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Socialni opora rodin déti s postiZzenim
Abstrakt

Cilem mé bakalarské prace je identifikovat systém socialni opory u rodin pecujicich o
dité se zdravotnim postizenim, zkoumdani dané problematiky bylo omezeno na jedno
konkrétni zdravotni postiZzeni a to postizeni poruchy autistického spektra - Aspergeriv

syndrom.

Teoreticka Cast je postavena na studiu literatury a publikaci souvisejicich s tématem
socialni opory kde se vénuje pojmim socidlni opora, zdravotni postizeni, rodina

s postizenym ditétem a vychov¢ ditéte s autismem.

Pro zpracovani praktické ¢asti byla zvolena strategie kvalitativniho vyzkumu, metoda
dotazovani a technika polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovor k vyzkumu této prace
byl sestaven z patnacti otazek a jeho cilem bylo zjistit; Jaka jsou o¢ekavani socialni opory
u rodicl se zdravotné postizenym ditétem. Pro zodpovézeni vyzkumnych otazek byly
zrealizovany rozhovory s péti rodinami a cilem bakalatské prace bylo identifikovat
systém socialni opory u rodin pecujicich o dit¢ s poruchou autistického spektra. Po
ziskani potfebnych dat byly rozhovory pfepsany a nasledné vyhodnoceny pomoci procesu
otevieného kodovani, kdy vSechna data byla ptfehledné¢ uspofdddna do jednotlivych

kategorii.

Provedenym vyzkumnym Setfenim bylo zjisté€no, Ze systém socialni opory rodin s ditétem
s poruchou autistického spektra ma socidlni opory vysoce individualni. Také bylo
zjisténo, ze vSechny rodiny maji pocit, Ze poskytovana formalni socialni opora odpovida
jejich pottebam, pozadavkiim a ocekavanim. Kazda rodina mé systém socidlni opory

vysoce individuélni.

Klicova slova:

Socialni opora; rodina; zdravotni postiZzeni; Aspergertiv syndrom; détsky autismus



Social Support for Families with Handicapped Children

Abstract

The aim of my bachelor thesis is to identify the system of social support in families caring for
a child with disabilities. The research of this issue was limited to one particular disability,

namely the impairment of the autistic spectrum disorder - Asperger syndrome.

The theoretical part is based on the study of literature and publications related to the topic of
social support where it deals with the concepts of social support, disability, family with a

handicapped child and education of a child with autism.

The qualitative research strategy, the polling method and the semi-structured interview
technique were chosen for the practical part. The interview for the research of this work was
composed of fifteen questions and its aim was to find out What are the expectations of social
support for parents with a disabled child? In order to answer the research questions, interviews
with five families were carried out and the aim of the bachelor thesis was to identify the social
support system in families caring for a child with an autistic spectrum disorder. Once the
necessary was collected, conversations were transcribbed and subsequently evaluated using the

open coding process, where all the data had been arranged in different categories.

The research carried out has revealed that the social support system of families with a child
with an autistic spectrum disorder has a very individual social support. It has also been found
that all families feel that the formal social support provided meets their needs, demands and

expectations. Every family has a highly individualized social support system.

Keywords:

social support; family; disability; Asperger's syndrome; child autism
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UVOD

Rodina, kterd vychovava dité se zdravotnim postizenim, se nachazi ve svizelné zivotni situaci,
ktera je psychicky naro¢nd a ptedstavuje dlouhodoby stresovy faktor Zivota rodiny 1 jejich
jednotlivych ¢lenti. Proto, aby rodina byla schopna se svou tizivou zZivotni situaci kazdodenné
fungovat, neobejde se bez pomoci — socialni opory. Socialni opora jako takové je oznaceni pro
komplex tkond, ¢innosti, aktivit, faktord, které jsou smeéfovany k jedinci v tizivé zivotni
situaci. Muze se jednat o aktivity naprosto cilené, ale také o aktivity bezdé¢né, které vsak
mohou mit pro jedince feSiciho problém velky vyznam. V pfipad¢ rodin s ditétem se
zdravotnim postizenim je socidlni opora velice dulezitd, protoze se jedna o faktor, ktery
vyznamn¢ ovliviiuje fungovani této rodiny a ktery piisobi jako protektivni faktor. Pokud rodina
s ditétem se zdravotnim postizenim muze vyuzivat socidlni oporu, dokéze se se svou situaci

jako celek i v ptipad¢ jednotliven Iépe vyrovnat.

Socialni opora ma celou fadu podob a mnohdy si lidé ani neuvédomuji, ze jim je prave
poskytovana, nebo Ze ji sami nékomu poskytuji. Potieba socidlni opory je samoziejmé vysoce
individudlni a s jejim poskytovani je tieba vzdy spojovat konkrétni situaci, osobnost jedince a
dalsi faktory. Socialni opora je velice dilezita také pro rodiny s ditétem s diagnostikovanou
poruchou autistick€ého spektra. Poruchy autistického spektra jsou v sou¢asné dobé rozsifenou
poruchou, o které se mluvi mezi laickou vefejnosti a které¢ odbornici vénuji velkou pozornost.
ProtoZe sama v budoucnu planuji vénovat se v praxi détem s poruchou autistického spektra, je
pro mé otdzka socidlni opory poskytované rodinam s détmi s touto diagnézou velice zajimava.
Soucasné budou ziskané informace pfinosné pro mou vlastni budouci praxi, protoZze ziskam
piehled o problematice, kterou je tieba pii praci s ditétem se zdravotnim postizenim vzdy
reflektovat. Prace srodinou, jeji situace a stav, jsou pro préci s dité¢tem se zdravotnim
postizenim zdkladem. A sociédlni opora je pak jednim ze zakladnich faktorti ovliviiyjicich situaci

V této rodiné.

V piedkladané praci je studovano téma socialni opory rodin s détmi se zdravotnim postizenim,
konkrétné rodin s détmi s poruchou autistického spektra. Cilem prace je identifikovat systém
socialni opory u rodin pecujicich o dit€ s postizenim. Za timto ucelem je prace rozdélena na
teoretickou a praktickou cast. Teoreticka Cast je postavena na studiu literatury a publikaci
souvisejicich s tématem socialni opory a poruch autistického spektra a jejim cilem je vytvofit
teoreticky ramec zkoumané problematiky. Praktickd cast prace je prezentaci provedené¢ho

vyzkumného Setfeni kvalitativniho charakteru. Oslovenim péti rodin vychovévajicich dité



s poruchou autistického spektra prostiednictvim polostrukturovanych interview byly ziskany
informace, které procesem otevieného kodovani ptinesly odpovédi na stanovené vyzkumné
otazky. Co se tyCe teoretické Casti prace, ta vychdzi ze studia literatury Ceské i zahrani¢ni
provenience, pficemz vzhledem k pozornosti, ktera je tématu poruch autistického spektra a
socialni prace vénovana, byla volena literatura co nejnovéjsi. Z tohoto diivodu jsou dulezitym
zdrojem teoretické ¢asti prace odborné ¢lanky, které na rozdil od publikaci flexibilngji reaguji
na nové podnéty a poznatky a také internetové zdroje, kde je mozné nalézt ty nejnovéjsi

informace. Seznam pouzité literatury a zdroji je soucasti prace.



1 TEORETICKA CAST
1.1  Socialni opora

1.1.1 Vymezeni socidlni opory

,,Socialni opora je jednim z prirozenych aspektu kazdodenniho Zivota. Jeji potieba se miize
ménit vlivem situaci, do nichz se clovek dostava (napr. stresu).
(G. Bruh a B. U. Philips)

Socialni opora, nebo také socialni podpora®, anglicky Social Support, je koncept, ktery je
postaven na predstavé, Ze nutnou podminkou Zivotni spokojenosti a socialni prosperity je mimo
jiné také urCitd forma interakce mezi Clovékem a jeho prostfedim (Madlincova, 2010).
V podstaté se tak jednd o komplexni pristup, ktery zahrnuje procesy jako umoznéni kontaktu
jedince sjakymkoli druhem znevyhodnéni s ostatni spole¢nosti, zajisténi materialnich
podminek téchto lidi ¢i zajist€ni moznosti pracovat. Socialni opora je velice Siroky pojem a
stejné tak je Sirokd moznost jejiho vykonavani. Socialni opora mize mit charakter odborné,
profesionalni pomoci, stejné jako neformalni podpory ze strany neprofesionali. Podle
Matouska (2016), se socidlni opora sklada z emocionalni opory, poskytovani vyznamnych

informaci a z pfimé praktické pomoci.

Socialni opora V praktickém slova smyslu je pomoci, kterou poskytuji druzi lidé ¢lovéku
nachéazejicimu se v zatéZové zivotni situaci. Cilem socidlni opory je uleh¢it jedinci jeho tizivou
zivotni situaci (Ktivohlavy, 2009). Tuto pomoc vSak neni nutné chépat pouze jako ¢innosti
cilené na pomoc jedinci, ale V nejobecnéjsim slova smyslu se miize jednat o pouhou pfitomnost
blizké osoby, blizkost ¢loveka, na kterého je spolehnuti ¢i pouhé vyjadreni ucasti (Kiivohlavy,
a péci v tizivé zivotni situaci (Kfivohlavy, 2009). Smyslem socidlni opory je usnadnit jedinci
jeho aktudlni tizivou zivotni situaci, pfi¢emz se nemusi jednat vyhradné o situaci dlouhodobou
a extrémné naro€nou, ale miiZze se jednat o kazdodenni problémy a béZzné situace. Dulezitym
strankou socialni opory je tedy samotné informovani jedince, Ze jsou kolem n¢j lidé, ktefi si jej
vazi, uznavaji jej a pojimaji jej jako soucast svych vzajemnych vztahti (Hewstone, Stroebe a

kol., 2015).

Zakladnim predpokladem socidlni opory je existence sité vztahtl, tedy socialni sit¢ (anglicky

Social Network), kterd je realizovana prostiednictvim vazeb a interakci (Madlincova, 2010).

! Termin socialni podpora byl v praxi diive uzivan jako synonymum pojmu socialni opora, oviem v soucasné dobé
se anglicky termin Social Support jiz vyhradné pieklada jako socialni opora (Mandincova, 2011, s. 6).
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Tyto vazby, vztahy a interakce jsou pro kazdého jedince zdrojem podpory a tedy i zdrojem
socialni opory. Téchto socialnich siti ma jedinec v zivote celou fadu a jsou to sité zalozené na
shodném véku, pohlavi, profesi, zajmech apod. Dle Krpouna (2012) méa vymezeni pojmu
socialni opora ale také pojem tzv. odvracené tvare socialni opory. I kdyz pojem socialni opora
ma jasn¢ pozitivni naddech, mohou nastat pifipady, kdy je socidlni opora nad moznosti
poskytovatele nebo nevyhovuje potfebam piijemce. Takto realizovand socidlni opora neni
podporou a pomoci, ale miize zptsobovat snizeni sebeticty piijemce, mize narusovat jeho pocit
osobni autonomie a u poskytovatele nechténé socialni opory muiize naopak navozovat pocity

bezmoci (Krpoun, 2012).

1.1.2 Druhy socialni opory

Clenéni socialni opory miize byt vedeno celou fadou kritérii. Pohledy na jednotlivé zpiisoby
socialni opory tak mohou vychézet z toho, jakym zplsobem tato opora napliluje potieby
cloveka, z toho, jakym zpiisobem se vztahuje k jeho socidlni siti, z toho, jak je u¢inna a kvalitni,
z toho, jak ji pfijemce vnima apod. Dle Bastecké (2012) jsou hlavnimi kategoriemi socidlni
opory prvni dva typy, psychicka a praktickd opora. Zatimco psychicka opora zahrnuje kladny
cit, potvrzeni hodnoty, spolehlivé spojenectvi, spoleenské zaclenéni, ptilezitost k pecovani o
druhého, prakticka opora, ktera se Casto nazyva podporou, predstavuje konkrétni pomoc, ¢asto

materialni, finan¢ni a informacni (Bastecka a kol., 2013).

1 kdyz je velice dulezité, aby ¢lovek v tizivé zivotni situaci mél zajisténé zakladni potieby, tedy
bydleni, stravu a Satstvo, socidlni opora ma také psychicky, emocionalni rozmér. Dlvérnost a
schopnost diivétovat, blizkost, vyjadieni porozuméni, vciténi a zajmu, vyjadieni souhlasu, ucty,
ocenéni a obdivu, poskytnuti pocitu bezpec¢i a spolehnuti, moznost k nékomu patfit a citit se
potiebné jsou pro jedince v tizivé zivotni situaci stejn¢ dulezité. Dle Bastecké a kol., (2013)
emocni ¢i prakticka opora. Ob¢ jsou dulezité a obé tvoii kompatibilni soucast celkové socidlni

opory.

Krpoun (2012) socialni oporu dé€li pouze na anticipovanou a ziskanou, slovy BaStecké (a kol.,
2013) je ocekavana a obdrzena socidlni opora. Anticipovana socialni opora je ozna¢enim pro
pocit ¢lovéka, ze je druhymi pfijimana. Tato forma socialni opory podle Krpouna (2012) tak
souvisi s pocitem jistoty, Ze se ma jedinec v ptipad¢ potieby na koho obratit a s nékym ve své
tizivé situaci pocitat. Naopak ziskana dle Krpouna (2012) je socialni opora odrazem

specifického vzorce interakce mezi dvéma a vice lidmi Vv konkrétni situaci. V praxi se
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anticipovana a ziskana socialni opora projevuje napt. tim, ze lidé s vysokym sebevédomim maji
tendence oc¢ekavat zna¢né vysokou socialni oporu, coz je odrazem jejich vlastni sebejistoty a

pocitu dilezitosti. Anticipovana socialni opora souvisi se socialnim zakotvenim jedince a je

vvvvvv

1.1.3 Zdroje socidlni opory

Zdroje socialni opory jsou rizné. A proto hledisko subjektu poskytujiciho socidlni oporu mize
byt chapéano také jako jedno z klasifikacnich kritérii socidlni opory. Bastecka (a kol., 2013)
V souvislosti se zdroji socialni opory hovoii o pfirozenych systémech opory, o podplirnych
skupinach a svépomocnych skupinach. Pfirozenymi systémy socialni opory jsou rodina,
pribuzni, znami, vrstevnici, pratelé. Zdrojem socialni opory jsou i nadbozenské organizace,
pomadhajici profese, podplirné skupiny organizované odborniky a svépomocné skupiny. Kazdy
jedinec v tizivé zivotni situaci si vybira takové vztahy, které odpovidaji jeho momentalnim
potfebam. I kdyz si zdroje socidlni podpory voli jedinec podle aktudlnich potfeb nebo se mu
naskytaji podle individudlnich parametri jeho tizivé situace, mezi zdroji socialni opory

pravidelné vynika rodina (Bastecka a kol., 2013).

