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ABSTRAKT

Tato bakalarskd prace se zabyvd tématem Respitni péce o osoby s poruchami
autistického spektra. Cilem prace je poukazat na dlleZitost téchto sluzeb, priblizit napln,
postupy a principy, které se pouZivaji, aby byl respitni pobyt pro klienty s témito
poruchami akceptovatelny. Prace je ¢lenéna na ¢dast teoretickou a praktickou. Teoreticka
¢ast se zabyva charakteristikou, sou¢asnym pojetim a terminologii poruch autistického
spektra. Nasledné etiologii a triddou problémovych oblasti a dalsi symptomatikou PAS.
Neni opomenuta ani diagnostika a klasifikace téchto poruch. Vénuje se také rodinam
s ditétem s poruchou autistického spektra, zakonu o socidlnich sluzbach, respitni péci a
obsahuje obecné informace o organizaci APLA Jiini Cechy, z.0., kde probihalo vyzkumné
Setfeni pro praktickou ¢&ast. Cilem praktické casti bakalarské prace je poukazat na
duleZitost a podstatu respitni péce se zamérenim na ndpln, vyuzivanost a dostupnost
odlehcovacich sluzeb pro jedince s PAS. Pro naplnéni cile byl zvolen kvalitativni vyzkum.
Pro sbér dat byly vytvoreny ctyti varianty polostrukturovanych rozhovorl — pro klienty
s PAS, rodice klientl, osobni asistenty respitni sluzby a vedouciho sluZzeb organizace
APLA Jizni Cechy, z.U. Soudasti sbéru dat bylo p¥imé zii¢astnéné pozorovani pfi pobytech
konanych v prostorach Détské psychiatrické nemocnice v Oparanech. Z vyzkumného
Setfeni vyplyvd, Ze respitni péce pro osoby s poruchami autistického spektra je velice
dllezita, podstatnd a pfinosnd, avsak neni pfilis rozsifena. Funkénost respitnich pobyt
je postavena na individudlnim, rovnocenném a empatickém pristupu, komunikaci a

spoluprdci mezi vSemi zicastnénymi.

KLICOVA SLOVA

Poruchy autistického spektra (PAS); respitni péce; socidlni sluzby; rodina; dostupnost
respitnich sluzeb pro jedince s PAS



ABSTRACT

This bachelor thesis deals with the issue of respite care for people with disorders within
the autism spectrum. The aim of this work is to emphasize the importance of this service,
to raw near the content, the process, and the principles used to make the respite stay
acceptable for clients with these diseases. This work is divided into theoretical and
practical parts. The theory deals with characteristics, current approach, and
terminology of autism spectrum disorders. Furthermore, it includes the etiology and
triad of problematic areas as well as other symptomatic of ASD. It touches upon the
diagnostics and classification of these diseases. It also deals with the families of children
suffering from an autism spectrum disorder, the social services law, respite care and it
includes general information about the organization of APLA Jizni Cechy, z.4., where |
conducted the survey research for the practical part of this work. The aim of the practical
part of this bachelor thesis is to point out the importance and the principle of respite
care targeting its contents, use, and the availability of lightning services for individuals
with ASD. In order to achieve the goal, | chose qualitative research. To collect data, |
created four versions of semistructured interviews — for clients with ASD, parents of the
clients, personal assistants of respite care, and the service manager of APLA Jiini Cechy,
z.U. A part of the data collection was direct and involved observation during stays
conducted on the premises of a Psychiatric hospital in Oparany. The survey research
arises that respite care for people with autism spectrum disorder is very important,
significant, and beneficial, nonetheless, it is not very widespread. The functionality of
respite stays is built on an individual, equal, and empathic approach, communication,

and cooperation among all participants.

KEY WORDS:

Autism spectrum disorder (ASD); respite care; social services; family; availability of

respite services for individuals with ASD
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UvoD

Mezi nejzdvaznéjsi vyvojové poruchy détského mentalniho vyvoje patfi autismus,
ktery zasadné ovliviiuje nejen Zivot postizeného ditéte, ale i celé jeho rodiny. Déti
s poruchou autistického spektra maji naruseny mentalni vyvoj ve tfech oblastech, a to
v socialni interakci, komunikaci a predstavivosti, tyto oblasti se oznacuji jako tzv.
autistickd tridda. Chovani jedincli stimto typem postizeni je velice specifické.
V soucasnosti je vétsSina déti s poruchou autistického spektra diagnostikovana jiz do tri
let véku, na zakladé projevli v jejich chovani, ale v nékterych pfipadech jsou jedinci
diagnostikovani i pozdéji. Dle Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10), mezi pervazivni
vyvojové poruchy, zahrnujeme Détsky autismus, Atypicky autismus, Aspergerlv
syndrom, Détskou dezintegracni poruchu, lJiné pervazivni vyvojové poruchy,
Hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby a Rettlv
syndrom. Dle nejnovéjSich statistickych Udajl kaZzdé osmdesaté osmé dité se rodi

s poruchou autistického spektra.

Téma Respitni péce pro osoby s poruchou autistického spektra jsem si vybrala diky
praxi v APLA Jizni Cechy, z.4., se kterou jezdim, jako osobni asistent a vedouciho pobytd,
na odlehéovaci pobyty. Praxe se jiz zménila na praci a jsem velice vdé¢nd, Ze mam
moznost s touto organizaci spolupracovat a diky ni sbirat nové zkuSenosti. Doufam, Ze
nase spoluprdce bude pretrvdvat nadale, jelikoZ jsem se v préci s touto cilovou skupinou

nasla.

Respitni neboli odlehéovaci sluzby jsou velice potifebné, avsak nepfilis rozsirené.
Jsou jednou z madla moznosti, jak odlehcit rodinam pfi naro¢né kazdodenni péci o dité
s timto typem postizeni. Mnohé rodiny nechtéji umistit nastdlo své dité do Ustavniho
zafizeni a soucasné nepretrzita péce o néj je pro né velmi vycerpdvajici. Z téchto dtvodu
jsou respitni pobyty pro rodi¢e velmi dllezité. Nejen pro jejich odpocinek, ale téz
k udrzeni dobrého klimatu v rodiné. Novosad (2006, s. 26) uvadi, nasledujici: , Mad-li
postiZzené dité stésti, jeho rodice nerezignuji a nesvéri je do trvalé ustavni péce, je z ¢dsti
vyhrdno, nebot pobyt v harmonickém rodinném prostfedi md vyrazné
psychoterapeutické i motivacni ucinky.” Nutno podotknout, Ze pobyty nejsou pfinosné
pouze pro rodice, ale téz pro klienty, ktefi se diky pobytim socializuji a adaptuji na novy

kolektiv a prostredi.



Z vyse uvedenych davodl je zfizovani respitnich pobytovych sluzeb velice dllezité,
aby rodi¢e mohli nacerpat nové sily, vénovat se dalSim détem v rodiné, pfipadné si

vyridit své osobni ¢i pracovni zaleZitosti.

Cilem této bakalarské prace je poukazat na dllezZitost a podstatu respitni péce. Se
zamérenim na napln, vyuZivanost a dostupnost téchto sluzeb. Soucédsti mé prace jsou
osobni zkuSenosti a poznatky ziskané pfi respitnich pobytech poradanych APLOU lJizni
Cechy, z.U. b&hem pobytd v rdmci jednoho roku. Také rozhovory s klienty, rodici klient(,

osobnimi asistenty i zaméstnanci APLY Jizni Cechy, z.0.



. TEORETICKA CAST

1. Poruchy autistického spektra (PAS)

»--Autismus je zplUsob byti. Autismus je vSe pronikajici. Prostupuje kaZdou
zkuSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem, kazdou emoci. Autismus je soucasti

existence. Autismus se od existence oddélit neda.” —Jim Sinclair

Mezi nejzavainéjsi vyvojové poruchy détského mentdiniho vyvoje patfi poruchy
autistického spektra (dale PAS). Jednd se o zdvaznou poruchu, kterd do hloubky zasahuje
do osobnosti ¢lovéka a ovliviiuje ho v mnoha aspektech jeho zZivota. Autismus je rfazen
mezi pervazivni vyvojové poruchy, coz znamena, Ze vyvoj daného jedince je narusen ve
vice smérech a projevy jsou patrné jiz od raného détstvi. Déti s timto typem postizeni
maji problémy v komunikaci s druhymi, citi se zvlastné, nepochopené ve vétsiné pripad
nepfrijimané. Mozek se jim vyviji a pracuje odliSné neZ intaktni spolecnosti, a proto je
jejich vnimani, mysleni i chovani odlisné. Tudiz déti s autismem v dUsledku vrozeného
postizeni mozkovych funkci spravné nerozumi tomu, co vidi, slysi a prozivaji (Thorova,
2016). Setkame se srlznorodymi definicemi této neurovyvojové poruchy, jelikoz

v dnesni dobé neexistuje vSeobecné uznavané vymezeni.

1.1 Soucasné pojeti poruch autistického spektrav CR

Oproti Ceské republice se v Fadé vyspélych zapadnich zemich problematice poruch
autistického spektra vénuje pozornost. V Cechach se poznatky o poruchéch autistického
spektra k SirSi verejnosti pfilis nedostanou, nejsou nijak extra medializované. Jednim
z moznych dlvodu je, Ze medicina stdle zcela neodhalila etiologii téchto poruch, ani
nenasla ucinné léky na odstranéni projevl ve vyvoji, chovani a socidlni komunikaci
jedince. PAS jsou povazovany za celoZivotni chronické onemocnéni a mnohé narodni
zdravotnické instituce v ¢ele s WHO se shoduji, Ze v poslednich dvaceti letech se pocet
autistd prudce zvysil a radi se mezi nejrychleji narlstajici vyvojové poruchy (Cottini,

[2017]).
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To, Ze pocet osob stouto diagndzou narlistd je jisté, ale ani predni odbornici
nedokazi fict, kolik lidi trpicich autismem s nami v Ceské republice a ve svété Zije.
Pramérny odhad v populaci se vSak pohybuje mezi 1,5 — 2 %, coz znamena, Ze se kazdy
rok v Ceské republice narodi okolo 1500—-2000 déti s PAS. Prakticky nedostate¢nd je u
nas dostupnost zdravotni pécée o jedince s autismem. V fijnu roku 2016 se po dlouhém
Usili rodi¢t a terapeutll podafilo prosadit nafizeni Ministerstva zdravotnictvi Ceské
republiky o povinném screeningu autistickych symptom( vrdmci pediatrického
vySetfeni od 18 mésici véku ditéte (Autismus, 2022). Diky brzkému zachyceni
symptomuU, je moznd vcéasnd intervence a skrze ni se minimalizuji, nebo alespon
optimalizuji projevy téchto poruch. Dle statistické ro¢enky MSMT za rok 2020/2021 se
denni formou studia, jak jiz ve specialnich tfidach ¢i individudlné integrovanych,
vzdélavalo 6 741 déti, zakd a studentl s poruchami autistického spektra. Z toho 1 250

v predikolnim a 4 216 v zékladnim vzdé&lavani (Statisticka ro¢enka MSMT, 2021).

1.2 Terminologie PAS

| kdyZz od prvni zminky o autismu uplynulo jiz nékolik desitek let, terminologie je
v této oblasti stile nejednotnd, a to jak v Ceské republice, tak i v zahranidi. V laické
spolecnosti se nejcastéji setkdme s oznacenim autismus, ktery slouZi jako zastresujici
pojem, ale vodborné sféfe se setkame predevsim s oznaCenim pervazivni vyvojové
poruchy (PVP nebo PDD - Pervazive Developmental Disorders), toto oznaceni se pouziva
predevsim v lékarstvi, ¢i poruchy autistického spektra (PAS), ktery se vyuZiva hlavné
v oblasti pedagogické. Do 80. let minulého stoleti byl autismus fazen do kategorie
schizofrennich psychoéz vznikajicich v détstvi. PovaZoval se za jakousi formu détské
schizofrenie. Také jsme se v minulosti mohli setkat s oznacenim ¢asny détsky autismus
— toto oznaceni jako prvni pouzil americky psychiatr Leo Kanner, infantilni autismus ¢i

autisticka psychéza (Adamus, 2017).

11



1.3 Etiologie poruch autistického spektra

Vysledky vyzkumu geneze poruch autistického spektra jsou zatim dost
nekonzistentni a nedosahuji takové Urovné, aby dokdzaly popsat presny mechanismus
vzniku. Etiologie neni tedy dosud jednoznacéna, ale jisté je, Ze se jednd o vrozenou,
neurovyvojovou poruchu na neurobiologickém podkladé organického pUvodu.
Soucasné vyzkumy, ale poukazuji na spoluplsobeni genetickych a enviromentalnich
vliv(, které zapficini vyvojové zmény mozku. Néktefi uvadi, Ze mezi spoustéci faktory
autismu patfi napriklad metabolické potiZe, alergie aimunologické poruchy nebo strevni
nemoci. Ani tyto domnénky vSak nebyly vyvraceny. Pfedpoklada se tedy, Ze jde o
komplexni a multifaktoridlni pric¢iny, a to svédci o tom, Ze tyto poruchy se projevuiji jak
velkou rdznorodosti symptomd, tak variabilitou intenzity postizeni (Adamus, 2017).
Nelze samoziejmé neopomenout ani vliv genetické predispozice. Thorova (2016, s. 53)
uvadi,,...Doposud se nevi, zda autismus vznikd jako disledek mutaci urcitych konkrétnich
genu nebo jejich specifickych kombinaci a jaky vyznam hraje prostredi a dysregulace

imunitniho systému.”

V etiologii autismu mohou mit vyznam také rizikové faktory v téhotenstvi — rubeola,
nékteré virové a bakteridlni infekce, prozivany stres, Spatna vyZiva, uzivani medikace Ci
napriklad predc¢asné narozeni ditéte. Urcité riziko nese i nepfiznivy zdravotni stav a
vysoky vék rodicd. DUleZité podotknout, Ze autismus neni zpUsoben chybnym

vychovnym vedenim ze strany rodicu.

Adamus (2017) zminuje nékteré vybrané teorie z mnoha publikovanych moznych

pricin vzniku poruch autistického spektra.

Abnormality mozku

- Kognitivni teorie

- Genetické dispozice

- Metabolické poruchy

- Neurobiologické teorie
- Imunoexcitotoxicita

- MMR —Vakcinace
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V soucasném pojeti je tedy etiologie konstatovana tak, Ze na genezi se podili rGiznou

mérou genetické vlivy, imunitni deficity a vlivy prostiedi (Thorova, 2016).
1.4 Klinicky obraz autismu

Poruchy autistického spektra nej¢astéji postihuji psychické funkce, nejnapadnéjsi je
porucha v oblasti socidlné-komunikacnich dovednosti. Mezi klicové pFiznaky autismu
zahrnujeme poruchu socidlniho porozuméni, predstavivosti, mezilidskych vztahl a
komunikace, typické je i ndpadné stereotypni chovani. Z pohledu vyvoje je viditelny
nejen opozdény, ale v mnoha oblastech i kvalitativné poruseny a nevyrovnany vyvoj.
Obcas se mUZeme u autistickych déti setkat s regresemi ve vyvoji, to vsak vétSinou u

zavaznéji postizenych jedincd (Vagnerova, 2004).

1.4.1 Deficity v oblasti socidlniho porozuméni a socidlni interakce

Jiz od prvnich dnd a tydn( Zivota ditéte miZeme pozorovat socidlni chovani. At uz
socialni usmév, broukani ¢i o¢ni kontakt, ktery se kazdym mésicem vyvoje upeviiuje a
diferencuje (Thorova, 2016). Pravé deficit v oblasti socidlniho porozuméni a socidlni
interakce je zakladnim symptomem poruch autistického spektra. Autistické déti totiz
zpravidla neprojevuji zajem o socidlni kontakt s kymkoliv, ani s jejich blizkymi osobami,
celkové se chovaiji jako kdyby druzi kolem nich neexistovali. Je to ddno tim, Ze verbalni i
neverbdlni signdly jsou pro né tézko pochopitelné, nezajimavé anebo dokonce
neprijemné az ohroZujici, proto se jim vyhybaji. Lidsky obli¢ej je pro autistické dité prilis
sloZity a proménlivy podnét — pohledy, mimika. Je pro né velice narocné analyzovat
vyrazy vyjadrujici jednotlivé emoéni prozitky. Nechapou jejich vyznam, tudiz pro né
nemaji standardni informacni hodnotu a nevzbuzuji v nich takovy zdjem jako u
intaktnich déti. Déti s témito poruchami nejsou schopny empatie. Mnohdy nerozumi
svym emocim, natoZz emoc¢nim projevim druhych. Maji obtize adekvatnim zpUsobem
reagovat na urcité podnéty a situace. O¢ni kontakt ani gestikulaci nedokdzi pouzivat ke
komunikaci s okolim (Vagnerova, 2004). Jelinkova (2008) uvadi, Ze socidlni kontakt a

mezilidska komunikace mUZe osobam s PAS vyvolavat stres, nejistotu, strach ¢i Uzkost.

Deficity v této oblasti jsou tedy primarnim priznakem a ovliviuji celkovy rozvoj,

chovanii uceni jedince s timto typem postizeni. Jednoznacné lze fict, Ze socialni intelekt
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je oproti mentalnim schopnostem jedince s poruchou autistického spektra vidy

v hlubokém deficitu (Thorov4d, 2016).

Je prakticky zcela nemoZné setkat se s dvéma jedinci s PAS, ktefi by méli totozné
projevy, jelikoz zndmky poruch autistického spektra se vyskytuji v rlznorodych
kombinacich. V 70. letech minulého stoleti Lorna Wing definovala 3 zdakladni typy
socialni interakce, které miZeme shledat u osob s autismem. Konkrétné typ osamély,
typ pasivni a typ aktivni. Priblizné o dvacet let pozdéji ptidala jesté typ formadlni. Katefina
Thorovd dodala jesté paty typ smiSeny — zvlastni. S timto patym typem se nejcasté;i
setkavame u osob s atypickym autismem &i Aspergerovym syndromem. RozliSeni viech
zminénych typ( je v soucasnosti bézné uzivano, i kdyz se s vékem jedince mUze zplsob

socialni interakce modifikovat (Adamus, 2017).

U osamélého typu (aloof) byvaji jedinci charakterizovani jako odtaZiti, uzavreni,
s minimalni nebo az nulovou snahou o navazani jakéhokoli fyzického kontaktu, avsak
nékteré doteky druhych vyhledavat mohou — lechtani, houpani. Neprojevuji zajem o
socidlni styk, okoli nevénuji pfiliS velkou pozornost, nezdjem je z jejich strany i o
komunikaci, o vrstevniky — déti tohoto typu odmitaji kolektivni hry, ve skupiné se stahuji
do ustrani. Pokud se stane, Ze navazi o¢ni kontakt nejednd se o komunikacni zamér. Tyto
déti vraném véku neprojevuji separacni Uzkost, nepotrebuji ve svém blizkém okoli
rodic¢e. Jsou mnohdy velmi aktivni. Maji snizeny prah bolesti, cozZ je jeden z typickych
znaku. Chybi schopnost empatie — narusuji az nici hru détem, jsou agresivni a nevnimaji

reakce dospélych ani déti.

Jedinci pasivniho typu (passive) akceptuji kontakt, ale sami jej neiniciuji. V této
skupiné tedy nalezneme radu déti, které se rady mazli a tési se z fyzického kontaktu.
Jejich socidlni chovani Ize popsat jako méné diferenciované a nezralé. Jevi sice zajem o
vrstevniky, ale aktivit s nimi se U&astni pouze pasivné, jelikoz nevédi, jak se do her
zapojit. Komunikaci pouzivaji predevsim jen knaplnéni svych zdakladnich potreb.
Schopnost projevovani viastnich potreb je vSak stdle omezen3, stejné tak i vyssi socialni
schopnosti, jako jsou napfiklad: empatie, sdileni svych emoci, prosba o pomoc, sdileni

radosti s druhymi.
Pokud mluvime o typu aktivnim (active) je dllezité v prvni fadé zminit, Ze tito jedinci
se vyznacuji priliSnou spontaneitou v socidlni interakci, dezinhibici (dotykani, libani,
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hlazeni cizich osob) a nedodrzovanim intimni zény. Kontakt s okolim navazuji aktivné,
vSak neprimérené, casto neberou ohled na druhé, provokuji a mohou sklouznout az
k agresivité. PFehnané mize plsobit jejich gestikulace a mimika. Casté je té% pervazivni
a ulpivavé dotazovani na predméty a témata dle zajmU jedince s PAS. VSeobecné je
chovéni osob aktivniho typu vnimano jako problematické a obtéZujici. Chdpani kontext(

socidlnich situaci je pro né obtizné.

Do pozdéji definovaného typu formalniho (over — formal) fadime déti a dospélé
s vy$Sim Q. Vyjadrovaci schopnosti jsou sice na dobré dUrovni, ale fec plsobi strojné, je
precizni, formalni. Déti svym zdvotilym chovanim a encyklopedickymi znalostmi plisobi
neprimérené svému véku. Mnohdy plsobi odtazité a jsou velmi konzervativni, a to i vici
rodinnym prislusnikiim. DalSim typickym projevem je az pedantské Ipéni (obsese) na
dodrzovani spolecenskych pravidel a ritudld, pfi nedodrZeni ¢asto dochazi k afektam.
Inspiruji se okolim a slepé imituji dospélé. Doslovné chapou slySené, nerozumi ironii,
nadsdzce a vtipu. Formalni typ se ddle vyznaCuje pravdomluvnosti bez schopnosti

empatie a prehnanou socialni naivitou (Adamus, 2017; Adamus, 2016; Thorova, 2016).

Thorova (2016) uvadi jesté paty typ smiSeny — zvlastni, ktery je popisovan jako
zvlastni a nesourody. Socidlni chovani se proménuje dle prostredi, situace a osoby, s niz
jedinec navazal kontakt. Jsou tedy patrné velké vykyvy v kvalité kontaktu. Ve vybranych
situacich se dand osoba s poruchou autistického spektra chova odtazité az uzavreneg,
napriklad v kolektivu lidi, avSak na druhou stranu v situaci, kterou dobfe znd a je v oblasti
jeho zajmu, nedéld jedinci problém navazat aktivni kontakt. V tomto typu najdeme
vSechny elementy predchozich typl — osamélost, pasivita, aktivitni i formalni pfistup.
Osoby se smiSenym typem socialni interakce budi dojem faleSné socidlni zralosti.
Nejcastéji se suvedenym typem setkdvame u atypického autismu a Aspergerova

syndromu.

1.4.2 Deficity v oblasti komunikace

Poruchy autistického spektra jsou primdrné poruchou komunikace. Deficity v této
dalsi vyznamné oblasti mohou byt rliznorodé a projevuji se jak v neverbalni, tak verbalni

komunikaci, coz znamena, Ze byvaji naruseny vSechny roviny feci. Porucha u déti s PAS
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se projevuje na urovni receptivni (porozuméni) i expresivni (vyjadfovani) (Thorova,
2016). Vyvoj feci u déti s autismem se odliSuje od normy a ¢asto byva opozdén. Dité
nereaguje na osloveni a slovni pokyny, mnohdy chybi uz typické batoleci Zvatlani. Pravé
opozdény vyvoj reci byva prvnim signalem, pfi kterém si rodi¢e uvédomi, Ze s jejich
potomkem ,neni néco v poradku”. Ustfedni anomalii je neschopnost ditéte s PAS vyuZit
fec ke komunikaci. U nékterych jedinct se maze objevit mutismus — dité nemluvi, nebo
mluvi jen velmi malo a pouze s urcitou osobou, neprojevuje zdjem o mluvené slovo nebo
je jeho zajem o néj velmi maly, reakce na fecové pokyny je omezena ¢i Zadna (Adamus,

2017; Hrdli¢ka, 2014; Vagnerova, 2004).

