele je zcela
jasn¢ sdé€lovat, jaké informace chce od respondenta ziskat, co je pro n¢j dilezité a
co nikoliv. Kvalitativni vyzkum neni pouze sbérem dat tazatele, ale je polozen také
na moznosti dodatecného kontaktu a ziskdni mnoha uziteCnych informaci mimo oblast

zkoumaného problému (Hendl, 2012).

5.5 Organizace sbéru dat

V ramci této diplomové prace jsou respondenti oznaceni jako komunikaéni partnefi
bez ohledu na jejich pohlavi. Komunikac¢ni partnefi byli osloveni osobné, jelikoz se jednalo
o rodi¢e (jednoho z rodict) déti s PAS, které dochézi, do jiz zminéné organizace For Help,
kde dlouhodobé plsobim jako vypomoc. Rozhovory se konaly na riznych mistech,
s ohledem na aktudlni situaci komunikaénich partnerti. Dva rozhovory probéhly v arealu
Mlyna U vodnika Slamy a dalsi tfi prob¢hly v restauraci Jizdarna, coz je pochopitelné
vzhledem k tomu, Ze veskeré rozhovory s rodinami probihaly v ramci projektu Mazleni
s konikem, které porada praveé organizace For Help.

Pfed samotnym rozhovorem jsem dala komunika¢nim partnerim podepsat
informovany souhlas s ucasti na vyzkumu (uvedeny v ptiloze). Veskeré rozhovory byly
nahrany na zdznamnik zvuku v mobilnim telefonu a zdroven jsem si délala poznamky.
Na konci rozhovoru jsem nabidla vS§em komunikanim partnerim vystupy z vyzkumu,
které jim mohou byt zaslany v elektronické podobé. Rozhovorl se ucastnilo celkem

pet komunikacnich partnerti (pét rodin), z toho se jednalo o tfi matky, jednoho otce a oba
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rodi¢e. Vzhledem k zastoupeni obou pohlavi, budu tc¢astniky vyzkumu oznacovat nadale

jako komunikaéni partnery.

5.6 Metoda zpracovani dat

Pti pfepisu rozhovora byla pouzita doslovna transkripce, coz je prevod mluveného
projevu, ktery byl ziskdn v prabéhu realizace rozhovorti, do pisemné podoby (Hendl,
2012). V doslovné transkripci je vyuzit kazdy fadek a pro lepsi orientaci je oCislovan a

jména komunikacnich partnerti jsou nahrazena zkratkami KP1- KP5.

5.7 Metoda analyzy a interpretace dat

vvvvvv

e 24

Kodovani dat je podle Miovského (2012) pfifazovani klicovych slov nebo rtznych
symbolll k ¢astem textu tak, aby bylo dosazeno snadnéjSi prace s Castmi textu a bylo
v budoucnu mozné kdykoliv pracovat s vét§imi vyznamovymi celky. V tomto vyzkumu
bylo vyuzito oteviené kodovani.

Vzhledem k naroc¢nosti zmapovat tak velké mnozstvi textu a informaci je potieba,
aby se data rozd¢lila a zpracovavala podle ur¢enych kategorii. Z tohoto ditvodu byl zvolen
dil¢i postup jako metoda trst. Metody trst slouzi zejména k tomu, abychom seskupili data
do skupin a dali jim urCitou strukturu a tvar. Trsy vznikaji na zéklad¢ spole¢nych prvki,
které se ve vyzkumu navzajem piekryvaji mezi identifikovanymi jednotkami. Spole¢nym
znakem trsu muize byt riizny typ pferyvu, v tomto piipadé se jedna o tematicky preryv.
Tematicky pferyv lze chapat jako pasdze v textu, které maji spolecné téma Ci je spojuje
spole¢ny znak a prvek.

Pro lepsi orientaci se ziskanymi daty a préaci stextem byly zvoleny v ramci
kodovani Sest kategorii vyplyvajicich ze ziskanych informaci. Kazdé kategorie byla
vyhodnocena jednotlivé. Nize uvedené kategorie by mély objasnit potieby rodin a jejich

déti s PAS a také moznosti uspokojeni jejich potieb.
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Kategorie zni:
1) denni rezim v ndvaznosti na péci o dité s PAS,
2) potieby ditéte s ohledem na jeho moznosti prozit kvalitni Zivot,
3) potieby rodict vyplyvajici z narocnosti péce o déti s PAS,
4) moznosti uspokojeni potieb rodin pecujicich o dité¢ s PAS,

5) nedostatecné uspokojené potieby.

K vyse uvedenému byla zvolena také metoda zachyceni vzorkd, jez je specificka
tim, Ze vyhledavame opakujici se vzorce a ty pak zaznamenavame a také metoda kontrastt
a srovnavani, ktera ndm ukazuje rozdily mezi jednotlivymi kategoriemi (Miovsky, 2006).
U interpretaci dat byly nejprve vytvoreny trsy a az nasledné byla vyuzita metoda zachyceni
vzorci, kterd spociva v zachyceni opakujicich se vyrokli komunikac¢nich partnert.
Nakonec byl vyzkum zaméfen na metodu kontrastii a srovnavani zejména v piipade, pokud

se vyroky komunikacnich partneri lisily.

5.8 Etické otazky vyzkumu

Béhem konani vyzkumu je nutné se po celou dobu fidit etickymi otdzkami
vyzkumu, které nalezneme nize.

Podle Reichela (2009) se mohou etické otazky vyzkumu rozdé€lit na dva zakladni
okruhy. Prvni okruh se zabyva ptfedevsim etikou celé vyzkumné prace a zpisobem, jak by
mohla védecka prace vypadat. Druhd oblast je zaméfena na zéasady prace s Gcastniky
vyzkumu. Pravé v rdmci socialnich vyzkumt jsou tyto dva okruhy diilezitou souc¢asti.

Etické aspekty vyzkumnych praci se fidi n¢kolika pravidly:

1) vpfipad€, Ze je badatel tématem zaujaty, nesmi piedjimat, ztracet objektivitu a
stiizlivy nadhled nad celym vyzkumem. Musi umét rozpoznat a také ziskat
informace, které nejsou dle jeho predstav. Neni povoleno zadné upravovani dat,

2) vyzkumnik je povinen odvadét vzdy kvalitni praci podle svého nejlepsiho védomi,
podle svych schopnosti a dovednosti nejen kvtili sob¢, ale také kvili svému okoli
(kolegové, zadavatel vyzkumu apod.),

3) badatel nesmi své postaveni a svou roli pouzit k jinym uceltim, jez by vedli k jeho

neprofesionalité. Je nutné se vyhybat projeviim, které by byly nediivéryhodné,
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4) védecky pracovnik se nesmi podilet na ziskanych vysledcich vyzkumu, je zapotiebi
jeho objektivnost,

5) ziskana data béhem zkoumani je nutné zajistit proti zneuziti ¢i prozrazeni,

6) badatel vstupuje do terénu legaln¢, a to po ziskani povoleni nebo potvrzeni,

7) zkoumana osoba musi se zkoumani souhlasit, nesmi se t¢astnit vyzkumu proti své
vuli,

8) zkoumat osobu mizeme jedin¢ tehdy, pokud podepiSe informovany souhlas s ti¢asti
na vyzkumu,

9) zkoumana osoba mize kdykoliv odmitnou déle ve vyzkumu pokracovat,

10)je nutné béhem zkoumani respektovat anonymitu zkoumané osoby,

11)musime respektovat distojnost a prava zkoumané osoby,

12)pokud se budou pofizovat zaznamy jakéhokoliv typu, musi to byt zkoumanym
osobam sdéleno,

13)v ptipad¢, ze maji zkoumané osoby zajem o vysledky zkoumani, maji pravo je

ziskat a také byt o nich informovany (Reichel, 2009).

5.9 Priabéh rozhovoru

Pfed samotnym vyzkumem si pfedstavime jednotlivé prubéhy rozhovort. Uvedena

jména rodin jsou nerealné a neodpovidaji skutecnosti.

Komunika¢ni partner 1

Jméno otce: Adam Novak

Dité: Pavel

Vék: 14 let

Diagnéza: stredné funkéni détsky autismus, epilepsie

Prostiedi a prubéh rozhovoru:

Rozhovor probéhl v arealu Mlyn vodnika Slamy s otcem. Pan Novak ptredal Pavla
asistentce na mazleni a spolecné jsme pak usedli do vnitfnich prostor restaurace, kde
probihal rozhovor. Pana Adama jsem pozvala na kdvu a karafu vody. Trochu rusivym
elementem byla hudba v restauraci, kterou na mé pozadani ochotny personal ztlumil.
Posezeni bylo ptijemné, s vyhledem ven pies prosklenou cast restaurace. V prabéhu

rozhovoru pfislo nékolik dalSich hostd, ale to nés nijak nevyrusovalo.
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Po skonceni rozhovoru za ndmi piiSel Pavel, spole¢né¢ jsme §li do stdje pro batoh a zde
jsme se rozlou¢ili.
- Pavel ma star§iho sourozence — Adama 17 let (bydli spolecné).

- Tuto rodinu jsem pted rozhovorem neznala.

Komunika¢ni partner 2

Jméno: Jana a Petr Sldmovi

Dité: Jan

Vék: 12

Diagnoéza: tézka forma détského autismu

Prostiedi a prubéh rozhovoru:

Rozhovor probihal v aredlu Mlyn vodnika Slamy, kde rodi¢e vozi svého syna na mazleni
konikl. Po seznameni Sel Jan na mazleni a my jsme se s rodici usadili na venkovnim
posezeni restaurace, bylo to jejich pfani. Objednala jsem vSem kavu, vysvétlila vse
potiebné o diplomové praci a poté jsme zacali rozhovor. Lehkym ruSivym elementem byl
vitr a obCasny pfijezd a odjezd dalSich hostl restaurace automobilem. Rozhovor probihal
v pfijemné atmosféfe, rodice byli ochotni, sdilni. Po ukonceni rozhovoru jsme $§li do stéje,
kde si rodi¢e pfevzali Jana a kde jsme se rozloucili.

- Jan ma dva starsi sourozence: sestra Marie 21 let (bydli mimo domov s partnerem)
a bratr Véaclava 24 let (bydli a zije v Irsku).