Velice zasadnimi zdroji opory jsou vSak i dal§i pfirozené systémy — vrstevnické skupiny,
pfibuzni, znami. Socialni opora poskytovand t€mito socidlnimi spolecenstvimi je velice
dualezita, protoze jedinci dodava celkovy pocit soundlezitosti s ostatnimi, pocit zaclenéni a
spoluprozivani kladnych emoci. Pfirozené sociadlni systémy umoznuji jedinci odpoutat se od
zatéze, odreagovat se a alesponi na chvili zapomenout na své tizivé problémy a Zivotni strasti.
Podle ValiSové a Kasikové (2011) je diky clenstvi v téchto pfirozenych systémech socidlnich
vazeb ma jedinec moznost proZivat ucast na Zivoté a celkové mit pocit pfinaleZitosti k celé
lidské pospolitosti. Pro jedince je kromé rodiny a ptibuzenskych vazeb duilezité nalezet také
k zdjmovym krouzkiim, klubim, sportovnim oddilim apod. Na podobné bazi jsou podle
Valisové a Kasikové (2011), zalozena naboZenska spolecenstvi, kterd do oblasti socidlni opory

ptidavaji spiritudlni rozmér.

Ne vzdy vSak sta¢i socialni opora poskytovana pfirozenymi socialnimi vazbami jedince a je
nutné, aby se zapojila institucionalni socidlni opora. I v rdmci institucionalni formy socialni
opory je mozné nalézt fadu moznosti a zplisobll, organizaci a instituci, které socidlni oporu
poskytuji. Na poskytovani socialni opory se podileji Skoly, dalsi vzd€lavaci zatizeni, soudni
instituce, pravnické organizace apod. Naprosto z4sadni formou institucionalni socialni opory

jsou pomahajici profese, kde na prvnim misté figuruji profese socialnich pracovniki. Podle
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Matouska je socialni prace oblasti lidské Cinnosti piimo zaméfena na pomoc jedincim
Vv tizivych zivotnich situacich, ktefi nejsou schopni se se svym problémem vypotadat sami.
Instituce socialni prace poskytuji odbornou, profesionalni a Skolenou socialni oporu, ktera je
cilena na Siroké spektrum rizikovych jedincii a jedincti v svizelnych Zivotnich situacich, ovSem
1 socialni prace k poskytovani svych sluzeb pottebuje spolupraci pfirozené¢ho socialniho okoli

jedince (Matousek, 2016).

1.1.4 Pozitivni acinky socialni opory

Slezackova (2012) v prvé fadé socidlni oporu nazyva pozitivnim pojmem celkového feSeni
tizivé zivotni situace jedince a to jak v pfipad¢, ze se jedinec v této situaci nachdazi, tak i
Vv piipad¢€, Zze momentalné nefesi zadné Zivotni stresové zalezitosti. To podle Slezackové (2012)
Znamend, ze hlavnim pozitivnim G¢inkem socialni opory je samotna schopnost piekondvat
piekazky nebo podpora pii zvladdani tézkych zivotnich situaci a také se socidlni opora mize
oznacit za jeden z hlavnich pfedpokladii GspéSnosti v feSeni piipadnych tizivych Zivotnich

A 7

situaci. D4 se tak konstatovat, Ze vyssi mira socialni opory bude mit pozitivnéjsi dopad na

A4 r

zvladani naroc¢né zivotni situace nez jeji niz$i mira ¢i dokonce neptitomnost. Kromé toho ma

vSak vysSi mira socialni opory ptiznivy vliv na psychickou pohodu jedince, stejné jako na jeho

zdravotni stav (SlezaCkova, 2012).

Na psychicky stav jedince ma socialni opora ten pozitivni dopad, Ze plsobi jako naraznik
tlumici dopady piisobicich stresort a vaznéjSich problému (Slezackova, 2012). OvSem socialni
opora spolecné s dobrymi socidlnimi vztahy ma také nepopiratelny pozitivni vliv na zdravi
jedince. O pozitivnich dopadech socidlni opory na zdravi jedince se vedou diskuze, které
operuji se dvéma zakladnimi modely uginku (Celedova, Cevela, 2010). Tzv. naraznikovy
model ma socidlni opora ptiznivy vliv na zdravotni stav jedince pouze tehdy, kdyz je clovék
vystaven vysokym Grovnim stresu a to jeité dlouhodobé (Celedova, Cevela, 2010). Nizsi
urovein socialni opory €i jeji neexistence spolecné s vyssi urovni stresu determinuji u jedince

vys§i Sanci vzniku nemoci (Mandincova, 2011).

Podle Madincové (2011) a tzv. piimého modelu ¢i modelu hlavniho u¢inku plisobi socidlni
opora jako ochrana zdravi nezavisle na tom, zda lidé jsou ¢i nejsou aktualné vystaveni stresu.
Tento model dokonce pocita stim, ze lidé se silnou socidlni oporou maji i nizsi
pravdépodobnost umrti. Pfimy model nepocita miru stresu a chape socidlni oporu jako pifiznivy
determinant pohody clovéka, kvality jeho Zivota, efektivniho zvladéni Zivotnich problému a

pozitivniho pribéhu nemoci (Mandincova, 2011). Mandincova (2011) tvrdi, ze neexistence
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socialni opory ¢i jeji nizka Groveinl ma negativni dopad na psychické a télesné zdravi jedince a

naopak, silna socialni opora je pro zdravi i psychickou pohodu naopak velice dilezita.

1.1.5 Negativni Gcinky socialni opory

Pozitivni G¢inky socialni opory jsou veelku jasna, ale socialni opora je fenomén ptlisobici nejen
V pozitivnim, ale také negativnim slova smyslu. Negativni ucinky socidlni opory se projevuji
Vv piipadech, kdy je socidlni opora poskytovana nepfiméfené a to jak ve smyslu kvalitativnim,
tak ve smyslu kvantitativnim (Vasina, 2009). V ptipadé¢, Ze je socidlni opory ptili§ mnoho, tvrdi
Vasina (2009), Ze ptijemce se dostava do role jedince se snizenymi kompetencemi vyrovnavani
se, se stresem a snizenou moznosti autonomniho rozhodovéni. Tento pfipad poskytovani
socialni opory ma negativni dopady na pfijemce i z dlouhodobého hlediska, protoze miize
vyvoléavat zdvislost a neschopnost samostatného feseni jakychkoli problému. V piipadé, Ze je
nadmérnd mira socidlni opory poskytovana piijemci opakované, mlize se u piijemce vyvinout

typické chovani nauc¢ené bezmoci (Gillernova, Krejcova a kol., 2012).

V kvalitativni roviné se negativa socialni opory projevuji v odlisnych océekavanich
poskytovatele a piijemce socialni opory (Vasina, 2009). To znamen4, Ze nepiiméfena socialni
opora se mize naprosto minout u¢inkem a navic mize zanechat i pocit nedorozuméni na obou
stranach (Gillernova, Krej¢ova a kol., 2012). Frustrace a stres na strané piijemce se objevuji
také v ptipad¢, kdy je mu socialni opora nabizena a poskytovana bez toho, aby o ni projevil
zajem, stejn¢ jako v ptipadé€, kdy jedinec socidlni oporu potiebuje, dokonce o ni svym
zpisobem Zzada, ale Z&4dné opory se mu nedostava. V pfipad€, Ze socidlni opora neni
poskytovana v takové kvalitg, v jaké je pfijemcem ocekavana, miZze dokonce nastat stav vyssi
frustrace, nez zpUsobila samotnd primarni udalost (Thomas, 2010). Pfijemce socialni opory
potiebuje socialni oporu v takové mife a kvalité, ktera vyhovuje jeho individualnim potiebam

a tizivosti konkrétni situace.

Ovsem negativni dopady miiZze mit poskytovani socidlni opory také pro poskytovatele socialni
opory. V ptipad¢€, ze pomahajici poskytuje socidlni oporu, kterd neni dostatecné opétovana a
ocenovana, muze dojit k pocitu frustrace i na jeho strané¢ (Thomas, 2010). V extrémnich
ptipadech se dokonce muze objevit tzv. syndrom pomocnika, ktery se ¢asto vyskytuje u lidi
pracujicich v n€které z pomahajicich profesi. Jedinec, ktery pfili§ Casto poskytuje socialni
oporu bez adekvatni zpétné vazby, se dostava do situace, kdy si pocity slabosti ¢i bezmocnosti

spojuje jen s druhymi osobami (Schmidbauer, 2008). Celkové je tfeba negativni dopady
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socidlni opory minimalizovat, protoze socidlni opora a socialni vztahy jako takové jsou pro

zivot kazdého jedince velice dilezité.

1.1.6 Komplexni socialni opory

Socialni opora zahrnuje Sirokou Skalu jednotlivych ukont, které mohou byt oznaceny jako
poskytovani socialni opory. Podle Mandincové (2011) je socidlni opora emocionalniho,
hodnoticiho, informacniho a instrumentalniho druhu. Emocionélni opora zahrnuje poskytovani
dalezitych emoci jako lasky ¢i nadéje. Hodnotici opora ma tlohu v procesu relevantniho
sebehodnoceni, to znamend v procesu vyjadifovani respektu, posilovani kladného
sebehodnoceni, sebevédomi, podporovani snahy o autoregulaci (Madlicova, 2011). Informacni
opora se projevuje zprostiedkovavanim informaci a rad pomaéahajicich jedinci vyrovnat se
S tizivou Zivotni situaci. Instrumentélni opora je oznaceni pro praktické druhy pomoci a pro
materialni zplisoby socidlni pomoci. V ramci instrumentalni socidlni opory je jedinci v tizivé

zivotni situaci poskytovéana finanéni vypomoc, potieby a pomicky.

I kdyz mé kazda z uvedenych forem socidlni opory svou vahu a opodstatnéni, socialni opora je
komplexni zalezitosti. Kdyz je kazdy problém, kazda svizelna Zivotni situace a kazdy ¢lovek
individualni a specificky, socialni opora by méla zahrnovat veskeré formy, které jedinec v dané
chvili potfebuje. To znamend, Ze socialni opora by méla zahrnovat tyto komponenty

(Pugnerova, Kvintova, 2016):

» lasku a uznani (pocit byt opecovavany a milovany a mit moznost sdilet intimitu,
moznost byt socidln€ uznavan, ocetiovan a respektovan);

» n€kam patfit (pocit vzdjemné sounalezitosti ve vztahu, pocit n€kam patiit — do
rodiny, komunity, k partnerovi);

» nebyt sdm (socialni opora je prostfedkem snizovani pocitu osamélosti, takze i
clovek, ktery je sam, neni diky socidlni opote osamély);

» sdileni (socialni opora poskytuje moznost komunikace, svérit se nékomu, snizuje
napéti, srde¢ni tlak a srde¢ni tep, zvySuje obranyschopnost organizmu, ulevuje po
psychické i fyzické strance);

» informace (socialni opora zprostfedkovava piistup k informacim, radam,
doporucenim a zkuSenostem);

» pomoc Vv nouzi (pro mnohé je socialni opora synonymem materialni ¢i fyzické

pomoci, ale mize se jednat i o0 pomoc zachrannou a fyzickou).
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Socialni opora je tedy komplexni zalezitosti, kdy jednotlivé jeji slozky ¢i formy, jejich intenzita,
kvalita a kvantita se lisi pfipad od pfipadu. ProtoZe socidlni opora je v podstaté odrazem kvality
socialnich vztaht, které se projevuji v dimenzi individudlni, rodinné a skupinové. Komplexni
charakter socialni opory je dan nejen potfebami ptijemcu, ale také funkcemi, které socialni
opora ma. Jak uvadéji Pugnerova s Kvintovou (2016, s. 44), ,,...socidlni opora pusobi jako
naraznik a redukuje intenzitu nasledkii stresu, ale také muze mit protektivni charakter a

«

preventivné piisobit na potencialni stresor tak, aby se nestal aktudlnim.*

1.1.7 Neformalni socialni opora

Socialni opora je velice riznorodd, zahrnuje Sirokou sit’ vztahti a subjekt. Socialni oporu
zdaleka neposkytuji jen vyskoleni profesiondlové, ale také clenové rodiny a $irSiho
piibuzenstva, piatelé, sousedé ¢i pracovnici, ktefi pro tuto ¢innost nejsou v zadném ptipadé
Skoleni. Matousek (2016) uvadi ze, socidlni oporu miize poskytovat i kadetnice, kterd se zajima
o sv¢ klienty, ¢i pravnici v pritbéhu rozvodového fizeni. Z tohoto tthlu pohledu se pak socidlni
opora rozliSuje na tzv. formalni a neformalni. V podstaté je rozdil v obou formach socidlni
opory v tom, kdo ji poskytuje, jeji napli vSak zlstava v podstaté stejnd a mize se realizovat ve
vSech vySe uvadénych formach a aktivitdch. Zakladni charakteristikou neformalni socidlni
opory je fakt, Ze je poskytovana v ramci neformalni socialnich siti (What is an informal social
network? [online], 2018).