Dulezité podotknout, Ze zadvaznost a rozsah poruchy v komunikaci se odviji od formy
a hloubky postizeni daného jedince. Mezi typické prvky verbalniho projevu fadime také
echolalie (tzv. opakovani slyseného), at uz bezprostredni ¢i opozdéné. DalSimi projevy
jsou napfiklad repetitivni vyptdvani se spojené s vyzadovanim standardnich odpovédi,
zamény zajmen, problémy s intonaci a hlasitosti reci, kratké a strohé véty nebo pouze
jednoslovné vyrazy. Stava se, Ze prvni slova déti s poruchami autistického spektra,

predevsim u déti s Aspergerovym syndromem, jsou slozita napftiklad eskalator apod.

Obecné maiji velké obtiZe s iniciovanim a udrzenim adekvatni konverzace, mluvi
prevdiné jen o vlastnich tématech, dialog vazne, ¢asto kladou otdzky, na které znaji
odpovéd nebo naopak nekladou otazky viibec, nezajimaji se o potieby a zajmy
posluchade. V jejich vyjadfovani se mohou objevovat spoleéensky nevhodné vyrazy,
vulgarismy. Vykani a osloveni je pro né obtizné. Objevit se mohou i problémy
s vyjadfenim vlastnich pocitd a informaci z minulosti. Jedinci s PAS maji velky problém
s porozuménim, coz je nejdllezitéjsi aspekt pro komunikaci (Adamus, 2017; Thorova4,

2016).

Podle Hrdlicky a Komarka (2014) byva stejné jak verbalni slozka narusena i slozka
neverbalni komunikace, kterd i u neautistickych déti dokaze kompenzovat recovy
handicap. U autistickych jedincl jsou zretelné deficity v oblasti gestikulace, mimiky,
oc¢niho kontaktu. Thorova (2016) uvadi, Ze néktera gesta mohou Uplné schazet, napr.:
dité neukdzZe na predmét, ktery chce, nekyvne hlavou, aby vyjadfilo souhlas ¢i nesouhlas,

z radosti nezatleskd ani spontdnné nezamava rukou na pozdrav. V omezené mire je
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schopno koordinovat gesta s o¢nim kontaktem, pohled druhé osoby nesleduje a ani

nevyhledava o¢ni kontakt pro ujisténi se, souhlas ¢i pochvalu (Adamus, 2017).

1.4.3 Deficity v oblasti predstavivosti, zajma a hry

Treti problémovou oblasti jsou deficity v predstavivosti (imaginaci), zdjmech a
hrach. Jednd se o posledni oblast uzavirajici takzvanou autistickou triadu. Jak uvadi
Thorova (2016) naruSena schopnost predstavivosti a symbolického mysleni zapficini, Ze
se u ditéte nerozviji jeden ze zdkladnich stavebnich kamenu uceni, respektive celého
vyvoje a to hra. Autistické déti upfednostnuji ¢innosti a aktivity, které odpovidaji drovni
mladsich déti, jelikoZ u nich neni vesmés potfeba predstavivost a jsou méné narocné.
Vyhleddavaji predvidatelnost v aktivitdach a upinaji se na jednoduché stereotypni a
repetitivni Cinnosti, napt.: roztaéeni, rfazeni, hdzeni, mavani, bouchdni, rozsypdavani
nejriznéjsich predmétd. Hra a napln jejich volného casu je tedy ndpadné odlisnd od
naplné a her jejich vrstevnikl. S predméty vétSinou zachazeji nestandardnim az
nefunkénim zplsobem, mnohdy nejevi zdjem o nové aktivity a hracky. Narusena
imaginace a neschopnost predvidat posloupnost situaci zapficinuji obrovskou nechut ke
zméndm, proto uptfednostnuji a trvaji na stdlém a jim vyhovujicim fadu. Vétsinou tedy
jedinci s PAS maji oblibené zajmy, témata, predmeéty a hracky, kterym vénuji abnormalni
pozornost a opakované se k nim vraceji. Zajmy Casto prerostou az do obsedantniho

zaujeti (Adamus, 2017; Thorova, 2016; Vagnerova, 2004; Gillberg, 2003).

Stejné jako u socialni interakce a komunikace je imaginace a kvalita hry u kazdé
osoby s poruchami autistického spektra zasazena do jiné miry a rozdilnym zplsobem. U
nékterych déti se setkdme s motorickymi stereotypiemi, které vyuZivaji k zrakové
autostimulaci (prohlizeni prstl), dotekové autostimulaci (mnuti, Stipani, bouchani
hlavou o predméty apod.), k vestibulokochledrni autostimulaci (tofeni se do kola,
zédklony, kyvavé pohyby téla). Zmény v jakékoliv oblasti, at uz hry, obleceni, jidla,
prostfedi atd., pfedstavuji zdroj stresu. Vyhovuje jim pravidelnost, neménnost a jasné
dany denni rad. Kdyz dojde k naruseni, mizZe se objevit nespokojenost, uzkost, ktera

Casto vede k problémovému az agresivnimu chovani (Thorova, 2016; Gillberg, 2003).
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1.5 Nespecifické rysy a problémové chovani

Vedle specificky ryst, které jsou typické pro poruchy autistického spektra
nachazime i takzvané nespecifické rysy. S témito nespecifickymi rysy se mizeme setkat

i u psychiatrickych nebo neurologickych onemocnéni.

MUZeme zaznamenat percepcni poruchy, budto hypersenzitivitu (precitlivélost)
nebo hyposenzitivitu (sniZzenou citlivost) na smyslové vjemy. V nékterych pripadech se
objevuje horentni zdjem az fascinace k uréitym senzorickym podnétliim. OdliSnosti
v motorickém vyvoji — déti problematicky napodobuji pohyby, plsobi neohrabané, maji
naptiklad problém s jizdou na kole, grafomotorikou, kresbou. Casta je také afektivni
labilita, abulie (nedostatek vlle), poruchy adaptability, spanku a problémové chovani

(Thorova, 2016).

Problémy v chovéni u autistickych jedincd jsou hojné, neumi se totiz vhodné
prizplsobovat ménicim se kontextd, a proto je jejich chovani nepredvidatelné. Poruchy
chovani sice nepatfi do diagnostického kritéria PAS, ale jsou spolecné spjaty. Je u nich
velka variabilita, a to at se jedna o pficinu, ¢etnost, intenzitu i zpUsob, vse se odviji od

osobnostnich predispozic jedince (Adamus, 2016).

Mezi obvyklé formy problémového chovani jedincd s PAS patti sebeposkozovani,
agresivita, afektivni zachvaty, destruktivni c¢innosti. Problémové chovani jedincl
ovliviiuje celkové socidlni fungovani rodiny. Objevuji se i utéky, vétSinou za cilem vid éni
urcitého predmétu nebo zajmu. Fascinace muzZe byt u jedince tak silnd, Ze se diky ni
muze dopustit kradeze, jen aby mél napfiklad predmét doma ve své sbirce. Osoba
s poruchou autistického spektra ve vétsiné pripadd neni schopna maskovat své Ciny. LZi

jsou na urovni triletych déti (Thorovd, 2016; Adamus, 2016; Hrdlicka, 2014).

1.6 Diagnostika poruch autistického spektra

Pfi diagnostice poruch autistického spektra je dullezitd tymovd spoluprace
jednotlivych odborniku. Interdisciplinarni tym odbornikU je sloZen z vrstev medicinskych
i pedagogickych — pediatfi, psychiatfi, neurologové, psychologové, specialni

pedagogové, logopedi, vychovatelé a v neposledni fadé samoziejmé rodice a ostatni
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zainteresované osoby, jelikozZ je dllezité znat cely pribéh vySetfovaného ditéte, a nejen
jeho uryvky. Nutno podotknout, Ze diagnostika je dynamicky proces, jelikoZ se kazdy
Clovék v pribéhu Zivota méni a vyviji, je zapotrebi diagnosticky proces opakovat. Proces
stanoveni diagndzy je velmi narocny, ponévadz projevy jsou rliznorodé a mohou se lisit
intenzitou ¢i nékteré zcela chybét, mohou se ménit, objevovat i mizet. Komplexni
diagnostika muze trvat i nékolik mésict a je dllezité vidy diagnostikovat na zdkladé
sumy symptom0 ve specifickych oblastech, nikdy vSak na zakladé pouhych nékolika

projevd (Adamus, 2016; Hrdlicka, 2014).

Prvni priznaky autismu se zpravidla projevuji do tfetiho roku ditéte, ale mnohé
projevy muze rodi¢ shleddvat jiz od 12 mésicl ditéte — dité nezvatld, negestikuluje atd.
V dnesni dobé je jiz predbézna diagnostika mozna od 15. — 18. mésice véku ditéte.
V soucasnosti neexistuji Zadna objektivni neurologicka, biochemicka ci biologicka
vySetieni, kterd by s jistotou prokdzala diagndzu autismu. Prokdzat lze pouze Rettlv

syndrom, ktery je jasné geneticky podminén (Adamus, 2017; Gillberg, 2003).

Diagnosticky proces u poruch autistického spektra je zatizen tim, Ze autismus se
muzZe pojit i s dalSi nemoci ¢i poruchou. Nejcastéji se PAS vyskytuje spole¢né s mentalni
retardaci a to v 75-80 % pripadd. Casto je pfidruzeno i neurologické onemocnéni —
epilepsie, kterad se vyskytuje az u 40 % jedincl s autismem a uvadi se, Ze je CastéjsSi u
osob s PAS neZ u béiné populace. Setkame se také se spojenim poruch autistického
spektra a Downova syndromu, schizofrenie, ADHD/ADD, tuberkuldzni sklerézou a

mnoha dalSimi diagnézami (srov. Adamus, 2017; Thorova, 2016).

Thorova (2016) popisuje idedlni diagnosticky tfifazovy model. Prvni je faze
podezreni. Rodic si vS§ima toho, Ze se jejich dité vyviji odliSnym zplsobem, proto navstivi
pediatra. Pediatr po screeningovém testu vyslovi podezieni na poruchu autistického
spektra a odkdzZe rodice s ditétem na specializované pracovisté. Poté nasleduje druha
faze diagnostickd, béhem které probiha samotna diagnostika, ktera je pomérné naroéna
a je zapotrebi spoluprace vSech erudovanych odbornikl. Nejen dité, ale i rodice v této
fazi podstoupi nékolik vySetreni. Posledni je faze postdiagnostickd, ve které rodice jiz
znaji diagndzu svého ditéte a snazi se vzdélavat a orientovat v problematice poruch
autistického spektra. Vyhledavaji moznosti nasledné péce a samoziejmé mohou pozadat

o kontrolni vySetfeni na jiném pracovisti.

19



Dulezité je pfi diagnostice se opirat o pozorovani ditéte a primy kontakt s nim.
Ustfedni jsou anamnestické Udaje od rodiny o nastupu a vyvoji onemocnéni. Pro
jednodusi a validni hodnoceni projevli autismu existuje fada standardizovanych
diagnostickych nastrojli. Vysledky ndstroji netvofi diagndzu, jen ji dopliiuji a upresnuji
(Hrdlicka, 2014). Vybrané testy jsou pro rodice volné dostupné, jiné jsou chranéné
autorskymi pravy a dostupné pouze formou zakoupeni. U nds se vyuZivaji napftiklad:
CARS (Childhood Autism Rating Scale), ASAS (Australska Skala Aspergerova syndromu),
AQ test (Kvocient autistického spektra), DACH (Détské autistické chovani, ADI-R (Autism
Diagnostic Interview — Revised), ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule), CHAT
(Checklist for Autism in Toddlers), ABC (Autism Behavior Checklist) a dalsi (Thorov3,
2016; Hrdli¢ka, 2014).

1.7 Kilasifikace poruch autistického spektra

Zasadni postaveni mezi klasifikaénimi systémy poruch autistického spektra ma
Clenéni medicinské, které jasné stanovuje diagnosticka kritéria. V Evropé je vyuZivana
Mezinarodni klasifikace nemoci 10. revize (MKN-10), kterou vydala Svétova zdravotnické
organizace. Poruchy autistického spektra spadaji mezi tzv. Poruchy dusevni a poruchy
chovaéni, do oddilu Poruch psychického vyvoje, sekce Pervazivni vyvojové poruchy (F84),
kde nalezneme rozdéleni a charakteristiky jednotlivych poruch autistického spektra.
V roce 2019 bylo na 72. zasedani WHO pfijata 11. revize, ktera u nas vstoupi v platnost

v lednu 2022.

Jako je v Evropé MKN-10 ve Spojenych statech americkych maji Diagnosticky a
statisticky manual dusevnich poruch jiz paté revize (DSM-V). Tento manual vyddava

Americka psychiatrickd asociace (American Psychiatric Association).
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Tabulka 1: porovnani klasifikacniho systému MKN-10 a DSM-V

MKN-10 DSM-V

Détsky autismus (F84.0)

Atypicky autismus (F84.1)

Rettliv syndrom (F84.2)

Jind détskd dezintegrac¢ni porucha (F84.3)

Aspergerv syndrom (F84.5) Porucha autistického spektra

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

(F84.9)

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

Zdroj: Adamus, 2017; vlastni zpracovdni

Poruchy autistického spektra muUzZe rozdélit také podle adaptability (funkénosti),
kterou pozorujeme ve schopnosti ptizplsobit se situacim, pfijimat a pfedavat informace,
prozivat kazdodenni ¢innosti, navazovat socialni vazby, funkéné a efektivné travit volny
Cas. Adaptabilita souvisi s urovni intelektu a mirou problémového chovani daného
jedince. Cim nizsf je funkénost autismu, tim vy33i jsou ndroky na péci a podporu o osobu

s PAS (Adamus, 2016).

Thorova (2016) rozdéluje autismus do tfi kategorii dle funkcénosti. Prvni kategorii je
nizkofunkéni autismus, do kterého fadime jedince, ktefi velice téZzko sndsi socidlni
kontakt, pokud se u nich vytvofi rec, je ve formé echolalii, napini jejich ¢asu jsou
jednoduché stereotypni pohyby a velice ¢asté je u nizkofunkénich jedincl sebezranovani
a agrese. Velka ¢ast osob s nizkofunkénim autismem svymi schopnostmi spada do pasma
tézké mentalni retardace. Druhou kategorii nazyvdme stfedné funkéni autismus, kde
charakteristickymi projevy jsou snizena schopnost navazani socidlniho kontaktu,
v komunikaci byvaji pasivni a v jejich feéi se objevuji echoldlie, slovni saldt a neologismy.
Pozorujeme u nich pohybové stereotypie a ve hte se objevuji vztahové a funkéni prvky.
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Jedinci se stfedné funkénim autismem spadaji do pasma lehké az stfedné tézké mentaini
retardace. Posledni kategorii je vysoce funkéni autismus. Lidé s vysoce funkénim
autismem mohou na okoli plsobit vystiedné az neslusné, jelikoZz nedokazou uplatnit
socialni takt. Re¢ je vétdinou dobfe vyvinutd, ale komunikuji bez ohledu na
komunikacniho partnera, ulpivaji na oblibenych tématech a zdjmech. Nejsou schopni
tymové prace. Rozumové schopnosti se pohybuji v hraniénim nebo v pasmu normy,
mohou vSak dosahovat i nadpriméru, jako je tomu napfiklad u vétSiny jedincl s

Aspergerovym syndromem.

1.7.1 Deétsky autismus

Détsky autismus, oznacovany také jako ¢asny détsky autismus ¢i Kannertv infantilni
autismus, tvofi z historického hlediska jadro poruch autistického spektra. Dle Hrdlicky
pervazivni poruchy vibec. Stupné zdvaznosti mohou byt riizné, od mirnych az po tézké
formy s velkym poctem symptom0. Aby se jednalo o détsky autismus, musi byt naplnéna
cela diagnosticka tridada, coZz znamena, Ze problémy ditéte se musi projevovat ve viech
tfech oblastech tzv. autistické triady. Symptomy se muZou projevit budto jiz
v pocatecnim vyvoji, a to abnormalitami, nebo muiZe nastat takzvany autisticky regres —
dité se vyviji standardnim zplisobem, ale nasledné nastane zlom a dité stagnuje nebo se
vraci do nizsi vyvojové etapy. Obecné se ale charakteristické projevy objevi kolem tretiho
roku Zivota ditéte, aviak patrné mohou byt jiz od 12. — 18. mésice. Castou komorbiditou
byva mentdlni retardace a epilepsie (srov. MKN-10, 2022; Adamus, 2017; Thorov4, 2016;
Hrdlicka, 2014; Gillberg, 2003).

1.7.2 Atypicky autismus

Jde o typ pervazivni vyvojové poruchy, kterd se od détského autismu odlisuje budto
dobou nastupu (prvni symptomy se objevi az po tretim roce Zivota), nebo tim, Ze
diagnosticka kritéria pro détsky autismus jsou jen ¢asteéné naplnéna, v jedné nebo ve
dvou ze tfi oblasti neni dostatecné priikazna abnormalita. | presto u ditéte nalezneme

fadu specifickych symptom0 — socidlnich, emocionalnich ¢i behavioralnich. Mazeme
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tedy fici, Ze tento druh autismu je pouze ,zastreSujicim” terminem pro osoby, na které

by se hodil diagnosticky vyrok autistické rysy ¢i sklony (Adamus, 2017).

Evropsky systém MKN-10 zatim nema nijak stanovené hranice kategorii atypického
autismu a dosud neni ani definovdn presny klinicky obraz tohoto autismu. Neexistuji
tedy Zadné skaly, které by poskytovaly pfesna diagnostickd voditka. Diagnéza je tedy
postavena na co nejlepsim odhadu a subjektivnim minéni diagnostika. Atypicky autismus
se spojuje s tézkou a hlubokou mentdlini retardaci ¢i tézké vyvojové receptivni poruse

feci (Thorova, 2016).

1.7.3 Rettlv syndrom

Rettliv syndrom je pervazivni neurologické postizeni, které ma negativni vliv na
somatické, motorické i psychické funkce a radi se mezi zavazné vyvojové poruchy mozku.
Vyskytuje se predevsim u zen, u muzl byl popsdan jen vyjimecné. Klinicky obraz Rettova
syndromu prvné popsal Andreas Rett — rakousky détsky neurolog, jiz v letech 1966 ve
své publikaci, kde popisoval 21 divek a Zen s identickymi symptomy. Dle dosavadnich
vyzkum@ v 80 % pfipadl za vnikem Rettova syndromu stoji gen MECP2, ktery je
situovany na raménku chromozomu X. lJelikoz chlapci druhym nenaruSenym
chromozomem X nedisponuji, zpUsobuje u nich tato genetickd mutace natolik téZzkou
encefalopatii, Ze plod ¢i novorozenec nema pfilis mnoho Sanci na dlouhé preziti

(Thorova, 2016).

Pro tento syndrom je typicky normalni prenatalni a perinatdini vyvoj. Normalni ¢i
témér normalni vyvoj je az do 7. — 24. mésice véku ditéte, ale pak se objevuje regres,
dochazi ke ztraté verbdlnich i manualnich dovednosti — dité prestane mluvit, nesedi,
nechodi. Mezi prvni symptomy patfi hypotonie, zhorSeny ocni kontakt. Postupné se
vytraceji vSechny osvojené dovednosti. Kontrolované pohyby rukou se méni na
nefunkéni a stereotypni — vkladani rukou do Ust, tleskani, mnuti a mackani ¢i tzv. myci
pohyby rukou. Casté také byva sk¥ipani zub( a pohybujici se jazyk v ustech, vypadky
dechu a obecné celkové zhorSeni kvality dychani. Témér vidy je vysledkem tézka
mentalni retardace. Po obdobi regrese nastdva obdobi stabilizace. Dochazi k vyvoji

skolidzy a dalsimu ochabovani svalstva, ve vétsiné pripadll i epileptickym zachvatim.
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V dospivani a dospélosti se vybrané projevy Rettova syndromu minimalizuji — divky
psychicky dozravaji stereotypni pohyby nejsou tak vyrazné, zlepSuje se o¢ni kontakt a
socialni porozuméni. Zeny s timto syndromem se doZivaji kolem 40 az 50 let (Adamus,

2017; Thorova, 2016; Hrdlicka, 2014)

1.7.4 Aspergertv syndrom

»Abyste se stali vynikajicim védce nebo skvélym umélcem, musite mit alespon

néjaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto svéta.”
- Hans Asperger

Aspergerdv syndrom (dale AS) byva nékdy nazyvan ,socialni dyslexie”. Ma mnoho
forem, jedna se totiz o velmi rdznorody syndrom. Obcas mulze byt problém rozlisit
Aspergerdv syndrom od sociadlni neobratnosti, kterd muaze byt spojena napriklad s
neobvyklymi zdjmy a vyraznéjsimi rysy osobnosti. Nelze tvrdit, Ze Aspergerdv syndrom
je pouze mirnéjsi formou autismu. Dle MKN-10 je Aspergertv syndrom povaZovan za
samostatnou nozologickou jednotku, podle DSM-V tato diagndza jiz zanikla (Thorova,

2016).

Intelekt u lidi s timto syndromem je v normé obcas i nad normou, s nim souvisi i
urovné dosazeného vzdélani u téchto jedincl. Asperger(iv syndrom by dle Hrdlicky
(2014, s. 50): ,,...nemél byt diagnostikovdn u pacient( s 1Q niZsim neZ 70.” Je zndmo, ze
mnozi lidé s Aspergerovym syndromem nemaji vyrazné problémy v chovani a jsou spiSe
pasivnéjsi, proto zvladaji navstévovat béznou sSkolu, samozifejmé po urcitych cvicenich a
individudlnim empatickém pfistupu. A pokud si zvoli vhodné zaméstnani a najdou
vyhovujiciho Zivotniho partnera, mohou vést bézny Zivot. DlleZité vSak podotknout, ze
ne vzdy to jde tak,,lehce”. Existuji i jedinci, ktefi potiebuji asistenta jizZ od materské Skoly.
Tito jedinci maji nadale problém s uplatnénim na trhu prace, nebo kdyZ préaci naleznou
opakované v ni selhavaji. Mnohdy nejsou schopni navazat partnersky vztah ¢i o néj ani

nestoji (Adamus, 2016; Thorova 2016).

U déti s Aspergerovym syndromem se mUzZe, ale nemusi objevit opoZzdény vyvoj feci.
A vSak do péti let mluvi uz plynule. Vyvoj reéi u déti s AS je ovSem trochu abnormalni.

