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Predmluva

Poruchy autistického spektra je téma, které je mi vzhledem k mé praxi velice
blizké. Pracuji jako socidlni pracovnice v organizaci, kterd je poskytovatelem socidlnich
sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim. Cilova skupina zafizeni je velice Siroka, a
proto mame témet ve vSech sluzbach klienty, ktefi maji rozmanité zdravotni postizeni.
Diky tomuto je prace v piimé péci velice pestrd a vyzaduje Siroky zabér personalu.
V poslednich letech dochazelo k tomu, Ze o sluzby v nasem zafizeni zadalo stale vice
rodin, které pecuji o dité¢ s PAS. Tomuto zvysujicimu se trendu se musela pfizpusobit cela
organizace od uspotfadani prostor, revizi metodik a postupu pii praci, az po znalosti
persondlu. Pii mapovani potieb klientd s PAS jsme zjistili, s jak zdsadnimi problémy a
obtizemi se rodina Casto musela a musi vyporadavat. Je pro mé velice piekvapivé zjistovat,
jak je systém obklopujici tyto rodiny Casto dramaticky nefunk¢ni, a pfestoze existuje fada
socialnich sluzeb, mame dobfte fungujici zdravotnictvi a existuje trend inkluze a integrace
ve Skolstvi, jsou tyto rodiny Casto na pokraji vyCerpani z narocné péce o jejich dite.

Prostfednictvim kvalitativniho Setfeni jsem chtéla demonstrovat, s jakymi obtizemi
a systémovym znevyhodnovanim se rodiny s dité¢tem s PAS potykaji. Dil¢im cilem prace
také bylo predstavit zakladni pojmy, které se v tomto kontextu objevuji a také témata, ktera
by mohla zajimat neformdlné¢ 1 formalné pecujici o osoby sPAS. K vystupiim
kvalitativniho Setfeni jsem doSla pomoci metody otevieného kodovani, kterd se jevila jako
nejvhodnéj$i ke zpracovani odpovédi z polostrukturovanych rozhovort s jednotlivymi
pecujicimi.

Pro zpracovani teoretické i praktické Casti prace jsem se snazila vyhledavat a volit
takové zdroje a nasledné uvést informace, které¢ by umoznily 1 laickému Ctenafi proniknout

na zakladni Girovni do dané problematiky.



Uvod

Pro ucely diplomové prace jsem se rozhodla zvolit téma poruch autistického spektra
(PAS). Pracuji jiz tfadu let vroli socidlni pracovnice a Casto se setkavam s rodici déti,
mladistvych i1 dospélych s PAS, ktefi jsou, nebo se stavaji, uzivateli socidlnich sluzeb, které
nase organizace poskytuje.

Z praxe vim, ze v pé€i o uzivatele s PAS se velice vyplati dobrd informovanost o
problematice PAS a moznych pfistupech v péci o tyto lidi. Zaroven vsak je stézejni vyhodou
zkuSenost s praci s lidmi s PAS, a to i ta alespon zprostiedkovand, idealn¢ vSak vlastni a
nckolikaleta. Informovanost a zkusenost poméha zkvalitnit socidlni sluzby pro lidi s PAS.

Neziidka jsem se v praxi setkala s rodici, ktefi byli na pokraji zhrouceni, nemohli najit
zafizeni vhodné z hlediska potieb jejich ditéte a jejich predstav o fungovani sluzby. Casto se
setkdvam s rodici déti s PAS, ktefi prosli velice ndro¢nymi situacemi v souvislosti s hledanim
solidnich sluzeb na poli zdravotnictvi, Skolstvi i socidlnim. Povazuji za smutné, ze se i
v dnes$ni dobé¢ néktefi odbornici neorientuji v problematice PAS a tim pfivadéji rodice téchto
déti na nesnadnou cestu za diagndézou, ¢i vhodnymi a dobfe uzplsobenymi formami
vzdélavani a v neposledni fad€ i socialnimi sluzbami.

Mym cilem je, nabidnout takovy ptehled, ktery by zejména pro neformalni pecovatele
mohl byt pomtickou pro zorientovani se v problematice a mozna i cennym zdrojem informaci
pro nasmérovani pozornosti pii hledani podpory a pomoci v ptipad¢, Ze se stali rodi¢i ditéte
s PAS.

V teoretické Casti prace se zabyvam popisem zakladnich pojmt, které se tykaji poruch
autistického spektra. Nachazi se zde stru¢ny popis n€kolika forem téchto vyvojovych poruch
a zejména bylo mym cilem obohatit definice autismu o zajimavé informace, které¢ by mohly
byt uZitetné pro neformalné pecujici a pomohly jim l1épe nasmérovat dalsi kroky v péci o dite,
¢i dospélého s PAS. Také zminuji nekolik myth, a alternativnich pfistupid které se PAS
dotykaji a mohou v neformaln¢ pecujicich vyvolat plané nadéje, nebo umocnit strach a obavy.
Byla bych velice rada, kdyby tyto informace pomohly neformélné pec€ujicim dodat jistotu a
pocit, Ze stoji pevné v kramflecich a védi, co délaji a proc.

Praktickd &ast prace obsahuje Setfeni kvalitativniho charakteru. Setfeni jsem
realizovala prostfednictvim polostrukturovanych rozhovorti s neformalné pecujicimi o dité
s poruchami autistického spektra. Rozhovory byl orientovany zejména na zjisténi, jak rodiny

ditéte s PAS prochazeli jednotlivymi Uskalimi, které Zivot s PAS piindsi. Jak a zda byli



systémov¢ znevyhodnéni. Zda maji pocit, Ze méli dostatecnou podporu ze strany systému. Jak
probihal proces ziskani diagnézy, jak se dafilo vyuzivani Skolskych zatfizeni a pokud jiz maji
za sebou 1 vyuzivani socidlnich sluzeb, co z jejich pohledu ne/fungovalo. Co z jejich pohledu

mohlo byt jinak, co by si do budoucna pro sebe a své dité prali.



1 Poruchy autistického spektra

Cilem této kapitoly je predstavit, co jsou poruchy autistického spektra. Rada bych
nabidla pohled na nékolik myti, které kolem pojmu autismus existuji. Za velice dulezitou

soucast této kapitoly povazuji priblizeni procesu diagnostiky poruch autistického spektra.

1.1 Definice pojmu poruchy autistického spektra

Pro mnoho laiki je spiSe zndmy vyraz autismus, v souvislosti, s nimz si vybavi
¢loveka, ktery dokdze v mziku spocitat rozkutalené sirky. V této ¢asti kapitoly uvedu nékolik
definic, které spojuje definovani tii oblasti, ve kterych lidé s diagn6zou PAS maji obtize.
Jedna se o oblast komunikace, socidlni interakce a schopnosti imaginace.

Velice rychly vhled do historie poznavani specifik PAS ndm sd¢li, Ze na pocatku byl
autismus vniman jako psychdza a samotny vznik ndzvu autismus souvisel s projevy
dusevniho onemocnéni schizofrenie. Vyznamnou publikaci, ktera ptispéla k vnimani autismu
jako specifické vyvojové poruchy, je kniha Autistické poruchy afektivniho kontaktu, autora
Leo Kannera, rakousko-amerického détského psychiatra. Tato kniha vysla v roce 1943 a pro
rodiny s ditétem s PAS byla vyznamna zejména druhé cast této knihy, ve které bylo popsano
11 kazuistik déti s autismem a kterd jednoznacné ukazala, Ze v pé€i o déti s autismem je
stéZejni individudlni pfistup, pochopeni a tolerance v porovnani s ne pfili§ uspéSnou ustavni
péci. Toto pokracovani, nebo chceme-li studie vysla v roce 1971. (Kanner, 1943)

V soucasné dobé& pracujeme s tim, Ze poruchy autistického spektra jsou fazeny mezi
tzv. pervazivni vyvojové poruchy. V dokumentu Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10,
©2021) je v této kategorii zafazen Détsky autismus, Atypicky autismus, Rettliv syndrom, Jina
détska desintegracni porucha, Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby, Aspergertiv syndrom.

Definice pervazivnich vyvojovych poruch dle MKN zni: ,, Skupina téchto poruch je
charakterizovana kvalitativnim  porusenim reciprocni socialni interakce na urovni
komunikace a omezenym, stereotypnim a opakujicim se souborem zdajmu a cinnosti. Tyto
kvalitativni abnormality jsou pervazivnim rysem chovani jedince v kazdé situaci. *“ (MKN-10,
©2021)

Z této definice by mohl ¢lovék ziskat dojem, Ze kazdy autista ma poruchu schopnosti
navazovat vztahy, obtize v komunikaci a k tomu také omezeny repertodr z4jmi a Cinnosti,

ktery mtize byt také stereotypni/opakujici se. Z vlastni zkusenosti si dovolim uvést, ze je tfeba

10



mit na mysli, Ze tak, jak jedine¢ny je kazdy jedinec, tak i kazda osoba s PAS je jedine¢na, a to
1 v mife a typu omezeni zptisobenych pravé poruchami autistického spektra.