Uchopit a definovat neformalni vztahové sité je velice slozité, protoZe se jedna prakticky o
vSechny neformalni vztahy, které jedinec ma. Jednd se o vztahy piibuzenské, ptatelské,
vrstevnické, sousedské, komunitni, neformalni pracovni vztahy, neformalni vztahy navazané
Vv ramci procesu vzdélavani atd. Neformalni socialni sit€ lze obecné definovat jako soubory
vztahil nebo vazeb mezi jednotlivci, kdy kazdy z téchto vztaht a vazeb vykazuje rozli¢né stupné
vyznamu (Matousek, 2016). Kazdy jednotlivec je spojen s fadou dal$ich jednotliveli v ramci
jednoho souboru a soucasné je spojen s fadou dal$ich siti (What is an informal social network?
[online], 2018). Vzhledem k tématu mé piedkladané prace je tiecba se zamétit na neformalni
socialni oporu v konkrétnim ptipadé rodin s détmi s postizenim. Neformdalni opora je pro rodiny
vychovavajici dité s postizenim velice dilezitd a to jak pro jednotlivé Cleny, tak pro rodinu

vystupujici jako celek.

V ptipadé, ze je v rodiné dité se zdravotnim postizenim, je neformalni opora ze strany ostatnich
¢lent uzsi 1 Sirsi rodiny velice dalezitou soucasti zivota rodiny a prostiedkem vyrovnavani se

S jeji situaci. Nejvice vyuzivané jsou emocialni opora a tzv. instrumentalni opora (What is an
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informal social network? [online], 2018). To znamena, Ze pro rodiny s détmi se
zdravotnim postizenim je dulezité védomi, Ze existuje ¢len rodiny (partner, sourozenec, rodic),
ktery jejich situaci rozumi a sdili ji. (What is an informal social network? [online], 2018). Velice
dualezité je vsak také vyuzivani praktické neforméalni socidlni opory, konkrétné hlidani, pomoci
V domdacnosti apod. Tato forma neformdlni socidlni opory dovoluje clenim rodiny
vychovavajici postizené dité¢ vést zivot, ktery je bézny pro majoritni spole¢nost (Bedesem,
2009).

1.1.8 Formalni socialni opora

I kdyz je hlavnim zdrojem dle Krebse (2010) socialni opory ve vétSin€ zivotnich situaci rodina
anejblizsi vztahova sit’, v nékterych piipadech se jedinec neobejde bez vyuziti formalni socialni
opory. Na rozdil od neformdalni socidlni opory, je ta formélni poskytovéna Skolenymi
profesiondly, tedy nejcastéji odborniky v oblasti socidlni prace a sluzeb (Krebs, 2010).
Profesionalni, formalni nebo také institucionalni socidlni opora ma Siroky kontext, protoze se
jedna o tématiku pfimo souvisejici s takovymi otdzkami, jakymi jsou socidlni politika statu,
socialni prace apod (Krebs, 2010). Socidlni prace, kterd je hlavnim institucionalnim
prosttednikem poskytovani socidlni opory, je praktickou realizaci socidlni politiky statu.
Formalni socidlni opora je poskytovana obcaniim na zakladé legislativnich ptedpist kazdého
statu. V prosttedi CR se jedna v nejobecngjsi roviné o Ustavu, Listinu zakladnich prav a
svobod, dale o zakony a natizeni CR, vyhlasky jednotlivych ministerstev a ostatnich Gistfednich
organu statni spravy. V dal$im stupni jsou zakladnim rdmcem vyhlasky organli samospravy a

kolektivni smlouvy (Krebs, 2010).

Socialni politika statu je vedena v prvé fadé zajisténim prospéchu ob¢ant statu, to se projevuje
jednak vytvafenim pravniho rdmce socidlni politiky statu, na jejimz zakladé je nasledné
realizovana formalni socialni opora, jednak konkrétni realizaci socialnépolitickych opatieni,
kterymi jsou v prvé fadé poskytovani davek a podpory. Kromé statu a statnich instituci se
V ramci socialni politiky mohou angaZovat 1 nestatni subjekty, takze formalni socialni podporu
je mozno ziskat od statnich i nevladnich organizaci (Krebs, 2010). V CR je zékladnim
legislativnim pfedpisem urcujicim socidlni pomoc a tedy i prostfedky formalni socidlni opory
zékon €. 108/2006 Sb., zékon o socialnich sluzbach ve znéni pozdéjsich predpist. Tento zdkon
upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam V neptiznivé socialni
situace. Pomoc a podpora se realizuje prostfednictvim socialnich sluzeb a ptispévki na péci (§
1, zédkona o socialnich sluzbach). V tomto zédkoné jsou definovany podminky pro vydéavani

opravnéni k poskytovani socidlnich sluzeb, pro vykon vetfejné spravy v oblasti socialnich
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sluzeb, pro inspekci poskytovani socialnich sluzeb a ptredpoklady pro vykon cCinnosti
Vv socialnich sluzbach. Za cilové objekty pisobeni zdkona o socialnich sluzbéch jsou také lidé
se zdravotnim postizenim, jejichZ moZznosti vyuzivani socidlni opory jsou tématem mé

bakalarské prace.
1.2 Zdravotni postiZeni

1.2.1 Dité se zdravotnim postiZenim

‘

Kdyby se o nemocech tolik nemluvilo, lidi by byli zdravéjsi.
Jean Anouilh

Podle zékona o socidlnich sluzbach (§ 3) je zdravotnim postizenim minéno ,, ...télesné,
mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit
osobu zavislou na pomoci jiné osoby.“ Zdravotni postiZzeni je souhrnné oznaceni pro zrakové
postizeni, sluchové postizeni, postizeni feci, télesné postizeni, mentalni postizeni, dusevni
postiZzeni, vnitini postizeni a kombinované postizeni (Novosad, 2009). Jednotlivé druhy
zdravotniho postizeni mohou byt ditéti vrozené, nebo je miZe ziskat v prib¢hu Zivota
v dusledku urazu, nemoci ¢i genetickych predispozic. Druhi zdravotnich postizeni je cela fada
a jejich dopad na zivot ditéte je velice rizny. Kromé naroc¢nosti samotného stavu zdravotniho
postiZzeni museji lidé se zdravotnim postizenim celit také pfedsudkiim spole¢nosti a potykat se
musi také s nepochopenim. Zdravotni postizeni jsou riizného charakteru a rozsahu, takze také
jedinci se zdravotnim postizenim pottebuji individudlni pfistup reagujici na jejich zvlastni

potieby (Novosad, 2009).

Ptesto, Ze zdravotni postiZeni vice ¢i méné ovliviiuje zivot ditéte, také dité se zdravotnim
postizenim ma potfebu napliiovat své potfeby. Napliovani potieb ditéte se zdravotnim
postizenim je specifické a piimo se odrazi od rozsahu a povahy zdravotniho postizeni a
moznosti ditéte. Nutnosti je zajiSténi zdravotni a psychické pohody ditéte, coz vSak v ptipadé
ditéte se zdravotnim postizenim vyzaduje vyssi potiebu specifické péce a volbu vhodnych
kompenzacnich a rehabilitacnich postupli umoznujicich ditéti rozvoj limitovany pouze jeho
zdravotnim postizenim (Novosad, 2009). Dité se zdravotnim postiZenim musi v ramci svého
vyvoje piekonavat jednak bézné krize, se kterymi se déti vSeobecné setkavaji, tak 1 dalsi krize
souvisejici s jeho zdravotnim postizenim. Jednd se o vyrovndvani se snejistymi a
nevyvazenymi piistupy rodic¢l a pecujicich osob, o ¢asto pfehnanou starost o svou osobu a

dalSimi spolecenskymi ptedsudky a stereotypy. Zdravotné postizené dit€ musi Celit spolecenské
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stigmatizaci, socialnimu vylouceni (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009). Z téchto diivodu je
nezbytné nutné, aby dité se zdravotnim postizenim melo kolem sebe dostatek zdrojti neformalni
i formalni socialni opory, kterda mu pomuze piekonavat svlj komplexni stav, stejn¢ jako
jednotlivé situace selhani a netispéchu, se kterymi se v zivoté musi zakonit¢ setkavat (Potreby

deti se zdravotnim postizenim, 2012).

1.2.2 Zdravotné postizené déti

Zdravotn¢ postizené déti jsou nedilnou soucasti zivota kazdé spolecnosti, a 1 kdyz se piistup
k nim v minulosti ruzné¢ vyvijel, v sou¢asné dobé je nastavena celospoleCenska snaha o
zaClenéni téchto déti. Socidlni integrace je procesem rovnopravného spolecenského
zaClenovani jedinci se zdravotnim postizenim do Zivota majoritni spole¢nosti. V kontextu
predkladané prace se jednd zejména o zalenéni zdravotné postizenych déti do vzdélavaciho
procesu. Cilem pfistupu ke zdravotné postiZzenym détem je dosdhnout nejvysSiho mozného
stupné socializace jedince, kterd je charakterizovana jeho schopnosti zapojit se do spole¢nosti,
akceptovat jeji normy a pravidla, vytvaret a formovat pozitivni vztahy a postoje. Mira
socializace vSak zavisi na konkrétnim druhu zdravotniho postizeni (Novosad, 2009). Zatimco
diive se preferovalo umisténi zdravotné postizenych déti do dlouhodobé institucionélni péce,
Vv soucasné dobé jsou snahy zabrdnit tomuto procesu a integrovat déti do zivota majoritni

spolecnosti (Potreby déti se zdravotnim postizenim, 2012).

V oblasti socidlni opory se snaha o integraci zdravotné postizenych déti projevuje hned od
pocatku, tedy prakticky od narozeni. Vc¢asna intervence je systémem sluZzeb a programil
poskytovanych kromé jiného détem se zdravotnim postiZenim a jejich rodindm a cilem je
piedchazet postizeni, eliminovat ¢1 minimalizovat nasledky postizeni a poskytnuti rodiné 1 ditcti
prostiedky a moznosti ke spoleCenské integraci. Uz ve stadiu raného vyvoje je nutné zdravotné
postizenym détem vénovat pozornost, protoze pouze adekvatni podpora ve vyvoji miize zmirnit
nasledky zdravotniho postizeni a soucasné pfipravit zédklad pro integraci ditéte v nejvyssi
mozné mite, jakého je schopno (Potieby déti se zdravotnim postizenim, 2012). Takze uz
Vv pribéhu rané¢ho vyvoje jsou zdravotné postizenym détem poskytovany sluzby intervence,
planovanych aktivit a specialni edukace vedouci ke zlepSeni organickych funkci a k vybudovani
pfiméfenych zplsobl chovani (Kocova, 2012). Co se tyce konkrétnich aktivit socidlnich sluzeb
vyuzitelnych pro zdravotné postizené déti a jejich rodiny, je mozné uvést socialni poradenstvi,

osobni asistenci, peCovatelskou sluzbu, tisniova péce, pritvodcovské a predcitatelské sluzby,
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odlehc¢ovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni a tydenni stacionaie a domovy pro osoby se

zdravotnim postizenim (zdkon o socidlnich sluzbach).

1.3 Rodina s postiZenym ditétem

1.3.1 Rodina a jeji funkce

Vzdy je nutné si uvédomit, Zze rodinné vztahy a mira podnétnosti rodinného prostfedi jsou
zékladem jakékoli socialni opory ¢i pomoci. Rodina zajistuje biologické potieby, bezpeci,
emocni zazemi, je prvnim mistem socializace a také mistem, kde se vytvaii zaklady piistupu
ditéte k celému svétu, tedy jeho postoje, nazory, hodnotovy systém a vztah k lidem. Ze
sociologického hlediska dle Mahrové a Venglatové a kol., (2008) je rodina malou socialni
skupinou, kdy pojeti rodiny a jeji struktura prochdzi historickym vyvojem. V soucasné dobé
dochézi k naruSovani tradi¢nich rodinnych struktur, takze rodiny jsou tvofeny pary rizného
pohlavi a jejich détmi, nebo funkce rodice zajist'uje jedna osoba v roli samozivitele (Mahrova,
Venglafova a kol., 2008). Stejn¢ jako se méni struktura rodinné jednotky v historii a ve vyvoji

kazdé rodiny, méni se a vyvijeji také funkce, které rodina plni.

Mezi zékladnimi funkcemi, které rodina plni, vynika funkce socializa¢ni. Rodina je socidlnim
prostiedim, ve kterém se vyvijeji a socializuji ¢lenové rodiny, soucasné vSak rodina funguje
jako soucast celé spole¢nosti. Funkce rodiny se tak v procesu socializace promita jak do
jednotlivet, tak v celospoleenském kontextu. Zakladnimi funkcemi rodiny jsou podle
Reichela (2008) funkce socialné-reprodukéni, kulturné-reprodukéni, biologicko-reprodukéni,
ekonomickd, terapeuticko-pecovatelska, vychovné-vzdelavaci a obranna. Reichel (2008) tvrdi,
ze jednotlivé funkce rodiny vSak nelze od sebe zcela oddé€lit, jejich Gcinnost se prolind a jsou
ve vzajemnych vztazich a zavislostech. Rodina tedy seznamuje své Cleny se Zivotem ve
spole¢nosti, vytvaii jeho socidlni role a status, soucasné rodina seznamuje své Cleny i
S kulturnimi a dal$imi hodnotami a normami panujicimi ve spole¢nosti, kde se rodina pohybuje

(Reichel, 2008).

Svoboda (Svoboda a kol., 2009), tvrdi, ze krom¢ jiného je rodina také ekonomickym subjektem
a to subjektem nejmenSim. Rodina jako ekonomicky subjekt zajiStujici materidlni potfeby
svych ¢lenti a soucasné je také nedilnou soucasti ekonomického systému celé spolec¢nosti
(Svoboda a kol., 2009). Kromé zajisténi materialnich potieb je rodina také jednotkou zajistujici
péci v ostatnich oblastech zivota svych ¢leni. To znamend, Zze rodina zajiStuje socidlni,

psychické a somatické zdravi svych ¢lent. Ve sméru k détem ma rodina samoziejmé také
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nepopiratelnou vychovné-vzdélavaci funkci. Na vychové a vzdélavani déti sice podileji i jiné
instituce a skupiny, role rodiny v tomto sméru je v§ak nenahraditelna. Obranna funkce naopak
ustupuje do pozadi, i kdyz stale je rodina prostfedkem ochrany a obrany, zejména v prvnich

letech Zivota ditéte (Reichel, 2008).