- Tuto rodinu jsem pfed rozhovorem neznala.

Komunikac¢ni partner 3

Jméno: Klara Novotna

Dité: Adam

Vék: 9 let

Diagnoza: vysoce funk¢éni détsky autismus

Prostiedi a pribéh rozhovoru:

S rodinou Novotnych jsem se pfivitala, pozdravila jsem Adamka. Ten poté se svym otcem
odesel na mazleni konikli. Rozhovor probihal v prostorach restaurace Jizdarna s matkou
Adamka. Po objednéni kdvy a podani zakladnich informaci tykajicich se diplomové prace
a prubéhu rozhovoru, jsme zacaly samotny rozhovor. Atmosféra byla opét piijemna.

v

Rusivym elementem byla hlasit¢jsi hudba. Pozadala jsem servirku o jeji ztlumeni.
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Po skonceni rozhovoru za nami pfiSel Adamkem s otcem. Chvili jsme si povidali jiz mimo
zaznam, doprovodila jsem rodinu k vychodu a rozloucili jsme se.

- S touto rodinou jsem se jizZ znala.

Komunika¢ni partner 4

Jméno: Lenka Hruba

Dité: Viktorie

Vék: 12

Diagnéza: Aspergertiv syndrom

Prostiedi a pribéh rozhovoru:

S rodinou jsem se pfivitala, pozdravila Viktorku, kterd Sla se svym otcem na mazleni
konikl. S pani Hrubou jsme §ly do restaurace Jizdarna. Objednala jsem pani Hrub¢é vodu,
sob¢ kavu. Nejprve jsem podala zdkladni informace o diplomové praci, poté jsem popsala
a vysvétlila rozhovor a zacaly jsme. RuSivym elementem bylo ob¢asné bouchnuti dveii
pii pifichodu ¢i odchodu hostii restaurace. Nebylo to vSak casté, hosti nebylo mnoho.
Po skonceni rozhovoru se k nam pftipojila Viktorka s otcem, opét jsme chvili pohovotili a
pak jsem rodinu doprovodila k autu, kde jsme se rozloucili.

- S touto rodinou jsem se jiz znala.

Komunikacni partner 5

Jméno: Véra Halikova

Dité: Vilém

Vék: 8

Diagnoza: stfedn¢ funk¢ni détsky autismus

Prostiedi a prubéh rozhovoru:

Rozhovor probihal na venkovni terase restaurace Jizdarna. S pani Halikovou jsme se
pozdravily, Vilémek uz sedél na koni. Matka déla u mazleni konikii asistenci.
Aby rozhovor mohl probéhnout, domluvila jsem asistenta, ktery matku zastoupil. Pani
Halikova souhlasila pfedem. Poté jsme se odebraly na terasu restaurace, objednala jsem
kavu a podala zakladni informace o praci a rozhovoru. Samotny priibéh narusovalo sekéani
tradvy pod ndmi, musely jsme hovofit hlasitéji. Atmosféra byla piijemna. Po skonceni
rozhovoru za nami pfiSel Vilémek a my jsme se rozloucili.

- S touto rodinou jsem se jiZ znala.
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5.10 Interpretace ziskanych dat

V této kapitole budou interpretovana data, kterd byla ziskand v ramci
nestandardizovaného rozhovoru v realizovaném kvalitativnim vyzkumu. Pro lepsi
piehlednost a také pro objasnéni vSech vyse uvedenych cili, jsou vysledky rozhovoru
rozdéleny do 5 kategorii, které budou jednotlivé popsany. Dale byla zvolena metoda
zachyceni vzorkl, pro kterou je typické, ze se opakujici vzorce jednotlivé zaznamenaji.
Metoda zachyceni vzorct byla doplnéna o metodu kontrastl a srovnavani, kterd bude
prezentovat rozdily u jednotlivych kategorii. V kazdé kategorii jsou obsazené citace

vypoveédi zvolenych komunikacnich partnert.

1) Denni rezim v navaznosti na péci o dité s PAS

Denni rezim v navaznosti na péci o dit¢ s PAS je vzdy velmi individuélni vzhledem
k mife postizeni ditéte. Den vzdy u kazdé rodiny zac¢ina dopoledne ranni hygienou, snidani,
uzitim 1€kl a naslednym chystanim se do Skoly, Skolky ¢i jiného zafizeni. VZdy se ranni
hygiena a také pfiprava odviji od aktudlniho stavu ditéte a také od jeho emocionélniho
rozpolozeni. Je nutné, aby rodi¢ vzdy asistoval a byl ditéti k dispozici.

., Ranni rezim s chlapcem zajistuje manzelka, protozZe pracuje na zkraceny uvazek.
Ja odjizdim drive, nez syn vstava, do zaméstnani. Ranni boje zajistuje manzelka, zaveze jej
do néceho jako pomocné skoly, kde travi dopoledne...“ (KP1, fadek: 1-3)

,,Rano buzeni, maly vstane sam od 4.30. Néekdy mivam problém ho dostat z postele i
v 7.00. On ma ty dny rizné. Nekdy je to tak, nékdy jinak. Hygienu zajistuji ja, cisténi zubui,
umyvani, vSechno. Potirebuje moji pomoc. Syn si vezme kartacek, ale pokouse ho, vycistit
zuby musim ja. Potom je snidané. Kdyz ma rohlik, tak to zvladne sam. Kdyz to zviada,
nechavam ho samotného. Po snidani dame léky, prevlece se s mou dopomoci, nékdy s veétsi,
Ci mensi, zalezi, jaky ma den. “ (KPS, tadek 2-7)

,Rano madme v planu vstavat v 6.30, kdyz jde do skoly, nachystam svacinku
do skoly dceri, nachystam snidani, potom ji pomiizu vybrat obleceni, protoze neni schopna
se rozhodnout, jestli je venku zima nebo teplo, nevyhodnoti to. Ona vstane, ja ji Feknu, Ze si
ma vycistit zoubky a udélat si hygienu v koupelné, nékdy to opakuji i trikrat, protoze on
to nestiha, ona zajde na toaletu a zase se mé zeptd, co ma ted délat, protoze zapomnéla.

Tak ja ji to reknu. Ucesu ji, ona to sama neudelda, posnida, uzZijeme leky a chystame
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na cestu do Skoly. To znamena, Ze se oblikne, obuje a jdeme spolecné ke Skole, kde
Jji doprovazim. “ (KP4, tadek 2-9)

Komunikacni partner 3 nam sd¢lil, ze jeho dité trpi niz§i formou Aspergerova syndromu,
takze je jeho ptiprava do Skoly a ranni hygiena daleko jednodussi.

., Honzik je vysoko funkcni. Asperger, mame stésti, ma priznaky v mensi mire. Rano
je v pohode, vstava s dobrou naladou, nasnida se, hygiena, oblece se a je ochotny jit
do Skoly. Jeste se nestalo, Ze by odmitl jit do Skoly. Od prvni tridy ma asistentku, je
probléem, Ze v kazdeé tridé jinou, md pedagogického asistenta, nyni také v druziné.
Je v beézné skole, mame Skolu asi 20 metrii pred skolou. Chtéli jsme to zkusit na normalni
skole, pripadné potom preradit na specialni. “ (KP3, fadek 2-7)

Dalsi komunikacni partner vSak pecuje o dité, které¢ ma tak vazné postizeni, ze jeho ranni
vstavd diive, aby stihla pracovat a udé¢lat vSe potiebné, jelikoz posléze k tomu nema
prostor.

,,Ja vstavam v pét, manzel pred Sestou a syn kolem 6.45. Ja nevstavam v pét kviili
synovi, ale abych stihla véci do prace, protoze pres den to nestiham, takze to délam
po ranu. Odpoledne neudélame nic, neumyjeme ani ndadobi, nic. Syn nejde vytahnout
z postele, jen, Ze musi jit Curat, pricemz on necurd do zachodu, ma plinky, bylo
to zavedeno, kdyz na ten zachod chodil. Jde na zachod, ale nejde curat. Jenom, kdyz rekne
manzel, tak vyjde z postele, kdyz reknu ja, tak ne. Rano musime byt oba dva. Manzel
dostane syna z postele, ale se mnou jde jiz do koupelny, kde se vycura do vany.* (KP2,
fadek 2-9)

Ranni hygienu vnimaji jako ranni ritual, kdy kazdy z rodi¢t ma svj podil.

., To je ritual. Kazdy den u toho jsme oba, kazdy ma svuj dil. Syn nesnida, kazdy den

nachystana snidané je, ale on nesnida, vypije si svoje léky, které ma namichané v dzusu a

jde do skoly.“ (KP 2, tadek 9-11)

Péce o dit¢ s PAS v dopolednich hodinéach se 1i§i na zdklad¢ toho, jaky je den. Béhem
vikendu je ranni péce, hygiena a pfiprava mnohdy jina, nez je tomu pies tyden.
Komunikacni parter 2 ndm sd¢lil, ze jeho syn o vikendu snida klidné 1 hodinu a ptil, jelikoz
jej nemusi umistit do Skoly.

., O vikendu snida treba hodinu a piil, poté co vstane. “ (KP2, tadek 11)
Celkové je rezim o vikendu jiny, nez je tomu pies tyden, coz se projevi také na dopolednim
programu.
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., Nékdy rano po snidani pustime pohadku. Jdeme ven, alespon na hodinku na dve,
potom doma néjaky uklid udélame. Vysava se mnou, uvarime obéd, po obéde si jde
odpocinout, pustime pohddku. Alespon na piil hodiny se zastavi, protoze je jinak porad
v béhu. “ (KP 5, fadek 24- 27)

Po dopoledni ptipravé odchazi déti do Skol, Skolek ¢i jinych zafizeni, které odpovidaji
jejich potfebam a také mife postizeni.