Déti se ¢asto uci mluvit, jakoZze z paméti, recituji basnicky, feknou ¢ast textu z knih
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(klidné odbornych) ¢&i uryvky pohadek. Také se odliSuji ndpadné mechanickou,
Sroubovitou a formalni feci, ¢asto napodobuji a prejimaji vyrazy dospélych. Socialni
kontext dané situace jim téZz déld problémy, vykfikuji nesouvislé véty, ulpivaji na
tématech, kterd je zajimaji. Obcas az pedanticky Ipi na pfesném vyjadrovani ¢i urcitych
verbalnich ritudlech. Ironické a humorné vyroky berou doslovné, a tudiz maji mnohdy
neadekvétni chovani v dané situaci. Casto plisobi introvertng, jeliko? velmi tézko
navazuji pratelstvi nebo o néj viibec nestoji. Déti ¢asto nechdpou soutézivost, pravidla
her ani potreby druhych, protoze jim chybi empatie a pUsobi egocentricky. Lidé s
Aspergerovym syndromem jsou nachylni k sebepodcenovani. Neméli bychom jedince s
AS vystavovat velkym stresovym podnétlim. Zhorsené chovani u nich mize nastat i pfi
somatickych problémech. U déti s AS se objevuji i nekontrolovatelné zachvaty vzteku.
Maji tzky okruh zajma, ve kterém se velmi dobfe orientuji a navozuji na né konverzace.
Mezi nejcastéjsi zajmy patfi: encyklopedické zajmy, dopravni znacky, hry, programovani,
mapy a mnohé dalsi. Prosté vSe, co ma urcity rad. Tato porucha je spjata i se znacnou

nemotornosti (dyspraxii) (Thorova, 2016; Hrdlicka, 2014).
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2. Rodina

Tématem rodiny jsem se v této praci rozhodla zabyvat z jednoho prostého divodu.
Rodina je v Zivoté kazdého jedince to nejdulezitéjsi. Narodime se vyristame v niarodina
nas vychovava a formuje pro ndsledny Zivot. Rodina je dlilezitd pro kazdého jedince, ale
pro jedince s postizenim ma jeSté mnohem zasadnéjsi vyznam. Proto se v nasledujicich
odstavcich pokusim nastinit vyznam, dlleZitost a narocnost rodin s ditétem

s postizenim, v nasem pfipadé s poruchou autistického spektra.

2.1 Vymezeni pojmu a charakteristika rodiny

Pojem rodina nelze zcela jednotné vymezit, jelikoz kazdd védni disciplina, jako
napriklad sociologie, psychologie, pedagogika ¢i pravo, na ni totiz pohlizi odlisné.
Sociolog Jandourek (2009, s. 115) definuje rodinu jako ,,...dlouhodobé soliddrni souZiti
osob spojenych pribuzenstvim a zahrnujici pfinejmensim rodi¢e a déti.” Pan docent
Jankovsky (2018) popisuje rodinu jako pfirozenou primarni (neformalni) socidlni
skupinu, ktera i pres krize tvofi zakladni ¢lanek spolecnosti. Rodina dle néj plni mnoho
funkci — reprodukéni, vychovnou, socializacni, emociondlni, ekonomickou a v neposledni

fadé ochrannou. Rodina je ve spousté smérech nenahraditelnad.

Pfed zalozenim rodiny by méla byt mezi muzem a Zenou vzajemna Ucta, laska a
svobodné rozhodnuti spocivajici ve spole¢ném Zivoté, zplozeni déti, nasledné jejich
vychovy a v neposledni fadé v partnerském FfeSeni nastalych Zivotnich situacich, potizi
rGzného razu. Mezi typické znaky, které spojuji ¢leny rodiny patfi nejen spolecné
bydleni, pribuzenska linie, ale i vzdjemna pomoc, mordlni odpovédnost, a predevsim

citové vazby (Jankovsky, 2018; Jandourek, 2009).

Na celkovém vyvoiji, zrani a utvareni osobnosti ditéte se podili nejdulezitéjsi Cinitel a
tim je rodina. Diky rodiné se dité poprvé setkdvd s procesem zaclefiovani se do
spolecnosti, pfeddva mu hodnoty, normy a vzorce chovani, které nasledné ocekava a
vyzaduje od svého okoli a dité se i jimi samo snaZi fidit. Ui jej navazovat a rozvijet
mezilidské vztahy. Poskytuje mu citové zazemi, diky kterému si dité utvari kladny vztah
k lidem. Rodina se snazi z ditéte vychovat samostatné fungujici jednotku (Fitznerova,
2010; Jandourek, 2009).

26



2.2 Rodina s ditétem s postiZzenim

Kdyz se narodi do rodiny dité s postiZzenim, rodina se dostdva ze dne na den do
situace, kterou neocekavala, nezna a mnohdy nezavinila. Musi se s ni vyrovnat (Hrdlicka,
2014). Rodina neni jiz zcela standardni, proto ma i jinou socidlni identitu. Dité
s postizenim predstavuje obvykle ne¢ekanou zatéz, kterd vyvolava nejistotu a obavy ve
vztahu k budoucnosti. Pfedstavuje trauma ze selhani ¢i selhavani v roli rodice. OdlisSnost
od jinych rodiny se negativné promita do sebepojeti vSech ¢lent daného rodinného
spolecenstvi. Pfitomnost ditéte s postizenim predstavuje nutnost prizplisobeni a zmény
dosavadniho stylu Zivota. Velice ¢asto se stdva, Ze se po narozeni postizeného ditéte
rodina izoluje od okoli, v nékterych pfipadech dochazi i k jejimu rozpadu (Vagnerova,

2014; Novosad, 2006).

V odbornych literaturach se setkdme s mnoha psychologickymi modely, které
popisuji a vysvétluji reakce rodict na sdéleni diagndzy jejich ditéte. Nejzndméjsi je model
takzvanych fazi. Vagnerova (2014) uvadi, ze ,,Obdobi, kdy jsou rodice konfrontovdni se
skutecnosti, Ze je jejich dité postiZené, je moZné oznaclit jako fdzi krize rodicovské
identity.” Této fazi, ale mlze predchdzet jiz faze urcité nejistoty, ve které si rodice
uvédomuiji, Ze jejich dité mlze byt nebo je v nécem odlisné. Faze nejistoty je v obdobi,
kdy jeSté neni postiZzeni jednoznacné potvrzeno. Napfriklad si maminka v porodnici

vsimne, Ze dité nereaguje obvyklym zplGsobem.

Obecné se postoj rodicl vici postizeni jejich ditéte v pribéhu ¢asu méni. Prochazi
péti fazemi. Prvni z fazi je faze Soku a popreni, kterd predstavuje prvni reakci na
subjektivné nepfijatelnou skutecnost, Ze jejich dité neni zdravé. Rodice vétSinou po
sdéleni diagndzy premize valici se prival emoci a v ten moment sdélované informace
vlibec nevnimaji. Jejich mysleni je zaplaveno spoustou otdzek, na které pro né v dané
situaci neexistuje jednoznacna odpovéd. Otdzky typu: ,Proc se to stalo zrovna nam? Co
vSechno nas ¢ekad? Co porucha autistického spektra prakticky obnasi?“. Nasleduje faze
bezmocnosti, popreni. Rodi¢e nevédi, co maji délat, jelikoZ nikdy v takové situaci nebyli,
a tudiz nevédi, jak nastaly problém fesit. Uzkost, strach, deprese, smutek, pocit viny,
zlost, vztek na ostatni, sebe i na dité jsou naprosto typické emoce, které rodice prozivaji.
Po negativistické fazi, pfichazi faze postupné adaptace a vyrovnani se s problémem.

Rodice projevuji vétsi zajem o ziskavani informaci v dané problematice. Zajimaji se o
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etiologii postiZzeni, o péci o jejich dité a o budoucnost. Negativni emoce pretrvavaji, ale
uz nejsou tak intenzivni. Ke zvladnuti téchto emoci rodice voli riizné strategie spocivajici
v obrannych mechanismech — vytésnéni Ci vira v zazrak. Ve cCtvrté fazi smlouvani se
rodice snazi dosahnout alespon drobného zlepseni, prestoze vyléceni ditéte neni zcela
vyrovnavani je faze realistického postoje. Dochazi k postupnému smiteni se skutecnosti,

Ze se jim narodilo dité s postizenim a pfijimaji ho takové, jaké je. Jejich chovani a plany

vvvvvv

Avsak po vSech téchto fazich neni pravidlem, Ze se rodice s postizenim smifi. Délka
jednotlivych fazi je individualni, odviji se od mnoha vzajemné provdzanych faktord. To
samé i poradi jednotlivych fazi mlze byt rlizné, nékteré faze mohou Uplné chybét, jiné

se mohou i nékolikrat opakovat (Jankovsky, 2018; Vagnerova,2014).
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3. Poruchy autistického spektra a sociadlni prace

Po vySe uvedenych kapitolach o poruchdach autistického spektra a rodiné s ditétem
s postizenim bych se rdda zaméfila na ndstroje socidlni prace, které se rodinam nabizeji

ke zlepSeni jejich nelehké situace.

Socialni prace je obor, ktery se soustfedi na nalézdni a reSeni problému u lidi
raznych skupin. Prolind se zde nékolik védnich disciplin od sociologie, psychologie,
pedagogiky az po pravo. Obecné je v socialni praci kladen velky ddraz na fungovani

klienta ve spolecnosti (Matousek, 2001).

V socidlni praci poruchy autistického spektra radime do kategorie mentdlniho
postizeni. Cilem je jedince s témito poruchami integrovat do spolecnosti, rozsifovat
povédomi o PAS, rozvijet v pfimé préci dovednosti jedincli s autismem tak, aby byli co
nejvice samostatni. NejdulezitéjSi v socidlni praci je vénovat pozornost i ostatnim

aktérlm problému a nejen klientovi (Matousek, 2005).

3.1Druhy a formy socidlnich sluZeb

»Socidlni sluZby jsou poskytovdny lidem spolecensky znevyhodnénym, a to s cilem
zlepsit kvalitu jejich Zivota, pfipadné je v maximdlni mozné mire do spolecnosti zaclenit,
nebo spolecnost chranit pred riziky, jejichZ jsou tito lidé nositeli. Socidlni sluZby proto
zohlednuji jak osobu uzivatele, tak jeho rodinu, skupiny, do nichZ patfi, pfipadné zajmy

sirsiho spolecenstvi (Matousek, 2007, s. 9).”

V Ceské republice je systém socidlnich sluzeb legislativné ukotven v zakoné ¢&.
108/2006 Sh., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist. Nalezneme v ném
nejen charakteristiky socidlnich sluzeb, ale také povinnosti a prava, informace ohledné
prispévkl na péci, nalezitosti smluv o poskytovani socidlnich sluzeb, funkce a ¢innosti
socialnich pracovnik(l. Tento zdkon uvadi tfi zakladni druhy socidlnich sluzeb — socidlni
poradenstvi, sluzby socialni péce, sluzby socidlni prevence. Socialni sluzby mohou byt
poskytovany rliznou formou — pobytovou, ambulantni ¢i terénni. V pobytové sluzbé jsou
klienti ubytovani v zafizeni socialnich sluzeb nebo v jeho odloucenych pracovistich.

Ambulantni sluzby jsou poskytovany tak, Ze klient dochazi i je doprovazen, dopravovan
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do zafizeni socidlnich sluzeb. Posledni formou poskytovani socidlnich sluzeb je sluzba
terénni, ktera funguje na principu, Ze zaméstnanec dochazi pfimo do rodinného

prostfedi klienta (Camsky, 2011, Zakon o socialnich sluzbdach, 2006).

Dale mlzZeme socidlni sluzby rozdélovat dle délky trvani, na dlouhodobé, které
nejsou Casové vymezené, stirednédobé, ty jsou ohranic¢ené jasnym casovym obdobim,

které je vétSinou jednoleté a kratkodobé, které netrvaji déle nez jeden mésic.

3.2 Socidlni sluzby pro rodiny s ditétem s PAS

Prvni konkrétni socidlni sluzbou je socidlni poradenstvi, které je zakotveno v §
37 zékona ¢. 108/2006 Sh., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisa. Socidlni
poradenstvi vyuziva vétSina rodin s ditétem s PAS. Délime ho na zakladni a odborné
poradenstvi. Ulohou zakladniho socidlniho poradenstvi je poskytnout potfebné
informace, které napomuzou rodiné v feseni neprijemné situace. Poskytovat zakladni
poradenstvi jsou povinni vsichni poskytovatelé socidlnich sluzeb. Odborné socidlni
poradenstvi se poskytuje jiz se zamérenim na potieby jednotlivych skupin. Poradenstvi
poskytuji odbornd specializovana pracovisté — poradny. Ty jsou zamérené budto na
néjaky specificky jev ¢i danou cilovou skupinu (Zakon o socidlnich sluzbach, 2006).
V dnesni dobé poradenstvi nabizi prevainé neziskovy sektor. Je dulezité zminit, Ze
podané informace by se nemély tykat pouze odborné problematiky, ale poskytovatel by

mél zminit i prava osob s postizenim (Jelinkova, 2008).

Dalsi je sluzba socidlni péce. V § 38 zakona 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve
znéni pozdéjsich predpist se uvadi Ze: , SluZby socidlni péce napomdhaji osobdm zajistit
jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost, s cilem podpofit Zivot v jejich prirozeném
socidlnim prostfedi a umoZnit jim v nejvyssi moZné mire zapojeni do bézného Zivota
spolecnosti, a v pfipadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit jim ddstojné prostredi a
zachdzeni.” (s. 1268).

Obecné funguje, Ze rodiny s ditétem s PAS vyuZivaji az nékolik sluZeb socialni péce.
Mezi tyto sluzby spadd: osobni asistence, pecovatelskd sluzba, tisnova péce,

pravodcovské a predcitatelské sluzby, podpora samostatného bydleni, odlehéovaci

sluzby, centra dennich sluzeb, denni stacionare, tydenni stacionare, domovy se
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zvlastnim rezimem, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, chranéné bydleni a

tak ddle (Zakon o socidlnich sluzbach, 2006).

Sluzby socialni prevence jsou sluzby jejichz cilem je napomoci osobam k prekonani
nepriznivé socidlni situace a chrani pfed vznikem a Sifenim nezadoucich spolecenskych
jevl. Rodiny s ditétem s PAS nejcastéji vyuzivaji sluzby rané péce, ale mohou vyuzit
napriklad i sluzby socidlni rehabilitace, socidlné terapeutické dilny a socidlné aktivizacni

sluzbu pro osoby se zdravotnim postizenim (Zakon o socialnich sluzbach, 2006).
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4. Respitni péce pro jedince s PAS

Pojem respitni péce vznikl v 60. letech 20. stoleti v USA. MliZzeme se také setkat
s oznatenim jako odlehcovaci, Ulevova ¢i zastupna péce. Odlehcovaci sluzba je uréena
jako podpora osob pecujicich o jedince se zdravotnim postizenim. Pecujici osoba ma
totiz narok na odpocinek, volny ¢as, na své zajmy a naplnéni vlastnich potieb (Novosad,
2006). Odlehcovaci sluzba je tedy urcena rodinam, které se po cely rok staraji o dité
s postizenim a umoznuje jim alespon kratkodobé odlehceni k nabrani sil na dalsi péci

(Matousek, 2005).

Matousek (2003, s. 184) definuje respitni pécijako ,,...péci poskytovanou lidem, kteri
dlouhodobé pecuji o postizené. Nejcastéji ma formu docasného umisténi postiZzeného do
ndhradni rodiny, staciondfe Ci pobytového zafizeni, nebo jde o poskytnuti pfimé
praktické pomoci pecujicim v jejich domdcnosti. Dlouhodobd péce o zdravotné

postiZzeného predstavuje totiZ pro osobu tézky stres.”

Podobné jako Matousek (2003) charakterizuje respitni (odlehéovaci) sluzby i zakon
¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpisti v § 44 jako
...terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobdm, které maji snizenou
sobéstacnost z diuvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni, o
které je jinak pecovdno v jejich prirozeném socidlnim prostredi; cilem sluZby je umoZznit
pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek.“ (s. 1269). Sluzba zajistuje pomoc a podporu
pri péci o vlastni osobu, at uz pfi podavani piti ¢i jidla, oblékani a svlékani, pfesunu
z mista na misto. V péci o hygienu, ddle pomoc pfi poskytovani &i zajisténi stravy i
poskytnuti ubytovani. Samozfejmé také zprostifedkovani kontaktu se spolecnosti,
rozvijeni a udrZovani osobnich a socidlnich schopnosti a dovednosti diky socialné

terapeutickym ¢innostem, také pomoc pti uplatfiovani prav jedince a v neposledni fadé

vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti (Kralovd, 2007).

4.1 Formy respitni péce

Respitni péce muize byt realizovana rliznymi zplsoby. Dle Novosada (2006) prvni
forma, kterou muzZe byt odlehéeni poskytovano je vdomdcim prostfedi klienta.
Organizaci ¢i pfimo asistenta si vybira rodina a asistent ndsledné dochdazi do domacnosti

32



klienta, coz je velika vyhoda obzvlasté pro klienty s poruchou autistického spektra, ktefi
maji obtize s adaptaci na nové prostredi. AvSak pfi tomto zplsobu respitni péce
nedochdzi k vyraznému obohacovani v oblasti navazovani spolecenskych kontakt(
jedince s postizenim, proto se doporucuje kombinovat tuto formu i s jinymi modely
odlehéovaci péce. Respitni péce poskytovand formou ndhradni rodiny je druhym
modelem. Jde o jakousi ,kratkodobou péstounskou péci“. Nadhradni rodina musi projit
vycvikovym programem a pobird honorar od statu. Pro biologickou rodinu tato forma
respitni péce nabizi moZnost tfitydenniho az mési¢niho odpocinku. Mezi treti formu
odlehéeni Fadime tzv. respitni péci poskytovanou formou péci v kolektivu mimo domov
klienta. Ctvrty model dle Novosada je respitni péée poskytovana dlouhodobé mimo
domov. Tento typ péce je uréen prevdiné pro osoby téice postizené Ci vainé ai

nevylécitelné nemocné.

Kdybychom to méli shrnout, tak mame tedy ambulantni odlehcovaci sluzbu —
jedinec pouze dochazi na par hodin denné (a to ne kazdy den) do dané organizace, ktera
tuto sluzbu nabizi. Ddle mame terénni respitni péci — asistent dochdzi do rodiny po
domluvé s rodinou. A jako posledni nejrozSifenéjsi typ je pobytova odlehéovaci sluzba —
kdy klient jede napriklad na vikendovy pobyt, kde je zajiSténa dvaceti ¢tyrhodinova

asistence.

Rada bych je$té zminila takzvany Homesharing, ktery v Ceské republice probihal
v letech 2018-2020 jako pilotni projekt a nadale funguje. Homesharing vznikl v Irsku,
kde uspésné funguje jiz tficet let, stejné jako v dalSich zapadnich zemich. Jde o projekt,
ktery se snazi odlehlit rodindm s détmi s mentdlnim ¢i kombinovanym postizenim.
Hostitel je budto jednotlivec ¢&i rodina, ktery si pravidelné bere dité na predem
domluveny ¢as do své domacnosti a spolecné travi volny €as. Hraji si, chodi na prochazky
nebo napfiklad kresli. Dité se ndsledné vraci zpatky do své rodiny. Tento projekt, je také
uréitou formou respitni péce, ale je primdrné spiSe na dobrovolnické bazi.
Homesharingem se v Ceské republice zabyva pouze osm organizaci, z ¢&ehoz ani jedna
nepUdsobi u nds v Jiznich Cechach. Na mnou vybranou cilovou skupinu, tedy na déti
s poruchami autistického spektra, se orientuje zndma organizace Déti uUplriku, kterd
homesharing — sdilenou péci poskytuje pro hlavni mésto Prahu. Pro déti s autismem

homesharing nabizeji organizace: LIP A SPOLU, z.s. pisobici v Libereckém kraji,
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v Pardubickém kraji Rodinné Integraéni Centrum, z.s. a vOlomouckém a
Moravskoslezském kraji Zet-My, z.s. a Mikasa, z.s. Od roku 2021 se homesharing dostava
skrze dal3i organizace k dal$im rodindm s détmi s postizenim po celé CR, vie viak za

podpory Nadacniho fondu Abakus (Homesharing, 2021-22).

4.2 Cile respitni péce

Z vySe uvedeného tedy vyplyvad, Ze respitni sluzba slouzi dvéma cilovym skupinam.
Jednak osobam se znevyhodnénim, tak i osobam, ktefi o né kazdodenné pecuji a vénuji
jim sv(j ¢as a energii. Respitni sluzby mnohdy predstavuji jedinou moZnost pro pecujici
osoby k nacerpani novych sil a pfipadné k zafizeni si vSeho potiebného. Dllezité vsak je,
aby odlehcovaci sluzba vzbuzovala v rodicich divéru, aby nemuseli byt ve stresu, Ze neni

o jejich dité dobre postarano.

4.3 Osobni asistence

Respitni sluzba poskytuje péci a podporu praveé skrze osobni asistenci. Cilem osobni
asistence je podporovat a pomahat lidem se zdravotnim postizenim k rozvoji jejich
moznosti a schopnosti, pomdhat jim a podporovat je pfi zaélefiovani do spole¢nosti a

v neposledni fadé v maximalni mozné mire rozvijet bézny zpUsob Zivota.
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5. APLA Jizni Cechy, z.0.

Tuto kapitolu jsem v&novala organizaci APLA Jiini Cechy, zapsany Ustav (dale jen
z.0.) zdavodu, Ze s APLOU jiz vice nez rok spolupracuji a celé mé vyzkumné Setreni

probihalo praveé pfi jimi pofadanych respitnich pobytech.

Organizace APLA Jizni Cechy byla v roce 2007 zaloZena jako ob&anské sdruzeni sidlici
v jihoeském mésté Tabor. V roce 2016 se APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem
Jizni Cechy, o.s. zménila na APLA — Aktivni Podpora Lidi s Autismem Jiini Cechy, z.0.
Poslanim organizace je aktivné podporovat rodiny déti s poruchami autistického spektra
k Zivotu ve svém prirozeném prostredi poskytovanim odbornych sluzeb a pfedavanim
cennych rad a specialnich metod prace s détmi s timto typem postizeni. Od poslani se
odviji spektrum jejich sluzeb. APLA Jizni Cechy nabizi jak sluzby pro lidi s autismem a
jejich rodiny — ranou péci, socialné aktivizacni sluzbu (SAS) a odlehcovaci (respitni)
sluzbu. Veskeré sluzby jsou nabizené terénni ¢i ambulantni formou, vyjimkou je respitni
sluzba, kterd je poskytovdna pobytovou formou. Mimo pfimé prdce s klienty a rodinami,
se sousttfedi také na vzdélavani vSech, ktefi s jedinci s autismem pracuji a provazi je

Zivotem (APLA Jizni Cechy, z.0., 2022).

Poslanim organizace je aktivné podporovat rodiny déti s autismem k Zivotu ve svém
prirozeném prostredi poskytovanim odbornych sluzeb a predavanim specidlnich metod
prace. Od tohoto poslani se odviji spektrum sluzeb, které APLA Jizni Cechy poskytuje, a
to od sluzeb pro lidi s autismem a jejich rodiny, po vzdélavani vSech, ktefi s nimi pracuji
a provazi je zivotem. UmoZznuji setkavani rodin s détmis poruchami autistického spektra
napriklad v rdmci pobytl rodin, které se konaji pfriblizné dvakrat rocné, poradaji
informacni akce, pobytové letni tabory a také zajmové krouiky pro jedince s PAS

(Organizace, 2022).