1.3.2 Socidlni dopad problematiky

Dité se zdravotnim postizenim znamenad pro kazdou rodinu obrovskou zatéz, ktera od zaklada
meéni zivot celé rodiny. Rodina, do které se narodi ¢i pfibyde dité se zdravotnim postizenim,
musi tomuto novému stavu ptizptsobit celé své fungovani. Dité se zdravotnim postizenim méni
nejen vnitini chod rodiny a ma pifimy dopad na zivot jednotlivych ¢lent rodiny, ale méni také
jejich spolecenské vztahy a §irsi skute¢nosti (Novosad, 2009). Rodina s ditétem se zdravotnim
postizenim se setkdva s fadou problémt, se kterymi se diive potykat nemusela a jejichz feSeni
vyzaduje mnoho zmén a zdsahti do Zivota rodiny (Novosad, 2009). Rodina zdravotné
postizeného ditéte se dostava do zatézovée situace, ktera trva i dlouho poté, co doslo k diagnoze
a co se rodina s novou situaci szila. Dité se zdravotnim postizenim vyzaduje specialni pfistup a
ma zvlastni potteby, coz je velkou psychickou, fyzickou, materialni i Casovou zatézi pro rodinu
(Novosad, 2009). V roding dit¢ se zdravotnim postizenim miiZze narusit fadu socialnich funkci,
které rodina ma. Mize dojit k naruSeni socializace a vychovy ditéte se zdravotnim postizenim,
muze dojit také k naruSeni dosavadnich rodinnych vztahi a roli a k celkové zméné rodinné

atmosféry (Kuznikové a kol., 2011).

Castym problémem je pravé naruseni rodinnych vztahi a roli a to zejména mezi rodici ditéte i
mezi rodi¢i a ostatnimi détmi. Mezi partnery muze fakt, Ze je jedno z déti se zdravotnim
postizenim, vést az k rozchodu, protoze zejména otcové Casto novou situaci nejsou schopni
zvladnout. Na druhou stranu mize nova situace vest také k utuZeni vzajemnych rodinnych
vztahi a ke sblizeni vSech c¢lent rodiny. Kromé vztahli vrodiné znamend dit¢ se
zdravotnim postizenim také socialni z4té€z pro rodinu a to v oblasti nutnosti pecovatelstvi. O
dité se zdravotnim postiZenim je nutné se starat, coz je casové€, psychicky, fyzicky i1 finan¢né
velice naro¢né. S timto problémem souvisi také dopad, ktery dité se zdravotnim postizenim ma
na finan¢ni situaci rodiny (Déti se zdravotnim postizenim [online], 2017). Nejen, Ze starost o
dit¢ se zdravotnim postizenim je samo o sobé finan¢n€ naro¢nd, Casto je nutné, aby jeden
zZ rodic¢i, nejCastéji matka, zlstal s ditétem doma, coZ vede ke sniZeni pravidelnych rodinnych

piijmu. S péci o dite se zdravotnim postizenim souvisi problém socialni izolace a ztraty volné¢ho
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¢asu Clenl rodiny. Zejména pro rodiCe je ¢asova naro¢nost péce o dit€ s postizenim velkym

zasahem do spolecenskych vztahl (Déti se zdravotnim postizenim [online], 2017).

1.3.3 Postoj rodicii k ditéti s postizenim

Rodice, jejichz dité trpi zdravotnim postizenim, se museji s novou situaci vyrovnavat od
pocatku. Po stanoveni diagnozy rodina a jeji ¢lenové Casto nemaji piesnou predstavu, jaké
zmeény je ¢ekaji a nedokazi ani odhadnout, jak velkym zasahem zménéna situace pro jejich zivot
bude (Pugnerova, Kvintova, 2016). Rodice ditéte se zdravotnim postizenim zazivaji pocity
beznad¢je, nedostate¢nou informovanost, nejistotu, pocit, ze udalosti jejich Zivota nemaji pod
kontrolou a zejména velké trauma. Prvotni obdobi adaptace rodi¢ii na novou situaci je podle
Vagnerové (Vagnerova a kol., 2009) tézkou zkouskou, ktera fesi hledani identity rodici i ditéte,
hledani smyslu nové situace 1 hledani moznosti dal$iho rodinného a osobniho sméfovani.
Rodic¢e prochézeji v pribéhu svého vytvareni si vztahu k ditéti se zdravotnim postizenim

fazemi Soku a popieni, bezmocnosti, akceptace a reorganizace (Pugnerova, Kvintova, 2016).

Faze popteni a Soku je prvni reakci rodicli na informaci, ze jejich dit€ bude zdravotné postizené.
I kdyz je vpocatku pro rodice t€zké piijmout tuto skutecnost, casem dochézi k jejimu
akceptovani (Vagnerova, 2008). V dalsi fazi se dle Vagnerové (2008) rodice citi bezmocni,
protoze nevédi, co maji v nové situaci délat. Postupné vsak dochazi k adaptaci na novou situaci
a k vyrovnavani se s problémem, takze rodiCe se zainaji zajimat o postizeni, o zkuSenosti
s timto druhem postizeni (Vagnerova, 2008). V dusledku prozitych fazi se buduje vztah rodice
k ditéti, ktery je bud’ pozitivni, ¢i negativni. Pokud dojde k pfijeti nové skutecnosti, je to
v poradku a i kdyZ rodiCe zaZivaji zatéZovou situaci, maji k ditéti se zdravotnim postizenim
pozitivni vztah (Vagnerova, 2008). MlzZe vSak také dojit k nepfijeti situace a k nevyrovnani se
S ni, coz mize v realu znamenat v extrémnich ptipadech i zteknuti se ditéte a odchodu jednoho

Z rodi¢t od rodiny (Pugnerova, Kvintova, 2016).

1.3.4 Zvladnuti zatéze u rodica

Jak bylo feceno vyse, at’ uz se u rodict vybuduje k ditéti se zdravotnim postizenim jakykoli
vztah, vZdy tato situace znamend psychickou a také fyzickou zatéZ pro oba rodice. Zatimco
V pocatku nové situace se rodiCe ocitaji v situaci, kterd je traumatickd, postupem dochazi
k poklesu traumatického stavu, takze zatéz se meéni spiSe na dlouhodoby stres spojeny
s komplexni inavou z péce o dit¢ a feSeni novych Zivotnich situaci (Vagnerova, 2008).

Dulezitym faktorem ovliviiuyjicim celkovou zatéz spojenou s vychovou ditéte se
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zdravotnim postizenim je také to, zda se dit€¢ se zdravotnim postizenim rodi, ¢i k postizeni
dochazi az v pribehu zivota ditéte. Zatéz je zpravidla narocnéjsi v pfipade, kdy se dité
S postizenim narodi, protoze je tato situace ¢asto spojena s pocity viny a bezmoci (Vagnerova,
2008). Pii vzniku postizeni az v pritb¢hu zivota ditéte je dilezité to, ze rodiCovska identita je
jiz vytvorena (Vagnerova, 2008). Na druhou stranu se jedna o specifickou stresovou situaci,

ktera je pro rodice také zatézova (Vagnerova, 2008).

Zatez, kterou pro rodinu predstavuje péce o dité se zdravotnim postizenim, se tedy vyviji od
traumatického po stresovy stav. Uroveli zatéZe a stresu, kterou rodiée zaZzivaji, je velice tzce
spojena s mirou postizeni ditéte a jeho druhem. Jednotlivé druhy postizeni vyzaduji odliSnou
uroven péce, coz se ptimo promitd do miry stresu (Vagnerova a kol., 2009). Zazivana zatéz je
emocionalniho, psychického, socialniho, fyzického i finan¢niho charakteru, coz mize vést az
ke krizi rodinnych vztahl (Vagnerova a kol., 2009). Krize spojend se zatézi, kterou rodice pti
péci o dité se zdravotnim postizenim zazivaji, miiZze vést az k rozpadu partnerskych vztaht, coz
se podle statistickych tidaji déje az jedenkrat vice nez v pripadech rodi¢i s détmi bez postizeni
(Vagnerova a kol., 2009). Emoc¢ni zatéz spojena se starosti o dité se zdravotnim postizenim je
umocnéna také zhorSenim ekonomické situace rodiny, coz jen zvySuje miru dlouhodobého

stresu, se kterym se museji rodi¢e vyrovnavat (Novosad, 2009).

1.3.5 Proces zvladnuti zatéze

Proces zvladani zatéZe je velice individudlni zaleZitosti a kazdy jedinec a tedy 1 kazdy rodic fesi
svou vlastni cestu feSeni nastalého problému. Je tak nutné pocitat s tim, Ze 1 partneti jako rodice
zdravotné postizeného ditéte se budou na problém zatéze spojené s péci o dité se zdravotnim
postizenim nahlizet riizné (Vagnerova a kol., 2009). Pro proces zvladani zatéze je proto dilezité
najit mezi obéma rodi¢i harmonii v pfistupu k nové Zivotni situaci tak, aby byla pfijatelna pro
oba z nich. Rodice ditéte se zdravotnim postizenim museji dosahnout shody v pohledu na
zavaznost nové situace a tedy i na proces a realizaci jejiho feSeni. Pravé volba vhodného
zvladaciho mechanismu je zéavisla na pohledu obou rodi¢d, na jejich zkuSenostech a

zkuSenostech ostatnich (Vagnerova a kol., 2009).

V zasad¢ je mozné zvladat zatéZzovou situaci aktivnim nebo pasivnim zplsobem. Zatimco
VvV ramci aktivni strategie je spojena s tendencemi hledani vinika ¢i agrese, pasivni strategie je
vedena snahou uniknout od problému (Vagnerova, 2008). Aktivnim pfistupem k zatézové
situaci si rodice ulevuji a snizuji tak vnitini napéti, které zazivaji. Pasivni strategie jako popteni
situace, substituce, rezignace nejen ze nevedou k zvladnuti zatéze ze strany rodicli, ale maji
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také negativni vliv na vyvoj ditéte (Vagnerova, 2008). Jednotlivé strategie zvladani zatézové
situace jsou kombinaci védomého a aktivniho zvladéani stresu a nadmérné zatéze a cely tento
proces je oznac¢ovan jako coping (Vagnerova, 2008). Kiivohlavy (2009) coping oznacuje jako,
veSkeré aktivity jedince nachazejiciho se v zatézové situace, tedy jeho mysleni, jednéni a
emoce. Jedna se o dynamicky proces charakterizovany interakci mezi jedincem a jeho

prostfedim (Ktivohlavy, 2009).

1.4 Vychova ditéte s autismem

1.4.1 Détsky autismus a dalSi poruchy autistického spektra

Ma bakalatska prace se zamétuje na problematiku socidlni opory rodin vychovavajicich dité se
specifickym postizenim, poruchou autistického spektra. Proto bude v zévérecnych
podkapitolach teoretické Casti pozornost zameétfena na specifika tohoto druhu zdravotniho
postizeni a zivota rodin, ve kterych jsou déti s touto diagnézou. Poruchy autistického spektra
poruchy détského mentalniho vyvoje (McDougle, 2016). Autismus a zajem o né&j se jako
diagnostikovana porucha objevuje vyznamné az od 19., respektive 20. stoleti, kdy prvni popisy
této poruchy jsou spojeny se jménem amerického psychiatra Leo Krannera (McDougle, 2016).
Jak uvadé€ji Dudova a Mohaplova (2016, s. 75) ,,...poruchy autistického spektra jsou
charakterizovany narusenim socidlnich interakci, komunikace a stereotypnimi, opakujicimi se

vzorci chovani, zdjmu a aktivit.

Poruchy autistického spektra jsou ucelenym vyvojovym stavem, ktery zahrnuje Sirokou Skalu
topografickych charakteristik a neuropsychologickych poruch (McDougle, 2016). Znamena to,
ze poruchy autistického spektra jsou velice variabilni skupinou onemocnéni s fadou ptiznaki a
podob (McDougle, 2016). Mezi nejcastéjsi a nejznaméjsi poruchy autistického spektra patii
détsky autismus, atypicky autismus a Aspergeriiv syndrom (Dudova, Mohaplova, 2016). Co se
tyCe prevalence, poruchy autistického spektra zaznamenévaji v poslednich desetiletich trvaly
narust, takze v soucasné dob¢ se ukazatel odhaduje azna 1 — 1,5 % détské populace (Dudova,
Mohaplova, 2016). Dtvody tohoto strmého a neustéle pokracujiciho nartistu nejsou uspokojive
vysvétleny (Dudova, Mohaplova, 2016). Stejné tak podle Sporclové (2014) neni znama piesna
pricina vyskytu poruch autistick€ho spektra, ovS§em na ditéti jsou projevy poruch znatelné jiz
pied 36. mésicem veéku. V zasad¢ se vSak soudi, ze hlavni pfic¢inou vyskytu poruch autistického

spektra jsou diivody genetické (Sporclova, 2014).
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1.4.2 Socidlni opora u rodic¢ii déti s poruchami autistického spektra

S variabilitou projevi poruch autistického spektra souvisi také vysoka variabilita v pohledu na
jednotlivé rodiny pecujici dité s touto diagnozou (Déti s mentdalnim postizenim [online], 2018).
Poruchy autistického spektra jsou velice slozitym druhem postizeni, takze v jednotlivych
ptipadech se mira postizeni velice lisi (Déti s mentalnim postizenim [online], 2018). Nékteré
déti s poruchou autistického spektra jsou schopné vysoké miry integrace do zivota intaktni
spole¢nosti, jiné déti vyzaduji neustalou péci rodi¢i. Socialni opora rodi¢t déti s poruchami
autistického spektra se tak velice 1isi podle konkrétniho ptipadu. V podstaté vSak je mozné fici,
ze pro rodice, jejichz dité ¢i déti maji diagnostikovanu poruchu autistického spektra, je dilezita
formalni i neformalni socidlni opora. Podle miry poruchy maji rodice pravo zadat o finan¢ni
davky, stejné¢ jako o pfispévky na nejriznéj$i kompenzaéni pomicky a zvlastni pomoc
odbornikll. Poskytovani formalni socidlni opory se fidi ¢eskou legislativou a naroky rodic¢i na
jednotlivé slozky financni i kompenzac¢ni pomoci jsou posuzovany individualné (Deti
S mentalnim postizenim [online], 2018). Formalni socidlni opora ve smyslu pomoci
profesiondlnich pracovnikl orientujicich se v problematice vychovy, vzdélavani a péce o déti

S poruchami autistického spektra je pro rodice velice dileZita.