,Snida ve skole, ma nachystanou svacinu, nesmi to byt stejné a da se vybirat jen
z péti az Sesti druhii jidel. Ve Skole je celkem spokojeny, déla kartickove véci a prirazovani,
my jsme zatim v prdci. Nemluvi, moc c¢innosti neni, ma hodné odpocinku. “ (KP2, tadek 12-
14)

,,Potom jedeme do Skoly. Tam jezdime na 8.00, vétsinou natésno. Od 8.00

do 12. 00 hodin ma skolu. “ (KP5, fadek 7-8)

Komunikacni partner 4 nam pak uvedl, ze dceru pfipravuje na Skolu jiz dopiedu, jelikoz
do skoly nesmi vchazet a pomahat ji.
., Do Skoly nemiizu, tak ji vsechno pripominam pred Skolou, Ze ma pozdravit, Ze ma

telesnou vychovu atd. “ (KP4, tadek 9-10)

Nékteré déti ve Skole potiebuji asistentku, kterd je jim po celou dobu vyucovani
k dispozici. Je sezndmena s mirou postizeni ditéte a je schopna adekvatné reagovat
na zmény nalad ¢i na jeho potieby.

,Ma asistentku a ted ma nové asistentku ciste jen pro sebe, ma paty stupen
autismu. Mdame asistenta pedagoga, ale je prirazeny k synovi.*“ (KP2, fadek 16-17)

., Ma ve skole asistentku pedagoga na vsechny predmeéty pro sebe od 5. tridy. A ted
Jji budeme mit na dva roky schvalenou a je to také stejna osoba, protoze Verunka néjak moc

nechce néjakou zmeénu a oni si rozumi a ja s ni take. “ (KP4, tadek 10-13)

Dle vypovédi komunika¢nich partnert, zistavaji déti také v druziné a rodice si je
vyzvedavaji az pozd¢ji s ohledem na jejich povinnosti a potieby.

,,Po vyucovani byva v druziné do 14.30 hod. nebyva déle... “ (KP3, tadek 7-8)

, Nyni jiz ho nechavam i v druziné do dvou. Zvlada tam fungovat. Nekdy se tam

po obéde vyspi cca ¥> hodiny. “ (KPS, tadek 8-10)

Pokud nezistavaji déti v druzing€, navstévuji jiné zatizeni ¢i maji jiny program.
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,, ...odpoledne travi ve stacionari a ja jej vyzvedavam pozdeji odpoledne.” (KP1,
radek 4-5)

., Odjizdime k mému otci, kde si dame kafe a podobné, jestli néco otec nepotrebuje.
Tam dorazi manzelka s nakupem nebo odchazime spolecné na nakup nebo domu. *“ (KPS,
fadek 5-7)

., Ze Skoly ho vyzvedavame kolem 13.30. Kolem 13.30 se zajisti jidlo, ted’ ji akorat
hranolky, neji ve skole. Je piil treti a jedeme domii. “ (KP2, tadek 17-19)

., ...chodi do krouzku — Toulavé boty a rozumi si s vychovatelkou v druziné. *“ (KP3,
fadek 8-9)

... Verunka prijde ze skoly, jdu ji naproti. Kdyz konci ve Skole stejné od sestry
dcera, ktera bydli vedle, tak ji privede a ja cekam pred vchodem. “ (KP4, fadek 16-18)

Odpoledni program déti s PAS a jejich rodict se vzdy pfizplsobuje jejich stavu, mife
postizeni a moznostem rodict.
Péce o déti s PAS je narocnd, coz potvrzuje komunikacéni partner 1.

,,Manzel ma problémy s depresemi a je hodné spavy. Potom jeden vstane a jde spat
druhy dospely. Od 17.30 do 19.00 sledujeme v televizi vSichni Prostieno, potom se chystaji
léky a koupani. Syn ma problémy se spankem, takze nikdy nevim, zda budeme spat, nebo
nikoliv, proto chodime spat pres den, kdy mame jistotu, ze ten druhy je cily natolik, Ze
ho uhlida. Syn nema spankovy hormon, takze nespi, ma poruchy spanku.“ (KP1, tadek

20-25)

Déti velmi Casto navstévuji krouzky a odpoledni programy poiaddané pod zéstitou riznych
organizaci, které byly uvedeny vyse. Dale je pak program uzplsoben potiebam ditéte a
rodiny.

,Jezdime do sportovnich her s Premyslem Mikulasem — psychologem, sdruzeni
Adam. Jezdime na rodicovské a jiné skupiny s Adamem, jezdim s nim do Ranimana —
sdruzeni a cokoliv je s For helpem. Mame tedy behem tydne trikrat sportovky a setkavani
skupin a o vikendu mame For help — koné. “ (KP2, fadek 25-28)
Dale také umi pracovat s tabletem, avSak velmi ¢asto jej znici, takze je to drahy konicek.

., Volny cas travime spolu v obyvdaku, je Sikovny na tabletu, umi si vyhledat véci, ale
za posledni rok znicil 8 tabletii a pocitacu, je to vse drahé a opravy stoji cca 4.000 K¢.*

(KP2, tadek 34-36)
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., Vyzvedavam ho ja nebo na stridacku partner, v pondéli ma syn socialni
rehabilitaci v Mikase, slecna si ho vyzvedava u skoly, je tam s kamardadem Aspergrem.
Neékdy davam podnéty, co je potreba probrat, ale Honzik o tom nesmi védet. Ja si ho potom
vyzvednu a jede do florbalu. ““ (KP3, fadek 12-15)

Komunikaéni partner 3 déale dodava, Ze jsou situace, kdy je program omezen, a ze jisté
situace naruSuji denni rezim ditcte.

., ...narusuje to to, ze jsme s tatinkem cholerici a se synem reSime nékteré situace
vybusné, protoze si do letosniho roku neumél napr. zavazovat tkanicky, to byl kraval.
Ohani se po nds a udela to také mezi lidmi. Ma problémy s autoritami. Diagnoza
se nastesti vyviji dobrym smerem, byval nezviadatelny, utikal. AZ ve trech letech
se rozhodl, ze s nami bude mluvit. Ted’ je to mnohem lepsi. Syn si po aktivitach da opét
v klidu veceri, sam hygienu zviada. Ale kdyz je moc unaveny, byva agresivnéjsi, utocny.
Chodi spat kolem 20.00 hod. *“ (KP3, fadek 25-31)

Dale se program méni podle dnti ¢i dle potieby.

., Ve ctvrtek ma v ramci Skoly sachy, tam chce chodit a jednou za ctrnact dni ma
technicky krouzek VSB, to ho bavi. Jezdime nepravidelné na koné, asi jednou tydné. Doma
mad néjaké uceni, nemame moc domdcich ukolii, moc nemusime trénovat. Nezabira nam
to moc casu. Obcas mame néjakou akci i pres tyden, chci, aby byl aktivni. On by byl
nejradeji na internetu, youtubery apod. To mu nechci dovolit dlouho. Snazime se byt
venku, kolo, kolobézka, brusle, se mnou i s tatinkem.* (KP3, tadek 16-22)

, Podle pocasi, kdyz je venku hezky, jdeme ven a nasbirame energii. Chodime
jednou tydné na konicky, jednou za ctrnact dnii chodime na bazén nebo na prochdzku
do prirody. Prijdeme a je svacinka a delame pripravu do skoly. Jednou za mésic mame
abaterapii v Polsku. Maly ma rad pisnicky, pozaduje, aby u nas hraly détské pisnicky.
U toho si tancuje, cilené si nehraje, miluje trampolinu, houpacku. U nds je to hodné
o pohybu. Kolem 18.00 — 18.30 je vecere, koupani, léky. Po vecernicku kolem 19.15 jdeme
do pokojicku, precteme pohadku, povykladame, kolem 19.30 — 20.00 hodin usina.“ (KPS,
radek 16-23)

,,Odpoledne nékdy jdeme na bazén, do lesa, na navstévu u kamaradek nebo
s rodinou, do kina na pasmo pohadek, do divadla, at' ma jiné podnéty. “ (KP5, tadek 27-29)

, Kdyz prijde domui, dam ji obéd, zacneme délat ukoly a ucime se cca 1,5 hodiny,
potom ji dam prestavku. Prijde manzel, dam mu jidlo, manzel si jde odpocinout a my

se vratime k uceni, treba ji dam diktat, ucime se spolu, dodelava ukoly, ma individualni
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plan a ma ponizené ucivo, takze zatim dobry. Kdyz nam néco nejde, tak mé asistentka

informuje. “ (KP4, tadek 20-24)

Komunikaéni partner jesté dodal, Ze jeji dcera chodi ven také se sestfenkou, a to bez jejich
doprovodu, ale musi byt pod dozorem, tak at’ dcera neutece.
,Dévcata jsou starsi o dva roky a rozumnéjsi, tak ji dokazi strhnout na sebe a

motivovat. Kdyz jde ven mezi domy, tak tam vidim a ona nema kde utéct. “ (KP4, radek 33-

24)

Zaroven dcera nenavstévuje pravidelné krouzky, spiS se odpoledni program uzpusobuje
podle aktudlni situace.

., Kromé koni nema zadny krouzek, na doucovani jsem ji nechtéla dat, protoze by
meéla stale jen uceni. Chtéla chodit na vareni a divci prace, ale vede to pani ucitelka
ve Skole, kterd se na ni diva pres prsty, tak jsem ji tam nedala. Ja tim, Ze neridim, tak

se nikde nedostanu, takze nic nema. Viceméné travim s ni cas.” (KP4, radek 36-39)

Ovsem bylo 1 zjisténo, Ze program se velmi ¢asto méni, jelikoz nekteré déti nejsou schopny
navstévovat ur€itd mista ¢i absolvovat ndvstévy na verejnych mistech.