Katefina Thorova uvadi, ze: ,, Diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch je velmi
obtizna z nékolika hledisek. Kromé znacné rozsahlosti a ruznorodosti symptomatiky se
Jednotlivé symptomy lisi v Cetnosti a sile projevu, néktere mohou zcela chybét. Také stupen
zavaznosti poruch byva riizny. Projevy ditéte se markantné meni s vékem, objevuji se a zase
mizi. V urcitych vekovych obdobich je autistické chovani zretelnéjsi, u nekterych déti dokonce
zaznamenavame celkovou ustupujici tendenci typické symptomatiky. Chovani ditéte se
v prithehu vyvoje meéni pod vlivem socialniho prostredi, ve kterém dité vyriistd, a v disledku
vychovné-vzdelavaciho programu, ktery absolvuje.“ Samoziejmé také hraje roli mozna dalsi
ptfidruzend zdravotni komplikace a samoziejmé osobnost a schopnosti ditéte. (Thorova, 2006,
s. 59)

Vyse uvedené je z mnoha pohledt velice dulezité tvrzeni. Vyplyva z néj totiz n¢kolik
zasadnich poznatk pro praxi.

Pro rodiny, ve kterych dité¢ s PAS vyrUst4, je zasadni, Ze doméci nastaveni a atmosféra,
celkovy pfistup k vychové ditéte a podminky, ve kterych dité vyriista (a to nejen domaéci, ale i
podminky ve Skole, vztahy s vyucujici osobou a vrstevniky), ovliviiuji projevy autismu.

Nejen pro diagnostiky, ale také pro ostatni odborniky z oboru zdravotnictvi, ktefi se
v procesu definovani poruch autistického spektra u jednotlivého ditéte vyskytnou, vidim jako
stéZejni sdéleni zejména to, aby reflektovali osobnost ditéte, podminky, z jakych vychazi a
aby byli pro rodiny ditéte s PAS oporou nejen znalostmi o problematice PAS, ale pifedev§im
lidskym a empatickym ptistupem.

V neposledni tadé tyto informace mohou pfiznivé ovliviiovat také poskytovatele
socialnich sluzeb v jejich ptistupu k détem, mladistvym i dospélym s PAS, kteti jejich sluzeb
vyuziji. Je tieba vzdy postupovat individualné a nastavit v rdmci moznosti poskytovani sluzby
,,;na miru“ ¢lovéku s PAS.

Gillberg (2008, s. 22) uvadi: ,,Je nutné zduraznit, Ze ve skutecnosti neexistuji u
autismu Zadné ,,typické* pripady,; kazdy postizeny autismem je svym zpiisobem jedinecny a
prevazuji spise rozdily, nez podobnosti... “Lidé s autismem * jsou co do hloubky ¢i charakteru

I3

postizeni natolik ruzni jako , lidé s pneumonii“...Nelze ocekavat, zZe budou vyhovovat
nejakému vysoce specifickému prototypu nebo, Ze budou mit prospéch z presné stejné

intervence, terapie ci vyuky.
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Nejen pro laiky je dobte piehledné definice PAS uvedena v informacni piiru¢ce APLA
jejiz autorkou je také pani Katetina Thorova (c2008, s.3). ,, Vyvoj ditéte je narusen zejména
v téchto zdkladnich oblastech: porozumeni verbalni a neverbdlni komunikaci, aktivni
pouzivani verbadlni a neverbadlni komunikace, chdapani socialniho chovani, které ma vliv na
schopnost interakce s dospelymi a vrstevniky, adaptabilita aneb schopnost pruzné se
prizpiisobit narokum kazdodenniho Zivota, riiznorodost v projevech, specifické slabé i silné

stranky, problematické temperamentové rysy. “

1.2 Jednotlivé poruchy autistického spektra

Pro zdkladni ptehled bych si dovolila kratce predstavit zasadni projevy Détského
autismu, Atypického autismu a Aspergerova syndromu. Divod vybéru je, Zze za dobu své

praxe jsem se setkala zejména s klienty, kterym byla tato diagnoza ptiféena.

1.2.1 Détsky autismus

Détsky autismus je, da se fici, zastieSujici diagndzou. Je diagnostikovan v ptipadé, ze
symptomy zasahuji vSechny tfi oblasti uvedené vyse, tedy socidlni vztahy, komunikaci,
pfedstavivost. NarusSeni vyvoje se projevi do tii let v€ku ditcte, nejcastéji se tak déje pomalu a
nendpadné, méné Castéji dochdzi k autistické regresi, tedy rychlé ztrat€ jiz nabytych
schopnosti ve vySe uvedenych tfech oblasti. Pro tuto diagndézu je charakteristicke, ze
symptomy jsou velice riznorodé a u kazdého jedince miize byt rozlicné, jak se poruchy

autistického spektra projevuji.

1.2.2 Atypicky autismus

Muzeme napsat, ze pokud je cokoli jinak, nez je vySe uvedeno u diagnozy Détsky
autismus, pak se jednd o Atypicky autismus. Tedy naptiklad pokud neni deficit ve vSech
oblastech triady, nebo se symptomy vyskytnou po tetim roce zivota ditéte. ,, Typické pro tuto
kategorii jsou potize v navazovani vztahu s vrstevniky a neobvykla precitlivelost na specifické

vnejsi podnéty. Socialni dovednosti jsou méné naruseny, nez tomu byva u klasického

autismu. “ (Thorova, c2008, s. 18)

1.2.3 Aspergeriiv syndrom

Definovat Aspergeriv syndrom je trochu slozitéjsi, nez by se na prvni pohled mohlo
zdat. Nelze fici, Ze je to autismus s velice lehkym prabéhem, to by nebylo pfesné. Pouziji tedy

nékolik definic odbornikd, které tento syndrom dobte pfiblizuji.
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,,Z nasich zkuSenosti vyplyva, ze nékteri lidé s Aspergerovym syndromem jsou pasivni
a nemaji vyrazné probléemy s chovanim. S pomoci ruznych ndcvikiu a individualniho
empatickeho pristupu zvladnou béznou dochazku do skoly. Pokud si vhodné vyberou i
zaméstnani a Zivotniho partnera, mohou vést zcela bezny Zivot...Na druhé strané spektra
existuji deti, které se bez asistenta kvilli svému problémovému chovani neobejdou jiz ani
v materske Skole...Pro nekteré je vyhodnejsi dochdazka do specialni skole. Poté, co opusti
Skolu, nemohou za béznych podminek najit prdaci, nebo v ni opakované selhavaji. “ (Thorova,
2006, s. 185)

Dubin, ktery na Aspergertiv syndrom pohlizi z hlediska zranitelnosti déti, které tuto
diagnézu maji pfif¢enou, nabizi toto definovani: ,,Odbornici obvykle definuji Aspergeriiv
syndrom jako neurobiologickou poruchu, kterd se projevuje postizenim v oblasti komunikace
a v chapani emoci. Stejni odbornici hovori o abnormalitach smyslového vnimani, se kterymi
se postizeny clovek musi vyrovnavat. To je vSechno pravda, neni vsak mnoho odbornikii, kteri
by se zajimali o mnohé podstatné rozdily v ramci spektra Aspergerova syndromu. Je bézné, ze
dva lidé s Aspergerovym syndromem maji naprosto odlisny osobnostni profil, i kdyz sdileji
tutéz zakladni diagnozu. “ (2009, s. 35)

A pro uplné dokresleni predstavy uvedu definici Katefiny Thorové, kterou pouzila ve
své prirucee (c2008, s. 19) ,,Klicové pro diagnozu jsou potize v komunikaci a socidalnim
chovani, které jsou v rozporu s celkove dobrym intelektem a recovymi schopnostmi ditéte.
Lidé s Aspergerovym syndromem maji problémy s navazovanim primérenych vztahii s lidmi,
obtizné chapou mimoslovni komunikaci, mimika i gestika byva omezena, nékdy negativné
reaguji na zmeny, Ipi na ritudlech, vyznacuji se nestandardnimi zajmy. *

Lidé s timto syndromem jsou velice zranitelni. Rozkli¢ovat totiz, Ze jejich chovani ma
puvod v mentalnim hendikepu, neni jednoduché bez znalosti o autismu, a tudiZ se pro své
chovani mohou stat objektem Sikany, ostrakizovani, odmitani. Vybavuji si piiklad z vlastni
praxe, kdy rodina 11letého chlapce kontaktovala nasi organizaci s prosbou o pomoc. Obavali
se, ze jim bude chlapec odebran a odesldn na diagnosticky pobyt. Chlapec mél Cerstve
urenou diagnozu Aspergeriv syndrom a téméf od prvni tfidy problémy s fungovanim na
zakladni Skole. Chlapec m¢l velky problém s navazanim vztahu, ackoli jeho zijem o
navazovani byl veliky. Véc dosla az do faze, kdy se chlapec zacal ve tiidé chovat agresivng,
¢im vice se stupniovalo napéti a Skola nedokézala adekvatné zajistit jeho setrvani ve tfid¢€, tim
odchod ze skoly, a i pfed pokus naSi organizace situaci n¢jak ustélit, byla rodina nakonec

nucena zménit Skolu.
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1.3 Zajimavé informace a myty o autismu

Nejen laickd vefejnost, ale i mnozi odbornici stile podléhaji nékterym mytim o
autismu. Opravdu zajimavou publikaci, kdy autor Michal Hrdlicka nékteré z myt rozkryva,
je kniha Myty a fakta o autismu. (Hrdlicka, 2020)

Rada bych v této kapitole zminila par informaci, o kterych se domnivam, ze jejich

ptiblizeni a osvétleni je mize byt zajimavé pro rodiny, které pecuji o dit€¢ s PAS.