Rodi¢e vychovavajici dité¢ s poruchou autistického spektra vSak potfebuji také neformalni
pomoc. | v ptipadé, ze se jedna naptiklad o Aspergertiv syndromu, kdy nejsou naruseny fecové
schopnosti ditéte, je nutné se o dité neustale starat a vénovat mu pozornost. Jednd se o ndro¢nou
situaci, kterd je zatéZi na psychickou odolnost obou rodicti. V rdmci neformalni socialni opory
jisté¢ vynika opora partnera a ostatnich ¢lenli nejblizsi rodiny. Ta je jist¢ dileZitd pro oba
partnery, ale zejména pro matky se jedna o nenahraditelnou pomoc, ktera jim mize dovolit
alespon Castecné vést vlastni spolecensky a osobni Zivot. V pfipad¢, Ze je matka, ¢i otec, na
péci o dité s poruchou autistického spektra sdm, je tim vyznamné naruSen jeho vlastni Zivot,
coz vede k uzkostnym staviim, stresim a depresim, které mohou vyustit az do syndromu
vyhoteni, o kterém byla zminka vySe. Protoze pro déti s poruchou autistického spektra je
dulezité, aby byl podporovan jejich vyvoj a aby byly vSestranné podnécovany v rozvoji, je
nejvhodnéjsi kombinovat formalni, instituciondlni, a neformalni socidlni oporu tak, aby bylo

zajisténo pohodli ditdte a soucasné jeho rodi¢i (Sporclova, 2018).
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2 PRAKTICKA CAST
2.1 Metodika vyzkumného Setieni

2.1.1 Cil prace a vyzkumné otazky

Tématem mé bakalarské prace je socialni opora rodin s détmi se zdravotnim postizenim, cilem
prace je identifikovat systém socialni opory u rodin pecujicich o dité se zdravotnim postizenim.
Protoze se jedna o cil a téma velice Siroké, bylo zkoumani dané problematiky omezeno na jedno
konkrétni zdravotni postizeni a to postizeni poruchy autistického spektra - Aspergertv
syndrom. Identifikovala jsem tedy rodiny pecujicich o dité s poruchou autistického spektra.

Otazky tedy byly stanoveny tak, aby byly odpovézeny tyto vyzkumné otazky:

VO 1: Jaké jsou oc¢ekavani socialni opory u rodi¢t se zdravotné postizenym ditétem?
VO 2: Jaké opora je rodindm v této zivotni situaci poskytovana?

VO 3: Kdo je rodin€ oporou v téchto situacich nejvic?

VO 4: Je nabizena socialni opora pro rodiny s postizenym ditétem tou pomoci, kterou ocekavaji

a potiebuji?

2.1.2 Pouzité metody

Predkladané vyzkumné Setfeni je kvalitativniho charakteru. Kvalitativni vyzkumna strategie je
zaméfena na mensi vyzkumny soubor, pficemz cilem je detailni popis urcitého jevu ¢i
skuteCnosti. Vyzkumna Setfeni vychazejici z kvalitativniho rozhovoru se soustiedi na
subjektivni svét osob, na jejich chapani skute¢nosti (Gavora, 2010). Vzhledem ke stanovenému
cili prace a formulovanym vyzkumnym otdzkam se ukdzalo kvalitativni vyzkumné Setieni jako
vhodné pro poznani a identifikaci toho, jak rodiny s ditétem s diagnostikovanou poruchou
autistického spektra vnimaji systém jim poskytované socialni opory. Kvalitativni charakter
vyzkumného Setfeni byl naplnén metodou dotazovani a to konkrétn€ technikou
polostrukturovaného rozhovoru. Prostfednictvim rozhovorG byly ziskany informace o
zkoumaném jevu a na zakladé nich pak byly identifikovany urcité shodné prvky, coz je
zékladnim ptedpokladem formulace prvnich zavéra. Ty jsou v prabéhu dalsiho pribéhu dale

prohlubovany a doplinovany (Gavora, 2010).

Metoda rozhovoru pfinasi velké mnozstvi informaci od mensiho poctu respondentti, kdy tyto
informace je nutné vyzkumné zpracovat. Za timto ticelem byla zvolena metoda otevieného
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kodovani, tedy proces rozkryvani dat smefujici k jejich nasledné interpretaci, konceptualizaci
a nasledné znovu integraci (Gavora, 2010). Oteviené kddovani vychazi z kategorii, které jsou
vytvofeny na zaklad¢ studia ziskanych informaci (Gavora, 2010). V ptipad¢ piekladaného
vyzkumného Setfeni byly na zaklad¢ identifikovanych kodi vytvoreny kategorie, které jsou
prezentovany v kapitole 2.2. V ramci rozhovort byla v prvé fadé identifikovana témata, ktera
se ukdzala jako opakujici se ve vSech provedenych rozhovorech a ktera se stala zdkladem pro
formulaci vyse uvedenych vyzkumnych otdzek. V zavorce jsou souc¢asné uvedeny ¢isla polozek

dotazniku, které se tykaji dané¢ho tématu / vyzkumné otazky:

¢ identifikace a charakteristika situace konkrétni rodiny;
e shoda oc¢ekavani a reality v oblasti socialni opory;

e podoba socialni opory;

e poskytovatel socidlni opory;

e ocekavani v oblasti socialni opory.

Polostrukturovana interview jako technika sbéru informaci byla zvolena proto, Ze se jedna o
flexibilni techniku, ktera souc¢asné dovoluje ziskat fadu detailnich informaci. Polostrukturovana
interview jsou vedena podle navodu, tedy podle urcitého seznamu otazek, které je vSak mozno

Vv pritbéhu rozhovoru s ohledem na jeho priibéh ménit, dopliovat nebo dale rozvijet.

2.1.3 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor byl tvofen péti rodinami, které maji dit¢ s diagndzou poruchy autistického
spektra. To znamend, ze vybér ¢lentt vyzkumného souboru byl zamérny a ne nahodily. Bylo
cilem ziskat takovy vyzkumny soubor, jehoZz ¢leny budou rodiny splitujici nasledujici

pozadavky:

e dit¢ s poruchou autistického spektra;
e pouze jedno dité s touto diagndzou;
o vek dit€te do 15-ti let veéku;

e Uplna rodina;

e vyuzivani alespoil nékteré socidlni sluzby.
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Vzhledem k faktu, ze jsem se pohybovala, v prostfedi déti se zdravotnim postiZzenim a jejich
rodin, coz je nedilnou soucasti mé studie a praxe, podatilo se mi adekvatni vyzkumny soubor
ziskat v bezprostfednim okoli. Prostfednictvim mé socidlni sit¢ byly osloveny rodiny s détmi
s poruchou autistického spektra a prostfednictvim identifikacniho hovoru provedeného u rodin
doma, byly zjistovany vyse uvedené charakteristiky. Diky tomuto zamérnému vybéru bylo
vybrano pét rodin, se kterymi byly nasledné provedeny polostrukturované rozhovory.
V nésledujicich odstavcich budu struéné charakterizovat rodiny tcastnici se vyzkumného

Setreni:

Rodina €. 1: Jednd se o rodinu sjednim ditétem, manzelé jsou svoji 10 let a dité
s diagnostikovanym Aspergerovym syndromem maé v soucasné dob¢ 8 let. Rodice jsou oba
zamestnani, chlapec navstévuje béznou zékladni Skolu a po skonceni vyucovani dochazi do
mistniho centra pro déti intaktni i pro déti s n€kterymi vybranymi druhy postizeni. Rodina
vyuziva moznosti umistovat chlapce do tohoto centra misto do Skolni druziny a déale rodina

vyuziva moznosti ¢erpani nékterych davek socialni podpory (na pomucky, ptidavek na dit¢).

Rodina ¢. 2: Tato rodina ma celkem tfi déti, dva chlapce a jednu divku, kdy prosttedni chlapec
ve véku 6 let trpi Aspergerovym syndromem. Star§i syn ma v souc¢asné dob¢ 12 let, nejmladsi
dcera 1,5 roku. Otec je zaméstnany, matka je v soucasné dobé na matetské dovolené. Z tohoto
divodu ma chlapec odklad na nastup do prvni tfidy, navstévuje specialni matetskou Skolu.
Rodina vyuziva ptispévku na Skolkovné, které je ve speciélni Skolce vyssi a dale vyuziva sluzeb

mistniho pedagogicko-psychologického centra.

Rodina ¢. 3: Tteti rodina z vyzkumného souboru je rodina s dvéma détmi, ovSem starsi dcera
ma v soucasné dobé 23 let a je jiz samostatna — S rodinou nebydli a je také ekonomicky
sobéstacna. Mladsi syn je stary 3 roky a ma diagnostikovan Aspergertiv syndrom. Otec je
zaméstnan, matka z davodt pracovniho vytiZeni nebyla na matefské dovolené 3 roky. Chlapec
tedy jiz od prvniho roku véku navstévuje mistni jesle a rodina si najima chiivu na péci o syna.
V soucCasné dob¢é rodina vyuzivd pouze moznosti pravidelnych konzultaci s mistni
pedagogicko-psychologickou poradnou. OvSsem vzhledem k tomu, Ze s postupem véku se péce

0 syna stava naro¢néjsi, rodice by radi vyuzili i dals$i mozZnosti socialni opory.

Rodina ¢. 4: Jedné se o manzelsky par ve véku 28 a 30 let, ktery ma jen jedno dité. Chlapec ve

veéku 4,5 let ma diagnostikovanu poruchu autistického spektra a v soucasné dob¢ navstévuje
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specialni matefskou Skolu a pedagogicko-psychologickou poradnu. Oba rodice jsou zaméstnani

a v disledku situace neplanuji v blizsi ani vzdalené;jsi budoucnosti dalsi dité.

Rodina ¢. 5: V této rodin€ je velice specificka situace, protoze uréitym druhem poruchy
autistického spektra trpi ob¢ déti — divka ve veéku 6 let a chlapec ve véku 8 let. Na druhou stranu
podobnost diagndzy obou déti a jejich veékova blizkost dovoluji rodi¢iim vyuzivat shodné formy
socialni opory — pedagogicko-psychologické zatizeni, centrum pro déti se zvlastnimi potiebami
a zvlastni Skolni zatizeni. Proto bylo rozhodnuto zatadit tuto rodinu do vyzkumného souboru i

ptesto, Ze neodpovida stanovanym podminkam.

2.1.4 Realizace vyzkumu

Uz vySe u zminénych rodin bylo feceno, ze vybér vyzkumného souboru byl zcela zdmérny,
protoze cilem bylo ziskat takovy vyzkumny soubor, jehoz clenové by byli co nejvice ve
shodnych podminkach, aby vysledky byly relevantni a validni. Bylo tfeba, aby se jednalo o
rodiny, kde je dit¢ s diagnostikovanou poruchou autistického spektra, pticemz bylo stanoveno,
aby toto dité bylo pouze jedno. Bylo tak rozhodnuto, aby se jednalo o strukturalné tradi¢ni
rodiny, kde funguji oba rodice. Pfitomnost ¢i naopak nepfitomnost ¢i dokonce absolutni
nezédjem jednoho z rodicl se velice vyznamné podili na charakteru a celkové potiebé formalni
1 neformalni socialni opory. Bylo tfeba, aby se jednalo o vyzkumny soubor s co nejvice
shodnymi identifika¢nimi charakteristikami, aby bylo moZno nazory a postoje téchto rodin

srovnavat.

Zamérné vytvafeni vyzkumného souboru zacalo prvnim kontaktovanim rodin s ditétem se
zdravotnim postiZzenim. Tyto rodiny byly osloveny s Zadosti o G€ast ve vyzkumném Setieni pro
praktickou ¢ast prekladané prace a nasledné byly zjiStovany vySe uvedené charakteristiky.
V ptipadé, ze rodina s Gi€asti na vyzkumném Setfeni souhlasila a ndsledné vyhovovala potiebdm
vyzkumu, byla domluvena schiizka s obéma rodic¢i. Takto byl vytvofen vyzkumny soubor,
s kterym byly v prubéhu druhé poloviny dubna 2018 provedeny osobni schiizky. Schiizky
trvaly vzdy ptiblizn€¢ dvé hodiny a v jednom ptipad¢€ bylo na schiizce pfitomno také dité
s poruchou autistického spektra. Vzhledem k tomu, Ze procesu zdmérného vybéru cleni
vyzkumného souboru byla vénovana velka pozornost, samotna realizace schiizek jiz pak byla
prakticky bezproblémova, protoze se podafilo oslovit jen takové rodiny, jejichz ¢asové vytizeni

a ochota dovolili schlizky realizovat.
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2.1.5 Etika vyzkumu

Pted tim, nez doSlo k jakémukoli vyzkumnému Setfeni, tedy i k identifikaci zakladnich
charakteristik oslovenych rodin, byly tyto pozadany o souhlas s G¢asti na vyzkumném Setieni.
Z celkovych 12 rodin oslovenych v prvnim vybéru vyslovilo hned v pocatku neochotu ¢i
nemoznost ucasti na vyzkumném Setfeni 4 rodiny. Ze zbylych 8 rodin 2 neodpovidaly
pozadavkiim vyzkumu a jedna neméla moznost se v uvedenych terminech schiizek zucastnit.
Vyzkumného Setfeni se tak zicastnily jen rodiny, které byly s cilem, charakterem a prib¢hem
vyzkumného Setfeni seznameny a souhlasily s ucasti na ném. Rozhovory probihaly oddé€len¢ u
rodin doma, kdy rodice méli vzdy moznost na jakoukoli otazku odmitnout odpovéd’ ¢i rozhovor

kdykoli ukoncit. Toto se vSak ani v jednom piipad¢ nestalo.