,,Obcas se pocurava pri zachvatu epi, to musime jit domii. Zachvaty jsou tézko
predvidatelné, je hodné citlivy na pocasi. V pripadé zachvatu ditéte v obchodeé se slozi
Tomas na zem, ja zustavam u néj, nez prijde k sobe, manzelka rychle nakupuje. To se mé
lidé potom ptaji, jestli nechceme sanitku a podobné. Kdyz byl mensi, dokazali jsme
odhadnout, kdy zachvat prijde, nyni to nejde. V ramci dne jsme nékdy zavisli na tom, jaky
ten den syn bude. (KP1, fadek 8-12)

,Kdysi jsme chodili hodné plavat, ted nechodime, protoze kakda do vody,
nemiizeme. Rodina nepomiize, protoze nam obéma jeden rodi¢ umrel a rodice maji
zdravotni problémy. Uz s nim jezdime velice mdlo na navstévy, je k nim agresivni, miize je
poskodit.** (KP2, fadek 28-31)

, V prvnim pololeti mél 2x tydné basketbal, aby se vybil, nakonec tam nechtél
chodit, tak jsme to zrusili. “ (KP3, tadek 15-16)

,,Od malicka jsme s nim chodili na prochazky, ale nyni jsme omezili prochazky,
protoze utika a nemiizeme jej dohonit. “ (KP2, tadek 33-34)

Program o vikendu se od bézného programu pres tyden lisi a je velmi individualni. Snahou

rodici je jet mimo domov a détem ukézat néco nového a zaroven jim zpesttit program.
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,, O vikendu se snazime vyrazit do prirody, at je co nejméné doma.* (KP3, tadek
22-23)

,, Pres vikendy jedeme na koné nebo do prirody, do ZOO, tim Ze jsem doma, jsem
omezena o finance, nemuzZeme si dovolit, tak jak bychom chtéli. “ (KP4, tadek 39-41)

,, O vikendu vetsinou jedeme na vylet a jsme cely den pryc. “ (KPS, tadek 23-24)

2) Potieby ditéte s ohledem na jeho moZnosti prozit kvalitni Zivot
Potieby déti s PAS vyplyvaji z jejich postizeni a také podle jejich potieb, které je
nutné v pribéhu dne uspokojovat, coz samoziejmé¢ naruSuje denni program celé rodiny.
Potieby déti bud’ zajiSt'uje rodina sama, coz ale mnohdy neni v jejich silach, nebo vyuziva

velmi Casto dostupna zafizeni (stacionaie, odlehCovaci sluzby apod.).

,Denni a odpoledni pobyt v zarizenich neni problém, tam je vSe dostatecné
na urovni, jen je zde mdlo persondlu k tomu, aby se synovi vénovali individualne. “ (KP1,
radek 27-28)

., Nejprve syn nastoupil na ZS, byli jsme prvni integrovani autici, pan reditel byl
hodné vydéseny, nikdo nemél zkusenosti, ja se mu uz viibec nedivim. Pomohla ndam
specidlni pedagozka, ktera byla ve Skole, potom se zacala zaskolovat asistentka a nasledné
se zacali pedagogoveé proskolovat v kurzech. “ (KP1, fadek 46-49)

., ...neumim si predstavit Zivot bez socidlni pomoci nebo néjaké takové organizace.
Nove otevienou pobocku Mikasy mame kousicek od bydliste, je to super. To nam pomdaha
hodneé. *“ (KP3, fadek 38-40)

,,Chodime do Mikasy, pracuje s nim socialni pracovnik, syn se tam vyloZené tési,
pomaha mu vedomi, Ze si nékde muize postézovat. “ (KP3, fadek 36-38)

,,Chodi do specidalni ZS pro zdiky s vice vadami, tam md pani ucitelka asistenta
pedagoga. Zatim osobni asistent neni potreba. Odpoledne je to trosicku problém.
Kontaktovala jsem pred rokem Centrum pro rodinu a socialni péci v Ostrave, v roce 2016
nekdy okolo unora - brezna kviili osobnimu asistentu, protoze jsem pracovala na plny
uvazek a chtéla jsem, aby travil plnohodnotné odpoledne, protoze v druziné chodi pouze

na muzikoterapii jednou tydné, ale jinak to docela resim. *“ (KP5, fadek 32-37)

Jsou vyuzivani i samotni odbornici a asistenti pfi péci o déti s PAS vzhledem k jejich

potifebam.
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., Od prvni tridy jsme ziskali vvborného asistenta pedagoga, se kterym jsme si sedli i
lidsky. Byla tam ta vyborna speckarka a asistentka se zacala intenzivné vzdeélavat. “* (KP1,
radek 34-36)

., Nakonec jsme zacali jezdit s asistentkou na dovolenou, dnes tvori vlastné nasi
Sirsi rodinu a z profesniho vztahu se stal osobni. “ (KP1, tadek 39-41)

,,Pomaha mi také jako jednordzovda vypomoc studentka, kterou jsem si nasla.
Pohlida, kdyz si nekdy chceme vyjit s manzelem, v ramci brigady. *“ (KPS5. tadek 38-39)

,,Mame toho asistenta, potiebovala bych doucovani na anglictinu, ale kdyz prijde
ze Skoly, budu ji nechavat doucovat anglicky a budou nasledovat dalsi koly, potom
nebude cas na venek a odpocinek. *“ (KP4, fadek 44-46)

,, Kromé mych aktivit a asistenta pedagoga je psycholog a psychiatr pravidelné
ohledne lékit cca jednou za piil roku a je to dostacujici, dale navstéeva SPC. * (KP4, tadek
54-58)

,,Dale nam pomaha psycholog, psychiatr, chodime co 3 mésice, takze nejvice nam
pomaha v cetnosti Mikasa. Honza ma potiebu castého pravidelného kontaktu. Ddle je
pro néj zcela potiebna asistentka ve skole, umi usmérnovat také problémy s detmi ve Skole
a pani ucitelka se ma co ohanét se vsemi detmi. Druzina nam také pomaha. “ (KP3, fadek
40-44)

Nékteré rodiny na specializovanou pomoc nyni ¢ekaji, coz je n€kdy opravdu velky
problém. Specializovanych asistenti je velmi malo. Péce o déti s PAS je narocnd a
ne kazdé dite je schopné se s asistentem szit.

,, Cekdame na osobniho asistenta, vyuzivame projektu ,, Mazleni koni* z organizace
For help a vyuzijeme v lété primestsky tabor. Pres Nautis vyuzijeme pobytovy letni tabor.
Loni byl syn pres AlFi na jednodennim vyleté dvakrat. Jsme evidovani v rané péci, vyuzili
Jsme volnocasové aktivity, jako byl sportovni den a vylety. Slo o jednordzové akce. (KPS,
fadek 51-55)

., Volali pred méesicem, protoze na nds vysla rada s osobnim asistentem, tak moc
Cekam, kdy to bude. (KP5, tadek 37-38)

N¢kdy je nutné zajistovat potieby ditéte s PAS 1 jinak.

,,Ona je dva roky vyvojové nazpet, tak vSechno dohani. Ma rada mladsi deti, ale
nejde s nimi dopredu, pani psychiatricka vika, Ze by méla mit starsi kamarady, aby
nesklouzavala. Dcera ma potrebu starsiho kamaradda, ktery ji rozumi a potahne ji dal.

Ma  potrebu  motivujictho  kamardada. Dcera ma kratkodobou pameét, nic
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si mi nezapamatuje, musim s ni stale opakovat slovicka. Je to na me a na ni psychicky
napor, ale ona to musi umet. “ (KP4, fadek 48-53)
,,Pro syna je velmi dobreé, Ze miize jezdit na koni. Nejdrive jsme se bali, ale nyni je

to fajn, také my si hodinu odpocineme. “ (KP2, fadek 73-74)

Ovsem ne vzdy jsou sluzby pro rodinu dostacujici a maji i své slabé stranky.

,,...Persondl dela, co miize, ale pocet socialnich pracovnic je maly.” (KP1, tadek
29)

., Nejvetsi problém je zajistit napr. stacionar, ted’ od zari mame dan pozZadavek
na interndtni Skolu na Slezskou Ostravu. Pokud jej na tyden vezmou, tak budeme mit cas

na sebe a silu se o néj starat o vikendu. “ (KP2, tadek 63-64)

3) Potieby rodici vyplyvajici z naro¢nosti péce o déti s PAS

Postizeni déti omezuje nejen déti samotné, ale taktéz rodice, jelikoZ péce je velmi
naroCna. V takové chvili nastavd omezeni socialnich kontaktii a Casto ztrata ptatel, kteti
nejsou schopni se srovnat s nenadalou situaci.

Dle komunika¢niho partnera 1 se stavalo, Ze museli svlij program zmé&nit nebo zcela zrusit
a navstévy u pratel tak postupné omezili na minimum.

.,V situacich, kdy je problém, ziistavame doma, nebo jde jen jeden. Napr., kdyz
mame naplanovanou navstévu, tak nejdeme apod. Tyto situace vam velmi protridi okruh
znamych a pratel. V souvislosti s nemoci ditéte jsme prisli o mnoho pratel.” (KP1, tadek
13-15)

Rodice jsou odkazani mnohdy pouze sami na sebe, 1 kdyZ by S§irsi rodina rada pomohla,
ovSem neni to zcela v jejich silach. Naopak nékde jiz §irsi rodina neni, tudiz nema rodin¢
kdo pomoci.

,,Rodina nepomiize, protoze nam obeéma jeden rodic umrel a rodice maji zdravotni
probléemy. Uz s nim jezdime velice malo na navstévy, je k nim agresivni, muze je poskodit.
Rodina by chtéla vidat, hlidat syna, ale neni to bezpecné. Napr. utika a nejsme schopni mu
stacit. “ (KP1, fadek 29-33)

,, ...nemame dedecky a babicky, nikdo nam nepomdha... “ (KP3, tadek 44)

,,Ja jiz rodinu nemam, vsichni jsou na hrbitove, manzel ma psychicky nemocnou

maminku, tam nehrozi Zadna pomoc. “ (KP3, fadek 49-50)

Ne vzdy tomu tak je, ale 1 rodina i ptatelé jsou k dispozici:
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., Maminka, kdyz mam néco, tak jde ke Skole nebo ji da obéd. Z manzelovy strany
rodice spise potrebuji manzelovu podporu. *“ (KP5, fadek 60-61)

LSyn bydli v Irsku, ale kdyz prijede, je snim porad. Dcera bydli v Hlucine,
tak zajistuje asistenci, ted jsme pozvani na padesatku, tak vim, Ze ona to zvladne.“ (KP2,
radek 54-56)

,Ze znamych mame jedny sousedy na patre, coz je nasSe obrovska pomoc i
psychicka, zastavime se na chodbé, oni se obcas stavi. Jsou jako nase rodina. Mame jeste
dalst tri pary, které jsou schopny nam kratkodobe pohlidat nebo nam pomohou s nécim
jinym, my si pohlidaime sami a oni nam pomuzou s jinou sluzbou, néco zaridi.“ (KP2,
radek 68-72)

., Tatinek ma bratra, s témi se stykame, ale zatim jsme neméli potiebu jim Honzika
predavat na hlidani. Mame dalsi dvé rodiny kamaradu a miizeme se na né v jakykoliv den
a hodinu obratit a my si vzajemné pomahame, obcas i na noc si hlidame. Kdyby se cokoliv
stalo, byla bych v nemocnici, oni by pohlidali, tam to funguje perfektne. (KP3, tadek 50-
54)

Ani finan¢ni stranka a pomoc statu (socidlnich pracovnikii) ne vzdy dokéze pIné€ uspokojit
ty potieby, které rodi¢e maji. Ve velké mife se jedna predevsim o finance, ale nejen pouze
o né.