V roce 2015 roziifili svoji ¢innost o pracoviété v Ceskych Budé&jovicich, ale veskeré
sluzby poskytuji lidem s autismem a jejich rodindm v celém Jihoceském kraji, napfric¢

celym spektrem poruch autistického spektra a véku klientd.

Pracovnici ve své pfimé prdaci vyuzivaji rizné metody a pfistupy. Od vyménného
obrazkového komunikacniho systému, kognitivné behaviordlni i behavioralni terapie,

video tréninkd po motivacéni rozhovory a dalsi.
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Co se tyce financovani rand péce a socialné aktivizacni sluzba jsou poskytovany
bezplatné. Odlehcovaci sluzba je hrazena uZivatelem. Obecné projekty a sluzby této
organizace jsou financovany jak ze statniho rozpoctu, tak z rozpoctu Jihoéeského kraje.

Organizaci penézné podporuje i nespocet sponzord a nadaci.

APLA Jizni Cechy se fidi zdsadnimi hodnotami — individualnim pfistupem, odbornosti

a profesionalitou. Jejich vizi je ,Umét Zit Zivot s autismem.”.

Nyni bych se podrobnéji zaméfila na odlehcovaci sluzbu, jelikoz pfi ni probihalo mé
vyzkumné Setreni. Respitni neboli odlehéovaci sluzba je v rdmci organizace APLA lJizni
Cechy, z.U. poskytovana jedinctim od 3 do 30 let v&ku, a to jiz od roku 2013. Tato sluzba
je, jak jsem jiz zminila pobytova a probihd ve vybranych vikendovych terminech,
vétSinou jedenkrat v mésici v prostorach Détské psychiatrické nemocnice v Opafanech.
Sluzba je poskytovana prostfednictvim osobnich asistentd minimdlné v poméru 1:1 —
jeden klient na jednoho asistenta. Kazdy pobyt ma vidy vedouciho pobytu, ktery je
odpovédnou osobou v priibéhu celého vikendu a zodpovida za zdarny prabéh,
komunikuje srodi¢i, odborné vede asistenty apod. Vramci pobytd jsou klienti
podporovani v ¢innostech bézného dne, to vSe na zakladé jejich potfeb a prani. Pobyty

zaroven pecujicim osobdm umozni odpocinek od péce o jedince s PAS.
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. PRAKTICKA CAST

6. Cil a vyzkumné otazky

6.1. Cil vyzkumného Setreni

Cilem vyzkumného Setfeni bylo poukdzat na dllezitost a podstatu respitni péce se
zamérenim na ndpln, vyuZivanost a dostupnost téchto sluzeb porddanych APLOU lizni
Cechy, z.u. Na podkladé vy$e uvedeného cile byl stanoven nasledujici diléi cil, a to zjistit,
jak pofadani respitnich pobytd APLOU Jiini Cechy, z.u., ovlivnila pandemie COVID-19, jak

z pohledu klient(, rodicq, tak i pracovnikl organizace.

6.2 Vyzkumné otdzky
Hlavni otazky vyzkumného Setfeni zni:

1. Jaké principy jsou pouZivané ktomu, aby byly pobyty pro osoby s PAS

akceptovatelné?

2. Jaky vyznam pfiklddaji klienti a jejich rodi¢e odlehcovacim pobytim a jejich

dostupnosti?
Z druhé vyzkumné otazky vychazi nasledujici dil¢i otazka.

Jakym zpusobem sluZbu ovlivnila pandemie COVID-19 a jakym zplsobem

plsobila na rodiny klientt s poruchou autistického spektra?
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7. Metodologicky postup

Pro dosazZeni cile vyzkumného Setfeni byl zvolen kvalitativni vyzkum, ktery jsem
provadéla prostrednictvim polostrukturovanych rozhovor( s klienty, rodici klientd,
asistenty a vedoucim respitni sluzby APLA Jizni Cechy, z.4., které byly vyhodnoceny
formou otevieného kdédovani. Dalsi metodou bylo pfimé zucastnéné pozorovani pfi

vikendovych respitnich pobytech v ramci jednoho roku.

Svatitek a Sed'ova (2007) definuji kvalitativni vyzkum jako proces zkoumani jevi a
problému v autentickém prostredi, s cilem ziskat jejich komplexni obraz zalozeny na
hlubokych datech a specifickém vztahu mezi vyzkumnikem a ucéastniky vyzkumu. Cilem
kvalitativniho vyzkumu je za pomoci celé rfady postupl a metod zjistit a popsat to, jak
lidé chapou, prozivaji a vytvareji socidlni realitu. Hendl (2012) popisuje kvalitativni
vyzkum jako dlouhodoby a intenzivni kontakt s danym terénem, ve kterém je vyzkum
realizovan. K osvétleni vyzkumnych otdzek vyzkumnik vyhledava a analyzuje informace.
Usiluje o proniknuti do zvolené problematiky. Snazi se porozumét jejim aspektim a
zabranit opomenuti néceho, co by mohlo pfispét k vyjasnéni dané problematiky.
Pozornost je zde zamérend na clovéka a soubor respondentll je pomérné maly.
Dovednosti potifebné k provadéni kvalitativniho vyzkumu jsou napriklad empatie,
schopnost abstraktniho mysleni, dobré komunikaéni schopnosti, schopnost ziskat validni

a spolehlivé Udaje a samoziejmé vyhnout se zkresleni.

Tento vyzkum byl provddén v designu zakotvené teorie. Cilem vyzkumu
vychazejiciho ze strategie zakotvené teorie je explorace a rozvijeni novych teorii, které
se tykaji zkoumanych jeva. Vytvorené teorie jsou zakotveny v datech, kterd byla ziskana
v pribéhu vyzkumu. Tento proces nelze vymezit pevnymi pravidly, jelikoZz v sobé vidy
nese urcité prvky nejistoty a intuice. Pozornost se vénuje hlavné jedndni a interakcim

sledovanych jedincll a proceslim v daném prostredi (Hendl, 2012).

7.1 Polostrukturovany rozhovor

V ramci tohoto vyzkumu probihal hlavni sbér dat formou polostrukturovanych
rozhovor( s klienty s poruchami autistického spektra, jejich rodici, osobnimi asistenty a
vedoucim respitni sluzby pofadanych APLOU lJizni Cechy, z.U. Zvolend forma sbéru dat,
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tedy rozhovor, je podle Svafitek a Sedova (2007) jednou z nejpouzivanéj$ich metod
sbéru dat v kvalitativnim vyzkumu. Tazatel si rozhovor vede prostfednictvim okruhu
otazek. Mezi vyhody polostrukturovaného rozhovoru patfi moznost ménit tazatelem
posloupnost kladenych otazek, pfipadné se doptat dalsi otazkou i pozadat tazaného
respondenta o vysvétleni pripadnych nejasnosti v odpovédi, ¢imz si tazatel ovéri, jestli

odpovéd pochopil spravneé.

Rozhovor muZeme uskutecnit tehdy, pokud respondent smysluplné a relevantné
odpovida na nase otdzky a rozhovor se tak ubird spradvnym smérem k dosaZeni cile
vyzkumu. PFi tvorbé polostrukturovaného rozhovoru si definujeme tzv. jadro interview,
coZ znamena minimum otdzek a témat, které chceme projednat a tim dosdhneme urcité
jistoty, Ze bude vSe zasadni probrano. Vyhodou polostrukturovaného rozhovoru je
individualni a kreativni kladeni otdzek, kdy mizeme dosdhnout co nejvice hloubkového

rozhovoru. Nevyhodou pak muze byt slozZitéjsi vyhodnocovani odpovédi (Hendl, 2012).

PFri sestavovani otazek do rozhovoru jsem vychdzela z cile vyzkumného Setreni.
Otdazky jsem zaméfila na oblast dostupnosti a vyuZivanosti respitnich pobytd pro osoby
s poruchou autistického spektra, pozitiva a negativa této sluzby, naplné a spojitosti
s nekonanim odlehcovacich pobytl v pandemii COVID-19. VétsSina otazek v rozhovoru

(viz priloha €. 2) byla oteviena.

7.2 Pozorovadni

Dalsi zvolenou metodou sbéru dat je zicastnéné (participantni) pozorovani. Tento
zplsob provadéni vyzkumného Setfeni patfi mezi nejdllezitéjsi metody kvalitativniho
vyzkumu. Diky zG¢astnénému pozorovani jsme schopni popsat, co se déje, kdo nebo co
se Ucastni déje, kdy, kde, jak a proc se véci odehrdvaji. Pozorovatel se sdm pfimo ucastni
déni v dané socialni situaci, v niz se predmét vyzkumu projevuje. Je tedy v osobnim
kontaktu s pozorovanym, sbird data, zatimco je soucasti pfirozené wvyvijejicich se
Zivotnich situaci. To vede k blizsSimu pfiblizeni a k mozZnosti odhalit vnitini perspektivy
Ucastnikd. Spousta otazek lze objasnit pouze timto pristupem. V priibéhu ziucastnéného
pozorovani pouzivame dle potreby rlizné moznosti dostupnych prostredk( —rozhovory,

deniky ¢i video, audionahravky atp. (Hendl, 2012).
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7.3 Otevrené koédovdni

Metoda otevieného kdédovani je zakladni analytickd hodnota, jenz je jadrem
zakotvené teorie. Glaser a Strauss oznacuji kédovani jako ,koncept — indikator model”.
Indikatory oznacuji jednotlivé Uryvky z rozhovorl s respondenty a koncept jsou kddy

pfifazované k jednotlivym indikdtordim.
V praxi dle Svati¢ka a Sedové (2007) rozlisujeme tfi druhy kédovani:
= oteviené kddovani,
= axidlni kédovani,
= selektivni kédovani.

Hendl (2012) uvadi, Ze pfi otevieném kddovani zacne vyzkumnik prepisem
interview, pfi kterém si v§ima kritickych mist souvisejicich s polozenymi vyzkumnymi
otazkami. Svaficek a Sedova (2007) uvadéji, ze pfi otevieném kédovani je text jako
sekvence rozbit na fragmenty, kterym jsou pridélena jména, a s takto nové oznaéenymi
¢astmi textu vyzkumnik dale pracuje. Jednotkou miZe byt slovo, fetézec slov, véta i
odstavec. Kazdé vzniklé jednotce je pridélen kod, ktery je spojuje do skupin vystihujicich
urcity jev. V posledni fazi kédovani uvadi vyzkumnik vytvorené kddy (kategorie) do

vzajemnych vztaha.

7.4 Realizace vyzkumného Setreni a zplsob vypracovdni vysledki

Za&atkem Gnora roku 2021, jsem oslovila neziskovou organizaci APLA Jizni Cechy z.u.
sidlici v Tabore o mozZnost praxe pfi jimi pofddanych odlehcovacich pobytech. Po prvnim
pobytu jsem pozadala vedouciho sluzby, zda by bylo mozZné realizovat vyzkum pro mou
bakaldrskou prdci, zamérenou ptfimo na respitni péci pro osoby s PAS. Po spolecné
dohodé, jsme oslovili rodice klientd prostfednictvim e-mailu se zakladnimi informacemi
o vyzkumu a otdzkach, které jim v pripadé rozhovoru budou kladeny. Na zdkladé téchto
informaci méli rodice klientl s PAS mozZnost rozhodnout se, zda se vyzkumu zucastni.
Rozhovory byli realizovany vidy po predani klientd primo v Détské psychiatrické
nemocnici v Oparanech, kde ma APLA pronajaté prostory pro realizaci respitnich pobyt(.

Na zacatku kazdého rozhovoru jsem se predstavila, vysvétlila podstatu vyzkumu a
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sezndmila respondenty s tim, jak bude vyzkum probihat. Pokud se vSemi informacemi
souhlasili, byl s nimi podepsan informovany souhlas, viz ptiloha ¢. 1. Tim, Ze rozhovory
byly nahravané na mobilni telefon, mohla jsem se respondentiim plné vénovat. Kladla
jsem jim jiz zndmé otdzky, které dostali prfedem ve-mailu. Seznam otazek
polostrukturovanych rozhovord je soucdsti prilohy €. 2. Otazky byly individualné
rozsifrovany ¢i bylo ménéno poradi v zavislosti na odpovédich respondent(i. Délka
rozhovor( byla rozdilng, pfiblizné od 10 do 30 minut. Rozhovory byly realizovany po
domluvé i s dvéma klienty odlehcovaci sluzby, asistentkami a vedoucim sluzby. Kazd3
skupina respondentl méla vytvorenou svou sérii otazek. Otazky byly tvoreny béhem
Cervna az srpna a na podzim téhoz roku 2021 realizovany dle ¢asovych moZnosti
respondentl. Rozhovory byly doslovné prevedeny do pisemné podoby a nasledné
okédovany. Dle kddl byly nasledné vytvoreny kategorie. Mezi tim od bfezna 2021 aZ do
bfezna roku 2022 probihalo pfimé zucastnéné pozorovani na vikendovych

odlehcovacich pobytech.

7.5 Etické aspekty vyzkumu

Vramci vyzkumu by mélo byt dodrZeno nékolik pravidel — respekt k soukromi
Ucastnikd vyzkumu, zachovavani jejich anonymity, ziskani informovaného souhlasu,
zajisténi emocniho a psychického bezpeci ucastnikld vyzkumu a zpfistupnéni zjisténych
vysledkl pro ucastniky vyzkumu (Hendl,2012). Dle zdkona ¢. 101/2000 Sb., o ochrané
osobnich udajl, ve znéni pozdéjsich predpisu, je cely vyzkum anonymni. Nebyla zminéna
jména respondent(i, aby nemohlo dojit k jejich identifikaci. Od rodi¢d a zaméstnanct
jsem dostala souhlas k provedeni vyzkumu. Formuldf informovaného souhlasu je
soucasti viz pfiloha €. 1. Original informovaného souhlasu je soucasti osobniho archivu

autorky.
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8. Vysledky

Pro vyhodnoceni vyzkumného Setfeni vyuZito oteviené kédovani s naslednou
kategorizaci ziskanych dat. Byly stanoveny kategorie, ke kterym jsem dosla na zakladé
podrobnych rozbor( rozhovorti a mého pfimého pozorovani. Na zédkladé podobnych di
spole¢nych znak, které se v materialech nachazely byly jednotliva slova, véty ¢i vétni
spojeni okdédovany. Po dalSim rozboru byly kddy znovu prekddovany a nasledné z nich
byly vytvoreny kategorie, shrnujici spole¢né znaky. Takto bylo postupovano nejdfive u
jednotlivych skupin a nasledné byly vytvoreny spolecné kategorie na zdkladé spoleénych

znakd.

Rozhovory klienti (K1, K2):
= Kategorie €. 1 — Obliba respitnich pobyt(

- Tato kategorie je sycena kody: libi se mi, rdd sem jezdim, super,

prekrdsné, spokojeny, vidy se tésim
= Kategorie €. 2 — Napln respitnich pobytl a pfipadné zmény
- Tato kategorie je sycena kdédy: prochazky, dokdzu zabavit, pldnovat
= Kategorie ¢. 3 — Ovlivnéni pobytd pandemii COVID-19

- Tato kategorie je sycena kddy: pocitoval potfebu, chybély, nevidél

Rozhovory rodice (R1 — R5)
= Kategorie ¢. 1 — VyuZivanost a dostupnost odlehcovacich pobyta
- Tato kategorie je sycena kody: pravidelné, pfinos, dostupnost, ¢astéji,
prijatelna, vice
= Kategorie €. 2 — Pfinos a prlbéh respitnich pobyta

- Tato kategorie je sycena koédy: Uplné skvélé, profesiondlové, nadseni,

perfektni, odreagovat, zménit, nezavisl3, klid, umi
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= Kategorie ¢. 3 — Ovlivnéni pobytl pandemii COVID-19

- Tato kategorie je sycena kédy: schdzet, hlidani, stradala, neméla kontakt,

vysilujici, Unava, otraveny, odpocinek, pomoc

Rozhovory asistenti — vedouci pobytd (A1 — A3)
= Kategorie ¢. 1 — APLA a jeji charakteristika, jinakost

- Tato kategorie je sycena kody: profesionalita, seberozvijet, komunikace,

odborny pfistup
= Kategorie ¢. 2 — Napln respitnich pobytl

- Tato kategorie je sycena kédy: principy, postupy, metody, rezim,

vyvazenost, pfimérenost, spoluprace
= Kategorie ¢. 3 — DlleZitost respitni péce

- Tato kategorie je sycena kddy: ulevime, zméni, zazitky, zkuSenosti,

odpocinek
= Kategorie €. 4 — Ovlivnéni sluzby pandemii COVID-19

- Tato kategorie je sycena kdédy: zajem, znemoznéni, hygienické opatteni

Rozhovory vedouci sluzby (V1)
= Kategorie ¢. 1 — APLA a jeji charakteristika

- Tato kategorie je sycena kddy: stejnd krevni skupina, poctivé, limity,

sebereflexe, vSichni aktéri
= Kategorie €. 2 — PouzZivané metody, principy
- Tato kategorie je sycena kody: respekt, skupina odbornikll, dlistojnost,
individualni pfistup
= Kategorie ¢. 3 — Ovlivnéni pobytd pandemii COVID-19

- Tato kategorie je sycena kddy: sniZeni, rizikova

43



8.1 Analyza rozhovora — klienti

Pro objasnéni pouze ve stru¢nosti charakterizuji oba klienty. Prvni klient (K1) je
osmndctilety chlapec, ktery ma diagnostikovany Détsky autismus slehkou mentdlni
retardaci, je velice vyfecny a tihne prevainé k dospélym, o vrstevniky a mladsi nejevi
prilis zajem a ma s nimi problém navazat kontakt. Kontakt obecné navazuje opakujicimi
se otazkami. Druhy klient (K2), je dvacetilety chlapec, ktery ma diagnostikovany
Aspergerav syndrom, Ipi si na spisovném vyjadfovani, ale kontakt navazuje obtiznéji. Do
rozhovoru musi byt zainteresovany prostfednictvim druhé osoby a ndsledné se

komunikace aktivné ucastni.

Kategorie ¢. 1 — Obliba respitnich pobyti

Na zacatku rozhovoru s klienty s PAS jsem se zaméfila na to, zda se jim na
odlehéovacich pobytech libi, jestli vi, pro¢ na pobyty jezdi, potazmo zda chtéji jezdit
naddle. Zvypovédi obou respondentd vyplynulo, Ze na respitnich pobytech jsou
spokojeni a viceméné se jim na pobytech libi. K1 fekl: ,Mné se v Oparanech nelibi,
vypadad to tu jak vézeni. Ty mriZe a tak.”. Z nasledného rozhovoru, ale vyplynulo, Ze
nelibost se vztahuje Cisté jen na prosttedi Psychiatrické nemocnice v Oparanech, jelikoz
klient zde byl na léceni, ale co se tyce respitnich pobytl je klient spokojen. K1: ,Jo, rad
sem jezdim za vama asistentama.”. K2 s vyrokem K1 zcela nesouhlasil, naopak mi sdélil:

»Mné se v Oparanech libi, viibec mi to nepfijde jako vézeni, jak fikal D.”.

Pobyty vyuzZivaji oba klienti celkem pravidelné, dokonce K1 jezdi az na par vyjimek
kazdy mésic. Na mou otdzku, zda védi dlvod, proc jezdi na vikendové pobyty poradané
APLOU Jiini Cechy, z.U. mi bylo sdéleno, Ze si od nich rodi¢e cht&ji odpoc¢inout a zaroven,
Ze se jim na pobytech prosté libi. Respitni pobyty by i nadale oba velice radi vyuzivali,

coz je zcela zretelné z jejich odpovédi.
K1: ,Jasny! Jedu s tebou i v unoru?“

K2:, No, pokud by to bylo mozné, tak velice rdd. Jsem zde spokojeny. VZdy se tésim!“
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Kategorie ¢. 2 — Ndplni respitnich pobytii a pripadné zmény

Z vypovédi respondentl je ziejmé, Ze s naplni respitnich pobytli poradanych
APLOU Jizni Cechy, z.4. jsou spokojeni. K2: ,,...libi se mi, jak si spolecné hrajeme, miizu si
kreslit, a Ze se vZdy na pobytu dokdZu zabavit.” K1: ,Dlouhé prochdzky, co si mizZu
napldnovat jsou super.” Aktivity jsou dle nich vyhovujici s ¢imz dle mého zucastnéného
pozorovani mohu potvrdit, jelikoZ se ndplf snazime co nejlépe prizpUsobit individualnim
potifebdm klientd, ale presto v otdzce na pripadné zmény, které by klienti potazmo chtéli

ucinit bylo zminéno nasledujici.

K2:,,Hm...myslim si, Ze bychom mohli tfeba cvicit. Vite, jad mam problémové partie a rad

bych tfeba o vikendu béhal, kdyZ je tu ta prekrdsnd pfiroda.”

K1:,, Chtél bych jezdit na vylety do Tdbora. Nebo jet tpiné jinam na pobyt neZ do Oparan.“

Kategorie ¢. 3 — Ovlivnéni pobyti pandemii COVID-19

V rdmci vyzkumu mi pfislo zajimavé se zeptat klientli i na pandemii COVID -19, ktera
pozastavila kondni odlehéovacich pobytl na dlouhou dobu. Oba dotazovani se shodli, Ze

jim pobyty schazely.
K2:,No, chybély. UZ jsem pocitoval potfebu si od mé rodiny odpocinout. Bylo to dlouhé.”

K1:,Jo, Nikam se nesmélo a s vama jsem se dlouho nevidél.”

8.2 Analyza rozhovor( — rodice

Do mého vyzkumu bylo ochotno se zapojit pét rodi¢t klientd s poruchami
autistického spektra. Dotazované rodice sice spojuji jejich déti s PAS, ale kazdé ma
trochu odlisSnou diagndzu, coz pro muj vyzkum bylo skvélé, z hlediska toho, Ze kazdé
z déti ma malinko jiné potfeby. Do vyzkumného Setfeni tedy byly zapojeny rodiny
s détmi s Détskym autismem, Atypickym autismem, Aspergerovym syndromem a
Rettovym syndromem, o jednotlivych typech jsem se zminfovala v prvni kapitole

teoretické casti této prace.
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Kategorie ¢. 1 — VyuZivanost a dostupnost odlehéovacich pobytii

Ze ziskanych dat vyplyva, Ze sluzbu respitnich pobytd realizovanych APLOU lJizni
pfevdiné pravidelné, dle naplnénosti vypsanych terminu. Z vypovédi je patrné, Ze mnozi
rodi¢e by se nebrdnili ¢etnéjSim realizacim pobytl, nejen jedenkrat mési¢né. Dllezité
zminit, Ze dotazovani se o odleh&ovacich pobytech dozvédéli na doporuceni zndmého,

kamaradky nebo pfimo pracovnika APLA Jizni Cechy, z.U. pfi rané péci.
R1:,...deset let, co tuto sluzbu vyuZivdame celkem pravidelné, priblizné pétkrdt do roka.”