Vzhledem k tomu, ze tématika Zivota rodin s détmi se zdravotnim postizenim je pro vétSinu
téchto rodin velice choulostivd, osobni a intimni, byly v ramci vyzkumného Setfeni vSechny
osobni udaje zaml€eny a jednotlivé rodiny jsou tak oznaceny pouze ¢iselné. Na zddost rodin
nejsou ani uvadény dal$i osobni charakteristiky. Toto prani vSech ucastniki vyzkumného

Setfeni je tfeba s ohledem na zkoumanou tématiku nutné respektovat.

2.2 Vysledky vyzkumu

Polostrukturovany rozhovor byl tvofen z 15 otazek? na které shodné odpovidaly vSechny
rodiny Ucastnici se vyzkumného Setieni. ProtoZze zakladni identifikacni charakteristiky byly
zjiStovany uz v priabéhu predvyzkumu pii tvorbé vyzkumného souboru, otdzky pokladané
Vv pribé¢hu samotného vyzkumného Setfeni se tykaly jiz pouze tématu socidlni opory. Dale
budou stru¢né nastinény odpovédi ucastnikli na jednotlivé polozky dotazniku d€lené podle
jednotlivych stanovenych kategorii a koda, vcetné citaci téchto odpovédi a hodnoceni.
V metodologické ¢asti bylo naznaceno, ze v pritbé¢hu provadéni rozhovori bylo identifikovano
celkem pét témat, které se staly zakladem pro formulaci vyzkumnych otazek. V ramci

rozhovort se pak opakovaly nasledujici kody rozvrstvené do jednotlivych kategorii:

1. identifikace a charakteristika rodiny s ohledem na postizeni ditéte
a) doba diagnozy;

2. formalni socialni opora
a) z4jem o formalni socialni oporu;

b) pocatek zajmu o formalni socialni oporu;

2 Podoba osnovy provadéného polostrukturovaného rozhovoru je prezentovéana v pifloze €. 1.
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¢) nazor na nabidku formalni socialni opory;
d) vyuzivané formy formalni socialni opory;
e) realita Cerpani formalni socialni opory;
f) limity formalni socialni opory;
g) potiebnost formalni socialni opory;
3. neformalni socidlni opora
a) postoj okoli;
b) pomoc okoli;
C) postoj partnera;
4. hodnoceni socialni opory jako takové
a) nejdilezitéjsi forma socialni opory;
b) socialni opora versus skutecna potieba;

c) negativa socialni opory.

2.2.1 Doba diagnozy
Doba diagnozy

Vsechny oslovené rodiny se o diagnéze poruchy autistického spektra u svého ditéte dozveédély
do ptl roku véku postizeného ditéte. To znamena, Ze ve vSech rodinach se zahy po narozeni
objevily problémy, které indikovaly néjakou formu postizeni u ditéte a které nasledné
vygradovaly do diagnézy poruchy autistického spektra. Soucasné to znamena, Ze vSichni
osloveni rodi¢e méli dostatek Casu se s nastalou situaci vyrovnat a v soucasné dobé jiZ maji za
sebou faze traumatu a jsou schopni o problému hovofit a hodnotit jej. To je pro vyzkum dulezity
ukazatel, protoze doba, po kterou rodice Ziji s védomim, Ze jejich dité trpi zdravotnim postiZeni,
ma rozhodujici vliv na pojeti jejich o¢ekavani od socialni opory a hodnoceni skutecné reality

ziskané socidlni opory.
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2.2.2 Formalni socidlni opora

Zajem o formalni socialni oporu

Vsechny oslovené rodiny se podle vlastnich slov vyrazné zajimaji o moznosti institucionalni
socidlni opory. Vyuzivani pomoci lékait, psychologli, socialnich pracovniki, specialnich
pedagogli a pecCovatelll a vyuzivani systému socialnich davek je u vSech oslovenych rodin
vicemén¢ samoziejmosti. Jak uvedla matka z rodiny €. 1:,,To bylo prakticky to prvni, o co jsem
se po diagnoze zajimala — kdo, jak, za kolik a jak moc nam bude pomdhat. “ Shodny nazor ma
otec z rodiny €. 4: ,, Uz v ordinaci nam doktor vysvétloval, na koho se miizeme obradtit a jaké
moznosti mame. Je to asi normdlni reakce, v takové situaci chcete hned védet, jestli jste sami
nebo ne.” Jak je vidét, rodiny se o moznosti, které jim v piipadé¢ diagnostikovani poruchy
autistického spektra nabizeji instituce Vv oblasti socidlni opory, zajimaji a to prakticky okamzité

po potvrzeni postizeni u ditéte.
Pocatek zajmu o formalni socialni oporu

| v tomto ptipad¢ se ukazalo, ze osloveni rodi¢e vyhledavani konkrétnich forem institucionalni
socialni opory spojuji se samotnym zji§t€énim poruchy u svého ditéte. To znamend, Ze prvni
kroky krealnému vyuzivani formalni socialni opory podnikly vSechny oslovené rodiny
prakticky okamzité po potvrzeni diagnozy. Jak uvadi matka z rodiny &. 5: ,, Dneska zpétné mdam
pocit, Ze V pripade syna jsem hned z ordinace sla na socialku (smich). Chtéla jsem, abych hned
od pocatku mohla dostavat vsechno, na co mame ndrok, aby syn nikdy netrpél zadnym
nedostatkem. V pripadé dcery jsem prakticky hned védeéla, o co jde a podle toho jsem
samostatné jednala.” A matka z rodiny ¢. 3 dodava: ,, Protoze jsme tusili, co se asi s malym
deje, byli jsme po tom, co jsme na to dostali papir, pripraveni hned ziskat vse, co je mozné.
Vedeli jsme, Ze se budu vracet v jeho roce do prace, ale nikdy jsme nechtéli, aby tim maly trpél
nebo dokonce to zhorsovalo jeho stav. Citit, Ze mdte oporu v socidalnim staté a odbornicich

‘

strasné pomaha. ‘
Nazor na nabidku formalni socialni opory

V tomto sméru vyjadiila spokojenost jen matka z rodiny ¢. 1, ostatni osloveni rodi¢e maji
k nabidce formalni opory pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra své vyhrady.
Vystizné to shrnul otec z rodiny €. 4: ,,Je dulezité, jak to myslite — podpora od statu, nebo

podpora od téch ostatnich? MozZnosti je neuveritelné moc, ale musite si uvédomit, kde bydlite,
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jaké mate prijmy, jaké mate sami moznosti atd. NeZijeme v idedlnim svéte, a i kdyz se strasné
moc lidi snazi nam pomoct, porad jsme na to viceméné sami.” Vyhrady rodici k nabidce
institucionalni socialni opory se tykaji pravé limitd, omezeni, které rodi¢e neustale vnimaji a
na které neustale narazeji. At uz se jedna o legislativni opatieni, ztizené podminky ziskani
nekterych forem institucionalni socialni opory ¢i vlastnich limit (¢asovych, finan¢nich ¢i jen
stresovych), vzdy je ziskani opory podle rodica spojeno ,, ...s neskutecnymi nervy a trpélivosti,
Jje to prosté vzdycky béh na dlouhou trat’** (matka rodiny ¢. 4). Tento fakt je v§ak do ur¢ité miry
pochopitelny, protoze uz jen fakt, ze forméalni socialni opora je viceméné oporou institucionalni,
da se ocekavat, ze kdyz tuto oporu poskytuji instituce, bude jeji ziskdvani a cerpavani spojeno

S jistymi byrokratickymi, institucionalnimi, tikony.
Vyuzivané formy formalni socialni opory

V této otazce se pohledy jednotlivych oslovenych rodi¢t znaéné lisily. Zatimco matky z rodiny
¢.2,¢ 3 ac. 5aotec zrodiny ¢. 1 uvedli, Ze ty formy socialni opory formalniho charakteru,
které vyuzivaji, jsou vysledkem jejich vlastniho vybéru, zbytek rodict uvedl, Ze se spiSe jedna
o nutnost, protoze vlastn¢ nic moc jiného na vybér neni. Na druhou stranu vsak i tito rodice
uznavaji, ze nemaji sami na mysli konkrétni alternativy, které¢ by v tomto sméru doporucili ¢i
vytvofili. Matka z rodiny ¢. 3 dokonce uvedla: ,, My mdme penize, to znamend, Ze si miZeme
hodné véci zaplatit, ale kdyby to tak nebylo, byla by to tragédie. Maly prospiva a ma se skvéle,
ale to jen diky tomu, zZe pomdhaji lidé na pravém misté — ale ty lidi si vétsinou platime z viastnich
prostiedkit a hledame si je sami, to je dost smutné.” To znamena, ze podle provedeného
vyzkumného Setfeni by si rodi¢e radi zvolili 1 jiné formy a moZnosti formalni socidlni opory,
ale pravdépodobné jim to nedovoluji jejich Zivotni podminky, vétSinou vlastni finance.
Problémem také je, ze ne ke vSem potiebam, které rodice s ditétem s poruchou autistického
spektra maji, existuji varianty formalni socialni pomoci a sami rodice nemaji predstavu, jak

tento stav zménit.
Realita ¢erpani formalni socialni opory

V této otdzce se vSichni osloveni rodice shodli na tom, Ze tuto realita Cerpani formalni socidlni
opory je s ohledem na jejich skute¢né potieby zna¢né rozdilna. Takze vSechny rodiny zazily
situaci, kdy jim byla forma formalni socialni opory, o kterou mély zajem a ktera by byla podle
jejich ndzoru skutecné piinosnd, zamitnuta. VSichni osloveni rodi¢e dokonce uvedli, ze se

S touto situaci podle vlastniho nazoru setkdvaji neustale. At uz se jedna o né¢které dlouhodobé

33



a pravidelné ¢i jednorazové davky finan¢ni podpory, pomiicky, piistup k odbornikiim,
adekvatni sluzby a péci o jejich dité, rodi¢e bojuji s nemoznosti vyuzivat takové sluzby a
ptispévky, o které by méli skute¢né zajem. Divodi k tomuto stavu je pak cela fada. Jak uvadi
matka z rodiny ¢. 4: ,, Existuje tolik moznosti — herny, druZiny, asistenti, pomiicky, vylety,
krouzky, ale oba pracujeme, nemame prostor se vsude hlasit, vsude se registrovat, vsude
bojovat. ““ Otec z rodiny ¢. 3 vidi situaci takto: ,,Je to slozite, na malém mésté je téch moznosti
méné, nebo musite dojizdet, ve velkem mésté je zas velky zdjem a je to drazsi. My se vzdy pro
néco nadchneme, ale pak zjistime, Ze to prosté v redalu nejde. A to nas ubiji.“ Problémem
V tomto piipadé pravdépodobné je, Ze zdjem o jednotlivé sluzby formalni socialni opory pro
rodiny s détmi s poruchou autistického spektra pievazuje nad nabidkou, a proto je t€zké se do
programu a aktivit dostat. Na druhou stranu je pochopitelné, ze rodi¢e déti s poruchou
autistického spektra nemaji prostor se vénovat pouze ditéti s poruchou autistického spektra, coz

jejich moznosti vyuzivani sluzeb formalni socialni opory také zna¢n¢ limituje.
Limity formalni socidlni opory

Uz z charakteristik predchazejicich kodi bylo ziejmé, ze nejvétsim limitem budou pro rodiny
s détmi s poruchou autistického spektra penize, coz potvrzuje vypovéd otce z rodiny €. 5:
., Nejvic nas zdrzuje a unavuje ten neustaly kolotoc kolem davek a penéz. Proto, abychom synovi
poskytli to nejlepsi, potrebujeme financni pomoc, ale kdyz porad dokola Zadate o néco, co vam
Jjednou priznali a nevite, zda na to i naddle budete mit narok, je to unavujici. “ Nejen finance
jsou vsak problémem, z rozhovord vyplynulo, Ze rodice ¢asto ani nevédi, jakou pomoc a od
koho by mohli vyuZzivat — ,, ...kdybychom nebyli soucasti klubu rodicu s détmi se zdravotnim
postizenim u nds, skoro nic bychom nevédéli... “ (matka z rodiny €. 4). Problémem je vsak také
vytizeni rodict, ktefi chodi do prace a staraji se i o dalsi déti — ,,...pravidelné a castejsi
setkavani s odborniky nebo opravdu dobrymi pecovatelkami a ucitelkami pro nds prosté
znamend travit vetsinu dne v auté a to prosté nejde, mame i dalsi deti... © (matka z rodiny ¢. 2).
Limity ve vyuzivani sluzeb formalni socidlni opory jsou tak na obou straniach — na strané
instituci, stejn¢ jako na strané samotnych rodin. Zharmonizovani obou pfistupt je vSak jiz jen

vzhledem k podstaté problému dost tézké.
Potiebnost formalni socialni opory

Pohled na skute¢nou potiebnost formalni socialni opory je u jednotlivych oslovenych rodiny

rozdilny. Rozdil v pojeti celé problematiky je patrny uz z toho, Ze i manzelé Ci partneii uvadeéli
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rozdilné formy formalni socialni opory, které jsou podle jejich nadzoru skute¢né uzitecné. Je
vidét, ze se jednd o skute¢né velice individualni zalezitost. Pravdou vSak zistava, ze at’ uz
jednotlivi rodic¢e na prvnim misté preferovali odlisné sluzby, vSichni shodné uvedli, Ze potiebuji
a vitaji vSechny moznosti formalni socialni opory. Asi nejvystiznéji to vyjadiil otec z rodiny €.
1. ,,Kazdy by asi ¢ekal, zZe nejvic potrebujeme davky. Ale zas, kdyZz mdte penize a nevite, kde je
zarizeni nebo clovek, co vam pomiize, jsou vam na nic. Kdyz zas madte penize a vite, kde co je,
nemusi to byt to pravé. Prosté potieba je vsechno, diileZitd je spis ta kvalita. *“ Vyzkumné Setfeni
tak potvrdilo, ze socialni opora jako takova je velice komplexni zalezitosti a neni mozné
Z celého tohoto systému vybrat pouze jednu ¢i dvé sluzby, které jsou pro rodiny s détmi
S poruchami autistického spektra piinosem. Jednotlivé formy socidlni opory spolu uzce

souviseji, navazuji na sebe a ¢asto se pfimo podminuji.