,,Nemame ndrok na prispévek na auto. Stat sice timto postojem uSetri nekolik
milionu korun, ale jak to maji délat ti rodice, kdyz neni mozno takovéto dité vozit méstskou
hromadnou dopravou. Tam stat selhava. Kdyz prijdete na urad, Ze mate autistického syna,
ocekavate, ze vam socidlni pracovnice predlozi napi. seznam MS, ZS, sluzeb, které pecuji
o takove dite, to by rodiciim bylo oporou, ale tam stat také selhava. Porad musite o néco
kopat, informace, finance, asistenta a potom vds to znechuti. Nutna je potreba mobility,
dale predani informaci, aby rodice nemuseli stale vyvijet iniciativu. “ (KP1, fadek 49-56)

., Chteli bychom zachovat aktivity, které ma nyni pres tyden a vozit ho tam, protoze
mu to prospiva. Nejvice chybi vsem rodicum, Ze neni odlehcovaci sluzba, chybi asistence
pro takove deéti.* (KP3, fadek 36-38)

Ovsem nékdy pfispévky poméhaji zajistit rodin¢ ditéte néco nad ramec bézné péce a
zajist'uji 1 bézné Cinnosti.

., Bez prispévku na péci by se nam velmi Spatné Zilo, stejne jako bez prispévku
na auto. Toto vnimdme jako pomoc od statu, a je to velka pomoc. Oba pracujeme, ale

synova potieba je velmi velka. “ (KP2, tadek 46-48)

65



., Ma treba pleny a dostaneme 4 baliky proplaceny z pojistovny, ale potrebujeme
jich 12. Dale doplatky na lécich, je problematické jeho stravovani, on neji domaci jidlo,
ale on se chce stravovat v restauracich, a to je drahé. Ja si myslim, Ze docela dobre varim

a mrzi mé to, Ze nemuzu uvarit svemu diteti. “ (KP2, tadek 48- 51)

Rodice také zdlraziuji, ze by nemohli fungovat bez auta, které jim usnadituje uspokojovat
nejen potieby ditéte, ale i své potfeby a jez jim umoziuje zajisténi béznych aktivit béhem
dne.

., ...auto potrebuji ja, vice nam to ulehcuje Zivot, nemohli bychom se honit
po dopravnich prostredcich, neumim si Zivot bez auta predstavit nejen kvili mné, ale i
kvili Honzikovi. © (KP3, fadek 34-36)

,Ano jezdim autem, casové si to jinak neumim predstavit, i kdyz syn ma rad

autobusy, jezdime se jen tak na vylet projet. “ (KP5, fadek 12-13)

Velkym problémem se stava fyzickéd a psychickd narocnost pii péci o dit¢ s PAS, pak jsou
nekteré potfeby upozad’'ovany a pievladaji potteby ditéte, dochazi k absenci jakéhokoliv
zivota mimo domov a ztraci se mnohdy i Zivot partnersky.

., Psychicky je narocna jeho péce.** (KP 2, tadek 51-52)

., K psychickému stradani, tak napr. syn hodné krici, hluci. *“ (KP2, fadek 57-58)

,, ...8 partnerem jsme byli podrazdeni, hadali jsme se, bylo to narocné.* (KP3,

tadek 54-55)

4) Moznosti uspokojeni potieb rodin pecujicich o dité s PAS
Jak jiz bylo feceno v ptedchozich dvou kategoriich, uspokojeni potieb déti s PAS je
velmi komplikovand zalezitost. Vzdy zalezi na mife postizeni, moznostech rodii a
organizacich, které jsou pro rodice k dispozici. Praveé organizace jsou jednou z moznosti,
jak uspokojit potieby nejen rodici, ale i déti, coz jiz bylo uvedeno. Jedna se tak o moznosti
péce o déti s PAS.
,Je dostatek nabidky volnocasovych aktivit z organizaci, ve Skole narok

na asistentku, mame financni prispévky, mam pocit, ze se stat stara. * (KP2, fadek 79-80)

Nejlepsi volbou a moznosti je zajistit nejen potiebu ditéte, ale zaroven poskytnout rodi¢iim
potiebny odpocinek a oddych.
., Pro syna je velmi dobré, zZe miize jezdit na koni. Nejdiive jsme se bali, ale nyni je
to fajn, také my si hodinu odpocineme. “ (KP2, fadek 73-74)
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»-.pomaha také krouzek Toulavé boty, jezdi na celodenni vylety jednou za meésic
a my mame moznost si odpocinout, mame celou sobotu pro sebe. “ (KP3, tadek 44-46)
Omezeni kontaktu sjinymi lidmi lze vyfeSit zejména pomoci navazani kontaktu
s jinymi rodinami s ditétem s PAS a navézat tak socidlni kontakt s okolim.

., Pomoct facebooku jsem komunikoval dva roky s nékolika maminkami, které mély
stejné deti. Predavali jsme si informace a zkuSenosti. Potom jsme se po dvou letech
s nekterymi osobné setkali. “ (KP1, fadek 41-43)

Dalsi moznosti, jak uspokojit potfeby rodict a déti je omezeni pracovnich povinnosti,
zejména pokud jiz péce nedovoluje pracovat stabilné. Nejednd se vSak o uplné omezeni
dochéazeni do zamé&stnani.

., Ano, bylo to narocné jiz ve skolce, ve skole to neslo viibec. Uz jsem si pribrala
dalst dva uvazky, ale dulezité je, ze si mohu cas naplanovat. S manzelem se odpoledne
stiidame, ja mohu délat z domu a vecer. “ (KPS, tadek 46-48)

Velmi néaro¢nd je péce o dit¢ s PAS zejména z psychické stranky. Velmi cCasto se
to projevuje nejen na partnerské strance zivota, ale 1 na chodu celé domacnosti.

,,INas partnersky Zivot je nulovy, nejen intimni, ale napr. také nakoupit si spolecné,
koupit si boty je problém. Neni s nim mozné jit do obchodu. “ (KP2, tadek 62-63)

Moznosti pak je navstéva odbornikil a jejich odborna pomoc.

, Manzel to zviada s prasky, byl 6 tydnit v nemocnici na psychiatrii, mél stavy
deprese, uzkosti v ndvaznosti na stavy syna. Ja jsem méla praSky déle, ale nyni je uz
roku neberu. “ (KP2, tadek 60-62)

Neékdy se snazi rodice zvladnout psychicky napor sami, coz ovSem neni vzdy snadné, a
poté je jedinou moZznosti vyhledat odbornou pomoc.

,Zvladali jsme to sami, ale nechalo to na nas stopy. Tatinek jako chlap nechtél,
rikal, Ze kdyz mam problém, at' si pomoc vyhledam ja.“ (KP3, fadek 57-58)

., Tak ted’ jsem se rozhodla sama si najit psychologa a budu mit prvni ndvstévu.
U psychiatra jsem byla jednou, ale tam neni prostor na dlouhé povidani, proto jsem
objednana k psycholozce, kde prostor bude. Rozhodla jsem se zacit u sebe, tatinek je
presvédceny, ze nema problém. Vyhledavam podporu pro sebe, abych se dala do pohody,
jsme oba vybusni, emnergicti, rychle se rozcilime, proto jsem pristoupila i k medikaci
pro sebe. “ (KP3, radek 58-63)

Ovsem komunikacni partner 4 své moznosti téméf nevyuziva a stara se o dceru témet

v plné mife. Organizace pak zapojuje az o vikendu ¢i ptes prazdniny.
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., Ne, jen pres vikend a prazdniny, nyni pres For help pojedeme na vikendovy pobyt
a o prazdnindach k mori. “ (KP4, tadek 70-71)

5) Nedostatecné uspokojené potieby
Dle rodi¢ii nejvice chybi odlehCovaci sluzby ¢i kvalitni asistence ¢i jini odbornici
pro takové déti. Nepropracovanost systému byva problémem pro pottebnou péci.

,,Nejvice chybi vsem rodicim, Ze neni odlehcovaci sluzba, chybi asistence
pro takove deti. “ (KP2, fadek 67-58)

., Chybi nam odlehcovaci sluzba. Myslim si, Zze by to byla pomoc hlavné pro nds
nebo pro mé, to by byl pro nas prinos. Jinak mé nic nenapada. ““ (KP5, fadek 58-59)

,Schazi tady ndsledna péce, ktera by zajistovala dalsi podporu téchto lidi jako
ve Finsku. Je probléem zapojeni dospélych do dalsiho Zivota. Méli by mit primo mozZnost
nastupovat do podporovaného zameéstnani, bydleni apod. V péci o déti jsou zde ctyri
systemy, mysleno ministerstva, které do této problematiky zasahuji a spolecné dlouhodobé
nespolupracuji. To je na nic. Neni tvoren jednotny koncept. “ (KP1, fadek 58-63)

., Tech dobrych psychologii, kteri to umi s autiky je malo a objednact doby jsou i piil
roku. Potom vam ziistavd rodina a svépomocnd skupina, se kterou miizete problémy
konzultovat a sverovat se. Byli jsme na jednordzovych a pobytovych akcich s For help
a Adventor. Pomoci For help jsme deélali akci Rodice rodiciim, kde vznikla rodicovska
skupina Tatové nestandartnich deti. Tam jsme si sami sobé psychoterapeuty
a podporovateli. Pokud se s nékym potkam a mad zdjem, predavam ty zkuSenosti téem
dalsim. Mam za to, Ze jsou asistenti velmi Spatné placeni, potom do téchto profesi
nenastupuji kvalitni lidé a chybi odbornost.*“ (KP1, fadek 63-70)

., Kdyz byl manzel v nemocnici, tak jsem na néj zustala sama, kdyby se mi néco
stalo, nebyl by nikdo, kdo by to dité zajistil. To nam nejvice chybi. V okoli — zndami
a sousedé, mame pomoci a podpory hodne. Sousedé jsou velmi tolerantni a maji syna
radi. “ (KP2, radek 76-79)

Dle komunika¢niho partnera 5 je zde 1 absence pifiméstskych tabort, ¢i jinych projekti,
které by ucily déti osamostatnit se v rdmci jejich moznosti a usnadnili rodi¢lim péci o své
déti.