1.3.1 Uzdraveni z autismu

Ve vétsiné publikaci starSiho data se mizeme docist, Ze z autismu se nelze uzdravit.
Pan Hrdlicka vSak ve své knize nabizi zajimavy pohled na véc ,uzdravy®, ktery potvrzuje jiz
vyse uvedené v této praci (viz citace Thorova, 2006, s. 56). V nékterych ptipadech, zejména
v téch, kdy je zachovadna vysoka mira intelektu, neni ptidruZzend dalsi zdravotni komplikace,
PAS jsou vcasné a spravné diagnostikovany a je zahdjen spravny terapeuticky a podpiirny
program, ktery vhodné dopliuje doméci vychovu, je mozné, Ze se projevy autismu mohou

casem vytracet.

1.3.2 Vliv nizké porodni hmotnosti na vznik autismu

Hrdlicka (2020, s. 64) také uvadi jako mozné riziko vzniku autismu (kromé casto
zminované genové dispozice) piedCasné narozeni ditéte s porodni vadhou nizsi nez 1500 g:
,,Domnivame se, zZe predcasné narozené déti s porodni vahou < 1500 g nebo narozené pred
28. tydnem tehotenstvi by mély byt povaZované za rizikovou skupinu pro autismus a mély b y

byt podrobné lékarsky sledovany (1. dispenzarizoviny).

1.3.3 Autisticka regrese

Bylo pozorovano, Ze u déti, jejichz vyvoj byl zhruba do 1,5 roku v normé, doslo
k regresi ve sméru ke zpomaleni vyvoje a vykazovani projevi autismu. Dle Hrdlicky je
mozné spojovat tuto regresi s vyskytem epilepsie u ditéte. Regresi mizou pecujici pozorovat
napiiklad diky ptfehrani si videi z narozeninovych oslav. Nicméné autor uvadi, Ze nastup
projevl autismu je rychly. ,, Dité jednak ztrati komunikacni a/nebo socialni dovednosti, které
do té doby ziskalo (proto termin ,,regrese ‘) a behem kratké doby, nekolika tydnii az mésicu,
se u néj objevi vyrazné symptomy autismu (proto adjektivum ,, autisticka ). (Hrdlicka, 2020, s.

73)
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1.3.4 Sebezranovani a sebeposkozovani u osob s PAS

Pro pecujici osoby je velice tézké Celit situaci, kdy si jejich dité/svéfenec ublizuje. Je
urc¢it¢ dobré zaméfit se na situace, které mohly spusténi této reakce zapficinit a nasledné se
témto spoustécim pokouset vyvarovat a snazit se neposilovat toto chovani nevhodnou reakci.
Pokud je sebeposkozovani provadéno s cilem sebestimulace, pak je mozné vyuzit podpory
terapeuta, ktery by mél umét analyzovat chovani a nasledné¢ nabidnout cesty, jak toto
sebezraiiujici chovani nahradit. Velice jasné toto popisuje Hrdlicka (2020, s. 292)
»Vyvolavajicim faktorem miize byt, Ze se skrze sebezranovani dité snazi vyhnout neprijemnym
zazitkum — Skole, cesté autem, nebo navstéve neprijemnych lidi. Posilujici faktor miize byt, Ze
sebezranovani vede k pozornosti okoli, a ziskavani pamliskii nebo hracek. Udrzujici faktor

muze byt, Ze je stereotypni sebezrainiovani (pro okoli nesrozumitelnou) formou prijemné

sebestimulace.

1.3.5 Osoby s PAS casto neni moZné vysSetrit

Ne kazdého by napadlo, jak slozité miize byt zdravotni vySetfeni ditéte s PAS. Zde je
vSak pfedevsim kladen diiraz na informovanost zdravotnického personélu a jeho vile zaridit,
aby vySetfeni viibec mohlo probéhnout a také, jaky pribéh bude vySetfeni mit. Nejprve by
mélo dojit k sezndmeni se s pacientem, dit€¢ s PAS by mélo dostat dostateCny prostor na
seznameni se s ordinaci i1 persondlem. Vyuzit ptitomnost rodice, dovolit jeho blizkost, aby se
dité citilo bezpecné&. Jasn€ a struéné vysvétlit, co se presné bude dit a z tohoto scénaie posléze
neustupovat. Je dobré, ukazat tieba na plySovém zvifatku, co se bude dit. Pokud by toto

nefungovalo, pak teprve ptfistupovat k medikaci ditéte. (Hrdlicka, 2020, s. 231)

1.3.6 Nevychované dité vs. hyperaktivita a autismus

Neziidka ruku vruce sautismem jde i1 hyperaktivita. ,,...kombinace autismu a
hyperaktivity patii k nejobtiznéji zviadnutelnym formam autismu.“ (Hrdlicka, 2020, s. 206)
Tedy k uz tak naro€nym ptekazkam, jaké osoby s PAS ve sméru k zatazeni se do fungovani
okolniho svéta maji, se pridavaji jesté projevy hyperaktivity. To samoziejmé klade vysoké
naroky pro pecujici osoby v kazdodennim zivoté. Jednim z velkych omyll, kterych se okoli
kolem ditéte s PAS dopousti, je hodnoceni nestandardniho chovani na vefejnosti jako
neschopnost rodi¢ii své dit¢ zvladnout/vychovat. V téchto ptipadech je velice naroné pro
pecujici tyto situace zvladnout, pfipravit se na né dopfedu a v aktudlni chvili umét reagovat.
Mnoho rodi¢ti z divodu neptijemnych zdzitkd slidmi na ulici ¢i v hromadné dopravé

premysli, jak okoli dopiedu informovat, ze jejich dit€¢ neni nevychované, ale ma PAS.
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Uchyluji se naptiklad tedy k oblékdni svych déti do obleCeni s nipisem jsem autista a

podobng.

1.3.7 Autismus a ockovani

Snad nejzndméjsim mytem o autismu je, Ze vznika nasledkem ockovani. Diky tomuto
mytu, ktery je jiz ddvno vyvracen, dodnes néktefi rodiCe z obavy ze spusténi autismu
nenechavaji své déti oCkovat. Bylo prokazano, Zze pivodce této myslenky a tviirce nékolika

studii ve prospéch tohoto tvrzeni, doktor Weakfield, data pro své vyzkumy zfalSoval.

1.4 Diagnostika PAS

v

Co je pfic¢inou vzniku autismu? Vzhledem k prozatimnimu neprokazani jinych pficin,
je autismus zafazen mezi vrozené poruchy. V tomto piipadé mozek nestandardné pfijima
informace a také je nespravné zpracovava. Nejsou detekovany jasné pti¢iny. M4 se za to, Ze
vzhledem k rtiznorodosti projevii PAS existuje i riznoroda kombinace pfi¢in v mozku.

Odbornici uvadi, ze vliv na vznik autismu ma ptivod v genetickém nastaveni, ale také
zminuji moznost vlivu vnéjsich ptic¢in. Je tedy autismus dédicny? Je uvedeno, Ze pokud dojde
k vyskytu PAS u jednoho ditéte, je vyssi pravdépodobnost, Ze se u dalSich sourozencli miiZzou
PAS vyskytnout také. Nicmén¢ je také soucasné¢ mozné, ze pokud za vyskyt PAS mizou
néjaké vnéjsi priciny, které na rodinu pusobi. To, ze jde spiSe o aktualni genetické zatizeni,
odvozuji odbornici od studii dvojc¢at, kdy u jednovaje¢nych dvoj€at byl vyskyt autismu u
obou sourozencl najednou vysoky, kdeZto u dvojvajecnych dvoj€at byl srovnatelny, jako u
sourozenci ruzného véku. Katetina Thorova shrnuje: ,, Riziko je pro rodinu s ditétem
s autismem tedy vysSi mez u bézné populace, nicméné veétsina sourozencu byva zdrava.
(c2008, s. 47)

Rodice své dit¢ od narozeni pozoruji a v pfipadé pojeti podezieni na vyskyt PAS
(napt. jejich dité uz v raném véku nereaguje na jejich ptitomnost dle obvyklého standardu,
nevyhledava oc¢ni kontakt, je moc potichu apod.) mohou oslovit pediatra, ¢i pfimo nékteré ze
specializovanych pracovist’, kde se na diagnostiku PAS zaméiuji.

Neni ovSem vyjimkou, Ze k pojmenovani problému dojde aZ v souvislosti s navstévou
zafizeni pfedSkolniho vzdélavani, kde se rozdilnost ditéte v poméru k ostatnim détem
markantn¢ projevi. Jak jiz bylo vySe uvedeno, u déti s mélo se projevujicimi symptomy (napf.
u Aspergerova syndromu) se k vyf¢eni podezieni na PAS muize dojit aZ v pozdéjsim veéku.