2.2.3 Postoj lidi v okoli

Postoj okoli

Vylozen¢ negativni ¢i ignorantsky postoj nezaziva ve svém okoli Zadna z oslovenych rodin,
vétsSinou se lidé z jejich okoli k jejich problémoveé situaci stavi se soucitem a pochopenim. Jak
uvadi matka z rodiny €. 4: ,, Mozna je to tim konkrétnim typem postizeni, na synovi to na prvni
pohled nejde prakticky poznat, takze lidi se nds nestrani, ani se nam nevyhybaji. “ A jeji manzel
dodava: ,, Vsichni jsou na nas mili a hodni, ale zas ne prehnané — nemame pocit chudakii a
trpitelu, je to, myslim, v pohode. “ Celkovy postoj spolecnosti k rodindm s détmi se zdravotnim
postiZzenim se d4 povaZovat za kompletni rdmec socialni opory jako takové. Je jisté pozitivni
zjisténi, ze rodiny sdétmi s poruchou autistického spektra se nesetkavaji s vylozené
negativnimi reakcemi okoli. Tento stav znaéné pfispiva k jejich pocitu sounalezitosti se
spole¢nosti. I kdyz pouze fakt, Ze rodiny s détmi s poruchami autistického spektra, nejsou
vylouceny ze Zivota spolecnosti sim o sob&é neznamena konkrétni realizaci socidlni opory, je
nezbytnou soucasti socialni opory jako takové a také se jednd o nezbytny ptredpoklad, aby

rodiny socialni oporu pfijimaly a dokazaly ji pfijmout.
Pomoc okoli

V piipad€ pomoci ze svého okoli se shodli vSichni osloveni rodi¢e na tom, Ze pomoc vnimaji
ze vSech stran a dokonce ji velice ¢asto vyuzivaji. Co se tyce forem této pomoci, asi nejcastéji
se objevovalo hlidani, ptfesun na krouzky a pomoc sucenim a to nejen smérem k ditéti

s poruchou autistického spektra, ale také smérem K ostatnim détem v rodingé. VétSina rodic¢u
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V tomto piipad¢ jako poskytovatele neformalni socialni opory ve svém okoli uvadéla prarodice,
rodina €. 3 se v tomto ohledu mize spolehnout na svou starsi dceru, kteréd je shodou okolnosti
specialni pedagozka a kterd se svym bratrem travi hodné ¢asu. Kromé téchto moznosti socialni
opory poskytované na neformalni arovni, které se daly vice ¢i méné oCekavat, zajimavou situaci
popsala matka z rodiny ¢&. 2: ,, Kromé rodicii a tchanovcii musim rict, Ze mdam prosté skvélé
sousedy. Vyzvednou mi starsiho syna ze Skoly, sousedka neodjede na ndkup, aby se mé
nezeptala, co potrebuju, jedna starsi pani z tretiho patra za me bez ptani dela spolecny uklid.
A je toho mnohem vic. Mame t7i celkem malé déti, takze je to opravdu narocné i bez Aspergera,
ale je strasna pomoc, kdyz vite, Ze vam nékdo ty rohliky donese az domii a vy nemusite resit, jak
S nachlazenym batoletem a Aspergerem se Spatnou naladou stihnete jesté nakoupit.“ Jak je
vidét, v pripadée této rodiny se velice vyznamné uplatnuje neformalni socialni opora ze strany

komunity, konkrétné sousedského spolecenstvi, to je velice zajimavé.
Postoj partnera

V tomto ohledu je situace Vv jednotlivych rodinach velice rizna a to konkrétné v mife zapojeni
otcti do péce o dité s poruchou autistického spektra. Zatimco v rodiné €. 1, 2 a 4 je starost o dité
S poruchou autistického spektra téméf vyhradné na matce, v rodiné€ €. 3 a 5 jsou oba partnefi
vzhledem ke svému pracovnimu vytiZeni zapojeni do péce rovnocennym zpusobem. V piipadé
rodiny €. 2 je situace ddna faktem, Ze je matka momentalné na matetské dovolené, v ptipadé
rodiny €. 1 je Zena zaméstnana na zkraceny uvazek, aby ona se mohla synovi vice vénovat a
otec naopak méa zaméstnani dve. Zatimco v piipad€ prvnich dvou rodin jsou ob€ Zeny primarné
urCeny k tomu, aby o dité s poruchou autistického spektra pecovaly, a jejich muzi se vénuji
zamé&stnani, v ptipad¢ tfeti rodiny jsou zaméstnani oba rodice, takZe jejich dité je Casto v péci
zodpovédnych osob, pfi¢emz jeho presuny, navstévy 1ékarti, navstevy odbornika apod. zajist'uji
oba rodic¢e stejnou mérou. K tomu uvedla matka z rodiny €. 3:,, Neni to o tom, Ze bych se chtéla
péci o malého vyhnout, ale od chvile, kdy jsme zjistili, Ze jsem téhotnd, jsme si urcili pravidla a
ty jsme jen prizpiisobili situaci — té poruse. ““ At uz je systém, ktery si jednotlivé pary v procesu
péce o dité s poruchou autistického spektra zvolily jakykoli, vzdy na ném participuji oba rodice,
méni se jen konkrétni role kazdého z nich. Matka z rodiny ¢. 1 dokonce poznamenala: ,,/ kdyz
to vypada, ze se manzel o syna vitbec nestara, neni to pravda. Je tu pro nds, trosku jinak a ne

tak, ze by to bylo na prvni pohled videét, ale je tu. Bez néj bych to nezviadla.
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2.2.4 Realita socialni opory

Neocenovanéjsi forma socialni opory

I kdyz se prakticky vSichni rodice shodli na tom, Ze odborna, institucionalni a financni pomoc
je pro n¢€ nenahraditelna, kdyby se ve své situaci museli néceho vzdat, v zadném piipadé by to
pro zadného rodic¢e nebyla opora rodiny a blizkych. Velice pregnantné to vyjadiila matka
z rodiny &. 1: ,, Kdyby prislo na nejhorsi, néjak bychom to zvladli — na pomiicky bychom Setrili,
odborniky bychom navstévovali méné... Ale bez nasich bychom nemohli nic, ti nam pomahaji
zajistovat ten kazdodenni chod, to, abychom kazdy den zvladli vsechno, co mame a chceme. To
vam zadny odbornik ani Zadny prispevek nezajisti.“ Na druhou stranu je tfeba zdiraznit, ze
vsichni rodi¢e nedokdzali jednim slovem ur€it to, co je pro n¢€ v ramci vyuzivané socialni opory
k nécemu. Je to prosté celek, néco ma mozna v néjaké chvili vetsi smysl, nez néco jiného, ale
nic bych asi nevypustil.“ Opét se ukézalo, Ze k problematice socidlni opory rodin s détmi
s poruchou autistického spektra je tieba pristupovat jako ke komplexnimu problému. Ani sami
rodice, ktefi socidlni oporu prakticky kazdy den védomé a cilené, ¢i nevédomé vyuzivaji a

vyhledavaji, nedokaZzi jednotlivé tikony a ¢innosti od sebe oddélit a vybrat jeden ¢i n€kolik,

vvvvvv

Socialni opora versus skute¢na potieba

Srovnani mezi o¢ekavanimi a realitou jsou vétSinou velmi rozdilnd, ovSem diky tomu, Ze
vSechny rodiny jsou jiz ve stavu, kdy se se svou situaci vyrovnaly, byl také nahled na tuto
otazku velice realisticky. Jak uvedla matka z rodiny €. 2: ,, Ocekavani ... Jako zazraky asi trosku
Ceka kazdy, ne? (smich) Ale v podstaté musim Fict, Ze je to v poradku — to, co mame mit a
potiebujeme, to mame.“ A otec z rodiny ¢. 5 dodava: ,, Vzdycky by to mohlo byt lepsi, ale
uvedomte si, jakd je nase situace, jsou lidé, co jsou na tom mnohem hur. A presto nam pomaha,
kdo miize. Ja jsem spokojeny. “ Je tak tieba vzdy uvazovat o riiznych druzich oc¢ekavani, ktera
uz jsou v piipadé oslovenych rodin zna¢né realisticka. Diky tomu jsou také podle oslovenych
rodic¢li naplnény jejich potieby souvisejici se socialni oporou. Na druhou stranu je tieba
zdiraznit, Ze 1 kdyz rodiny v podstaté citi naplnéni svych potieb a ocekavani souvisejicich se
socialni oporou, fakt, Ze by stav mohl byt lepsi, je tieba vzit v potaz. Pouhé smifeni se s realitou

také neni vhodnym stavem.
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Negativa socialni opory

V této souvislosti se rodi¢e Casto pozastavuji u pfili§ vysoké miry soucitu. Ani jedna
z oslovenych rodin neptisobi dojmem, Ze by se ve sv¢ situaci utapéla, naopak, vSichni osloveni
rodi¢e jsou ve fazi vyrovnani se s postizenim svého ditéte a hledani konstruktivnich feSeni
nastalé¢ho problému. V piipadé, Ze nékdo tyto lidi lituje a dava jim najevo, Ze jsou podle n¢j
V nefesitelné situaci, je to oslovenym rodi¢iim nepiijemné. Jak uvadi matka z rodiny ¢. 3:
., Nejhorsi na tom celém je to litovani. Mate dobry den, vSechno stihdte, malému je dobre a je
zrovna ve skvélé naladé a potkate nékoho, kdy se rozbreci, jaké vas potkalo nestésti... To bych
V tu chvili radsi nebyla. “ Negativum pftiliSného litovani ze strany okoli vnimaji vSichni osloveni
rodice a vSichni tyto situace chapou jako uréitou neodmyslitelnou soucast celého komplexu
socialni opory — ,,...nastesti na jednoho takového cloveéka pripada patnact, co pomuze a
opravdu podpori“ (matka €. 3). Socidlni opora musi byt podle oslovenych rodi¢i v prvé fadé

konstruktivni, coz se v zadném ptipadé neshoduje s planym soucitem.

2.2.5 Vyhodnoceni vyzkumnych otazek

VO 1: Je nabizena socialni opora pro rodiny s postiZzenym ditétem tou pomoci, kterou

ocekavaji a potiebuji?

V této souvislosti si je tieba uvédomit, Ze rodice déti s poruchou autistického spektra rozlisuji
pojem oc¢ekavani a pojem realnych moznosti. V piipad¢ prvni vyzkumné otdzky se ukazalo, ze
osloveni rodi¢e podle vlastniho nazoru dostavaji formou socidlni opory to, co pottebuji a
oCekavaji. Jak sami rodice uvadéji, ocekavani ve smyslu ,,zazraki*, jsou naprosto odlisna a
jejich splnéni neni prakticky redlné. ,, Zazraky se nedéji, ale zmeény k lepSimu ano a téch bychom
sami nedosdhli* (matka ¢. 2). Poskytovana socidlni opora je totiz podle oslovenych rodict
limitovana celou fadou faktort — dostupnosti, financemi, ¢asovymi moznostmi, schopnostmi
jejich ditéte, celkovou situaci v rodin€ apod. Je proto tieba zddraznit, ze rodi¢e déti s poruchou
autistického spektra maji podle vlastniho nazoru na vybér fadu moznosti a jednotlivych aktivit
socialni opory, ale ne vSechny jsou dostupné ¢i pro jejich dité vhodné. I kdyz je mozné tento
stav oznacit za neuspokojivy, je nutné si uvédomit, Ze potteby spojené se socialni oporou jsou
velice individualni, ovSem v pfipad¢ jakékoli instituciondlni formdlni Cinnosti je zajiSténi
individualniho pfistupu velice omezené a to nejen v piipad€ socidlni opory rodin s détmi se
zdravotnim postizenim. Tyto limity jsou neoddiskutovatelnou skutecnosti, ktera se projevuje i

Vv ptipad¢ zkoumané problematiky.
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VO 2: Jaka opora je rodinam v této Zivotni situaci poskytovana?

Prostfednictvim provedenych rozhovort bylo zjisténo, ze rodiny s détmi s poruchou
autistického spektra maji k dispozici formalni i neformalni oporu, pficemz vSechny tfi oslovené
rodiny vyuzivaji obé formy socidlni opory. Socidlni opora institucionalni ma podobu pomoci a
poradenstvi od odborniki, finan¢ni pomoci apod. Tato forma socidlni opory je pro rodiny velice
diilezita a to nejen z toho hlediska, ze jim zajist'uje zlepSeni finan¢ni situace rodiny, ale také
proto, ze poskytuje rodi¢tim, détem s poruchou autistického spektra i ostatnim détem v rodiné
odbornou pomoc a poradenstvi, které jsou v jejich situaci velice dulezité. Nezanedbatelnou
slozkou je vSak také pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra také neformdlni socialni
opora. Podpora rodiny, blizkych a také komunity je sice oporou nepostavenou na
profesiondlnim zaklad¢, ale na druhou stranu tato forma socidlni opory umozinuje rodinam

s ditétem s poruchou autistického spektra bézny Zivot a zvladani kazdodennich situaci.
VO 3: Kdo je rodiné oporou v téchto situacich nejvic?