., Néco jako je primestsky tabor. Mohla by mit tabor i na noc, vyzkousela by
si samostatnost a osamostatnit se, s jinymi lidmi, my rodice bychom si odpocinuli.

Na pobytovy tabor bychom chtéli organizaci, kterd s takovymi détmi pracuje. Asistentka mi
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slibila, Ze ji vezme pristi rok na lyZarsky kurz. Dcera zatim nebyla na Zadné skole
v prirode, protoze nebylo dostatek asistentii. Dcera by do budoucna potrebovala dium a
zvirata. * (KPS, tadek 74-79)

,»Mdame problém o letnich prazdnindch, protoze jej davame od rana do stacionare,
ale ten o prdzdninach funguje namisto od 8 hod., tak od 10 hod. To nam prinasi veliké
probléemy se zajistéenim chlapce do 10 hodin a zaméstnanim. Tahle sluzba zase uplné
neuspokojuje nase potieby. Kdybych mél dostatek penéz, tak by se to dalo pékné resit,
zaplatim si osobni asistenci, neresim auto apod.” (KP1, fadek 29-34)

Dale by byla potieba vétsi osvéty o této problematice, nez tomu bylo v minulosti
a 1 ve veétsi mife, nez je tomu dodnes.

., Bylo by potreba, aby byli ostatni rodice a spolecnost informovani o nemoci dcery
a zmeénil by se postoj k ,,odlisnym *“ detem a lidem. “ (KP4, tadek 79-80)

., Pred téema mnoha lety se moc nevédelo, nebyl vsude dostupny internet, nebylo se
o co oprit. Nejvice se dozvite od lidi, kteri o toto dité pecuji, a je neuveéritelné to spektrum

onemocnent. “ (KP1, fadek 18-20)

Velkym problémem se stava finan¢ni podpora.

., Tady by méela byt vétsi financni podpora. “ (KP1, tadek 70-71)

,Potieba financni, to je prosté problém. Resime hypotéku na byt a jiné, miyj piijem
je nizky, délam ve firme, ktera zaméstnava handicapované, takze plat je mizerny, podpora
financni od rodiny neni zadna. Pomohl by nam prispévek na péci, zZadala jsem jej dvakrat,
ale dvakrat nam byl zamitnut, letos jsem se rozhodla pozadat znovu a bylo mi
psycholozkou z SPC doporuceno, Ze se mam odvolat. Pomohou mi na SPC sepsat odvolani.
Kazda castka by nam zkvalitnila Zivot. Ja si na sebe nic nekoupim, dam to radeji do synovy
zabavy, kazdy rok resime prazdniny, finance jsou velky probléem. Na sebe mam znacku
na auté apod. ZTP, to mi nekdy také pomaha, slevy apod. Pomohlo by to i na syna, ale dali
nam jen TP, coz neni na nic. Uz mé nic nenapadd, co bychom potiebovali. Penize by nam
hodné pomohly, potiebujeme hodné zabavit syna, a to je nejvétsi problém a je to také 99 %
nasich partnerskych hadek.“ (KP3, fadek 68-79)

Dale neni uspokojovéna potieba socidlniho kontaktu a komunikace.

,Jsme mneprimo izolovani, protoze 8 let jsme nebyli samostatné na Zadné

spolecenské akci z duvodu hlidani syna a financnich duvodu. Posledni rok to jde, protoze

je schopen zajistit kratkodobou péci o bratra starsi syn.“ (KP1, fadek 71-73)
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Se socidlnim kontaktem souvisi také zaméteni se pouze na dité s PAS a omezeni kontaktu
s ostatnimi €leny rodiny, zejména détmi, které takovou péci dle rodic¢t nepotiebuji.

,,Problém je v tom, Ze mame starsitho syna a s odstupem casu jsem si uvédomil, Ze
jsme vetsinu casu venovali mladsimu synovi, protoze smecka se vidy stara o toho
nejslabsiho. Pozdéji jsem si uvedomil, Ze starsi syn ma znaky Aspergera.” (KP1, tadek
20-24)

., Psychicky je narocna jeho péce. My mame jeste dalsi dvé deti, ve srovnani s nimi,
kdy jsme je hodné prisne vychovavali, tak syna vzhledem k nim rozmazlujeme. Obé deéti
Jjsou starst, syn ma 24 a dcera 21 let a bydli sami a jsou v kontaktu se synem. * (KP2, fadek

51-54)

Komunikacni partner 1 zduraznil, Ze rodina ma vzdy svd omezeni, kterd zptsobuji rodin¢
problém nejen z hlediska psychickych nedostatkli, ale také z hlediska rGznych oblasti
zivota.

., Rodina ma urcité limity a potom je zavisla na lidech okolo. “ (KP1, tadek 25)

5.11 Shrnuti vyzkumu

Ve vyzkumné casti této diplomové prace bylo cilem zmapovat potieby rodin
pecujicich o dité s PAS, potreby déti s PAS a také zjistit jejich moznosti uspokojeni.
Konkrétné pak bylo zji§tovéano, zda jsou potieby rodi¢ii naplnény s ohledem na naro¢nost
péce o dit€ s PAS, zda také u déti s PAS dochazi k uspokojeni potieb a jaké potfeby nejsou
zdaleka uspokojeny. V ramci tohoto zjistovani nam byl nastinén celodenni rezim.

Metoda piipadové studie a techniky rozhovoru byla zvolena vzhledem k cilim
vyzkumu zcela vhodné a splnila tak svlij t¢el. Pomoci rozhovoru bylo zjisténo opravdu
velké mnozstvi informaci, které nam pomohly wuchopit celou problematiku
a rozsifit cely pohled na potieby rodin déti s PAS. Rozhovory se uskuteCnily v ramci
denniho programu rodin s détmi, konkrétné¢ pak béhem programu, ktery déti zabavil
a rodice mi tak mohli poskytnout veskera potiebna data.

Stanovené kategorie se v rozhovoru navzajem velmi prolinaly, coz zapficinila
zejména oblast potieba jejich uspokojovani, ktera prostupovala celym rozhovorem. Jejich
vzajemné vztahy jsou dané disledkem provazanosti a pfic¢in jednotlivych jevii.

Vysledky vyzkumu ndm ukazuji, Ze potieby déti s PAS a jejich rodin jsou odlisné

s ohledem na miru jejich postizeni, aktudlni emoc¢ni stav a také fyzicky stav. Primarné je
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cely program rodiny zamétfen na péci o dit¢ a jeho aktudlni potfeby. Ranni hygiena je
zajiSténa zejména pomoci rodici, jelikoz déti mnohdy netusi, co a jak maji délat, i kdyz
hygienu vykonavaji kazdy den. N&které déti maji problém s jidlem, takze byva i1 snidané
pon¢kud narocnéjsi. VSechny déti s PAS chodi podle komunikaénich partnert
do specialnich skol, ¢i do bézné Skoly se snizenymi naroky a zde travi spolu s asistentem
pedagoga celé dopoledne. Poté nasleduje odpoledni program, jehoz ¢ast n¢kdy zajistuje
druzina nebo samotny rodi¢ podle toho, jaké ma dité potieby a zda rodi¢ chodi do prace
¢1 nikoliv. Samoziejmé je zde moZznost navstévovat denni stacionaf ¢i jiné programy
urcené pro déti s postizenim, coz rodi¢e hojné vyuzivaji. Pokud mé rodi¢ moznost pracovat
na pul tivazku ¢i zastat doma, je péce o dité v n¢kterych ohledech jina a individudlni.

Potieby déti vzhledem k jejich moznostem a postizeni jsou v jistych aspektech
velmi individudlni, ale v jistych aspektech se jednd o dost podobné potfeby. DéEti s PAS
potiebuji péci 24 hodin denné, pokud se nejednd o postizeni mirného typu. Je nutné je
nejen umyvat, ale chodit s nimi na toaletu, krmit je a také jim zajiSt'ovat denni program.
Jejich svét je velmi omezen a jakékoliv zmény u nich zpiisobuji rozruch a pocity strachu
a nervozity. Proto je lepsi program pftiliS neobménovat, pouze zjistit, co mohou délat, a
co nikoliv. Postupem casu rodic¢e zjistili, jaké aktivity s détmi mohou podnikat, a které
naopak nikoliv. Rodice zajist'uji péci o déti nejen pomoci organizaci a riiznych instituci,
ale také pomoci asistentil a riiznych odbornikii. Jedna se zejména o psychiatry, psychology,
terapeuty ¢i specidlni pedagogy. Velmi casto je nutné hledat idedlniho odbornika,
se kterym jsou rodi¢e spokojeni a zaroven rozumi celé situaci rodiny. Ne vzdy je vSak péce
odbornikll Gplna a dostatecnd. Chybi odbornici, ktefi rozumi celé problematice. Velmi
Castym problémem je nedostatek sluzeb ze strany neziskovych organizaci a finan¢ni tize,
se kterou se vétSina rodin potyka.