Cim diive je provedena odborna diagnostika, tim vé&tsi je Sance, Ze terapeuticko-

psychologicko-pedagogickymi ptistupy, které budou na zéklad¢ diagnostiky vhodné zvoleny,

vV
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1.4.1 Prabéh diagnostiky v CR

Preventivni zjisStovani moznosti vyskytu PAS u ditéte by mélo idealné¢ formou
dotazovani rodicl probihat jiz pfi navstévach u pediatra. ZjisStovani projevl PAS je mozné jiz
kolem veéku 18ti mésicli. Vetejnd zdravotni pojisStovna na svych internetovych strankach
popisuje, jak by postup kazdého pediatra m¢l vypadat a uvadi, ze ,Jestlize dite podle
dotazniku splnuje kritéria pro podezieni na poruchu autistického spektra, odesle ho lékar
ihned k odbornému vySetieni détskym psychiatrem. Pro dit¢ s PAS a jeho dalsi pozitivni
vyvoj je velmi diilezité véasné odeslani k odborné diagnostice a vcasné zahdjeni potrebné
péce odbornikit i rodicit (predevsim nacvik socialnich dovednosti, upevneni Zadouciho
chovani a dovednosti, logopedicka péce atd.). Pokud skore jen vypovida o wurcitych
patologickych rysech, provadi se s odstupem 6 mésicii dalsi podobné hodnoceni. Ani pak
nemusi byt vzdy diagnostikovana PAS, ale dité by mélo byt dale vysetieno, protoze u néj
existuje zvySené riziko jinych vyvojovych poruch ci opozdeéni. Naopak, pokud rodice deti sami
vyslovi podezieni na moznou poruchu autistického spektra, ma byt dité odeslano ke
specializovanému vySetreni neprodlené.

VySetreni pojistovna samoziejmé hradi (neni zahrnuto do kapitacni platby). Prislusny vykon
se pricitd k vykonu preventivni prohlidky. (VZP CR, ©2020)

Je zfejmé, Ze v souCasné dobé si spole¢nost uvédomuje naléhavost casnosti vysetieni
v piipad¢ podezieni na PAS. NiZe uvedena citace napovida, Ze zakladni pozorovani osob,
které¢ se v blizkosti ditéte vyskytuji, by se mélo zaméfit na téchto pét zakladnich bodi.
V tomto mohou byt ndpomocni vSichni ¢lenové rodiny, ale také tfeba vedouci zdjmového
krouzku, ktery mize dit€¢ vyuzivat jiz v raném véku, zndmi a pratelé rodiny, pecujici osoby
z détskych skupin, kde se dit¢ mize v raném véku také nachazet a dale vSichni odbornici
z oblasti mediciny (kromé pediatri napiiklad i stomatologové a dalsi, kteti se s ditétem
potkaji).

., V klinické praxi pomdha casné priznaky autismu odhalit pét varovnych priznakii,
které byly prijaté na zdklade konsenzu odbornikii:

1. Neni pritomno Zvatlani nebo broukani u ditéte ve veku 12 mésicii.

2. Nepouzivani gest (ukazovani, mavani) u ditéte ve veku 12 mésicii.

3. Dité nerika jednotliva slova ve véku 16 mésicii.

4. Dite spontanné nerika dvojslovna spojeni (nebo dité pouze opakuje, co mu nekdo
rika) ve veku 24 mésicui.

5. Doslo ke ztrate reci nebo socialnich dovednosti v jakémkoliv veku ditéte. “ (Dudova,

Beranova, Hrdlicka, 2013, s. 156)
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Dale pak jsou k dispozici dalsi diagnostické metody (dotazniky pro pecujici osoby,
dotaznik v kombinaci s pozorovanim chovani ditéte), avSak definitivni stanoveni diagnozy a
také nasledné doporuceni, jak s ditétem dale pracovat, nalezi odbornikovi vzdélaném ve
vyvojové psychologii a psychopatologii, tedy détskému psychiatrovi, ¢i psychologovi. Je
ptritom kladen ddraz na bohaté zkuSenosti odbornika, aby byla diagnostika co nejvice ptesna.
(Thorova, c2008, s. 30)

Thorova (2006, s. 263) uvadi, ze: ,, Zkusenost ukazuje, ze v idedalnim pripade by jedno
takové pracoviste mélo pripadat na milion obyvatel. Pokud ma byt ale zachycen co nejvetsi
vyslovit alespon podezreni na poruchu autistického spektra. To se tyka hlavné profesi, jako
jsou pediatii, psychiatri, psychologové, ucitelé, neurologové, logopedi, pracovnici
pedagogicko-psychologickych poraden a specialné-pedagogickych center.

Jak jiz bylo vySe naznaCeno, lékarsko-psychologické vySetieni je dopliiovano
vypracovavanim screeningovych dotaznikl a riznych posuzovacich skal a kompletné se tedy
bavime o diagnostické metod€. V soucasnosti jsou nejcastéji uzivany nasledujici diagnostické
metody.

ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule)

Jedna se o test, ktery sestava ze ¢ty modulti. Modul je vybirdn podle verbalni urovné
ditéte. Ve vSech Ctyfech modulech jsou posuzovany schopnosti ditéte v oblastech socidlni
interakce, komunikace a chovani pii hie. Test probiha pozorovanim ditéte a trva 30 az 45
minut, lze jej provadét od 15 mésict veku ditéte.

ADIR (Autism Diagnostic Interview Revised)

V tomto piipadé je provadén diagnosticky rozhovor s osobou, kterd nejvice pecuji o
dité. Rozhovor trva cca 3 hodiny a obsahuje 111 otdzek, které se zaméfuji na naruSeni
v oblastech socidlni interakce, komunikace, repetitivni chovani a dal§i abnormality
vyskytujici se pted 36 mésicem véku ditéte.

CARS (Childhood Autism Rating Scale)

Tato metoda je také zalozena na pozorovani ditéte v urcitych situacich. Jde o hodnotici
Skalu, kde je stanoveno 15 polozek, které jsou hodnoceny stupnici dle frekvence a intenzity
abnormalnich projevll v oblasti vztahu k lidem, schopnosti imitace, projevu emoci, uzivani
predmétii pfi hie, a mnoho dalSich. Tato Skala se pouziva nejCastéji, je vSak v poméru
k ostatnim méné spolehliva. Proto byla vytvoifena metoda CARS 2, kterd dokéze odhalit i
mén¢ napadné projevy. Soucasti vySetieni je 1 dotaznik pro rodic¢e. Tuto $kalu lze pouzit pro

déti ve véku 2 roky a vyse, vSe by mélo trvat cca 1 hodinu.
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CHAT (Checklist for Autism in Toddlers)

Tato metoda sestava ze dvou slozek, rozhovoru s rodi¢i ditéte a pak z pozorovani
ditéte, které mize provést i pediatr. Vyhodou je, Ze je mozné aplikovat tuto metodu jiz v 18
mésicich veéku ditéte a vyhodnoceni trvd cca 20 minut. Nevyhodou pak je nizsi senzitivita
k mirnym projeviim PAS.

DACH (Détské Autistické Chovani)

Jedna se o ¢eskou metodu, kterd mize pomoci v€asné¢ reagovat v piipadé projevii PAS
jiz u déti v 18 meésicich véku. Jednoduchy dotaznik pro rodice ma 74 polozek. Nejedna se o
metodu diagnostickou. Tento dotaznik je vhodny spiSe ke zorientovani se, ¢i upozornéni

rodiny na mozny vyskyt PAS. (Thorova, 2006, 2008; Dudova, Beranova, Hrdlicka, 2013a).

Katefina Thorova (2006, s. 278) dale uvadi, ze v ramci procesu psychologického
vySetfeni ditéte je nejprve namisté pozvat rodice, se kterymi je veden uvodni rozhovor bez
pritomnosti ditéte. Rozhovor je veden za ucelem vytvoieni co nejpodrobnéjsi rodinné
anamnézy, zjist'uje se, jak na vSe uplynulé pohliZi rodice, co uz prozili v souvislosti s projevy
chovani ditéte. ZjednodusSené lze fici, Ze je shromazd’ovan riznorody materidl poznatkl o
dosavadnim fungovani ditéte v rodin¢, Skolskych ¢i jinych zatizenich, soucasti zaznamu o této
schlizce mohou byt i kresby ditéte, paklize jsou k dispozici. Této schiizce se fikd vstupni
konzultace a trva cca 1,5 — 2 hodiny. Na druhou schiizku se jiZ rodi¢e dostavi s ditétem. Tato
schiizka je zaméfena jednak na pozorovani ditéte (cca 30 minut — sleduje se, jak si dité hraje,
jak navazuje kontakt s vySetiujicim, jak probiha komunikace s rodic¢i atd.) a také na fizenou
¢innost s ditétem (cca 1 hodina). Cilem je zhodnotit schopnost spoluprace ditéte, jak dité
dokéaze pracovat na zadaném ukolu, jak se projevuje emocné, jaké strategie plnéni ukolu
uziva, jaké si vybird predméty atd. Toto vySetfeni je mozné v piipad¢ rozruSeni ditéte
provadét v domécim prostfedi, nebo ve zndamém prostredi, jako je napiiklad Skolka, Skola.
Vysetfeni ditéte mladSiho 3-4 let by mélo probihat za ptfitomnosti rodice, kdy ke konci
muzeme rodice poslat pry¢ a sledovat, zda dité zareaguje, popiipadé jakym zplisobem reaguje.
Pfitomnost rodi¢e u starSich déti je na uvazeni a dle situace vzhledem k pribé¢hu prace
s ditétem. V nékterych situacich dité 1épe pracuje bez ptitomnosti rodice, nebo naopak jeho
nepfitomnost mize praci znemoznit v piipadé, ze je dité tizkostné. Je také ptinosné, pozorovat
dité v kolektivu vrstevnik.