Odpovéd’ na tuto vyzkumnou otazku byla v podstaté soucasti odpovédi na otazku predchazejici
— pravé neformalni opora ze strany rodiny, blizkych a okoli je pro rodiny s ditétem s poruchou
autistického spektra zédkladem pro zajiSténi fungovani. At’ uz se jedna o rodi¢e obou manzeli
¢i partnerd, sousedy nebo dokonce starsi deti, jsou tito lidé z okoli rodiny velice dulezitou
soucasti socialni opory. Pravé tito lidé totiz pomahaji s vyzvedavanim déti, s jejich odvozem
do krouzkii a k odborniklim, se zajisténim celkového chodu domécnosti a s hliddnim. Tato
forma opory sice neni zdkladem zlepSovani zdravotniho stavu postizenych déti, na druhou
stranu dovoluje rodin€ normalni fungovani a provoz. Asi proto si této formy socidlni opory
rodi¢e déti s poruchou autistického spektra nejvice vazi, protoZe zivot je o kazdodennosti a
béZnych situacich, které je nutné zvladat den co den. Pomoc se strany blizkych je zdkladem
prevence krizi rodicu, pro které je pravé kazdodenni starost o dité se zdravotnim postizenim

zdrojem neustalého napéti a dlouhodobého stresu.
VO 4: Jaka jsou ocekavani socialni opory u rodici se zdravotné postiZzenym ditétem?

V odpovéd’ na tuto otazku je tieba uvést, Ze vSechny oslovené rodiny védi o diagnoze poruchy
autistického spektra u svého ditéte jiz delsi dobu. To znamend, ze vSichni osloveni rodice uz
maji dlouhodobégjsi redlné zkusenosti s tim, jak funguje systém formalni socialni opory pro
rodiny s détmi s poruchou autistického spektra v CR a stejné tak uz védi, jaké jsou reakce lidi

Z okoli na tuto otazku. V souvislosti s tim, je mozné konstatovat, Ze ofekavani oslovenych
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rodi¢li v oblasti socialni opory jsou realnd a vychazeji ze skuteCnych moznosti a situaci.
Hlavnim cilem vyuzivani socialni opory oslovenymi rodici je jednak zajisténi vSestranného a
zdravého vyvoje ditéte s poruchou autistického spektra, jednak zajisténi spokojenosti a chodu
rodiny jako celku. Tomuto také ptizpusobuji rodice sviij postoj k socidlni opofe jako takoveé,
ktera podle jejich nazoru musi byt v prvé fad¢ konstruktivni a efektivni, rozhodné rodice nestoji
o prazdny soucit, protoze sami neciti, Ze by bylo tfeba je litovat. Osloveni rodice jsou se svou

situaci srovnani a nehledaji socialni oporu ve formé prazdnych gest a slov.

2.3 Diskuze

Socialni opora rodin s ditétem s poruchou autistického spektra je problematika, ktera se zna¢né
lisi zejména podle toho, kde je poskytovana. Socidlni opora ve smyslu institucionalni
profesiondlni pomoci jako forma socialni prace je totiz primarné ur€ovana platnou legislativou
kazdého statu, to znamena, Ze odligné podminky jsou v CR a jiné nap¥. v Némecku. Provedené
vyzkumné Setfeni ukazalo, ze pro rodice s détmi s poruchou autistického spektra je socialni
opora velice dulezita, ¢imz byl potvrzen vyzkum, ktery jiz v roce 1992 provedli Gray a Holden
(Ekas, Lickenbrock, Whitman, 2010). Jejich vyzkum prokézal, Ze socidlni opora je pro rodice
s dité¢tem s poruchou autistického spektra protektivnim ¢initelem zajiSt'ujicim odolnost vici
depresivnim a tzkostnym stavi rodic¢i. Naopak, v ptipad€, ze rodiCe s ditétem s poruchou
autistického spektra nemaji dostatek socialni opory, mé to negativni vliv na psychicky stav
rodicl, zejména pak matek. Také provedené vyzkumné Setfeni ukézalo, Ze rodice déti
S poruchou autistického spektra vyuzivaji jednotlivé moZnosti socidlni opory a dokonce formy

socialni opory sami aktivné€ vyhledavaji.

Co se tyCe ocekavani a skutecného redlného vyuzivani socidlni opory, rodice s détmi
S poruchou autistického spektra vyuZzivaji jak formalni, tak neformalni socidlni opory, pfi¢emz
ob¢ formy kombinuji a to hned od pocatku diagnoézy poruchy u svého ditéte. Tato skute¢nost
byla také prokdzana zahrani¢nimi vyzkumy, konkrétné vyzkumem, ktery roku 2011 provedl
Brian A. Boyd (Ekas, Lickenbrock, Whitman, 2010). Podle Boyda vyhledavaji rodice s ditétem
S poruchou autistického spektra formalni socidlni oporu, ktera ma zajistit potieby jejich ditéte
a péci o néj. Pomoc profesionald, tedy 1€kaiti, psychologti ¢i specidlnich pedagogti a pecovatelli
je pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra dulezita. Podle provedeného vyzkumného
Setfeni maji tyto formy pomoci vliv zejména na to, ze rodiCe véfi, Ze je tato pomoc piinosem
pro vyvoj a zlepSeni zdravotniho stavu jejich ditéte. Neni jist¢ ndhodou, Ze rodice se na tuto

formalni socialni oporu soustiedi svou pozornost prakticky okamzité¢ v souvislosti s ur¢enim

40



diagnozy. Je mozné piedpokladat, ze pro rodice je pocit, Ze s nimi s jejich ditétem piichazi do

kontaktu profesiondl, dilezitym zakladem duveéry a stability.

Provedené vyzkumné Setieni vSak bezezbytku potvrdilo diilezitost, jakou pro rodice s ditétem
s poruchou autistického spektra ma neformalni socialni opora. Na podobnou otazku se ve svém
vyzkumu opét zaméfil Boyd (Ekas, Lickenbrock, Whitman, 2010) a jeho vysledky ukézaly, ze
pro rodice s ditétem s poruchou autistického spektra je dokonce neformdlni socialni opora
vyzkumném Setfeni se prokdzalo, Ze rodi¢e by si dokonce dokdzali pfedstavit zvladat svou
situaci bez formalni socidlni opory, ovSem neformdlni socidlni opora je pro né naprosto
nenahraditelna. Tento vysledek je tfeba uvést v tom kontextu, ze i kdyZ je rodina s ditétem
s poruchou autistického spektra ve svizelné zivotni situaci, stale se jedna o rodinnou jednotku,
které plni své funkce a je tfeba, aby v ramci moznosti fungovala bézné. I kdyz je pomoc a opora
odborniktl, poptipadé socidlniho statu, pro rodice dilezita, neni hlavnim faktorem zajist'ujicim
kazdodenni zivot rodiny. Rodina musi od rana do vecera plnit své povinnosti, coz je s ditétem
s poruchou autistického spektra asové a psychicky naro¢né. Diky neformalni pomoci je mozné
se 0 péci o dité s poruchou autistického spektra rozdélit mezi vice osob, stejné jako je tomu

Vv ptipadé€ dalSich povinnosti a ikoni nutnych pro zajiSténi chod domécnosti.
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ZAVER

Rodiny pecujici o dité se zdravotnim postizenim jsou dlouhodob¢ ve svizelné Zivotni situaci,
ve které je nezbytné nutné mit k dispozici socidlni oporu. Zakladem socialni opory v ptipadé
péce o dité s poruchou autistického spektra se ukazala byt opora neformalni. Ovsem neformalni
opora, 1 kdyz je rodic¢i déti s poruchou autistického spektra vnimana jako nenahraditelna, sama
o sob¢ neni dostacujici. Situace, kdy je v rodin¢ ptitomno dité s poruchou autistického spektra,
je bezesporu zatézovou situaci, kterd vyzaduje pomoc odbornikli a participaci profesionali.
Tuto profesiondlni pomoc rodinam s détmi s poruchou autistického spektra poskytuje tzv.
formalni socialni opora, ktera je velice variabilni a je jen na posouzeni individudlnich ptipadi,
jaké konkrétni sluzby formalni socidlni opory rodina vyuziva. Podle odborné literatury je
socialni opora komplexni zélezitosti a spiSe nez o zcela konkrétni tkony a Cinnosti se jedna o
celkovy pfistup. Tento pohled byl potvrzen také provedenym vyzkumnym Setfenim — to
ukazalo, ze sami rodi¢e ditéte s poruchou autistického spektra vnimaji socidlni oporu
komplexn¢ a dokonce nedokézi vybrat jen jeden nejdilezitéjsi aspekt socidlni pomoci, ktery

vyuzivaji.

Cilem prekladané prace bylo identifikovat systém socidlni opory u rodin pecujicich o dité
S poruchou autistického spektra. Provedenym vyzkumnym Setfenim bylo zjiSténo, Ze systém
socialni opory rodin s ditétem s poruchou autistického spektra obsahuje celou fadu jednotlivych
ukont, c¢innosti, davek, aktivit profesiondlnich pracovnikl stejné jako fadu kaZdodennich
ukont poskytovanych celou skélou neprofesionalll z blizkého i1 vzdalenéjsiho socidlniho okoli
rodiny. Kazda rodina ma systém socialni opory vysoce individualni, ve vSech zkoumanych
piipadech se vSak velice vyznamné angazuji prarodice déti S poruchou autistického spektra a
velice zasadnim faktorem je spoluprace obou partnert, kteti se na péci o dit¢ s poruchou
autistického spektra bez vyjimky podileji. Kromé vzajemné kooperace obou partnert a jejich
rodi¢i vynika v systémech socialni opory ve sledovanych rodinach ¢innost star$i sestry jednoho

z déti a sousedd jedné z rodiny.

Jak je vidét, 1 kdyz je kazda rodina individualni jednotkou se zcela specifickymi potiebami,
zvyky a pristupy, v oblasti systému socialni opory vykazuji vSechny sledované rodiny mnoho
shodnych prvkl. Kromé vysoké miry vyuzivani neformalni socidlni opory bylo zjisténo, ze
vSechny oslovené rodiny prakticky od okamziku diagnostikovani poruchy autistického spektra
u jejich dité vyhledavaji a vyuzivaji jednotlivé sluzby formalni socidlni opory. I kdyz je

vyuzivani formalni socidlni opory podminéno napt. vékem ditéte, jeho aktudlnim stavem,
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moznostmi a schopnostmi, finan¢nimi, ¢asovymi a technickymi (bydlist¢ a dojizdéni, pocet
dalsich déti) otazkami, formalni socidlni oporu vyuzivaji vSechny rodiny bez rozdilu. Co se tyce
otazky spokojenosti se sluzbami formalni socidlni opory, ta byla identifikovana jako zna¢né
vysokd. V podstaté¢ bylo zjisténo, Ze vSechny rodiny maji pocit, Ze poskytovana formalni
socialni opora odpovida jejich potiebam, pozadavkiim a ocekédvanim. Na druhou stranu je vSak
nutné v tomto sméru zminit, ze vzhledem k tomu, jak dlouho uz rodiny ziji ve stavu rodiny
ditéte se zdravotnim postizenim, jsou jejich ocekavani zna¢né€ ovlivnéna odzitou realitou. Pfesto
je vSak mozné uvést, ze systém socialni opory poskytované rodinam s détmi s poruchou
autistického spektra je uspokojivy, Ze rodiny jsou s nim spokojeny. Urcité vyhrady je mozno

vzdy ocekavat, i kdyz je vzdy tfeba je eliminovat a zabyvat se jimi.
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PRILOHY

Priloha ¢. 1 Otazky polostrukturovaného interview

47



PRILOHA C.1

1. Kdy jste se dozvédéli o diagnoze poruchy autistického spektra u svého ditéte?

2. Zajimate se o moznosti formalni socidlni opory (davek, pomicek, profesionalni

pomoci), které mate ve Vasi situaci k dispozici?

3. Jak dlouho po zjiSténi poruchy autistického spektra u svého ditéte jste zacali o formalni

socialni oporu usilovat?

4. Jaka je podle Vs nabidka institucionalni / profesionalni / formalni socialni opory v CR

v pripadé déti s poruchou autistického spektra?

5. Formy institucionalni socidlni opory, které vyuZivate, jsou vysledkem VaSich

skute¢nych potieb?

6. Setkali jste se situaci, kdy jste méli zajem o nékterou z konkrétnich sluZeb ¢i aktivit
socialni opory formalniho charakteru, ale z néjakého divodu Vam nebyla priznana?

Pokud ano, o jakou sluzbu se jednalo a pro¢ Vam nebylo umoZnéno ji vyuzivat.

7. Co je podle Vaseho nazoru nejvétSim limitem ve vyuZzivani jednotlivych moZnych forem
institucionalni socialni opory a pro¢? Vnimate tyto limity spiSe ze strany instituci, ¢i jsou

limity na Vasi strané?

8. Které konkrétni formy socialni opory vnimate ve své vlastni situaci jako nejpotiebnéjsi

— finance, poradenstvi, informovanost, pecovatelské sluzby apod.?
9. Jak se k Vasi situaci stavi Vase okoli — nejbliZsi i vzdalenéjsi rodina, pratelé, komunita?

10. MiizZete ze strany svého okoli oéekavat néjakou pomoc? Pokud ano, jakou a od koho

konkrétné?

11. Jakym zpisobem se v ramci péfe o VasSe dité s poruchou autistického spektra

uplatiiujete coby par?

¢i nejprinosnéjsi, kterou byste uvedli a pro¢?
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13. Je socialni opora komplexné tak, jak ji dostavate a jak s ni kaZzdodenné pracujete,
shodna s tim, co byste potfebovali? Jsou naplnéna VaSe ofekavani tykajici se ziskdvané

socialni opory?
14. Vnimate v oblasti socialni opory néjaka negativa, ktera byste radi zménili?

15. Zkuste jednim slovem vyjadFrit, co pro Vas ve Vasi situaci znamena socialni opora?
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