R2:,A to uz budou 4 roky, co sluZzbu vyuZivame pro J. VyuZivdame sluzbu pravidelné, néz
byl Covid, tak tu byla skoro pordd, ale kdybych to méla shrnout, tak priblizné sestkrdt do

roka, prosté podle moznosti, jak to slo.”

R3: ,...uZ od zdkladni skoly, takZe to bude 10 let. Vyuzivdame sluzbu myslim pravidelné,
vZdy po telefonickém kontaktu s vedoucim sluzby, Ze si vZdy sluzbu objedndme a kdyZ je
volné misto tak jede. UZ se ndm stalo, Ze sluZba na dany termin byla obsazena jinymi

klienty, takZe bych tfeba i uvitala, vice terminu v jednom mésici.”

R4: ,...asi 7-8 let, to byl L. poprvé, ale jezdival jednou za Ctvrt roku moznd za pdil. Pak
vlastné dlouhou dobu nejezdil, jak zac¢al Covid a shodou okolnosti a nahod jsem objevila,
Ze sluZba zacala fungovat pred prdzdninami i o prazdnindch, tak jsme znovu jeli a ted’ na

podzim syn pojede vlastné vSechny pobyty, které budou realizovany.”
R5:,,Pobyty vyuZivime na maximum, co to jde. A vyuZivame je jiz 3-4 roky.”

Srovnani respitni sluzby u jiné organizace, nez APLA Jiini Cechy rodi¢e nemaiji. TFi
z péti tdzanych o jiné organizaci slySeli, ¢i sami hledali dalsi moZnost odlehéeni, ale nikdy
odlehéovaci pobyt u jiné organizace nevyuZili nebo sice nasli organizace, které pobytové
respitni sluzby nabizeji, ale ne v Jiznich Cechach nebo ne pFimo pro jedince s poruchami

autistického spektra.

R2:,Ne, jenom tu APLU, protoZe popravdé ani o nicem jiném nevim. Myslim si, Ze téch
sluZeb je celkové mdlo a nejsou dostupné. Nevim, jak je to v jinych krajich, ale u nds o

ni¢em prosté nevim. Chtélo by to vic propagace a nabidek téchto sluzeb.”
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R3:,,Ne, nikdy. Ale musim se pfiznat, Ze jsem koukala na stranky Prahy a zjistila jsem, Ze
maji odlehcovaci pobyty napfiklad i v tydnu tfeba na 4-5 dni, ale nevyzkouseli jsme to.

Neméla jsem zatim potrebu.”

R4: Vim, Ze tyto pobyty déld Rolnicka, ale ta to nedéla o vikendech, ale délaji to v tydnu,

Ze tam mohou klienti jeden den prespat. TakZe pouze jednodenni odlehcovaci sluZzba.”

Co se tyCe dostupnosti, at jiz financni, kapacitni ¢i dojezdové, se kazdy
zrespondentll zaméroval primarné na jednu zoblasti dostupnosti. T z péti
respondentl zminili, Ze sluzby jsou z finan¢niho hlediska pro né celkem dostupné, ale
klidné by uvitali lepsi dostupnost. R1: ,,Myslim si, Ze kdyby byli néjaké pfispévky na tyto
odlehcovaci sluzby, tak by to vyuZivalo vice lidi.“. Na dojezdovou dostupnost uz
jednoznacnd odpovéd nevzesla, jelikoz tato sluzba je poskytovana vsem jedinclim s PAS
v Jihoceském kraji na jednom misté, tudiz to nékteri maji dal jini zase blize. Velka vétsina
rodi¢l se zminila o kapacitni dostupnosti a s ni spjatou délkou respitnich pobytl. Ve
vysledku vyplyva, Ze se sice dostupnost z pohledu kapacity zlepSila, oproti dfivéjsSim
rokam, ale stale by mohla byt lepsi. A to samé, Ze by bylo skvélé, pokud by pobyty byly

vicedenni nebo alespon ¢astéji do mésice.

R3: ,Ale nékdy by byla mild trosicku delsi, napfiklad od ctvrtka do nedéle. Potom kdyZ
chcete nékam vyrazit, tfreba na prodlouZeny vikend, tak jet v pdtek vecer uZ je pozdé a

zase v nedéli abychom dceru stihli vyzvednou, prosté se to nedd zrealizovat.”

R5:,,Jd bych co se tyce dostupnosti uvitala vice termind. Ale dostupnost je mnohem lepsi
neZ roky zpét, jelikoZ to jsme bojovali o misto, aby K. mohl jet a ted'se dostdvd na pobyty
celkem v pohodé. TakZe dostupnost je bezvadnd, ale ja bych to vyZadovala vic, castéji.

Klidné i na vice dnu.”

Kategorie ¢. 2 — PFinos a pribéh respitnich pobyti

Hlavnim pfinosem respitnich pobytl z pohledl rodict klientl je jednoznacné
odpocinek, a to nejen z jejich strany, ale i ze strany jejich déti. R4: ,,...L. si odpocine od
nds a prijde na jiné myslenky a je tady v podstaté mezi svyma, tak i my si odpocineme od
néj a miZeme se opravdu vsichni odreagovat.” Ve vétsiné rozhovorl bylo zminéno, Ze

diky témto sluzbam si rodiny mohou udélat vikendovy program bez omezeni, z mého
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rocniho pozorovani a komunikaci s rodi¢i musim tento fakt potvrdit, jelikoZ pfi otdzce,
kterou rodicim klademe pti prevzeti déti ,Co mdte v pldnu na vikend?” rodice
odpovidaji napriklad: budeme dodélavat pergolu, jedeme na koncert, jdeme na svatbu
znamym, nebo jen odpovi nic, budeme odpocivat. Jednim z dalSich pfinost je zména
prostfedi a kolektivu, kterd je sice pro jedince s autismem mnohdy dost ndrocn3d, ale
vSichni dotazovani ji vnimaji jako velky pfinos a pozitivum odlehcovaci sluzby. R3: ,Diky

odlehcovaci sluzbé si myslim, Ze M. zacala byt takovd nezdvisld na mné.”

PFi sestavovani otazek jsem se zamérila také na pozitiva ¢i negativa odlehéovaci
sluzby a pfipadné zmény, které by respondenti chtéli uCinit. Tfi respondenti by rozhodné
nic ménit nechtéli, zbyli dva by zménili prostfedi, ve kterém odlehcovaci pobyty
probihaji. S tim tedy souviseji negativa, kterd z rozhovora vzesla. Jako negativum byl
zminén pouze jiz zminény prostor Détské psychiatrické nemocnice a nedostatek lidi, co

tuto sluzbu chtéji vykonavat.
R1:,...objekt vypadd jako vézeni.”

R2: ,Velké negativum je to prostiedi té psychiatrické nemocnice. MriZe, ploty, hlidany
aredl, i kdyZ nevim, jestli to J. takhle vnimd. A Ze neni dostatek lidi, co chtéji ty asistenty
délat a nedélaji to jen kviili penézim. A treba i to, Ze se tato sluzba nemuzZe délat castéji.

A potaZmo lepsi vybaveni prostori.“

Naopak velka pozitiva rodi¢e jednoznacné shledavaji v lidech, ktefi tuto sluzbu
délaji. Zvypovédi vyplynulo, Ze rodie asistenty vnimaji zjejich pohledu jako
profesiondly, ktefi védi, jak se o jejich déti starat, komunikuji s rodi¢i jak pred pobytem,
v pribéhu, tak i po skonceni pobytu, zajimaji se o pfipadné nové zmény v rezimu a
klientovi se béhem pobytu snazi dat tu nejlepsi péci v prabéhu celych 24 hodin. A to je
také jeden z faktord, ktery v nich vyvolava davéru v respitni sluzbu poradanou APLOU
Jizni Cechy.

R2: ,Jako veliké pozitivum shleddvdm, Ze spite s klientem na pokaoji, jelikoZ jinak bych

sem dceru asi nedala.”

R3: ,...napisSeme s asistentkou ve zkratce, jaky byl den a tot vse. Za coZ jsem tedy taky
rdda, Ze asistentiv pribéhu pobytu piSou a posilaji tfeba fotky. ...o dceru je v APLE skvéle

postardno a nemusim mit strach. Divéru mdm hlavné, jelikoZ asistenti ndm dost
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naslouchaji, protoZe to dité nejlépe znaji rodice. Samoziejmé mné se dcera chovad
malinko jinak neZ asistentovi, ale libi se mi, Ze vZdy se zeptaji, jestli je néco nového a snazi

se délat vse, jak to délaji rodice a ,,nevykoleji“ to dité z reZimu, ktery mad nastaveny.”

R5:,...se tady o néj staraji lidi, ktefi to délaji radi a jsou to profici z mého pohledu. Myslim
si, Ze je tady syn v nejlepSich rukdch. Ale musela jsem k tomu dospét. Moje divéra je

v téch lidech, co na pobyty jezdi.”

Davéru v rodicich mimo jiné vyvolava samoziejmé i to, Ze jejich potomci po pobytu
pUsobi spokojené a stastné. R4: ,,...d0véru v nds vyvoldva to, Ze je syn spokojeny, je na
ném vidét to nadseni a tési se na pobyt.” Av neposlednifadé také to, Ze maji s organizaci

APLA Jizni Cechy, z.U. dobré zkudenosti a slydeli na ni pozitivni reference.

Kategorie ¢. 3 — Ovlivnéni pobyti pandemii COVID-19

Pti sestavovani otazek jsem povaZzovala za dulezité zamyslet se nad tématem rodiny
s ditétem s poruchou autistického spektra v dobé pandemie COVID-19. Z odpovédi bylo
zfejmé, Ze rodindm odlehcéovaci sluzba velmi schazela. Pouze jeden respondent mél
hlidani v rdmci Sirsi rodiny, takZe si mohl odpocinou od dennodenni péce, ale pro zbytek
respondentl to bylo dlouhé, ndrocné a vysilujici. VSichni pandemii néjakym zptsobem
zvladli, ale znovu by ji nechtéli. Z ¢ehozZ vychazi fakt, Ze respitni pobyty jsou pro rodiny

s ditétem s poruchou autistického spektra dulezité.
R1:,Rozhodné nam tyto sluzby schazely...”

R2: ,,Jako tak urcité, vidycky se vam néjaké odlehceni hodi. Bylo to ndrocny a dlouhy,
kdyZ pak zavreli vsechny centra a skoly. Pozorovala jsem, Ze i dcera stradala, jak neméla

ten kontakt s vrstevniky. Takhle, zvladli jsme to, ale nechtéla bych to znovu.”

R5: ,Bylo to strasny! Uvitala bych jakoukoli pomoc.”

8.3 Analyza rozhovort — osobni asistenti

Do vyzkumného Setfeni byly ochotny se zapojit tfi osobni asistentky, které jezdi na
respitni pobyty poradané APLOU uzZ nékolik let — Al 11 let, A2 3-4 roky, A3 4 roky, ale
nevykonadvaji jen pozici osobniho asistent, ale i pozici vedouciho pobytu.
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Kategorie ¢. 1 — APLA a jeji charakteristika

Respondentky se jednoznaéné shodly, Ze charakteristické pro tuto organizaci je
maly, staly tym jedinc(, kde kazdy z nich ma malinko odliSnou odbornost a tim padem
tvori multidisciplindrni tym. Dbaji na individudlni, empaticky pfistup. Jak uvadi Al: ,A
snazi se seberozvijet a vzdéldvat a ndsledné nové poznatky, metody preddvaji rodindm.”
Z vypovédi také vyplynulo, Ze mezi dalsi charakteristické znaky APLY patfi bezpochyby

skvéla komunikace, a to na vSech Urovnich, s klienty, s rodici, tak i mezi pracovniky

organizace.

Kategorie ¢. 2 — Ndpln respitnich pobyti

Z vypovédi asistentek v komparaci se zaznamy mého pozorovani vychazeji stejné
poznatky. Aktivity vikendovych odlehcovacich pobytl jsou vidy nastavené vedoucim
pobytu tak, aby byly adekvatni Urovni vSech ztuéastnénych klient(. ,,Je v tom vyvdZenost
— prochdzky, odpocinek, vzdéldvaci aktivity napriklad v oblasti sebeobsluhy atd.” (A3).
Proto se dba pfevadiné na vysoce nastaveny individualni pfistup, kdyz ma klient napriklad
potfebu mit chvilku sdm pro sebe, je mu dopradna. Al, A2: ,VZdy se snaZime naplriovat
potreby klienta, a proto jsou pobyty funkcni.” Velice podstatné v ndplni, a hlavné
funkénosti je to, Ze vzasadé neni ménén rezim pobytl, coz vyvolavad jistotu jak

v klientech, tak asistentech.

Za vhodnou naplni dle respondenta A3 stoji, Ze Uzce spolupracuji s rodici klient(i a
pred kazdym pobytem se znovu informuji, zda nenastaly néjaké zmeény. V kontaktu jsou
i v pribéhu pobytu, pokud si to rodi¢ preje. Napln sluzby by mohla byt rozmanitéjsi, dle
vypovédi A2, kdyby Détska psychiatrickd nemocnice povolila organizace vyuziti dalSich

prostor — muzikoterapie, télocvicny, Snoezelenu apod.

Kategorie ¢. 3 — DiileZitost respitni péce

V prvni fadé dotazovani shledavaji dllezitost respitnich péce v uleveni pecujicim
osobdm, doprani jim odpocdinku od kaZzdodenni péce o jedince s PAS. Pro klienty je sluzba
dulezitd a prinosna z hlediska zlepSovani adaptability na prostredi i kolektiv a ziskani
novych zazitkd. V rozhovorech téz vyplyva, Ze respitni pobyty jsou dilezité a pfinosné i
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pro asistenty, ktefi jsou diky tfidennimu dvaceti ¢tyrhodinovém kontaktu s jedinci s PAS

obohacovani o cenné zkuSenosti a poznatky.

Kategorie ¢. 4 — Ovlivnéni sluzby pandemii COVID-19

Dvé ze tfi respondentek velké rozdily neshledavaly, naopak zbyvajici respondentka
rozdily shleddvala, a to primarné v nezpfistupnéni prostort rodi¢im, coz vidi jako
pozitivum, které by mélo zUstat, klienta si asistent s rodici preda pred budovou v arealu
nemocnice. A3: ,Takhle mdme prehled o klientech a kaZdy asistent si miZe v klidu
s rodicem popovidat o pripadnych z méndch u klienta a ubytuje si jej jiz sam.” Sluzbu dale
ovlivnilo dle vypovédi zvySené hygienické opatfeni. Respondentce Al, A2 pfijde, Ze po

pandemii se zvysil zajem rodicl o odlehcovaci pobyty.

8.4 Analyza rozhovoru — vedouci sluzby

Rozhovor s vedoucim odlehéovaci sluzby, byl zaméren spiSe na obecné informace o
organizaci APLA Jizni Cechy, z.U. a na metody, principy a postupy, kterymi se fidi, a proto

jsou jejich sluzby funkéni.

Kategorie ¢. 1 — APLA a jeji charakteristika

Respondent v rozhovoru uvadi, Ze to, co je pro né charakteristické je konkrétni tym
lidi, ¢imZ se shoduje jeho vyrok jak s vypovédmi asistentek i mymi postiehy v rdmci
zU&astnéného pozorovani a plsobeni v organizaci APLA Jizni Cechy, z.U. ,Musime mit

“”

stejnou krevni skupinu...” fekl V1 vrozhovoru. Unikatnost organizace respondent

shleddva hlavné v profesiondlnim pfistupu. V1: ,Nechceme si dovolit nebyt

“”

neprofesiondlni...“. Profesionalitu této organizace vidi a uvadéji vrozhovorech i
asistentky a rodice klientl, se kterymi byl téZ rozhovor realizovdn. APLA nepodporuje
alternativni metody, jsou v nich velice opatrni a spiSe pracuji s osvédéenymi postupy,
které se snazirodindm predavat. Zaméstnanci maji dle slov vedouciho velkou sebereflexi
a jsou kriticti k sobé i svym vykonlm. V1:,Vime, jaké mdme limity a pracujeme s nimi.”

Funkcnost jednoznaéné také shledava v tom, Ze jsou mald organizace, ktera se rozhodné
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nechce dal rozristat a odlvodnuje to timto vyrokem: , Ta chemie v tom kolektivu by se

zacala vytrdcet a uZ by to tak nefungovalo. Nechceme byt fabrika na socidlni sluzbu.”

Pfi doplnujici otazce, zda o rozsifenosti jejich pobocek neuvazovali, jelikoz
z predchozich rozhovor s rodici tato otazka vzesla, bylo odpovézeno: , Tuhle myslenku
mdm osobné v hlavé, ale muselo by byt vice tymu, které by mély urcitou cdst kraje, tak
by to bylo super, protoZe urcité okresy nejsou viibec pokryté. Nékteri rodice nam fikaji,

Ze je to pro né daleko jak do Tdbora, tak do Ceskych Budéjovic, kde mdme pobocku.“

Kategorie ¢. 2 — Ndpln a pouZivané metody, principy

Organizace se chce profilovat jako skupina odbornik(, tudiz si na svych principech a
metoddach dost zakladaji a snazi se jimi na sto procent fidit. V prvni fadé respondent
zminil jako zasadni individudIni pfistup, coz popisuje vyrokem ,,...kaZdy klient je unikdtni
pfibéh a ma dostat sluzbu sitou na miru.” (V1). Z rozhovoru vyplyva, Ze respekt, Ucta,

dlstojnost jsou dalsi z hlavnich princip(l, na kterych organizace a jeji sluzby funguiji.

V1:,,...postiZzeni nemd mit vliv na nds pristup ke klientiim, maji stejné potreby jako my,
ocCekdvaji od Zivota a svéta stejné véci jako my, tak je maji i tak dostat. Prosté respektujici
pfistup. A tohle vSechno je univerzdlni a opravdu nezaleZi na tom, co kdo md za

diagndzu.”

Ndpln odlehcéovaci sluzba se, dle pohledu respondenta, zacdala trochu cyklit, coZ by

se pry mohlo vyresit ,novou krvi“ v tymu a novymi moznostmi.

Kategorie ¢. 3 — Ovlivnéni pobyti pandemii COVID-19

Ovlivnéni respitnich pobytl pandemii COVID-19 bylo ze strany vedouciho sluzby
viditelné. V1: ,Covid rapidné sniZil ucast a zdjem klient(i. A to i presto, Ze byla posléze
sluzba povolend.” Nejen snizend ucast, ale i nové povinnosti v oblasti hygieny.
V rozhovoru respondent zminuje, Ze pred pandemii si pfili§ neuvédomovali, jak

pobytova odlehcovaci sluzba mUze byt rizikova.
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8.5 Shrnuti zucastnéného pozorovdni

Vramci rocniho zuéastnéného pozorovani pfi konanych respitnich pobytech a
nahlédnuti do fungovéni organizace APLA Jizni Cechy, z.U. vzedly nasledujici poznatky.
V organizaci jsou jedinci rliznych odbornosti a vSichni jsou profesionalové, ktefi si mezi
sebou, ale i svému okoli — rodicim, praktikantd, ucitelim atd., predavaji zkusenosti a
poznatky z praxe, neustdle se vzdélavaji. Komunikace je na velice vysoké Urovni, to jak
mezi zaméstnanci jednotlivych sluZzeb a vedenim, tak i mezi rodici s klienty a Sirsi
verejnosti. Na vlastni kliZi jsem si ovérila, Ze individualita je pro né Cislem jedna. Snazi se
pochopit ,pribéh” klienta. Pribéh, ktery ma spoustu kapitol a oni se ho snazi poznat cely,

a nejen stfipek z néj a po pochopeni's nim pracuiji.

Poznatky ziskané z respitnich pobytl se, jak jsem jiz zmifovala vySe, viceméné
shoduji s odpovédmi respondentu v jednotlivych rozhovorech. Hlavni princip pfispivajici
k funkénosti, ktery jsem shledala je jednoznacné individualni pfistup. Asistenti se snazi
naplfiovat aktualni potfeby jedince, ale zaroven jsou jasné nastavené hranice, coz mlze
pUsobit rozporné. Ale to dle mého pozorovani déla pobyty natolik funkéni. Samozirejmé
je s tim spojena komunikace, a to mezi vSemi zainteresovanymi jedinci do této sluzby —
klienty, rodici, asistenty, vedoucim pobytu, vedoucim pobytové sluzby. Dle mého je
dulezity postteh, Ze asistenti s klienty jednaji na pratelské urovni, tykaji si a vSe potiebné
s nimi probiraji, vénuji jim tfidenni dvaceti ¢tyfhodinovou péci, jelikoz s klienty, ktefi to
vyZzaduji spi pfimo na pokoji. DuleZité podotknout, Ze i pres skute¢nost, Ze kazdy asistent
ma pridéleného svého klienta, funguje to v prabéhu pobytu tak, Ze vSichni jsou tu pro
vSechny a nejsou separovani na jednotlivé dvojice. Spoluprace, vzajemna pomoc je

samoziejmosti, a to nejen mezi asistenty, ale i mezi klienty, ktefi jsou k tomu vedeni.
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8.6 Shrnuti vysledku vyzkumného Setreni

Pro naplnéni cile bakalarské prace byly zvoleny tyto vyzkumné otazky:
Prvni vyzkumna otdazka
Jaké principy jsou pouZivané k tomu, aby byly pobyty pro osoby s PAS akceptovatelné?

Ze sebranych dat vyplyvd, Ze nepodstatnéjSim principem, na kterém odlehcovaci
sluzba funguje, a je tak pro jedince s poruchami autistického spektra akceptovateln3, je
individualni pfistup. Na tomto vyroku se shodly vSechny skupiny dotazovanych a
v komparaci se zdznamy z pozorovani je to jednoznaéné potvrzeno. Individualita hraje
velice dllezZitou roli, ale samoziejmé s ni souviseji i dalsi postupy, principy ¢i metody,
které se pfi odleh¢ovacich pobytech pofadanych APLOU lJizni Cechy vyuZivaji. Dany
relativné staly reZzim, ktery je dle skupiny, individualit a aktudlniho rozpoloZeni klientl
pripadné upravovan. DalSim funkénim principem je rovnocenny pristup mezi vSemi
zucastnénymi. Oteviend, vzdjemnd komunikace na vSech udrovnich. Spoluprace a
preddvani si zkuSenosti a poznatkd. Informovanost jak rodi¢ — asistent, asistent — rodic,
klient — asistent, klient — rodi¢ & vedouci sluzby — rodi¢ nebo asistent. Veskeré tyto
zminéné principy se na respitnich pobytech konanych v Détské psychiatrické nemocnici
v Oparanech praktikuji, a proto sluzba je funkéni a spokojenost viditelna, jak ze strany

klientl, rodi¢d, tak osobnich asistentd.

Druha vyzkumna otazka
Jaky vyznam prikladaji klienti a jejich rodice odlehcovacim pobytim a jejich dostupnosti?

Z vypovédi prevainé rodich déti s poruchami autistického spektra je zrejmé, ze
odlehcéovaci pobyty jsou pro né velmi potfebné a prinosné, avsak jejich rozsitenost neni

pro jejich cilovou skupinu s timto typem postizeni pfilis velka.