Z vySe uvedeného vyplyva jak vysoky narok na schopnost empatie a do jisté miry

improvizace ve vztahu k navazani spoluprace s ditétem je na vySetiujici osobu kladen.
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Nasleduje opét rozhovor s rodi¢i o soucasnych projevech ditéte napiiklad v domécim
prostedi, kdy vysetiujici miize jiz operovat s tim, co protazim pfi praci s ditétem zjistil. Tato
¢ast trva zhrubal hodinu, poté nésleduje shrnuti a doporuceni dalSich naslednych kroki a

postupu, jak s ditétem pracovat dal. Celkova doba tohoto vySetfeni tedy je 4-5 hodin.

1.5 Vyrovndvani se s diagnézou

Pro rodice, ktefi si pieji, aby jejich dit€ bylo zdravé, je t€zké, vyrovnat se s jakymkoli
zdravotnim hendikepem. V piipadé PAS, kdy se po néjakou dobu muze zdat, ze dit¢ zadné
potize nema, nebo projevy nejsou tak markantni, aby jim rodi¢e pfisuzovali patficny vyznam,
je zjisténi, Ze néco neni v pofaddku a nasledny proces, kdy rodi¢e shangji informace, velmi

Zatézovy.

1.5.1 Reakce na sdéleni diagnozy

Stav, jakym prochazi rodic¢e (celd rodina) pii vyrovnavani se se zjisténim, ze dité je
zdravotné postizené, miizeme prirovnat ke krizi a také mizeme pozorovat nékteré faze, které
popsala americka psycholozka Elizabeth Kiibler-Rossova (2015) jako pét fazi smutku.

Vzhledem k tomu, Ze vétSinou se symptomy PAS projevuji spiSe nendpadné a Casto
trva del$i dobu, neZ jim rodi€e za¢nou vénovat pozornost ve smyslu pfemysleni, Ze néco neni
v poradku, mize dochazet ke zmatku a snaze objasnit, Cemu rodina bude celit. Tedy v této
fazi se mohou zacit rodi¢e pokouset popirat, Ze n¢jaky problém existuje ve snaze dostat svého
ptéani, mit zdravé dité. Pokud se rodina dobere né¢jaké odborné pomoci a je vyifcena diagnoza,
mohou se rodice ocitnout ve fazi Soku, ¢i hnévu. Také mohou pocitovat vinu a premyslet, kde
udélali chybu. Pata (2008, s. 111) uvadi ptiklad matky, kterd premyslela, ze se v t€¢hotenstvi
kvili partnerské krizi trapila a obvinuje se, ze vznik autismu u svého ditéte timto zavinila.

V dobé¢ sdéleni diagndzy se rodi¢iim borti jejich pfedstava o budoucim zZivoté ditéte.
Citi zmatek, strach a nejistotu z dal§iho zivota rodiny 1 ditéte samotného. Nevi, jak a jestli tuto
situaci zvladnou. V tomto piipad¢ je namisté, aby sdélovani diagnozy (nebo i podezieni na
tuto diagnozu) probihalo vZdy s rozmyslem a rozvahou, s dostatecnym ¢asem a prostorem pro
soukromi, lidskym pfistupem a empatii vii¢i rodic¢tm.

Féazi smlouvani, kterou Kiibler-Rossova (2015) popisuje jako tieti fazi, pak muze
predstavovat smlouvani o tom, zda se dit€ vyléci a popirdni definitivy zdravotniho postizeni a
dal$i hledani nemedicinskych postupt, které slibuji tizdravu. O téchto pfistupech, které
mnoho nepodporuji dobré vyrovnavani se s diagnézou PAS, pojedndm v dalsi podkapitole.
Muze také dojit ke zpochybnéni odbornosti 1€katt, kteti diagnozu sdéluji a odmitani dalsi

spoluprace.
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Rodi¢e mohou také dojit do faze deprese, kdy jsou situaci a informacemi tak zniceni,
ze vzdavaji veskerou snahu o dalsi fungovani dle néjakého planu, nebo za néjaké podpory.
Pokud se povede rodin¢ dojit do faze smifeni se s diagnézou, pak jsou na dobré cesté
soucasné i1 budouci obtize prekonat a ptizpiisobit zivot rodiny a jeji fungovani dle potieby a
idedln¢ pracovat na zaklad¢ dobie doporucenych technik a piistupi.

Thorova (2006, s. 411)) uvadi ,, Rodina se vyrovnava s faktem, trauma se zacelilo. Dité
je prijimano takové, jaké je, hleda se optimalni cesta do budoucna, dochazi k reorganizaci
rodinnych vztahii. Je dosazeno rodinné rovnovahy, rodina se citi stmelena. Meni se hodnotové
orientace celé rodiny. Prozité trauma privedlo jednotlivé cleny rodiny k dosazeni vetsi
moudrosti a lepsiho socidlniho porozumeéni. *

Bohuzel se samoziejmé také stava, ze se rodina rozpadne, respektive Ze jeden z rodict
situaci neunese (Castéji se jednd o muze) a ze vztahu a spole¢né domécnosti odejde. Pak je

tedy na zbylého rodice a ptipadné sourozence nalozena vétsi zatéz a je o to t&€zsi, se se situaci

vyrovnat.

1.5.2 Jaky pristup neusnadnuje vyrovnani se s diagnézou

Rada bych zde shrnula nékteré z ptistupd, které neusnadiuji vyrovnani se s tim, ze
ditéti byly diagnostikovany PAS. Je tim naptiklad opakované popirani diagndzy, vytésnéni
faktu, Ze 1 n€kolik odbornikli diagnoézu vyiklo. Rodi¢e maji tendence pfirovnavat projevy PAS
k tomu, jak sami fungovali v détstvi a tvrdi, Ze zde existuje podobnost. Rodice se také mohou
upnout na talent, ktery dit€¢ ma (brzy umi Cist, pocitat, pamatuje si) oproti ostatnim détem a
odmitaji pfijmout, ze se jedna o jeden z projevi PAS. Jak jiz bylo vySe uvedeno, nepiijimaji
fakt, ze PAS nelze vylécit a stale hledaji 1€k, ¢i metodu, jak dit¢ uzdravit. Dale je
neproduktivni, pokud rodi¢e upadnou do deprese (také zminéno vyse), jsou v postoji ,,vSe je
zbyte¢né, neni mozné nic udélat, vSe je Spatné“ a pokud tento stav trva déle, mize dojit
k celkovému psychickému zhrouceni.

Ve své praxi jsem zazila situaci, kdy k nam pfisla maminka tfileté¢ho ditéte, kterému
byla Cerstvé stanovena diagn6za. Matka byla t€¢hotna na prvni pohled v poslednim trimestru a
vypadala velice vycCerpané€, pii rozhovoru reagovala spiSe apaticky. Ja jsem ji podavala
informace o tom, jak v zafizeni pracujeme s uzivateli s PAS, jak funguji sluzby apod. Po
celou dobu jsem méla pocit, Ze mé pani nékdy ani neslysi. Bohuzel se na dalsi domluvenou
schiizku nedostavila a misto ni za nékolik dni pfiSel manzel, ktery ndm oznamil, Ze pani

porodila a nésledné se pokusila o sebevrazdu.
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Dalsi nebezpecna strategie, kterda muze vést az k vyCerpani ¢i rozpadu rodiny, je
upnuti se k péci o dité¢ na tkor zbylych ¢lent rodiny. V této situaci se zase Castéji ocitaji zeny,
které jsou zpravidla v roli hlavniho pecovatele.

Naopak miize dochazet k odmitani ditéte a péce o néj, nebo nezpracovani hnévu, ktery
se projevuje jako osoCovani druhého partnera ze zavinéni situace, coz ¢asto vede k rozpadu
rodiny. Dlivodem je neschopnost vyrovnat se se situaci. (Thorova, 2008, 2006)

Pokud k takovymto situacim v rodin¢ dochazi, je namisté, vyuzit krizovou intervenci.
Je mozné zavolat na krizovou telefonni linku a informovat se 0 moznostech, které se naskytaji

v konkrétnim ptipad¢.

1.5.3 Co pomaha zlepsit Zivot s PAS

V této kapitole bych rada uvedla nékteré moznosti, které mohou vyrazné zkvalitnit
fungovani rodiny s ditétem s PAS.

Informace

V prvni fad¢ je zasadni, byt informovan. Pokud tedy pojme rodina podezieni, Ze néco
neni v poradku, je dobré se zacit informovat. V dneSni dob¢ je pro rodiny s ditétem s PAS
velkym pozitivem, ze mohou vyuzit informaci z internetu, které jim mohou trochu ulehcit
cestu za diagn6zou a pomoci odbornikt. Déle diky internetu mohou jiz doptedu tusit, co je
ceka (navstéva pediatra, doporuceni k psychiatrovi, ¢i psychologovi, navazani spoluprace se
socidlnimi sluZzbami jako je rana péce, vyuziti ambulantnich sluzeb atd., nebo informace o
existenci svépomocnych skupin v misté€ jejich bydlisté a nasledna vzajemna podpora ze strany
nekoho, kdo je v podobné situaci).

Sourozenci

Je potteba také dbat na to, aby byli dostate¢né informovani 1 sourozenci ditéte s PAS.
Dobré¢ je komunikovat vSe, co se v rodiné vzhledem k projeviim chovani jejich sourozence
déje, aby vznikl dostatecny prostor pro vyjadieni negativnich i pozitivnich emoci a jejich
sdileni bez obavy z hnévu rodicu.