Potieby rodict jsou velmi zavislé od potieb déti, avSak ne vzdy tomu tak musi byt.
Zalezi na tom, zda je dité potfebuje neustale, ¢i se najde n¢kdo, kdo je schopen se o né
na urcitou dobu postarat. Problémem je vSak socidlni izolace, ktera pfi péci o postizené dité
nastavd. RodiCe se nejen prestanou stykat se svymi prateli, ale zcela omezi i kontakt
s rodinou. Jednaji tak zejména kviili dennimu rezimu déti, ktery jim veskeré jejich plany
muze narusit. PéCe o déti s PAS je ndrocnd a ne kazdy z rodiny ¢i blizkého okoli si dokaze
ptedstavit, co to obnasi a jaké riziko to pfinasi. Je obtizné najit n¢koho zodpovédného a
zaroven schopného, ktery by se o dité postaral. Tim jsou omezeny nejen socidlni kontakty,

ale také podoba zivota, ktery doposud rodiCe zili. Jiz nemaji piili§ prostoru na sebe a
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traveni volného Casu pouze spolu ¢i s prateli. Ztraci se nejen intimni Zivot, ale jakykoliv
partnersky vztah. Velmi ¢asto pak dochéazi v rodiné k hadkam a k opravdu velké partnerské
¢1 manzelské krizi. Také péce o zdravé deti je omezena, a tak se sourozenci citi velmi
ochuzeni a citové deprimovani.

Rodi¢e ovSem netesi pouze problémy psychické, ale také finan¢ni, coz je dost
zasadni aspekt. PéCe o postizené dit¢ obecné je velmi naroc¢na, a tak jeden zrodiclt
piestane chodit do préace, ¢i dochdzi pouze na Céastecny uvazek. Tato skutecnost rapidné
snizi pfijem rodiny, otec se tak stava hlavnim zivitelem rodiny, matka je zase naplno
zaméstnana péc¢i o dit€. Z vyzkumu také vyplynulo, ze pfispévky na péci o dité nejsou
dostate¢né, pokryji pouze ¢ast nakladl a o zbytek se musi postarat rodina sama.

Moznosti uspokojovani potieb jsou opét zavislé dle poteb déti a také samotnych
rodic¢i. Bézné dochazi k jejich uspokojovani pomoci sluzeb organizaci ¢i odborniky, kteti
jsou k dispozici, avSak plnd péce je opét na rodic¢ich. Pravé tyto organizace jsou jednou
z moznosti, jak uspokojit potfeby nejen rodici, ale také déti, coz jiz bylo uvedeno. Jedna se
tak o moznosti péce o déti s PAS. Nejlepsi moznosti je zajistit potieby ditéte spolu
s potfebami rodict. Ditéti tak zajistime program a rodi¢ ma chvili pro sebe a pro svou
relaxaci.

Omezeni socidlniho kontaktu se svym okolim Ize zajistit zejména pomoci
komunikace s lidmi z neziskovych organizaci ¢i s rodinami, které taky pecuji o dité¢ s PAS
a jsou si védomi toho, co takova péce obnasi.

Vzdy je nutné myslet také na psychickou stranku rodi¢e a jak zajistit jeho
potiebnou péci. Velmi Casto si rodice tento problém nechtéji pfipustit a odmitaji odbornou
pomoc. Pak se jejich psychicky stav da 1éCit jen pomoci 1ékti a navstévy v psychiatrickém
zafizeni. Mnohdy se u nich objevuji pocity deprese, stresu, nervozity a selhani. Proto je
vzdy lepsi zajistit odbornou pomoc jiz v pocatku, aby rodice méli moznost se s tim srovnat
prostiednictvim odborné pomoci. Ne kazdy rodi¢ je schopny se s celou situaci vyrovnat
sdm a zasah odborniki je na misté.

Z vyse uvedenych informaci vyplyva, Ze ne vzdy jsou vSechny potieby
uspokojovany. Dle rodi¢a je nejvétsim problém absence odlehcovaci sluzby, ¢i kvalitnich
asistentll v této oblasti. Celkové pak neni systém péce o déti s PAS adekvatné nastaven a
jsou v ném mezery. Také chybi néslednd péce, tak jak je tomu v jinych zemich. Rodice by
dale uvitali pfiméstské tdbory Ci jiné projekty, které by pomohly détem se v ramci jejich

moznosti osamostatnit a snazit se je zaClenit mezi své vrstevniky. Zaroven by se jednalo
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o odleh¢eni a oddych pro samotné rodice. Problémem je také stale nizka osvéta spolecnosti
a jejich nepochopeni, které je mnohdy velmi stigmatizujici. Jako velky problém se také
jevi penize, potieba rodinu zajistit je velmi omezena, coz zna¢n¢ snizuje schopnost otct
jako zivitell rodiny.

Z vyzkumu tak jasné¢ vyplyva, Ze uspokojit potieby déti s PAS a jejich rodicu je
velmi naro¢né, zejména s ohledem na jejich izolaci a pfetrhdni dosavadnich kontakt
s okolnim svétem.

Celkove pak byly cile vyzkumu naplnény, jelikoz byly zjiStény nejen potieby déti
s PAS, ale také jejich rodict. Dale pak doslo k objasnéni moznosti uspokojeni potieb
a také jejich nenaplnéni, jelikoz to momentalni situace nedovoluje. Cely vyzkum byl
doplnén o nazory rodicli, ale také denni ritudly a rezimy jednotlivych déti s ohledem
na jejich postizeni. Veskera ziskana data odpovidaji také teoretickym vychodiskiim

uvedenym v této diplomové prace.
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ZAVER

Kazdy ¢lovek potiebuje uspokojovat své potieby a napliiovat sva piéani, jelikoz by
postupem casu doslo k deprivaci jedince. Mnohdy si mnozi neuvédomuji, jak samoziejmé
naplnovani zédkladnich potieb vnimame a jak se u nich ani nezastavime a neuvédomime si,
ze ne vSichni maji takové Stésti. Jsou lidé, ktefi potiebuji také uspokojovat své potieby, ale
sami to nezvladaji a potfebuji specialni péci. Jedna se zejména o lidi s postizenim, coz déeti
s PAS jsou. Pravé déti s PAS potiebuji vzdy specidlni péci, a tak je péce o né vzdy

velice naro¢né zajistit si své potieby a zaroven uspokojit potteby svych déti.

Cilem diplomové prace bylo zaméfit se na mapovani potieb rodiny pecujici o dité

s PAS a na moznosti uspokojovani zjisténych potieb.

Cela diplomova prace obsahuje 2 Gasti - &ast teoretickou a ¢ast praktickou. Cast
teoretickd se sklada ze 4 rozsdhlych kapitol. Prvni kapitola byla zaméfena na vymezeni
poruch autistického spektra a jejich zakladni charakteristiku. Byly zde popsany jednotlivé
choroby a také historicky diskurz celkového pojeti autismu. Druha kapitola popisuje
zejména rodinu jako zdkladni stavebni jednotku. Dale jsou v ni vymezeny potieby a
postoje rodiny s ohledem na péci o dité s PAS, reakce rodiny na toto sd€leni a také socialni
a ekonomicka situace rodiny. Nasledna kapitola obsahuje pfedevSim vymezeni potieb
dle Maslowovy pyramidy potfeb a dale se zamétfuje na potieby déti s postizenim, déti
s PAS a jejich rodi¢t. Posledni kapitola teoretické ¢asti popisuje péci o lidi s PAS v ramci
Ceské republiky a piedstavuje tak socialni a vzdélavaci politiku statu. Soudasti této
kapitoly je vymezeni neziskovych organizaci na uzemi statutdrniho mésta Ostravy a jejich
zékladni charakteristiku. Také I¢kaiska péce a komunikace zdravotnického personalu je
velmi oSemetné téma, kterého se prace dotykd. Ze zakladnich teoretickych vychodisek dale
vyplyvaji vychodiska v rdmci €asti praktické. V ramci praktické ¢asti byly vymezeny dil¢i
cile a jeden cil zékladni. Cilem bylo zmapovat potieby a jejich uspokojeni u rodict a také
u deti s PAS a zjistit jejich moznosti uspokojeni. Jako nastroj vyzkumu byl zvolen
polostrukturovany rozhovor a diky nému bylo zajiSt€no relativné Siroké spektrum
informaci. Obecné pak z vyzkumu vyplyva, Ze potieby déti s PAS a jejich rodici se lisi
zejména podlé miry postizeni a také snaze okoli. Pokud se rodi¢ mtze obratit na své blizké
¢1 neziskovou organizaci, je mu péce ulehCena, aspoil natolik, Ze si muze zajistit 1 své
potieby. Potieby déti jsou pro rodi¢e primarni, avSak jejich potfeby jsou také dualezité a
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velmi ¢asto dochazi k jejich potla¢eni. MoZnosti uspokojovani potieb je relativné mnoho,
ovSem jejich vyuziti se odviji zejména od zdravotniho stavu ditéte a také od moznosti
rodi¢i nejen financnich, ale 1 psychickych. Pravé psychika rodi¢ii se stava velmi
problematickym tématem. Je nutné se zaméfit na jejich psychicky stav a nebat se vyuzit
odbornika. Praktickd Cast nejen ze splnila vSechny stanovené cile, ale také doplnila
teoretickd vychodiska v praci a doplnila tak veskeré¢ informace v dostupné literatute

o nazory rodi¢i déti s PAS na izemi statutarniho mésta Ostravy.

Celkové se jednd o velmi diskutované téma, avSak stale se jednd o velmi
stigmatizujici postizeni, které Siroka vefejnost nedokdze prejit a vnimat jako béZnou
soucast spolecnosti, 1 kdyz tomu tak bohuzel je. Pevné véfim, Ze pravé tato diplomova
prace, bude slouzit jako soucast osvéty a zaroven predvyzkum k dalSimu daleko

rozséahlej$imu zkoumani.
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RESUME

Diplomova prace se zabyva problematikou mapovanim potieb rodiny pecujici
o dit¢ s PAS a moznosti uspokojovani zjisténych potfeb. Teoretickd Cast je zaméiena
na charakteristiku poruch autistického spektra, na rodiny pecujici o dit¢ s PAS. Dale
vymezujeme potieby rodicii a déti s postizenim zvlasté s autismem. V zavéru této Casti
se zabyvame problematikou péce o osoby s PAS a problematikou moznosti uspokojovani
potieb rodin pecujicich o dité s PAS.

Caést prakticka se opira o teorii predeslych kapitol a vychazi z poznatkil ziskanych
dat a zjejich interpretaci. Dale shrnuje potfeby rodin pecujici o dit¢ s PAS a potieby

samotného ditéte s PAS a v neposledni fadé moznosti uspokojovani téchto potieb.