Vsichni respondenti se shodli, Ze nevyuZili sluzbu respitni pobytové péce u jiné
organizace neZ u APLA Jiini Cechy. TFi z péti dotazovanych o jiné organizaci poskytujici
tento typ sluzby pro jedince s PAS nejen v Jiznich Cechach sly3eli, ale nikdy ji nevyufili.
Budto z dlivodu nedostatecné informovanosti, nedostupnosti ¢i velké vzdalenosti od

mista bydlist&. Dobra zkudenost s organizaci APLA Jizni Cechy, z.U. je ani nenutila
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k vyzkouseni jiné organizace. Avsak dle vypovédi rodi¢l dostupnost jednotlivych pobyta,
je mnohdy omezena kapacitou, a i kdyZ se za posledni roky dostupnost v tomto ohledu
zlepsila, rodice by stale uvitali ¢astéjsi konani respitnich pobytd, klidné i vicedennich.
Dostupnost finanéni je celkem pfijatelnd, ale prispévku by se nebranili. Odpovédi na
dojezdovou dostupnost jsou rozmanité, jelikoz kazda z rodiny bydli v jiné ¢asti Jiznich

Cech.

Z registru poskytovatell socialnich sluzeb jsem zjistila, Ze rozsifenost respitni péce
pro osoby s poruchami autistického spektra je opravdu mald. Pro porovnani jsem zvolila
JihoCesky a Plzensky kraj. V JihoCeském kraji nabizi odlehCovaci sluzby pro déti a
dospivajici pét organizaci, z ¢ehoz primarné mirené sluzby pro jedince s PAS maji pouze
dvé zafizeni, jiz zmifiovana APLA Jizni Cechy, z.4. sidlici v TaboFe s pobo&kou v Ceskych
Budé&jovicich a Autis centrum, o.p.s. se sidlem v Ceskych Budé&jovicich. Zbylé dvé
organizace ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim, z.U. a
Diakonie CCE — stfedisko Rolni¢ka nabizeji sice odleh&ovaci pobyty, ale primarné pro
jedince budto s télesnym ¢i mentdlnim postizenim, ale sluzbu mohou vyuzit i jedinci
s PAS. VSechny zminéné organizace nabizi pobytové odlehcovaci sluzby, az na Diakonii,
ktera ma mimo pobytové jesté ambulantni i terénni odlehcovaci sluzbu. V Plzeriském
kraji jsem dohledala tfi organizace — Centrum Hajek, z.4., Centrum pobytovych a
terénnich sluieb Zblch a Diakonie CCE — stiedisko Zapadni Cechy, které odleh&ovaci
sluzbu nabizeji pro jiz zminénou vékovou skupinu. Ze tfech organizaci se jen jedna
organizace — Pirko pro osoby s postizenim spadajici pod Diakonii CCE — stfedisko Zapadni
Cechy, zamé&fuje na osoby s PAS (Registr poskytovateld socidlnich sluzeb, 2006—-2022).
Ztoho plyne, Ze respitnich sluZzeb specializovanych jen na jedince s poruchami

autistického spektra opravdu neni mnoho.

Respitni pobyty jsou oblibené a prinosné i ze strany klientl, ktefi v rozhovorech
zminili, Ze diky pobytlim si odpocinou a ziskaji nové zazitky. Ve vybranych rozhovorech
rodich i klientd vSak zaznélo, Ze jediné, s ¢im nejsou na respitnich pobytech zcela
spokojeni je prostfedi Détské psychiatrické nemocnice v Oparanech, podle nich areal
pUsobi jako vézeni. Jinak prevladaji pozitiva této sluzby. Spokojenost je napftiklad

s osobnimi asistenty, ktefi v ocich rodi¢u jsou profesionalové, dle nich osobni asistenci

55



nedélaji jen za vidinou penéz. Komunikuji s rodici, chtéji védét o pripadnych zméndch

v chovani ¢i rezimu klienta apod.

Vyznam proc¢ odlehéovaci sluzby rodice a klienti vyuzivani je odpocinek. Je pfinosem
pro obé strany. A nejen odpocinek je shledavan jako vyznamny pfinos, také zlepSovani

urovné adaptability jedincl s PAS, jak jiz na jiné lidi ¢i odliSné prostredi.

Dil¢i vyzkumna otazka
Jakym zpisobem sluzbu ovlivnila pandemie COVID-19 a jakym zplsobem plsobila na

rodiny klientu s poruchou autistického spektra?

V dobé pandemie COVID-19 byla skoro po dobu jednoho roku prerusena realizace
odlehcovacich pobytl a nasledné po povoleni byla sluzba kondana obcasné a zajem
rodi¢l ze zacatku nebyl tak velky, tyto informace sdélil vedouci sluzby. Asistentky vsak
shledavaji naopak velky zajem rodi¢d a klientd o respitni pobyty po pandemii.
Samoziejmé pandemie sluzbu z pozice poskytovatell dost ovlivnilo, nejen tedy, Ze byly
vykyvy v poctech klientli, ale hlavné se musela dodrzovat hygienickd opatieni —
testovani, rousky, dezinfikovani. Omezil se také pristup rodi¢i do prostor a zabranilo se

potkavani rodin pfi pfijezdu i odjezdu — rodina s klientem vzdy pfijela na stanoveny cas.

Rodinam odlehcovaci sluzba velmi schazela. Pouze jeden respondent mél hlidani
v ramci Sirsi rodiny, takZe si mohl odpodinou od nepretrzité péce, ale pro zbytek
respondentl to bylo dlouhé, narocné a vysilujici. VSichni pandemii néjakym zplisobem
zvladli, ale znovu by ji nechtéli. Z Cehoz vychazi fakt, Ze respitni pobyty jsou pro rodiny
s ditétem s poruchou autistického spektra dlleZité. Potfebu odlehéeni pocitovali nejen

rodice, ale i klienti, ktefi to zminili v rozhovoru.
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DISKUZE

Bakaldrské prace se zabyvd dostupnosti respitni péce pro osoby s poruchami
autistického spektra. Cilem prace je poukdazat na dllezZitost a podstatu respitni péce se
zamérenim na napln, vyuzivanost a jiz zminénou dostupnost téchto sluzeb. Dil¢im cilem
je zaméreni se na ovlivnéni respitni sluzby pandemii COVID-19 a jaky méla vliv na rodiny

jedincl s poruchou autistického spektra.

Jednotlivym skupindm respondentll byla nabidnuta mozZnost zucastnit se
vyzkumného Setfeni. Vedouci, osobni asistenti a klienti byli osloveni Ustné. Rodice
klientl prostfednictvim e-mailu se zakladnimi informacemi o vyzkumu a otazkami, které
jim v pfipadé souhlasu budou kladeny. Na zakladé téchto informaci méli rodice klientl s
PAS mozZnost rozhodnout se, zda se vyzkumu zucastni. Rozhovory byli realizovany pfimo
v Détské psychiatrické nemocnici v Oparanech, kde ma APLA pronajaté prostory pro
realizaci respitnich pobytl. Rozhovory byly se souhlasem respondentll pro presné;jsi

zaznamenani nahravany.

Z vyzkumného Setfeni vyplynulo, Ze respitni péce pro osoby s poruchou autistického
spektra jsou podstatné a dulezité, avsak jejich dostupnost neni zcela idedlni. Organizaci,
které poskytuji respitni sluzbu pro jiz zminéno cilovou skupinu neni mnoho, a to jak
v Jizni Cechach, kde jsou dle registru poskytovateld socidlnich suzeb zapsany Ctyfi
organizace, z ¢ehoz jen dvé jsou vyhradné uréeny jen pro jedince s PAS. V komparaci
s Plzeniskym krajem je na tom lJihoCesky kraj dobre. Zde jsou k dispozici tfi zafizeni,
pficemz jen jedno je zamérené primarné na mnou zvolenou cilovou skupinu — déti a
dospivajici, poptipadé mladi dospéli s PAS. | z vypovédirespondentu je ziejmé, ze sluzeb
v nabidce mnoho neni. VSichni dotazovani rodice, ktefi vyuZivaji odlehcovaci sluzbu od
organizace APLA Jiini Cechy, z.u. se shodli na tom, Ze sluieb mnoho neni a ani jeden
z nich nema zkusenost s jinou organizaci nez jiz s vySe zmifiovanou. Kapacitni a ¢asova
dostupnost pobyt(, které vyuZzivaji je pry sice lepsi nez v predeslych letech, ale presto by
sluzbu radi vyuzivali ¢astéji nez jedenkrat mési¢né a nebranili by se ani vicedennim nez
zatim realizovanym ttidennim pobytiim. O této problematice se ve své knize zminuje i
Katefina Thorova (2016), ktera uvadi, Ze hlavné u déti s tézsi formou PAS v soucasnosti
neni dostacujici nabidka odlehéovacich a pobytovych sluzeb. Pficinu shledava v kapacité
zatizeni.
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Je jasné, Ze odlehceni pecujicim osobdam je velice dllezité. Jak uvadi Novosad (2006)
pecujici osoba ma narok na odpocinek, volny ¢as, své zajmy a naplnéni vlastnich potreb.
Z vyzkumu vyplyva, Ze odlehceni neni dulezité jen pro pecujici osoby, ale odpocinek
potrebuje i jedinec s PAS. Pozitiva nejsou shleddvana ale jen pouze v odpocinku, ale také
ve zlepSovani Urovné adaptability osob s poruchou autistického spektra, pravé zménou

prostredi i kolektivu.

Nedostatek nejen odlehovacich sluzeb, ale celkové socialnich sluzeb pro déti a
dospélé s poruchou autistického spektra dokladd i publikace vydand spolkem Nadéje pro
déti Upliku pojmenovand Dostupnost sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra
v CR a Evropé — analyza a inspirace (2018), ve které je zmin&na problematika komplexné

zmapovana a podloZzena podrobnou analyzou.

Vyzkum se mimo dostupnosti a dlleZitosti odlehovacich sluzeb zabyval téz principy,
které jsou pouzivany pfi pobytech pofddanych APLOU Jizni Cechy, z.u. a diky nim jsou
pobyty pro klienty s PAS akceptovatelné. Zanalyzy ziskanych dat vzeslo, Ze
nejpodstatnéjsi je individualni, rovnocenny a empaticky pristup. Oteviena komunikace,
vzajemny respekt, spoluprace a predavani poznatkl a zkuSenosti mezi vsemi
zucastnénymi.

Do vyzkumu byla zapojena otazka spojena s pandemii COVID-19. Pandemie
znemoznila konani pobytli a nasledné i ovlivnila prabéh fungovani sluzby. Musela se
dodrZovat ptisna hygienickd opatreni, byly vykyvy v poctech klientl a byl zcela
znemoznén pfistup rodindm do vnitfnich prostorl Détské nemocnice v Oparanech, kde
jsou odlehcovaci pobyty pro klienty realizovany. Vypovédi rodicli se shodovaly na tom,
Ze odlehcovaci sluzba jim velmi schazela. Pouze jeden respondent, mél moznost hlidani,
takZe si mohl od nepretrzité narocné péce odpocinou. Pro zbylé respondenty bylo toto
obdobi dlouhé, narocné a vycerpavaijici. Potfebu odpocinku pocitovali i klienti této
sluzby. Vzhledem k této zkuSenosti s priblizné ro¢nim vypadkem respitni sluzby si rodice
vazi moznosti, téchto sluzeb. Z pohledu vSech respondentli i mého je respitni sluzba pro
tuto cilovou skupinu dUlezZita a velice podstatna.

Vystupy prace jsou také v souladu se zavéry Pavcové (2021), ktera zjistila, Ze
dostupnost kvalitni sluzby, které rodice dlvéruji, je podstatnym parametrem celkové

Zivotni spokojenosti rodicu a je také v souvislosti s mirou jejich zaméstnanosti.
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Jsem si védoma toho, Ze muj vyzkum byl postaven na sbéru dat z jedné organizace,
takze prinesl odpovédi Uzce zamérené, i presto vSak byla potvrzena dulleZitost respitni
péce pro osoby s PAS zpéti rlznych pohledl. Byly zjistény postupy, na kterych
organizace APLA Jizni Cechy, z.U. pracuje, a proto jsou jejich sluzby funkéni. Samozfejmé,
by se vyzkum dal postavit jinym zplGsobem ¢i ddle rozpracovat napfiklad porovnanim
zjisténych funkénich principli, postupl v jiné organizaci, kterd nabizi stejné respitni
pobytové sluzby pro jedince s poruchou autistického spektra. Nebo zjistit v dalSich
zafizenich, zda existuji jesté jiné postupy. Ci komparovat miru spokojenosti klient( a

jejich rodich pfi jinych postupech, nez byly nyni zjiStény.

Z pohledu sebereflexe nad danym vyzkumem, z pohledu nabytych informaci, bych
v pfipadé sestavovani novych otazek pro polostrukturované rozhovory volila lepsi a
presnéjsi formulace, aby analyza a ndasledné zodpovézeni vyzkumnych otdzek bylo

jednoduseji vyhodnotitelné a pripadné by mohly byt rozkryty jiné, nové poznatky.
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ZAVER

Cilem bakalarské prace bylo poukazat na dlleZitost a podstatu respitni péce se
zamérenim na napln, vyuZivanost a dostupnost téchto sluzeb porddanych APLOU lJizni
Cechy, z.u. Na podkladé vy$e uvedeného cile byl stanoven nasleduijici dil¢i cil, a to zjistit,
jak pofadani respitnich pobytd APLOU Jiini Cechy, z.u., ovlivnila pandemie COVID-19, jak

z pohledu klient(, rodicq, tak i pracovnika APLY.

V teoretické c¢asti byly shrnuty informace o poruchach autistického spektra.
Terminologie, etiologie, klasifikace, diagnostika. Prostor byl téZz vénovan rodindm
s ditétem s PAS, zdkonu o socialnich sluzbdach, respitni péci a obecnym informacim o

organizaci APLA Jiini Cechy, z.u., kde byl realizovan vyzkum praktické &asti této prace.

Prakticka cast byla vénovana predevsim analyze polostrukturovanych rozhovort
s jednotlivymi respondenty — klienty, rodici klientl, osobnimi asistenty a vedoucim
odlehéovaci sluzby, kdy pro kazdou ze skupin byla vytvorena vlastni varianta sady
otazek. Soudasti sbéru dat bylo i pfimé zucastnéné pozorovani, které probihalo
jedenkrat mési¢né po dobu jednoho roku pfi konani odleh¢ovacich pobytl v Détské
psychiatrické nemocnici v Oparanech, kde ma pronajaté prostory neziskova organizace

APLA Jizni Cechy, z.u.

Vysledky vyzkumu poukazuji na skuteénost, Ze respitni péce je pro osoby s poruchou
autistického spektra a jejich rodiny dalezita. Sluzba mimo jiné, Ze je dllezitd, je i velice
prfinosna a podstatnd, avsak tyto sluzby pro jedince s PAS nejsou pfili§ rozSirené.
Funkcénost respitnich pobytl je postavena na individudlnim, rovnocenném a

empatickém pfistupu, komunikaci a spoluprdci mezi véemi zac¢astnénymi.

Tato prace, véetné vysledkl z ni vyplyvajici, mlze slouZit jako informacni zdroj pro
osoby a instituce zabyvajici se problematikou poruch autistického spektra se zamérenim
na respitni péci. Nabizi pohledy na jednu problematiku z vice stran. Z pohledu klienta
s poruchou autistického spektra, rodi¢e ditéte s PAS, osobniho asistenta, vedouciho

odlehéovaci sluzby APLA Jizni Cechy, z.U. a pohledu autorky této prace.

Diky realizaci tohoto vyzkumu jsem se utvrdila v pfesvédceni, Ze praci s touto cilovou
skupinou, tedy osobami s poruchou autistického spektra, chci v profesnim Zivoté

vykonavat, jelikoZz mé prace s nimi zcela naplfiuje a bavi.

60



SEZNAM LITERATURY A ZDROJU

Odborna literatura

10.

ADAMUS, Petr, 2016. Strategie uplatnované v edukaci Zdki s poruchami
autistického spektra. Ostrava: Montanex. Jazyk a rec. ISBN 978-80-7225-436-1.

ADAMUS, Petr, Alica VANCOVA a Monika LOFFLEROVA, 2017. Poruchy
autistického spektra v kontextu aktudlnich interdisciplindrnich poznatkd.

Ostrava: Ostravska univerzita, Pedagogicka fakulta. ISBN 978-80-7464-957-8.

COTTINI, Lucio, Giacomo VIVANTI, Benedetta BONCI a Rita CENTRA, [2017].
Autismus: jak pracovat s détmi a dospivajicimi s poruchami autistického spektra:
komplexni manudl a rddce pfi realizaci inkluzivniho vzdéldvdni pro pedagogy,
terapeuty a rodice. PfeloZil Jana BILKOVA. [Praha]: Logos. ISBN 978-80-906707-
1-6.

CAMSKY, Pavel, Jan SEMBDNER a Dagmar KRUTILOVA, 2011. Socidlni sluzby v CR
v teorii a praxi. Praha: Portal. ISBN 978-80-262-0027-7.

FITZNEROVA, Ivana, 2010. Mame dité s handicapem. Praha: Portal. Radci pro
rodice a vychovatele. ISBN 978-80-7367-663-6.

GILLBERG, Christopher a Theo PEETERS, 2003. Autismus — zdravotni a vychovné
aspekty: vychova a vzdéldvani déti s autismem. 2. vyd. PreloZil Miroslava

JELINKOVA. Praha: Portal. Specialni pedagogika. ISBN 80-7178-856-2.

HENDL, Jan, 2012. Kvalitativni vyzkum: zdkladni teorie, metody a aplikace. 3. vyd.
Praha: Portdl. ISBN 978-80-262-0219-6.

HRDLICKA, Michal a Vladimir KOMAREK, ed., 2014. Détsky autismus: pfehled
soucasnych poznatkd. 2., dopl. vyd. Praha: Portal. ISBN 978-80-262-0686-6.

JANDOUREK, Jan, 2009. Uvod do sociologie. Vyd. 2. Praha: Portal. ISBN 978-80-
7367-644-5.

JANKOVSKY, Jifi, 2018. Etika pro pomdhajici profese. 2., aktualizované a
doplnéné vydani. Praha: Stanislav Juhanak — Triton. ISBN 978-80-7553-414-9.

61



11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

JELINKOVA, Miroslava, 2008. Vzdélavani a vychova déti s autismem. Praha:
Univerzita Karlova v Praze, Pedagogicka fakulta. ISBN 978-80-7290-383-2.

KRALOVA, Jarmila a Eva RAZOVA, 2007. SocidIni sluZby a pfispévek na péci:
komentdr, pravni predpisy ... Olomouc: ANAG. Prace, mzdy, pojisténi. ISBN 978-
80-7263-405-7.

MATOUSEK, OldFich, 2001. Zaklady socialni prace. Praha: Portél. ISBN 80-717-
8473-7.
MATOUSEK, Oldfich, 2003. Slovnik socialni prace. Praha: Portal. ISBN 80-717-
8549-0.
MATOUSEK, Oldfich, 2003. Slovnik socidini prdce. Praha: Portal. ISBN 80-717-
8549-0.
MATOUSEK, OldFich, 2007. SocidIni sluzby: legislativa, ekonomika, pldnovdni,

hodnoceni. Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-310-9.

MATOUSEK, OldFich, Pavla KODYMOVA a Jana KOLACKOVA, 2005. Socidini prdce
v praxi: specifika rtznych cilovych skupin a prdce s nimi. Praha: Portal. ISBN 80-

7367-002-X.

NOVOSAD, Libor, 2006. Zaklady specidlniho poradenstvi: struktura a formy
poradenské pomoci lidem se zdravotnim nebo socidlnim znevyhodnénim. Vyd.

2. Praha: Portal. ISBN 80-7367-174-3.

SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA, 2007. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych
védach. Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-313-0.

THOROVA, Katefina, 2016. Poruchy autistického spektra. Roziifené a
prepracované vydani. Praha: Portal. ISBN 978-80-262-0768-9.

VAGNEROVA, Marie, 2004. Psychopatologie pro pomdhajici profese / Marie
Vdgnerovd. Vyd. 3., rozs. a preprac. Praha: Portdl. ISBN 80-717-8802-3.

VAGNEROVA, Marie, 2014. Soucasnd psychopatologie pro pomdhajici profese.
Praha: Portdl. ISBN 978-80-262-0696-5.

62



Elektronické zdroje

1.

10.

11.

APLA liini Cechy, z.0. [online], 2022. Tabor: APLA lJizni Cechy [cit. 2022-04-04].

Dostupné z: https://aplajc.cz/

AutismPort [online], 2022. Narodni Ustav pro autismus, z.0. [cit. 2022-02-17].

Dostupné z: https://autismport.cz/

Autismus, 2022. NAUTIS [online]. Praha: NAUTIS [cit. 2022-02-07]. Dostupné z:

https://nautis.cz/cz/autismus

Centers for Disease Control and Prevention: Autism Spectrum Disorder (ASD).
Centers for Disease Control and Prevention [online]. USA, 2022 [cit. 2022-02-17].

Dostupné z: https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/index.html

Co je homesharing, 2021-22. Homesharing [online]. MéSice: Nadéje pro déti

uplriku [cit. 2022-04-04]. Dostupné z: https://homesharing.cz/co-je-homesharing/

Homesharing [online], 2021-22. MéSice: Nadéje pro déti uplriku [cit. 2022-04-04].

Dostupné z: https://homesharing.cz/

KRECKOVA, Markéta a Martin SIMACEK, 2018. Dostupnost sluZeb pro lidi s
poruchou autistického spektra v CR a Evropé — analyza a inspirace [online]. Praha:
Nadéje pro déti Upliiku [cit. 2022-04-15]. Dostupné z:

https://www.detiuplnku.cz/wp-content/uploads/2018/11/Deti-uplnku-analyza-

dostupnosti-sluzeb e.pdf

Mista podpory, 2022. AutismPort [online]. Praha: Ndrodni Ustav pro autismus, z.u.,

2022 [cit. 2022-02-17]. Dostupné z: https://autismport.cz/mista-podpory?r=6

MKN-10: Pervazivni vyvojové poruchy, 2022. MKN-10 [online]. Praha: UZIS,
1.1.2022 [cit. 2022-04-04]. Dostupné z: https://mkn10.uzis.cz/prohlizec/F84.9

Odleh¢&ovaci sluzba, 2022. APLA Jizni Cechy, z.u. [online]. Tabor: APLA Jizni Cechy
[cit. 2022-04-04]. Dostupné z: https://aplajc.cz/dospeli/odlehcovaci-sluzba.htm

Organizace, 2022. APLA Jizni Cechy, z.u. [online]. Tabor: APLA Jizni Cechy [cit. 2022-

04-04]. Dostupné z: https://aplajc.cz/organizace

63


https://aplajc.cz/
https://autismport.cz/
https://nautis.cz/cz/autismus
https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/index.html
https://homesharing.cz/co-ie-homesharing/
https://homesharing.cz/
https://www.detiuplnku.cz/wp-content/uploads/2018/ll/Deti-uplnku-analyza-
https://autismport.cz/mista-podpory?r=6
https://mknlO.uzis.ez/prohlizec/F84.9
https://aplaic.cz/dospeli/odlehcovaci-sluzba.htm
https://aplajc.cz/organizace

12.