Vénovat pozornost je potieba také riznému nastaveni mantineld ve vychové, jelikoz
se rodi¢e ziejm¢ nevyhnou dvojimu pfistupu. Tedy je opét na miste¢ vysvétlit zdravym
sourozencum divody a systém fungovani a nastavovani hranic, to vSe s pfihlédnutim k véku
sourozencu.

Rodi¢e by m¢li myslet na to, Ze zdravi sourozenci maji narok na sviij prostor, a to i
prostor urceny pro Cas traveny s rodic¢i bez sourozence s PAS. Nebude mozné lehké, ziskat
tento prostor, ale pokud je to mozné, zkusit zafidit alespont obCasné pohlidani sourozence

s PAS, at’ uz prarodic¢i, nebo druhym rodi¢em, ¢i vyuzitim terénni asistence, nebo socialni
22



sluzby. Dilezité pro zdravé sourozence je, aby byli oceniovani svymi rodici, aby méli pocit, ze
se jim rodice také vénuji.

Déle je dobré seznamit sourozence s piistupy, které byly naptiklad v ramci
diagnostiky jejich sourozence doporucené pro fungovani doma. A také pfipravit je na mozné
negativni reakce okoli na vetejnosti, ¢i reakce jejich spoluzakt ve skole, které nemusi byt pro
zdravé dité ptijemné a nacvicit si, jak v podobnych situacich mohou reagovat.

Urc¢ité neni vhodné ocekavat, ze sourozenec bude automaticky fungovat jako dalsi
pecovatel. A neni dobré automaticky predpokladat, Ze se o svého sourozence s PAS postaraji,
az rodi¢e nebudou moci. (Thorova, 2006, s. 415)

Nacvik reakei na verejnosti

Bohuzel se rodina ¢asto miize setkat s negativnimi reakcemi okoli na projevy chovani
ditéte s PAS na vefejnosti. Jde o situace, které mohou rodice velice zranit a je proto dobré, byt
na né pfipraven a naucit se umét vhodné zareagovat. Zpravidla reakce typu ,to je ale
nevychované dité“, ,,to si ho neumite uklidnit™ apod. nebo odsuzujici pohled v dané situaci
spiSe prameni znevédomosti dan¢ho cloveka, kterého nenapadne, Ze pravé vidél projev
autismu. Je dobré mit tedy pfipravenou slovni reakci, ve které kratce a vécné dokazete
doty¢ného informovat, ze dité je autista a toto chovani k této diagnéze patii a vychovou neni
mozné toto chovani ovlivnit.

Ne&kdy se rodi¢ mlze na vetejnosti setkat s reakci, kterd neni jen negativni, ale pfimo
ublizujici. Thorova (2006, s. 417) uvadi ptiklady vyroki, které mohou rodice velice zasahnout
a na které je dobré byt také pfipraven a mit na mysli, ze sami tito lidé maji také zfejmé néjaky
problém a zkusit se v téchto ptipadech od vyrokt odosobnit. ,, Zhruba 4-5% populace trpi
poruchami osobnosti a jesté vyssi procento zvlastnimi osobnostnimi rysy, frustraci, ci
poruchami nadlady. Rodice se na své vysvétleni mohou dockat vyrokii, které je mohou ranit do
srdce tak, Ze si je pamatuji po zbytek zZivota. Vyroky jsou schvalné casto smerované tak, aby
rodici ublizily: ,, Postizené rikate? Tak ty by méli strilet.“ ,, Takové déti jsou k nicemu. Ze
se s tim doma parete, dejte to do ustavu a budete mit pokoj.“ ,, Nechavate si ho doma kvuli
davkam, co?* ,, Nechceme, aby si vase dité hralo s myma, jesté se nakazi.* ,,Na blbecky teda
neni zrovna nejlepsi pohled. “ Na vyroky tohoto typu je zapotrebi se psychicky pripravit, jejich
autori jsou v podstaté nemocni lidé. Rodice zdravych déti se s vétami podobného kalibru
setkavaji také, nicméné vyroky logicky nemaji devastujici dopad na jejich psychiku.

,, Pohotova “ (naucena) odpoved pomiize zmirnit pocit bezmocnosti, vzteku a litosti.
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Spravné zvoleny pristup
maji sva zasadni specifika, je nutné zameéfit se 1 na vhodné zvoleny piistup k navazovani
spoluprace a komunikace s ditétem. Existuje nckolik ptistupli, které mohou pomoci
v celkovém zlepSeni fungovéani v rodin€. Toto spravné nastaveni muze pomahat zlepsit i
progndzu ditéte do budoucna.

V této kapitole uvedu jen pro piehled zékladni pfistupy a kratce predstavim jejich
podstatu. Je opravdu dulezité, aby rodina co nejdiive zkonzultovala s odbornikem v rdmci
diagnostiky, jaky zplisob vedeni ditéte by v dané situaci byl nejvhodnéjsi.

Velice Casto je nutné vyuzit i vSech moznych intervenci, abychom zajistili naptiklad
provazet. Obecné je mozné PAS ovliviiovat na Urovni farmakoterapeutické (medikaci
indikovanou psychiatrem v nutném piipad¢), psychoterapii (jeji uspéch je zalozen zejména na
davére a kvalitnim vztahu navazaném s psychoterapeutem) a dale také na vhodné zvolenymi
podpiirnymi terapiemi (arteterapie, muzikoterapie, hipoterapie...a mnoho dalSich).

Hrdlicka (2004, s. 166) uvadi, ze je tieba podpofit dovednosti, které dit¢ ma, vhodnym
smérem je posilovat a zaroven pracovat na dovednostech, které ditéti schézi, to vSe za pouziti
vhodnych pfistuptl. ,, Napriklad pokud jiz v raném véku naucime nemluvici dité systému
alternativni komunikace, mdame veétsi Sanci, zZe se u ditéte nerozvinou tezké poruchy chovani.
Jestlize u ditéte nacvicime relaxacni techniky, nebo nalezneme a natrénujeme cinnosti, které
snizuji u ditéte uzkost, vvhneme se panickym reakcim, které mohou byt doprovazeny tézkymi
afektivnimi zachvaty. Vedeme-li dité k pravidelné fyzické aktivité, sniZujeme riziko agresivity
a projevi hyperaktivity.

Dale tamtéz Hrdli¢ka poukazuje na vhodnost pfizplisobeni prostiedi ditéti s PAS
namisto snahy opacné, tedy pfizptisobeni ditéte prostiedi. A nakonec dodava, Ze treti linii,
kterou je tfeba brat v potaz, je nasledné feSeni vzniklych naro¢nych situaci, ve kterych se dité
vykazuje problémové chovani a zaméfeni se na odstranéni pficin vzniku tohoto chovani.

K dobré praci s ditétem jsou vyuzivany predevsim kognitivné behaviordlni techniky.
Nize naleznete jejich struény piehled.

Strukturované uceni je technika, kterd je hojné¢ vyuzivana v rdmci vzdélavani ve
Skolskych zatizenich, ale jeji princip je dobfe uchopitelny 1 pro laiky, tedy zejména pro
rodiny, nebo tfeba i pro pracovniky v socidlnich sluzbach pro osoby s PAS. Struktura a tad
jsou pro lidi s PAS velice dulezité, poméhaji jim zorientovat se v Case, zivote, svéte. Je tedy

dobré mit jasn¢ danou strukturu Cinnosti (a to i ¢asovou s patficnym znazornénim), snazit se
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byt z pozice pecovatele pro dit€¢ s PAS Citelny, jasné a stru¢né¢ komentovat, co se déje, nebo
bude dit. Také pomaha vizualizace, tedy mizeme vytvorit naptiklad obrazky, které budou
danou c¢innost krok po kroku ditéti piiblizovat. (Gillberg, 2008, s. 59) Koncept
strukturovaného uceni ,,...klade duraz na vyuziti individualnich schopnosti, nacvik
samostatnosti a sebeobsluhy, vyuziva metod alternativni komunikace..." (Hrdlicka, 2004, s.
168) Strukturalizace znamena vneseni jasnych pravidel, zprithlednéni posloupnosti cinnosti a
jednoznacné usporadani prostredi, ve kterém se clovek s PAS pohybuje...Misto nejistoty
nastoupi logicnost, rad, pocit jistoty a bezpeci, ktery umozni akceptovat nove ukoly, ucit se a
lépe snaset udalosti, které jsou nepredvidatelné. “ (Thorova, 2006, s. 384)

TEACCH program v piekladu znamend IléCeni, vychova a wvzdelavani déti
s autismem 1 jinym komunika¢nim hendikepem). Zdklad tohoto piistupu tkvi opét v jasné
struktufe, kterd je nastavena na né€kolika Urovnich. Jednak je potfeba zajistit pro dit¢ s PAS
dostatecnou fyzickou strukturu prostiedi, ve kterém se nachdzi, a to tak, aby nebylo odkazano
pouze na slovni instruktdz, ale samo mohlo mit dostate¢ny pfehled o uspotfadani mistnosti,
nabytku, pomicek pro vyuku/¢innost. Thorové uvadi: ,, Zvysuje se schopnost orientace ditéte,
jeho samostatnost, snizZuje se uzkostnost, nejistota a dyskoncentrace.“ (2006, s. 385) Dal$im
aspektem programu je vizualni struktura, tedy napiiklad uziti fotek, nebo piktogrami pro
predstaveni posloupnosti a struktury ¢innosti, miZzeme schematicky znazornit cely den vcéetné
¢innosti a ¢asu. Déle pak zajistit predvidatelnost a strukturu v ¢innosti peovatele/pedagoga.
Jde o to, neznejistovat dit¢ s PAS nahlymi nepfedvidatelnymi zmé&nami v ¢innosti obecné,
nebo v chovani pecovatele/pedagoga. Pokud ke zméné musi dojit, je tieba ji vhodné a jasné
komentovat a dit¢ zménou provést. PeCovatel/pedagog zaznamenava prubéh ¢innosti, aby
bylo mozné jejich vyhodnocovani a také musi umét pracovat s motivaci ditéte s PAS.
Doporucuje se pozitivni motivace. Ten, kdo vede ¢innost, musi dité pro ¢innost také ziskat.
Nejcastéji, hlavné v pocatcich zavadéni tohoto programu, funguje jako motivace néjaka
materidlni odména, Casto sladkost, nebo néco, co ma dité rado. Odménou muze byt i jind
¢innost, ktera je pro dit¢ oblibena.