SUMMARY

The master thesis maps the needs of families that take care of a child with ASD,
and the options of fulfilling such needs. The theoretical part focuses on the characteristics
of autism spectrum disorders, in families that raise a child with ASD. Furthermore, we
define the needs of parents and children with disabilities, particularly autism. The end of
this part describes the topic of care of a person with ASD and the possibilities of meeting
the needs of families taking care of a child with ASD.

The practical part of my thesis comes out of the theoretical part and findings of the
gained information and their interpretation. This part summarises the needs of families that
raise a child with ASD, the needs of the child with ASD itself and last but not least

possibility of meeting these needs.
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Ptiloha €. 1 - Informovany souhlas

PROHLASENI

Souhlas rodicii se zpracovanim poskytnutych informaci

Jméno:

Ptijmeni:

Bydliste:

Timto souhlasim s anonymnim zpracovanim dat a informaci, ktera byla uvedena v prabéhu
rozhovoru. Data a informace budou zpracovdna pouze pro ucely diplomové prace

Mgr. Hany Kocichové.

Dne Podpis
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Ptiloha €. 2 - Ptepis rozhovoru

—

HK: Jaky ma pribéh vas bézny den v ndvaznosti na péci o vase dité s PAS?

KP2: J4 vstavam v pét, manzel pred Sestou a syn kolem 6.45. Ja nestavam v pét
kvili synovi, ale abych stihla véci do prace, protoze pies den to nestiham, takze to
délam po ranu. Odpoledne neud€lame nic, neumyjeme ani nddobi, nic. Syn nejde
vytdhnout z postele, jen, ze musi jit Curat, ptiCemz on necurd do zachodu, ma
plinky,

bylo to zavedeno, kdyz na ten zachod chodil. Jde na zachod, ale nejde Curat. Jenom,

kdyz fekne manzel, tak vyjde z postele, kdyz feknu ja, tak ne. R&no musime byt

O© o0 3 N N B~ W DN

oba dva. Manzel dostane syna z postele, ale se mnou jde jiz do koupelny, kde se

10 vycura do vany. To je ritudl. Kazdy den u toho jsme oba, kazdy ma sviij dil. Syn

11 nesnida, kazdy den nachystana snidané je, ale on nesnida, vypije si svoje léky, které
12 mé namichané v dZzusu a jde do skoly. O vikendu snida tfeba hodinu a ptl, poté co
13 vstane. Snida ve $kole, mé nachystanou svacinu, nesmi to byt stejné a da se vybirat
14 jen z péti az Sesti druhti jidel. Ve Skole je celkem spokojeny, déla kartickové véci a
15 ptifazovani, my jsme zatim v praci. Nemluvi, moc ¢innosti neni, ma hodn¢

16 odpocinku.

17 HK: Funguje ve Skole sdm nebo s asistentem?

18 M4 asistentku a ted’ ma nové asistentku €isté jen pro sebe, ma paty stupen autismu.
19 Mame asistenta pedagoga, ale je pfifazeny k synovi. Ze Skoly ho vyzvedavame

20 kolem 13.30. Kolem 13.30 se zajisti jidlo, ted’ ji akorat hranolky, neji ve Skole. Je
21 pul tfeti a jedeme domti. My dospéli jsme utahani z toho, jaké to je a jeden dospély
22 jde na hodinu spat. Manzel ma problémy s depresemi a je hodné€ spavy. Potom

23 jeden vstane a

24 jde spat druhy dospély. Od 17.30 do 19.00 sledujeme v televizi vSichni Prostieno,
25 potom se chystaji Iéky a koupani. Syn ma problémy se spankem, takze nikdy

26 nevim, zda budeme spat, nebo nikoliv, proto chodime spat pies den, kdy méame

27 jistotu, Ze ten druhy je Cily natolik, Ze ho uhlidd. Syn nema spankovy hormon,

28 takze nespi, ma poruchy spanku. Jezdime do sportovnich her s Pfemyslem

29 Mikuldsem — psychologem, sdruzeni Adam. Jezdime na rodicovské a jiné skupiny
30 s Adamem, jezdim s nim do Ranimana — sdruzeni a cokoliv je s For helpem. Mame

31 tedy béhem tydne tiikrat sportovky a setkavani skupin a o vikendu mame For help—
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32 kon¢. Kdysi jsme chodili hodné plavat, ted’ nechodime, protoze kaka do vody,

33 nemiiZeme. Rodina nepomtize, protoZe nam obéma jeden rodi¢ umiel a rodi¢e maji
34 zdravotni problémy. Uz s nim jezdime velice malo na navstévy, je k nim agresivni,
35 muze je poskodit. Rodina by chtéla vidat, hlidat syna, ale neni to bezpecné.

36 Napt. utikd a nejsme schopni mu stacit. Od mali¢ka jsme s nim chodili na

37 prochézky, ale nyni jsme omezili prochazky, protoZe utikd a nemtizeme jej dohonit.
38 Volny Cas travime spolu v obyvaku, je Sikovny na tabletu, umi si vyhledat véci, ale
39 za posledni rok znicil 8§ tabletl a pocitact, je to vSe drahé a opravy stoji cca 4.000
40 K¢. Museli jsme zrusit osobni asistentky, ty ho postupem ¢asu nezvladaly. Nyni

41 mizeme zadat o auto, ja bych ho potiebovala, ale jsou to dvoji finan¢ni naklady,

42 nevime, zda to finan¢né zvladneme, ale asi to budeme muset udélat. My bychom
43 chtéli strasné asistenta, 1 organizace by byla vstiicna, ale hledaji asistentky, které by
44 to chtély délat a zvladly by to. Kdyz k nam piijdou Zeny, tak se syna boji a on to

45 vyciti a tieba se boji a déla véci, které normalné nedéld. Bez asistenta fungujeme od
46 ledna 2017. Problém je, ze to nedostanou asistentky dostate¢né zaplaceno.

47 HK: Jaké potteby vznikaji v pribéhu dne vam a vasemu ditéti s ohledem na

48 moznost prozit kvalitni rodinny den?

49 KP2: To jsme, myslim si, odpovédéli uz v predchozi otazce.

50 Které potfeby vase a ditéte je schopna uspokojit vase rodina, tudiz vy sami a ve

51 kterych ptipadech vyuzivate pomoc ze strany $irsi rodiny, organizaci nebo

52 instituci?

53 Bez ptispevku na péci by se nam velmi Spatné Zilo, stejn¢ jako bez pfispévku na

54 auto. Toto vnimame jako pomoc od stétu, a je to velkd pomoc. Oba pracujeme, ale
55 synova potieba je velmi velka. Ma tfeba pleny a dostaneme 4 baliky proplaceny

56 z pojistovny, ale potfebujeme jich 12. Dale doplatky na lécich, je problematické

57 jeho stravovani, on neji domaci jidlo, ale on se chce stravovat v restauracich, a to je
58 drahé. J4 si myslim, ze docela dobfe vaiim a mrzi mé to, Ze nemizu uvaftit svému
59 ditéti. Psychicky je nadro¢na jeho péce. My mame jesté dalsi dvé déti, ve srovnani
60 s nimi, kdy jsme je hodné¢ piisné€ vychovéavali, tak syna vzhledem k nim

61 rozmazlujeme. Ob& déti jsou starsi, syn méa 24 a dcera 21 let a bydli sami a jsou

62 v kontaktu se synem. Syn bydli v Irsku, ale kdyz pfijede, je s nim potad. Dcera

63 bydli v Hlucing, tak zajistuje asistenci, ted’ jsme pozvani na padesatku, tak vim, ze

64 ona to zvladne. Syn vazi vice nez dcera, ona to uz neustoji, kdyz do ni vrazi, ja
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65 jsem t€zsi, ustojim to. K psychickému stradani, tak napt. syn hodné kiici, hluci.

66 HK: Jak zvladate psychicky napor, jak to kompenzujete?

67 KP2: Manzel to zvlada s prasky, byl 6 tydnli v nemocnici na psychiatrii, m¢l stavy
68 deprese, uzkosti v ndvaznosti na stavy syna. Ja jsem méla prasky déle, ale nyni

69 je uz % roku neberu. Nas partnersky zivot je nulovy, nejen intimni, ale napt. také
70 nakoupit si spole¢né, koupit si boty je problém. Neni s nim mozné jit do obchodu.
71 Nejvétsi problém je zajistit napt. stacionaf, ted’ od zaii mame dan pozadavek

72 na internatni Skolu na Slezskou Ostravu. Pokud jej na tyden vezmou, tak budeme
73 mit Cas na sebe a silu se o n¢j starat o vikendu. Chtéli bychom zachovat aktivity,
74 které ma nyni ptes tyden a vozit ho tam, protoZe mu to prospiva. Nejvice chybi

75 vSem rodi¢tim, ze neni odlehCovaci sluzba, chybi asistence pro takové déti. Ze

76 znamych mame jedny sousedy na patie, coz je naSe obrovska pomoc i psychicka,
77 zastavime se na chodbé, oni se obcas stavi. Jsou jako nase rodina. Mame jesté dalsi
78 tfi pary, kterd jsou schopny nam kratkodob¢ pohlidat nebo ndm pomohou s né¢im
79 jinym, my si pohliddme sami a oni nam pomiizou s jinou sluzbou, néco zafidi.

80 Doma hlidat nemohou, oni maji déti, je to pro né nebezpecné. Pro syna je velmi

81 Dobré, Ze muze jezdit na koni, nejdiive jsme se bali, ale nyni je to fajn, také my si
82 hodinu odpocineme.

83 HK: Existuji potieby, které nejsou uspokojovany dostatecné nebo nejsou

84 uspokojovany viibec?

85 Kdyz byl manzel v nemocnici, tak jsem na n¢j zistala sama, kdyby se mi néco

86 stalo, nebyl by nikdo, kdo by to dité zajistil. To ndm nejvice chybi. V okoli — zndmi
87 a sousedé, mame pomoci a podpory hodn€. Sousedé jsou velmi tolerantni a maji
88 syna a radi. Je dostatek nabidky volnocasovych aktivit z organizaci, ve Skole narok

89 na asistentku, médme finan¢ni ptispévky, mam pocit, Ze se stat stara.
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