13.

14.

PAVCOVA, Kristyna (2021). MoZnosti péée o osoby s poruchou autistického
spektra v Jihoceském kraji (bakaldfskd prdce). Ceské Budéjovice: JU. [cit. 2022-
04-04] Dostupné z:

https://wstag.jcu.cz/portal/studium/prohlizeni.html?pc pagenavigationalstate=

AAAAAQAGMI|IANTASEWEAAAABAAhzdGFOZUtleQAAAAEAFCO5MjlzMzcyMDM?2

ODUONzY10TIzAAAAAA**#prohlizeniSearchResult

Registr poskytovatell socialnich sluzeb [online], 2006-2022. Praha: Ministerstvo
prdce a socidlnich véci [cit. 2022-04-15]. Dostupné z:

http://iregistr.mpsv.cz/socreg/vitejte.fw.do?msclkid=eb19009abc2d11leca7d5ee

b2e1b61a69&SUBSESSION 1D=1650013625916 6

Statistickd rocenka MSMT [online], 2021. Praha: Odbor informatiky a statistiky
MSMT [cit. 2022-02-17]. Dostupné z: https://statis.msmt.cz/rocenka/rocenka.asp

Legislativni pfedpisy

1. Zakon o socidlnich sluzbach, 2006. In: Shirka zdkond. Praha, Ceskd republika:
Ministerstvo vnitra, rocnik 2006, c¢astka 37, Cislo 108. Dostupné také z:
https://aplikace.mvcr.cz/sbirka-zakonu/start.aspx

Jiné zdroje
1. Metodika — Odleh&ovaci sluzby APLA Jizni Cechy. Tabor: APLA Jizni Cechy, z.0.

Interni zdroj organizace

64


https://wstag.icu.cz/portal/studium/prohlizeni.htmPpc
http://iregistr.mpsv.cz/socreg/viteite.fw.do?msclkid=ebl9009abc2dlleca7d5ee
https://statis.msmt.cz/rocenka/rocenka.asp
https://aplikace.mvcr.cz/sbirka-zakonu/start.aspx

SEZNAM TABULEK

Tabulka 1: porovnani klasifikacniho systému MKN-10 a DSM-V

65



SEZNAM ZKRATEK

ABC — Autism Behavior Checklist

ADD - Attention Deficit Disorder — porucha pozornosti
ADHD - Attention Deficit Hyperactivity Disorder — porucha pozornosti s hyperaktivitou
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Ptiloha €. 1 — informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

Vazenad pani, vaZeny pane,

jmenuji se Katefina Cechova a jsem studentkou Pedagogické fakulty Jihoceské univerzity
v Ceskych Budé&jovicich, studijniho oboru Specidlni pedagogika pro predikolni vék —
ucitelstvi pro materské skoly. V souladu se zasadami etické realizace vyzkumu Vas
zadam o souhlas s Vasi Ucasti ve vyzkumném projektu v radmci bakalarské prace
s ndzvem , Respitni péce pro osoby s poruchou autistického spektra”, na které pracuiji

v ramci mého studia pod vedenim pani Mgr. Zuzany Bilkové, Ph.D.

Cilem mého vyzkumu je zaméfit se na nabidku a vyuZivani respitni péce pro osoby s PAS.
Zucastnéné pozorovani a pfima prace pri odlehéovacich pobytech porddané organizaci
APLA Jizni Cechy, z.U., kde se zamé&tuji na vyuZivané prostredky, které slouzi k tomu, aby
byl pobyt pro klienty akceptovatelny a pfinosny a v neposledni fadé na zkusenosti
klientd a jejich rodicd stimto typem sluzby. Nedilnou soucasti vyzkumu jsou
polostrukturované rozhovory, které budou realizovany v ¢asovém rozmezi 15-25 minut.

Rozhovor bude nahrdvan a posléze preveden do pisemné podoby.

Katefina Cechova — fesitel projektu



PROHLASENI A SOUHLAS UCASTNIKU S JEJICH ZAPOJENIM DO VYZKUMU:

Prohlasuji a svym niZe uvedenym vlastnoru¢nim podpisem potvrzuji, Ze
dobrovolné souhlasim s Ucasti ve vySe uvedeném projektu. Studentka mne informovala
0 podstaté vyzkumu a seznamila mne s cili, metodami a postupy, které budou pfi
vyzkumu pouzivany, stejné jako s vyhodami a riziky, které pro mne z ucasti na vyzkumu
vyplyvaji. Souhlasim s tim, Ze vSechny ziskané Udaje budou anonymné zpracovany a

pouZity pouze pro Ucely vypracovani zavérecné prace studentky.

Mél/a jsem moznost si vie radné, v klidu a v dostate¢né poskytnutém Case zvazit.
Mél/a jsem mozZnost se studentky zeptat na vSe pro mne podstatné a potfebné. Na tyto

dotazy jsem dostal/a jasnou a srozumitelnou odpovéd.

JMENO A PIJMENT UCASTNIKA: ..vevveviece ettt et sbesas sreseaens

Podpis UCastNiKa: ......cceeeeeeiereieicene et



Pfiloha €. 2 — otazky polostrukturovanych rozhovort

P1: POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR — KLIENT

Otazky pro rozhovor:

1.

2.

Co se ti libi na pobytech v Oparanech?

Je néco, co bys chtél na pobytech zménit, vylepsit?
Vis, proc¢ jezdis na odlehcovaci pobyty?

Chybéli ti pobyty, kdyzZ byla pandemie COVID-19?

Chtél bys na odlehcovaci pobyty poradané APLOU jezdit i naddle?



P2: POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR - RODIC

Otazky pro rozhovor:

1.

Jak jste se o odlehcovaci sluzbé dozvédéli?

Jak dlouho a v jakych ¢asovych intervalech ji vyuzivate?

Vyuzili jste odleh&ovaci sluzbu i u jiné organizace nez u APLA Jizni Cechy?
Jak byste zhodnotili dostupnost a prinos odlehéovacich sluzeb?

V ¢em je z vaSeho pohledu pro vas a vasSe dité tato sluzba pozitivni, pfipadné

negativni? Co byste pfipadné chtéli zménit?
Mate obavy z pribéhu pobytu? Co ve vas vyvolava davéru?

Kdyz v dobé pandemie COVID-19 nebylo mozné realizovat odlehcovaci pobyty,

ovlivnilo vas to? Pocitovali jste potfebu vyuZit respitni (odlehéovaci) sluzby?



P3: POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR — ASISTENT

Otazky pro rozhovor:

1.

Jak dlouho délate osobni asistenci v odlehcovaci sluzbé?

Mate srovnani (zkuSenost) s jinou organizaci, kterd odlehcovaci pobyty pro

jedince s PAS realizuje?
Co podle vas déla APLU APLOU?

Jsou néjaké jasné principy, postupy a metody, na kterych odlehéovaci sluzba
funguje? Které napliiujete, a proto sluzba tak funguje a je pro klienty s timto

typem postizeni akceptovatelna?

Co shledavate na odlehéovaci sluzbé dUlezitého, pozitivniho, pfipadné

prinosného? A to jak pro vas, tak pro klienty ¢i rodice?

DokazZete si vybavit néjakou zménu, kterd posunula OS, at uZ pozitivhim Ci

negativnim smérem? Néjaky zlom, ktery nastal?

Ovlivnila dle vas pandemie COVID-19 fungovani sluzby? Néjaky rozdil pred a po

pandemii?



P4: POLOSTRUKTUROVANY ROZHOVOR - VEDOUCI SLUZBY

Otazky pro rozhovor:

1.

2.

Co podle vas déla APLU APLOU?
V ¢em je APLA jin3, neZ ostatni organizace? Shleddvate, Ze jste v nééem unikatni?
Jaké jsou principy, na kterych pracujete? Hodnoty, které sdilite?

DokdazZete si vybavit néjakou zménu, kterd posunula odlehcovaci sluzbu, jak

pozitivnim i negativnim smérem? Néjaky zlom, ktery nastal?
Ovlivnila dle vas pandemie COVID-19 fungovani sluzby? Néjaky rozdil pred a po
pandemii?

Jsou néjaké jasné principy, postupy a metody, na kterych odlehéovaci sluzba
funguje? Které napliiujete, a proto sluzba tak funguje a je pro klienty s timto

typem postiZzeni akceptovatelna?



Priloha €. 3 — doslovna transkripce rozhovort

DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
KLIENT 1 - K1
Co se ti libi na pobytech v Oparanech?

K1: ,Mné se v Oparanech nelibi, vypadd to tu jako vézeni. Ty miiZe a tak.”
A opravdu neni nic, co se ti na pobytech libi, proc¢ se sem tésis?

K1: ,Jo, rad sem jezdim za vama asistentama. Dlouhé prochdzky, co si mizZu

napldnovat jsou super.”

Je néco, co bys chtél na pobytech zménit (vylepsit)? Zaradit néjakou aktivitu, co té

tfreba bavi a nedélame ji?

K1: ,Chtél bych jezdit na vylety do Tdbora. Nebo jet uplné jinam na pobyt neZ do

Oparan. A jesté by tu mohla byt wifina.”

Vis, proc jezdi$ na odleh¢ovaci pobyty?

K1: ,ProtoZe si ode mé chtéji doma odpocinout, nejsem totiz normdini jako

ostatni.”
V ¢em prosim té nejsi normalni podle tebe?

K1: ,Jsem otravnej, jak mluvim furt a hlavné mdm ten autismus.” (respondent

pusobil sklesle)

Chtél bys na odlehc¢ovaci pobyty pordadané APLOU jezdit i nadale?

K1: ,Jasny. Jedu s tebou i v unoru?“

Chybély ti pobyty, kdyz byla pandemie COVID-19?

K1: ,Jo. Nikam se nemohlo a s vama jsem se dlouho nevidél.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
KLIENT 2 - K2
Co se ti libi na pobytech v Oparanech?

K2: ,,Mné se v Oparanech libi, viibec mi to neprijde jako vézeni, jak fikal D. A libi
se mi, jak si spolecné hrajme, mizu si kreslit, a Ze se vZzdy na pobytu dokdZu zabavit. A i

kdyZ toho moc nevim, tak je to moc fajn.” (respondent se pousmadl)

Je néco, co bys chtél na pobytech zménit (vylepsit)? Zaradit néjakou aktivitu, co té

tfreba bavi a nedélame ji?
K2: (Respondent se zamyslel) , Ted’momentdIné to nemdm na jazyku.
Tak si zkus vzpomenout, jak pfi pobytech travime ¢as?

K2: ,No, chodime na prochdzky, kreslime, odpoclivdime, vecCer mdme kino
s dobrotami. A no... tak. Hm...myslim si, Ze bychom mohli tfeba cvicit. Vite, jd mdm

problémové partie a rdad bych tieba o vikendu béhal, kdyz je tu ta pfekrdsnd pfiroda.”

Vis, proc jezdis na odlehcovaci pobyty?

K2: , ProtoZe je to tu prekrdsné. Ale to nemiZu rict mé rodiné, té by se to moc

nelibilo.”
Proc¢ myslis, Ze by se ji to nelibilo?

K2:,,No, libi se mi ta priroda. A rodiné by se tady nelibilo, kdyZ bydlime ve mésté.”

Chtél bys na odlehcovaci pobyty porddané APLOU jezdit i nadale?

K2:,No, pokud to bude mozné, tak velice rad. Jsem zde spokojeny. VZdy se tésim.”

(respondent se usmdl)



Chybély ti pobyty, kdyz byla pandemie COVID-19?

K2: ,Ano, chybély. Bylo to dlouhé. UZ jsem pocitoval potfebu si od mé rodiny

odpocinout.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
RoODIC 1 -R1

Jak jste se o odlehcovaci sluzbé dozvédéli? Jak dlouho a v jakych ¢asovych intervalech

vrs 7

ji vyuzivate?

R1: ,KdyZ byl O. maly navstivila nds pani z APLY a po néjaké dobé, co k nam jezdila
ndm fekla pravé o odlehcovaci sluZzbé. A uZ to bude deset let, co tuto sluZbu vyuZivdame

celkem pravidelné, priblizné pétkrdt do roka.”

Vyuiili jste odlehéovaci sluzbu i u jiné organizace nez u APLA Jizni Cechy?

R1: ,Nevyulili jsem nikde jinde odlehCovaci pobyt a ani nevim, jakd jind
organizace pobyty nabizi.”
A vyuiili byste respitni sluzbu u jiné organizace, pokud by byla moznost?

R1: ,Moznd ano, pokud by to bylo tfeba bliZ, ale s APLOU jsem spokojeni.”

Jak byste zhodnotili dostupnost a pfinos odlehc¢ovacich sluzeb?

R1: ,Co se tyce prinosu, tak Ze to délaji vyborni jedinci, a to Ze si miZeme na
vikend odpocinout. Co se tyce dostupnosti z hlediska financi, tak je to pro nds celkem
velkd cdstka, kdyz jesté platime staciondr. Myslim si, Ze kdyby byli néjaké pfispévky na

tyto odlehcCovaci sluzby, tak by to vyuZivalo vice lidi.”

V ¢em je zvaSeho pohledu pro vas a vase dité tato sluzba pozitivni, pripadné
negativni? Co byste pfipadné chtéli zménit?

R1:,Jako pozitivum opét shleddvdm to, Ze to délaji lidi, kteri to berou jako posldni
a s témi détmi to umi. Nemyslim si, Ze béhem pobytu byl néjaky problém, ale ten objekt

vypadd jako vézeni.”



Mate obavy z pribéhu pobytu? Co ve vas vyvolava davéru?

R1: ,Ja uplné obavy nemdm, ale O. trpi separacni uzkosti, takZe jsem spise
nervozni, kdyZ ho sem vezu a mdm pocit, jakoZe trpi, ale nedd se nic délat. V pribéhu

pobytu obavy nemdm.”

Kdyz vdobé pandemie COVID-19 nebylo moiné realizovat odlehcovaci pobyty,

ovlivnilo vas to? Pocitovali jste potiebu vyuZit respitni (odlehéovaci) sluzby?

R1: ,Rozhodné ndm tyto sluzby schdzely, ale jako jd méla vyhodu, Ze jsem méla

néjaké hlidani, ale moji zndmi vim, Ze problém méli.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
RODIC 2 - R2

Jak jste se o odlehcovaci sluzbé dozvédéli? Jak dlouho a v jakych ¢asovych intervalech

vrs 7

ji vyuzivate?

R2: ,Dozvédéla jsem se o této sluzbé od kolegyné, kterd jsem svého syna ddvala
uZ par let. A uz to budou 4 roky, co sluzbu vyuZivame pro J. VyuZivéme sluzbu pravidelné,
neZ byl Covid tak tu byla skoro porad, ale kdybych to méla shrnout tak pfiblizné sestkrdt

do roka, prosté podle moZnosti, jak to slo.”

Vyuzili jste odlehéovaci sluzbu i u jiné organizace nez u APLA Jizni Cechy?

R2:,Ne, jenom tu APLU, protoZe popravdé ani o nicem jiném nevim. Myslim si, Ze
téch sluzeb je celkové mdlo a nejsou dostupné. Nevim, jak je to v jinych krajich, ale u nds
o0 ni¢em prosté nevim. Chtélo by to vic propagace a nabidek téchto sluZzeb. My jako
jezdime jednou rocné s Rett Community na pobyt, protoZe vlastné dcera md Rettiv
syndrom, ale nic jiného nevyuZivdme. TakZe kdybyste ndm rozsifila obzory, budeme

velice radi.”

Jak byste zhodnotili dostupnost a pfinos odlehc¢ovacich sluzeb?

R2: ,Pfinos vidim v tom, Ze je mezi jinymi lidmi, Ze je taky beze mé. NemdiZe byt
taky pordd jen se mnou, taky se se mnou doma nudi potom uZ. Taky to, Ze si ¢lovék

odpocine.

V ¢em je zvaSeho pohledu pro vas a vase dité tato sluzba pozitivni, pripadné

negativni? Co byste pfipadné chtéli zménit?

R2: ,Velké negativum je to prostredi té psychiatrické nemocnice. MriZe, ploty,
hlidany aredl, i kdyz nevim, jestli to J. takhle vnimd. A Ze neni dostatek lidi, co chtéji ty
asistenty délat a nedélaji to jen kvili penézim. A treba i to, Ze se tato sluzba nemuzZe

délat castéji. A potaZmo lepsi vybaveni prostoru. Libilo by se mi napriklad néjaky hamak



nebo houpaci zavésené kieslo, a tak no. Jako veliké pozitivum shleddvdm, Ze spite
s klientem na pokoji, jelikoZ jinak bych sem dceru asi nedala.” ,JelikoZ je J. specificka
svym chovdnim, tak prosté mdam popravdé obavy ji nékam ddt, protoZe je potreba si ji
nakoukat. Ona nemluvi, neukdzZe si a mdam zkusenosti, Ze se k ni ve sluzbdch chovaji jako
ke vzduchoprdzdnu nebo nevim, jak bych to popsala. Spis ji jen hlidaji a zajistuji zakladni
hygienu a tak, ale nijak ji nerozviji. Nezapojuji ji do ¢innosti, aby s ni neméli prdci, takZe
vsichni jdou plavat a J. nejde, pfitom plavani je jeji oblibend aktivita. CoZ v APLE takhle

nevnimam.”

Mate obavy z pribéhu pobytu? Co ve vas vyvolava davéru?

R2: ,,Obavy mam vZdy a vsude, kam dceru ddvdm, napriklad i do skoly, kam ji
ddvam dennodenné. ProtoZe vidy se miZe najit nékdo, kdo ji bude ubliZovat a jé to
nezjistim, protoZe ona mi to nefekne a nemuzZe se sama ani nijak brdnit. TakZe ty obavy
madm veliké. Ale jelikoZ jsem méla o APLE pozitivni reference, tak ji sem davam, ale ty
obavy mdm stdle. Duvéru ve mné vyvolavd trochu to, Ze vypadd, Ze tu je dcera spokojend,

nebreci tady, tak jako snad. Jeji projevy tomu napovidaji.“
Kdyz vdobé pandemie COVID-19 nebylo moiné realizovat odlehcovaci pobyty,

ovlivnilo vas to? Pocitovali jste potfebu vyuZit respitni (odlehéovaci) sluzby?

R2: ,Jako tak urcité, vZdycky se vam néjaké odlehceni hodi. Bylo to ndrocny a
dlouhy, kdyZ pak zavreli vsechny centra a skoly. Pozorovala jsem, Ze i dcera stradala, jak

neméla ten kontakt s vrstevniky. Takhle, zvladli jsme to, ale nechtéla bych to znovu.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
RODIC 3 - R3

Jak jste se o odlehcovaci sluzbé dozvédéli? Jak dlouho a v jakych ¢asovych intervalech

vrs 7

ji vyuzivate?

R3:,Jd jsem se o odlehcovaci sluzbé dozvédéla od kamarddky, se kterou jsme byly
spolecné v ldznich a jeji dcera sem tézZ dojizdi. Odlehcovaci sluZbu vyuzivame uz od M. asi
15 let, uZ od zdkladni skoly, takZe to bude 10 let. VyuZivame sluzbu myslim pravidelné,
vZdy po telefonickém kontaktu s vedoucim sluzby, Ze si vZdy sluzbu objedndme a kdyZ je
volné misto tak jede. UZ se ndm stalo, Ze sluZba na dany termin byla obsazena jinymi

klienty, takZe bych tfeba i uvitala, vice terminu v jednom mésici.”

Vyuzili jste odlehéovaci sluzbu i u jiné organizace nez u APLA Jizni Cechy?

R3: ,Ne, nikdy. Ale musim se priznat, Ze jsem koukala na stranky Prahy a Zjistila
jsem, Ze maji odlehcovaci pobyty napriklad i v tydnu tfeba na 4-5 dni, ale nevyzkouseli

jsme to. Neméla jsem zatim potrebu.”

A vite napriklad o néjaké jiné organizaci, ktera odlehCovaci pobyty porada tady

v Jiznich €Cechach?

R3:,Ne, nevim a ani jsem o nicem neslysela.”

Jak byste zhodnotili dostupnost a pfinos odlehc¢ovacich sluzeb?

R3: ,Tak odlehcovaci sluZby jsou pro nds milé, prece na vikend, kdy sem dcera
miZe jet, tak my si s manZelem miZeme jet podle svého, kdyZ to tak rfeknu nebo jako bez
néjakého omezeni, takZe je to pro nds prinosem. Ale nékdy by byla mild trosicku delsi,
napriklad od Ctvrtka do nedéle. Potom kdyZ chcete nékam vyrazit, tfeba na prodlouZeny
vikend, tak jet v pdtek vecer uZ je pozdé a zase v nedéli abychom dceru stihli vyzvednou,
prosté se to nedd zrealizovat. A co se tyce dostupnosti, tak co bylo nabizeno tady
v Oparanech nebo ChvalSiny, tak je to na cestu stejné, ale prostfedi na mé pusobi

pfijemnéji ve Chvalsindch. A financné je pro nds sluZba také dostupnd.”



V ¢em je zvaseho pohledu pro vas a vase dité tato sluzba pozitivni, pripadné

negativni? Co byste pfipadné chtéli zménit?

R3:,,Diky odlehcovaci sluzbé si myslim, Ze M. zacala byt takovd nezavisld na mné.
Ona viastné do té doby, neZ zacala s APLOU jezdit na pobyty nikdy nikde nespala, kromé
rodiny tfeba babicky, kterd bydli ve stejném mésté jako my. Nikde nikdy nebyla bez nds.
Pamatuiji si, Ze kdyz byla poprvé tak v noci plakala, ale zvykla si. A ted uz vi, do ceho jde

a fekla bych, Ze se tési, jelikoZ mi o tom hodné doma mluvime, kam jede a co bude.”

Mate obavy z pribéhu pobytu? Co ve vas vyvolava davéru?

R3: ,Prizndm se, Ze kdyZ sem dceru ddm, tak absolutné nepolemizuju o tom, Ze
by tu mélo byt néco Spatné a jsem naprosto klidnd. Jako samoziejmé ty prvni navstévy,
jak jsem fikala jsem byla jako na trni bez mobilu jsem nedala ani rdnu. Stdle jsem se
Cekala, jestli budou volat. Dneska uZ jsem jen, Ze na ten telefon kouknu a vim, Ze si tfeba
vecer napiSeme s asistentkou ve zkratce, jaky byl den a tot vse. Za coZ jsem tedy taky
rdda, Ze asistenti v priibéhu pobytu piSou a posilaji tfeba fotky. Nyni uZz mam takovou
duveéru, Ze kdyZ byl tydenni letni odlehcovaci pobyt, tak jsme s manZelem odjeli do Itdlie
a védéla jsem, Ze o dceru je v APLE skvéle postardno a nemusim mit strach. Divéru mam
hlavné, jelikoz asistenti ndm dost naslouchaji, protoZe to dité nejlépe znaji rodice.
Samoziejmé mné se dcera chovd malinko jinak neZ asistentovi, ale libi se mi, Ze vZdy se
zeptaji, jestli je néco nového a snaZi se délat vse, jak to délaji rodice a ,,nevykoleji” to dité

z reZimu, ktery ma nastaveny.”