Nacvik komunikace je vzhledem k tomu, Ze poruchy se tykaji oblasti komunikace
veelku vhodnym prostfedkem, jak ditéti s PAS pomoci navazat kontakt s okolnim svétem.
Pokud dit€¢ nemtze komunikovat verbalné, je mozné zkusit uzivani augmentativni a
alternativni komunikace. Napftiklad pro nékteré déti s PAS je moZné vytvofit komunikacni
knihu s fotkami osob, mist, ¢innosti, predmétii, barev atd. Dité se pak pomoci jednoduchého
systému nauci s knihou zachazet a pouzije ji, kdyZ pottebuje druhym sdélit pro néj dilezité

informace, sva piani a potieby. Kniha je vhodn¢ dal dopliiovana podle potieb ditéte.
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Existuje mnoho dalSich metod a technik, jak schopnosti a dovednosti ditéte s PAS
posilit, nebo zcela ziskat. Na zakladé diagnostického procesu bude pro konkrétni dité
vytvoien plan na miru dle jeho potfeb a miry zdvaznosti PAS. Pro potfeby této prace jsem
uvedla jako stézejni pouze vybér tii metod (viz vyse), které by mohly vyznamné pomoci

v péci o dite¢ s PAS zejména neformalnim pecujicim.

1.5.4 Metody a techniky neprobadané, ¢i nefungujici

Son-rise program je odborniky diskutovanou metodou. Zakladni myslenka programu
je, posilit dit€¢ s PAS v oblasti socidlni, posilit schopnost navazat vztah, rozvijet komunikaci a
ptiblizit se tak okolnimu svétu. Propagatofi tohoto programu véii, Ze pokud bude rodi¢ dité
ptijimat takové, jaké je, vhodn€ mu ptizpisobi prostiedi, tzv. hernu, ve které nasledné terapie
probihd a bude se na néj snazit napojit a bude délat vSechny ¢innosti, které¢ déla dite, je na
konci terapie Sance, aby se dit¢ zautismu vylécilo. Ruku v ruce musi jit optimismus a
pozitivni naladéni rodiCe (terapeuta, nebo dobrovolnika), t¢émto ¢innostem se vénuje rodi¢ i 12
hodin denné, tedy terapie musi byt intenzivni. Pokud se rodi¢ na dité€ napoji, dit¢ pochopi, ze
akceptuje jeho svét, bude pak oteviena cesta k postupnému napojovani na okolni bézny svét a
muze dojit k uzdrave.

Thorova (2006, s. 400) uvadi vyhrady k této terapii:

., ...Casove, a tedy i financné nesmirné narocna metoda (mnoho hodin denne nékolik
let); mira schopnosti prokazat efektivitu metody je odbornou verejnosti zarazovana do
kategorie anekdoticka, vagni terminy jako bezpodminecnd laska a totalni akceptace ditéte
mohou u normalnich rodicii vyvolavat pocit viny a vést k tézkym depresim a vycitkam; cas
venovany této metodé lze vyuzit v prdci s ditétem efektivnéji.

Z vyjadieni Ceské predni odbornice na préaci s détmi a PAS je patrno, Ze tento program
spiSe neakceptuje. Pokud by neformalné pecujici hledal detailnéjsi popis této metody, mél by
se spiSe zaméfit na jeji prvky, které jist€¢ lze v péci a rozvoji ditéte s PAS vyuzit a které
neuskodi, naopak spiSe posili vztah pecujiciho s ditétem. Nemél by se vSak upinat pouze na

tuto jednu metodu a deklaraci jejich zakladateld, ze Ize dit€ uplné vylécit.

Facilitovana terapie spociva strucné¢ feceno ve vedeni Clovéka s narusenou
schopnosti komunikace ve psaném projevu. Svého Casu tato technika zasdhla 1 rodiny osob
s PAS, u kterych nahle dochéazelo ke zlepSeni pisemného vyjadieni. Po dikladném
prezkoumani bylo vSak zjiSténo, Ze tato metoda tak, jak byla aplikovéna, nebyla ve

skutecnosti ucinnou a ze osoby vedené byly nevédomky facilitatory ovlivnény. Nicmén¢ Ize
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fici, ze v nékterych ptipadech osob s PAS je mozné vedenim ruky zlepsit soustiedéni se na

zadany ukol.

Psychoanalyticky pristup jako vysvétleni vzniku autismu zptisobeného na zakladé
nespravného piistupu rodicl. Tento pohled na mozny vznik autismu je jiz fadu let popten.
Neni dokdzano, ze by za projevy autismu mohlo nedostateéné vielé pfijeti ditéte ze strany
rodi¢t. Thorova (2006, s. 402) zdaraznuje, ze ,, Rodice deéti s autismem se svymi vychovnymi

postupy a osobnostnimi predpoklady nikterak nelisi od rodicu déti zdravych. *

Dieticka opatieni jsou také urcitou skupinou lidi vnimana jako uspé$na ve zlepSeni
chovani déti s PAS. Nebylo vSak nijak dokézano, Ze odstranéni nékterych latek ze strav
(naptiklad lepku), je vyrazné prospesné. Diety jist¢ maji smysl v piipadé, ze je dité alergické
na nékteré potraviny, pak je vhodna indikace lékafem. V nékterych extrémnich piipadech

uzivani dietickych opatfeni mize naopak dojit k poskozeni zdravi ditéte.

Lécitelé slibuji rodicim ditéte s PAS zazracné zmizeni autismu po uZivani
homeopatik. Své uspéchy dokazi vérohodné demonstrovat na piibézich ze své praxe. Bohuzel
je nutno opét zkonstatovat, Ze nebyl nalezen Zadny 1€k, ani jiny pfipravek, ktery by toto
dokézal. Nektefi rodice se na tyto metody upnou ve vife, Ze dojde k uzdraveni jejich ditéte a
zivot rodiny bude zase v ,,normalnich kolejich®. Je to jisté lakava vidina, avSak ve skutecnosti
timto rodiCe ztraci drahocenny Cas, energii 1 finan¢ni prostfedky, které by mohli vénovat do

osvédcenych a prokazanych postupti, které by jim 1 ditéti prospéli vice.

Terapie pevnym objetim hlasa, ze pokud dojde k negativnim projeviim v chovani
ditéte, po pevném a zaroven laskavém objeti rodi¢e chovani odeznivéa, dochéazi k navazani
vztahu a zlepSuje se celkové atmosféra v rodin€. Tato terapie rovnéz neni podlozena
seridznimi studiemi. Odbornici a 1 lidé, ktefi méli mozZnost terapii proZit na vlastni kizi,
poukazuji na jeji nevhodnost z ditvodu pocitii nésilnéni, zrady, vzteku, bezmoci apod, které

nepfispivaji ke zlepSeni vztahu rodic¢e a ditéte, naopak jej mohou vazné narusit.
MMS (Miracle Mineral Solution) zazraéni minerdlni roztok je dalsi kouzelny

prosttedek, kterym dle jeho propagétori je mozné vylécit fadu nemoci, se kterymi si medicina

nevi rady vcéetné autismu. NaneStésti se nejednd o nic vic neZz o chemikalii, jejiz slozeni
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odpovida chemickym piipravkiim na ¢isténi, ¢i béleni. Jde o nebezpecny hazard se zdravim,
pokud je tento preparat uzivan.

Existuje mnoho variaci na zazrak ve sméru alternativni 1€cby autismu, je vzdy nutné,
srovnat si informace, zkusit si ovéfit, zda na dané téma byly provedeny seridzni studie. VEiim
tomu, ze rodice ditéte s PAS se Casto nachdzi v zoufalé situaci, nevi si rady, necht&ji, ¢i
nedokazi se smifit s tim, co jejich dit¢ potkalo, a tak je pak snadné, sahnout po jakékoli
metodé¢, kterd je, byt zdanlivé, podlozena ptipady vyléceni, ¢i rapidniho zlepSeni stavu jejich

ditéte. Bohuzel tak mtze dojit k poSkozeni zdravi ditéte, a toto je potieba mit vzdy na paméti.
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2 Neformalné pecujici a jejich potireby

., Péce a veskeré profese spojené s péci (socialni, zdravotni, vzdélavaci) jsou v CR
financné velmi Spatné ocenény. Pritom na péci stoji a zavisi budoucnost nasi spolecnosti.
Jeste hiire jsou na tom pecujici v rodiné ¢i neformalni pecovatelé, kteri pecuji o sve nejblizsi.
Kviili péci se casto vzdaji své profese i viastniho financniho prijmu a volného casu. Avsak
pokud se nékdo svobodné rozhodne vénovat sviij c¢as péci a rodiné, nesmi za to byt systémem
trestan, ale naopak ocenen.“ (MPSV, Koncepce rodinné politiky, ©2017, s. 47)

V této kapitole se budu zaobirat tématem neformalni péce, jejich aspektii, vyhod a
negativ. Zminim detailnéji problémy, se kterymi se potykaji neformalni pecovatelé, ktefi se

staraji o dit¢ a PAS.