Kdyz vdobé pandemie COVID-19 nebylo moiné realizovat odlehcovaci pobyty,

ovlivnilo vas to? Pocitovali jste potfebu vyuZit respitni (odlehéovaci) sluzby?

R3:,Musim fict, Ze ndm to strasné chybélo, protoZe se pfizndm, ta pandemie byla
opravdu dlouhd a nejen, Ze tato sluZba nefungovala, ale méli jsme zavieny i staciondr

dva mésice, takZe dcera byla hodné s ndmi a obcas to bylo dost vysilujici.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
RODIC 4 - R4

Jak jste se o odlehcovaci sluzbé dozvédéli? Jak dlouho a v jakych ¢asovych intervalech

vrs 7

ji vyuzivate?

R4: ,0 této sluZbé jsme se dozvédéli v APLE, kam jsme chodili se synem. Sluzbu
vyuZivame asi 7 — 8 let, to byl L. poprvé, ale jezdival jednou za ctvrt roku mozZnd za pul.
Pak viastné dlouhou dobu nejezdil, jak zacal Covid a shodou okolnosti a ndhod jsem
objevila, Ze sluzba zacala fungovat pred prdzdninami i o prdzdnindch, tak jsme znovu jeli
a ted'na podzim syn pojede vlastné vsechny pobyty, které budou realizovdny. Chceme to

vyuZivat momentdlné Castéji po covidu.”

Vyuiili jste odlehéovaci sluzbu i u jiné organizace nez u APLA Jiini Cechy?

R4: ,Ne, zatim ne.”

A vite napriklad o néjaké jiné organizaci, ktera odlehCovaci pobyty porada tady

v Jiznich €Cechach?

R4: ,Vim, Ze tyto pobyty déld Rolnicka, ale ta to nedéld o vikendech, ale délaji to
v tydnu, Ze tam mohou klienti jeden den prespat. TakZe pouze jednodenni odlehcovaci

sluzba.”

Jak byste zhodnotili dostupnost a pfinos odlehc¢ovacich sluzeb?

R4: ,Dostupnost z hlediska financi si myslim, Ze je celkem pfijatelnd. Neni to nic
strasného. A co se tyce dostupnosti dojezdové, tak pro nds je to naprosto vyhovujici,
jelikoZ jsme z Tdbora. A terminy jsou dostacujici, vlastné ted’ jsme se vesli na vsechny tfi

vypsané terminy do konce roku, které byli v nabidce.”



V ¢em je zvaSeho pohledu pro vas a vase dité tato sluzba pozitivni, pripadné

negativni? Co byste pfipadné chtéli zménit?

R4: ,Zménit urcité nic. Vyhovuje ndm to obéma. Hlavné L. si odpocine od nds a
pfijde na jiné myslenky a je tady v podstaté mezi svyma, tak i my si odpocineme od néj a
miZeme se opravdu vsichni odreagovat. TakZe po téhle strdnce je to perfektni. Syn je

nadseny z pobyti. Vlastné naposledy co tu byl, tak se s ndmi ani nerozloucil. “

Mate obavy z pribéhu pobytu? Co ve vas vyvolava davéru?

R4: ,Ne, vibec. V Zddné pripadé, jinak bychom ho sem neddvali. Ale jako ze
zacdtku jsme obavy méli, protoZe to bylo horsi, neZ kdyby byl doma. On ndm furt psal
esemesky, ale to byly asi ty prvni dva pobyty a pak ten dalsi uZ viibec nepsal. Byli jsme
z toho divni doma, samoziejmé jd jsem nechtéla volat, jestli se néco nedéje. Ale v nedél,
kdyzZ jsme pro néj jeli, tak jsme se dozvédéli, Ze mél asistentku, kterd s nim chodila na
delsi prochdzky a on z toho byl tak nadseny, tak ndm i zapominal ddvat védét. TakZe jsme
si fekli Ze jsou tyhle pobyty super jak pro syna, tak pro nds. A od té doby si kaZdy vikend
opravdu odpocineme a je to pardda. A divéru v nds vyvoldvd to, Ze je syn spokojeny, je
na ném vidét to nadseni a tési se na pobyt. On by si fekl, Ze se mu néco nelibi, nebo Ze je

fakt nespokojeny.”

Kdyz vdobé pandemie COVID-19 nebylo moiné realizovat odlehcovaci pobyty,

ovlivnilo vas to? Pocitovali jste potiebu vyuZit respitni (odlehéovaci) sluzby?

R4: ,Ne, jelikoZ ta moznost prosté nebyla, tak to clovék bral tak jak to je, ale tim, Ze
vlastné déti nechodily ani do skoly, tak ta tnava byla na L. zndt. A nejen na ném, ale i na
nds. Hodné casu s nim musela vlastné travit dcera, jelikoZ my museli s manzelem chodit
do prdce. A kdyZ byl zakdzany volny pohyb a mohlo se jen do prdce a domd, tak L. byl
hodné otrdveny, bylo toho na néj hodné a sdm nam rekl, Ze by si od nds potfeboval

odpocinou.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
RODIC 5 - R5

Jak jste se o odlehcovaci sluzbé dozvédéli? Jak dlouho a v jakych ¢asovych intervalech

vrs 7

ji vyuzivate?

R5: ,Dozvédéla jsem se o ni uplnou ndhodou u nds v Kovdiové od pani
Mandovcové, kterd s APLOU spolupracuje a pracuje s détmi s autismem. A pak jsem
napsala do APLY mail SOS, Ze potfebuju pomoc, Ze uZ si opravdu nevim rady, co s nim.
TakZe takhle jsme se spojili s APLOU. Pobyty vyuZivdme na maximum, co to jde. A

vyuZivame je uZz 3-4 roky.”

Vyuzili jste odlehéovaci sluzbu i u jiné organizace nez u APLA Jizni Cechy?

R5: ,Ne, nikdy.”

A vite napriklad o néjaké jiné organizaci, ktera odlehCovaci pobyty porada tady
v Jiznich Cechach?

R5:, Ne, ale rdda bych, kdyby tohle tfeba nevyslo. | kdyZ mém APLU opravdu rdda.

vy

neslysela jsem, Ze by délali takhle odlehcovaci pobyty.”

Jak byste zhodnotili dostupnost a pfinos odlehc¢ovacich sluzeb?

R5: ,Jd bych co se tyce dostupnosti uvitala vice termini. Ale dostupnost je
mnohem lepsi neZ roky zpét, jelikoZ to jsme bojovali o misto, aby K. mohl jet a ted' se
dostdvd na pobyty celkem v pohodé. Ale jé bych popravdé uvitala i ten Homesharing,
protoZe mné by to opravdu moc pomohlo. Je to hodné ndrocné doma a chci i aby se
socializoval. TakZe dostupnost je bezvadnd, ale ja bych to vyZadovala vic, ¢astéji. Klidné
i na vice dnu. Dojezdovd vzddlenost je pro nds momentdlné vybornd. A co se tyce financni
dostupnosti, tak to néjak ddavame. Ted co K. nastoupil do skoly, tak je to financné

ndrocnéjsi, ale zatim to zvldddme. Lepsi financni dostupnost bychom uvitali, ale my



Zddnou financéni pomoc nedostdvdme od nikoho, vse si platime sami. S tim, Ze K. mad

pfispévek.”

V ¢em je zvaseho pohledu pro vas a vase dité tato sluzba pozitivni, pfipadné

negativni? Co byste pfipadné chtéli zménit?

R5: ,Viibec nic bych nechtéla zménit. Ja si myslim, Ze je to uplné skvélé. K. zméni
prostredi a on se mdam pocit, Ze doma z nudy déla hlouposti. Vyvadi, vysypdvd, vyliva.
Myslim si, Ze ta zména je pro néj bezva. On sdm uvitdva zmény. Je to moZnd trochu

zvlastni, kdyZ je autista, ale je to tak.”

Mate obavy z pribéhu pobytu? Co ve vas vyvolava davéru?

R5: ,UZ ne. Vibec. Méla jsem ze zacdtku, kdyZ je poprvé, podruhé, neZ jsem
pochopila, Ze se tady o néj staraji lidi, ktefi to délaji radi a jsou to profici z mého pohledu.
Poprvé jsem popravdé probrecela cely vikend, protoZe jsem nevédéla, jak to zvlddne,
jestli to s nim asistenti zviddnou, ale ted’ uz fakt nemdm obavy. Myslim si, Ze je tady syn
v nejlepsSich rukdch. Ale musela jsem k tomu dospét. Moje davéra je v téch lidech, co na

pobyty jezdi.”

Kdyz vdobé pandemie COVID-19 nebylo moiné realizovat odlehcovaci pobyty,

ovlivnilo vas to? Pocitovali jste potfebu vyuZit respitni (odlehéovaci) sluzby?

R5: ,Bylo to strasny! Méla jsem dvé déti doma. Jedno Skolou povinné a tohohle
raubife. Bylo to vazné hrozny. Uvitala bych jakoukoli pomoc. | jsem volala a prosila rodinu
a nikdo ndm nepomohl. Celkové bych tu pomoc uvitala mnohem vic, nejen v pandemii.
Kdyby k nam prijel nékdo trfeba do rodiny a pracoval s K. jeden den, ptl dne. Pro mé je to
opravdu ndrocné, jelikoZ jsme s nim 24 hodin denné. Ja ho miluju, zbozriuju, ale je to
strasné ndrocné. A i ja bych se potrebovala nadechnout. A hlavné mé moc neposlechne,

jak jsme spolu pordd. Prosté bych uvitala pomoc z riiznych stran.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
ASISTENT1A2-A1, A2

Jak dlouho délate osobni asistenci v odlehcovaci sluzbé?

Al: ,Nejsem si zcela jistd, ale fekla bych, Ze jsem byla u zrodu odlehcovaci sluzby
v APLE, coZ bylo v roce 2013. Ale asi osm let s pfestavkami jezdim, a to nejen jako osobni
asistent, ale i jako vedouci pobytu. A v APLE jsem 11 let. (Respondent se pousmdl, Ze uz

je v této organizace opravdu dlouho).”

A2: ,Jd délam osobni asistenci v odlehcovaci sluzbé porddané APLOU priblizné 3 — 4
roky. A stejné jako L. nejezdim jen jako osobni asistent, ale i jako vedouci pobytu a chvili

jsem v APLE zastdvala i pozici koordindtora pobytu.“

Mate srovnani (zkuSenost) s jinou organizaci, ktera odlehéovaci sluzbu/pobyty pro

jedince s PAS realizuje?

A1+A2: ,Ano, mdme srovndni. Obé plsobime v terénni a ambulantni odlehcovaci
sluzbé a vlastné jsme byly spolecné i v pobytové odlehcovaci sluzbé Diakonie Rolnicka.
Samoziejmé Ambulantni sluzba je rozdilnd v tom, Ze odlehleni probihd treba jen 3 hodiny
denné v prostordch organizace. Terénni sluZba je upiné odlisnd, jelikoZ vstupujeme do
domdciho prostredi klienta. A v pobytové odlehcovaci sluZzbé, ale nemdme pouze jedince
s poruchami autistického spektra, ti se tam objevuji spiSe vyjimecné, prevdzné tam jsou
klienti s mentdIinim a kombinovanym postiZzenim. Plus mdme zkuSenosti s rGiznymi
akcemi, jako napfiklad s letnimi tabory, které sice nejsou socidlni sluzbou, ale slouzi také

k odlehceni rodiné.”
A vsechny tyto vami popisované zkusenosti jsou z Diakonie Rolnicka?

A1+A2: ,Ano, z Diakonie Rolnicka Tabor a Sobéslav.“

Co podle vas déla APLU APLOU?

Al: ,Podle mého APLU APLOU asi déla ten maly tym lidi, ktery je sloZeny z riznych

odbornosti a tvofi multidisciplindrni tym.”



A2: ,MozZnd bych jesté doplnila, Ze se zaméstnanci APLY skoro viibec neméni a ten
tym je staly.”

Al: A také asi jejich individudIni a empaticky pristup a profesionalita vici klientim
a obecné rodindm. A snaZi se seberozvijet a vzdéldvat a ndsledné nové poznatky, metody

pfedavaji rodinam.“

Jsou néjaké jasné principy, postupy a metody, na kterych odlehéovaci sluzba funguje?
Které napliiujete, a proto sluzba tak funguje a je pro klienty s timto typem postizeni

akceptovatelna?

A1+A2: ,Myslime si, Ze principy, postupy a metody rozhodné mdme, ale cCislo jedna,
¢im se fidime je individudlni pfistup. VZdy se snaZime naplriovat potreby klienta, a proto
jsou pobyty funkcni. NejdileZitéjsi, co dle nds je, je to, Ze my v zdsadé neménime reZim
vikendovych pobytu, coZ vyvolavad jistotu jak v klientech, tak v asistentech. Klienty
nepremdhdme, diileZité je odlehcit pecujicim osobdm. U klient( se snaZime, aby si pobyty
uzivali. TakZe klienty motivujeme k urcitym cinnostem, ale zdroveri jim dopfejeme i

odpocinek.”

Co shledavate na odlehcovaci sluzbé dullezitého, pozitivniho, pfipadné pfinosného? A

to jak pro vas, tak pro klienty Ci rodice?

A1+A2: ,Odpocinek pro pecujici osoby, pro klienty pfijemnd ndpln vikendu a pro

asistenty rozhodné nové zkusenosti a poznatky, jelikoZ autismus je velice riiznorody.”

Dokazete si vybavit néjakou zménu, ktera posunula OS, at uZ pozitivnim ¢&i negativnim

smérem? Néjaky zlom, ktery nastal?
Al: ,Napadd mé asi jen zména individudiniho pldnovdni, aby to pro nds bylo
pfinosnéjsi ve vykondvdni nasi prdce. A zefektivnéni péce o imobilni klienty. “

A2: ,Myslim si, Ze zlom by mohl nastat, kdyby ndm bylo ted’ povoleno vyuzivat i dalsi
prostory Détské psychiatrické nemocnice v Oparanech. MoZnost vyuZiti télocvicny,

Snoezelenu, prostoru muzikoterapie a tak.”



Ovlivnila dle vds pandemie COVID-19 fungovani sluzby? Néjaky rozdil pred a po

pandemii?

A1+A2: , Néjaké velké rozdily neshleddvame, ale pfijde ndm, Ze rodice po pandemii
COVID-19 maji vétsi zdjem o pobyty. ProtoZe dFive jsme neméli pravidelné 5-6 klienti na

pobyt kaZdy mésic.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
ASISTENT 3 - A3

Jak dlouho délas osobni asistenci v odlehcovaci sluzbé?

A3: ,0sobni asistenci délam priblizné 4 roky.“

Mas srovnani (zkuSenost) s jinou organizaci, ktera odlehcovaci pobyty pro jedince

s PAS realizuje?

A3: ,Nemdm srovndni s Zddnou jinou organizaci. Jezdim pouze s APLOU, a to nejen

jako osobni asistent, ale i jako vedouci pobytu.“

Co podle tebe déla APLU APLOU?

A3: ,Co podle mé déla APLU APLOU? Rozhodné odborny pfistup. Diky brzkym
intervizim po pobytech, kde resime aktudlIni véci, které se vyskytly miZeme zlepSovat a
zkvalitiovat nase sluzby, asistence. Ddle urcité lidsky a individudini pristup. Skvéld
komunikace na vsech urovnich, jak s rodici, klienty, tak v tymu APLY. APLA se rozhodné

snaZi vzdélavat své ¢leny, takZe i to shleddvam jako charakteristické.”

Jsou néjaké jasné principy, postupy a metody, na kterych odleh¢ovaci sluzba funguje?
Které napliiujete, a proto sluzba tak funguje a je pro klienty s timto typem postizeni

akceptovatelna?

A3: ,Jako klicové shleddvam to, Ze program vikendu se snaZi vedouci nastavovat
pfimérené urovni klient(i. Vse se jim snaZime opravdu upravovat dle jejich potreb. A je
vtom vyvdZenost — prochdzky, odpocinek, vzdéldvaci aktivity napfiklad v oblasti
sebeobsluhy atd. A rozhodné vysoce nastaveny individudini pristup. KdyZ klient mad
potrebu byt sdm, umoZnime mu to. A uzce spolupracujeme s rodi¢i, komunikujeme
s nékterymi i v pribéhu vikendu a obecné mdme pred kaZdym pobytem zdjem o

informace, zda se tfeba néco nezménilo atd.”
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Co shledavas na odlehcovaci sluzbé dilezitého, pozitivniho, pfipadné pfinosného? A

to jak pro vas, tak pro klienty Ci rodice?

A3: ,Rozhodné to, Ze diky pobytiim ulevime rodindm. Klienti zméni prostredi, ziskaji
nové zdZitky a zkusenosti. A ndm jako asistentum to také samoziejmé da praktické

zkusenosti a obohaceni dobrym pocitem z toho, Ze pomizZeme a ulevime rodi¢im.”

Dokazete si vybavit néjakou zménu, ktera posunula OS, at uz pozitivnim ¢&i negativnim

smérem? Néjaky zlom, ktery nastal?

A3: ,Popravdé Zadny zlom mé nenapadd. KaZdy pobyt je uplné jiny, tim jak jsou

rizné skupiny klientd.

Ovlivnila dle tebe pandemie COVID-19 fungovani sluzby? Néjaky rozdil pred a po

pandemii?

A3: , Velky rozdil je rozhodné v tom, Ze byl a vlastné stdle je znemoZnény pfistup do
prostoru. Popravdé byl to vZdy chaos, kdyZ pfijeli vSichni najednou a nahrnuli se do
pokoju. Takhle mdme prehled o klientech a kaZdy asistent si muZe v klidu s rodicem
popovidat o pfipadnych z méndch u klienta a ubytuje si jej jiZ sam. A samozrejmé zvysené
hygienické opatfeni byl také rozdil. Resili jsme spani s klienty na pokojich napfiklad a

dalsi.”



DOSLOVNA TRANSKRIPCE POLOSTRUHKTUROVANEHO ROZHOVORU
VEDOUCI SLUZBY 1 - V1

Co je podle tebe to, co déla APLU APLOU?

V1: (respondent se zamyslel) ,,Prvni, co rikdme je, Ze musime mit stejnou krevni
skupinu, musime k sobé v tom tymu lidsky ladit. To je asi to, co nds déld APLOU. K ndm,
kdyz pfijdes, tak nemusis byt odbornik na autismus, ale musis byt k tém lidem sprdvné
nastaveny. Rekl bych tedy, Ze APLU APLOU déld ten konkrétni tym lidi, samoziejmé
mdme nastavené principy, se kterymi jsme vsichni v APLE ztotoZnéni a chceme je Zit, ale
hlavné prosté k sobé musime lidsky a chemicky sedét. Jinak by to nefungovalo. Abychom

odvddeéli tu nejlepsi moznou prdci, tak ndm musi byt kolegidlné mezi sebou hezky.”

V ¢em je APLA jina, neZ ostatni organizace? Shledavas, ze jste v né¢em unikatni?

V1: ,Myslim, Ze vtom profesiondlnim pfistupu. Nechceme si dovolit nebyt
neprofesiondlni, a to ve vsech oblastech nasich sluZeb. Napfiklad, kdyz délame ranou
péci, tak ji chceme délat tak, jak se tady pred sto lety nastavila. Zajimaji nds vsichni aktéri
vtom pfibéhu. U kazdého klienta pracujeme s jeho pribéhem. Pfibéhem, ktery mad
spoustu kapitol a je dilezité ho zndt cely, a nejen stfipek z néj. Obcas je to romdn, ve
kterém je spoustu véci zamotanych a nechdpeme, proc to tak zrovna je. To bych fekl, Ze

X

nds odlisuje od ostatnich. Déldme to ,,femeslo” prosté poctivé.

V1: ,Dalsi, co mé tak napadd je, Ze nechceme podporovat takové ty alternativni
metody, jako je napriklad delfinoterapie atd. Jsme v téch alternativdach dost opatrny a
mdme obrovskou sebereflexi a jsem vdzné kriticky sami k sobé a svym vykonim. Nejsme
mistry svéta. Vime, jaky mdme limity a pracujeme s nimi. A jesté urcité pokora, vici té

rodiné.”

V1: ,Co nds ddle odlisuje je i to, Ze nechceme uZ vic rist. Ta chemie v tom
kolektivu by se zacala vytrdcet a uZ by to tak nefungovalo. Nechceme byt fabrika na

socidlni sluzby.”



Takze jste tfeba nepremysleli o tom, Ze byste méli vice poboéek po Jiznich Cechach?

V1: ,Tuhle myslenku mam osobné v hlavé, ale muselo by byt vice tym(, které by
mély urcitou ¢dst kraje, tak by to bylo super, protoZe urcité okresy nejsou viibec pokryté.
Néktefi rodice ndm Fikaji, Ze je to pro né daleko jak do Tdbora, tak do Ceskych Budéjovic,

kde mdame pobocku.”

Jaké jsou principy, na kterych pracujete? Hodnoty, které sdilite?

V1: ,IndividudlIni pFistup je pro nds opravdu dilezZity. Respekt, profesionalita a

odbornost. Chceme se profilovat jako skupina odbornika.”

Dokazes si vybavit néjakou zménu, ktera posunula odlehcovaci sluzbu, jak pozitivhim

€i negativnim smérem? Néjaky zlom, ktery nastal?

V1:,Mdm pocit, Ze zlom je pfed nami. Ndpln téhle sluZby se zacala trochu cyklit.
S novou krvi vtymu by se to mohlo zménit. | v téch mozZnostech, co si budeme moc

dovolit, jako napriklad sluZebni auto na rtzné vylety a dalsi.”

Ovlivnila dle tebe pandemie COVID-19 fungovani sluzby? Néjaky rozdil pred a po

pandemii?

,Covid rapidné sniZil uc¢ast a zdjem klient(. A to i presto, Ze byla posléze sluzba
»povolend”. A pribyly nové povinnosti: testovdni, zvysend hygiena, respirdtory... A
dochdzelo k absencim kvuli Covidu a tak. Pred Covidem jsme si tolik neuvédomovali
potiebnost zvysené hygieny, to, jak miZe byt pobytovd sluzba potencidlné rizikovd. A po

Covidu nevim, protoZe to jesté neskoncilo.”



Jsou néjaké principy, postupy a metody, na kterych odlehéovaci sluzba funguje? Které
napliujete, a proto sluzba funguje a je pro klienty s timto typem postizeni

akceptovatelna?

»Principy a metody — respondent se zamyslel. Tak zdsadni je individudlIni pristup,
kazdy klient je unikdtni pfibéh a ma dostat sluzbu Sitou na miru. Respekt k lidskym
pravam klientd, jsou to lidé jako my, se stejnymi prdvy, ale i povinnostmi. Urcité také
ucta, respekt a diistojnost, tedy postiZzeni nemd mit vliv na nds pristup ke klientum, maji
stejné potreby jako my, oekdvaji od Zivota a svéta stejné véci jako my, tak je maji i tak
dostat. Prosté respektujici pfistup. A tohle vSechno je univerzdlni a opravdu nezaleZi na

tom, co kdo md za diagndzu.”