2.1 Neformadlni péce

Pojem neformalni péce neni ukotven v dokumentech ¢eské legislativy, pfitom je tento
pojem casto sklonovan.

Neformalni péci lze v ramci Ceského prostiedi chapat jako pomoc druhému, pficemz
rozsah pomoci je velice Siroky, od poskytnuti pravidelné kratce trvajici pomoci (napiiklad
drobné nakupy, drobna vypomoc), nebo celodenni komplexni péci o ¢loveka. (Geissler, 2015)

Pro tuto praci si dovolim definovat tento pojem jako laickou neplacenou péci
poskytovanou zejména rodinnymi piisluSniky ve prospéch osoby s PAS, kterd neni schopna
napliovat své potfeby bez pomoci druhého ¢lovéka. V roli neformalné pecujicich pro tuto
praci tedy zejména vidim rodice ditéte s PAS, na kterych leZi valna ¢ast péce. Je vSak dualezité
neopomenout, ze ¢asto s pé¢i neformalnich pecovatelit pomahaji prarodice, ¢i jini piibuzni a
také se zapojuji sousedé, pratelé rodiny, dobrovolnici.

Organizace pro hospodaiskou spolupraci a rozvoj (OECD z angl. Organization for
Economic Co-operation and Development) uvadi, ze neformalni peCovatelé tvoii vyznamnou

¢ast poskytovatelii dlouhodobé péce, a to ptiblizné 70-90 %. (Colombo, 2011)

2.1.1 Aspekty a problematika neformalni péce

V soucasné dobé je v socialni oblasti trendem deinstitucionalizace, tedy piesun péce
do prostiedi, kde se lidé v tizivé socidlni situaci citi jako doma. Tento trend je bezesporu ku
prospéchu vSem, ktetfi byli, nebo by byvali byli odkdzani predevS§im na ustavni péci. Je
nesporné, ze pokud k instituciondlni pé¢i neni zadvazny (naptiklad zdravotni) divod, je pro

Cloveka dualezité a pozitivni, byt v domacim prostiedi.
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Presto, ze existuje fada terénnich sluzeb, které by mohly vhodné podpofit ¢loveka,
ktery neni zcela sobéstacny, pietrvava problém jejich obecné a také finan¢ni nedostupnosti.

Z vyse uvedeného udaje OECD vyplyva, jak vyznamnou skupinu v rdmci dlouhodobé
péce neformalné pecujici tvoii, a pfesto nemaji statut cilové skupiny. Toto je vnimano jako
problematické napiiklad ve sméru zacileni socidlnich sluzeb, podpory a pomoci pifimo na
neformalné pecujici.

Cela tada neformalné pecujicich o dit€¢ s PAS se pravé z diivodu nutnosti celodenni
péce muze potykat s mnoha problémy. RodicCe, kteti chtéji zajistit chod rodiny, ve které se
nachdzi dité s PAS musi ¢asto ukoncit pracovni pomér, rodina se tak dostava do existen¢niho
ohrozeni. Rodina mize Cerpat n€kolik davek (napft. prispévek na péci, ptispévek na specialni
pomiucky apod.), tyto ovSem Casto nepokryji redlné ndklady.

Péce o dit¢ s PAS je nesmirné fyzicky i psychicky naro¢nd a tato zat€z muze
z dlouhodobého hlediska zptisobovat neformalné pecujicim zdravotni potize. A v neposledni
fadé je zde realné ohrozeni socialni izolaci v disledku celodenni péce.

,,Péce o cleny rodiny je casto spojena s nutnosti omezit zapojeni do pracovniho trhu:
snizit pocet hodin vénovanych zameéstnani ¢i zameéstnani uplné opustit. Poskytovani péce s
sebou casto nese zavazné socialni, ekonomické a psychologické dopady. Péce o dlouhodobé
nemocné, zejména vysoce intenzivni péce, mda negativni dopady na psychické i fyzické zdravi
pecujicich osob a pecovatelé mohou celit zvysenému riziku chudoby [Colombo et al. 2011;
Vitaliano et al. 2003; Marks et al. 2002]. Vetsi dopady na psychické zdravi ma pritom péce o
nejblizsi pribuzné [Marks et al. 2002]. S ndarocnosti péce roste i pocitovana psychicka i
financni zatéz. VySe vnimané zatéze zavisi i na tom, zda je péce v rodiné sdilena a podili se na

ni vice clenii rodiny [Jerdabek 2009].“ (Klimova Chaloupkova, 2013, s. 108)

2.2 Kvalita Zivota

Pod souslovim kvalitni Zivot si zfejmé¢ kazdy clovék miize pfedstavit néco trochu
jiného. V odborné literatuie existuje fada pohledd, jak kvalitu zivota definovat.

., Ustava Svétové zdravotnické organizace definuje zdravi jako , stav uplné fyzické,
psychické a socialni pohody, ne pouze absenci nemoci... “ (in Vad'urova, 2005, s. 11)

., Kvalita Zivota je vicerozmerny, subjektivni a méritelny konstrukt, ktery vyjadruje, jak
clovek sam hodnoti svou Zivotni situaci. VyuzZiva se ke sledovani ucinnosti komplexné
zameérenych psychosocialnich a zdravotnickych intervenci. *“ (Matousek, 2013, s. 223)

Pro potieby této prace bych se rada zaméfila na personalni rovinu kvality Zivota, tedy

na to, jak subjektivné muze jednotlivy ¢loveék vnimat kvalitu svého Zivota a také na mezo-

30



rovinu, kterd zahrnuje pohled na kvalitu zivota mensiho celku, v tomto piipad¢ rodiny, ve
které se nachazi dité s PAS.

Dle Vadurové (2005, s. 15) pokud mluvime o personalni rovin¢ kvality zivota, tak
., Ve stredu zajmu stoji zivot jednotlivce. Pri hodnoceni kvality Zivota zvazujeme subjektivni
hodnoceni zdravotniho stavu, bolesti, spokojenosti, nadeji atp. Vzhledem k subjektivite
ziskavanych informaci do hry vstupuji také osobni hodnoty jednotlivce, predstavy, ocekavani,
prresvédceni atp., které mohou vaimani QOL' znacné ovlivnit. “ Mezo-rovina je dle Vadurové
definovana takto: ,, Do popredi vedle respektu k moralni hodnoté Zivota cloveka vstupuji také
otazky socialniho klimatu a vzajemnych vztahit mezi lidmi, sdileni hodnot, uspokojovani nebo
neuspokojovani zakladnich potreb kazdého clena dané skupiny. “

Me¢fteni kvality Zivota je pro odborné kruhy dulezité zejména z divodu poskytovani
vhodné pomoci a podpory. Jak jiz bylo vySe zdiraznéno, PAS jsou ve vSech ohledech jednou
z nejzavaznéjSich vyvojovych poruch, proto muzeme odvozovat, ze pro neformalni
pecovatele bude péce o dit¢ s PAS velice ndro¢né a bude hluboce ovliviiovat kvalitu jejich
Zivota. Proto je nutné, zaméfit se u rodin, ve kterych Zije dit¢ s PAS zejména na ty oblasti, ve
kterych lze tusit potiebu podpory.

Vzhledem k faktim, které jsou o PAS znamy, mizeme predikovat, ze neformalné
pecujici budou nejcastéji potiebovat podporu v oblasti fyzické, a to zejména z diivodu tnavy
a Casto také nedostatku spanku, po del§i dobé péce muze dochazet i k riznym trvalejSim
zdravotnim nasledkiim.

Po psychické strance byvaji neformdlné pecujici zatiZeni nadmérnym stresem,
obavami z nejisté budoucnosti, tizi celé situace, situacemi, které bé€zné zazivaji v kontaktu
s okolim a bohuzel 1 t€mi, které zaZivaji uvnitf rodinného prostiedi. Z této dlouhotrvajici
zatéZe mohou vyvstat deprese a hluboké pocity bezmoci a hrozi tak vazné riziko celkového
kolapsu ¢loveka.

Socialni oblast neni opominutelnd. Rodiny ditéte s PAS byvaji casto socidlné
izolovany, at uz v disledku narocné péce, kdy na zndmé a konicky neni prostor anebo
z vlastniho rozhodnuti, kdy se pravé na zékladé¢ nékolika neptijemnych situaci v souvislosti
s neobvyklym chovanim déti s PAS rad¢ji uzaviou a na vetejnost nevychdzeji, pokud to neni

zcela nezbytné.

1QOL zkratka pro Quality Of Life pielozeno z anglictiny kvalita zivota
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2.2.1 Rodina ditéte s PAS

V kontextu vySe zminéného se miizeme podivat na faktory, které by mohly ovlivnit
kvalitu zZivota celé rodiny.

Pojem rodina neni v dne$ni dobé jednoduché definovat vzhledem k tomu, jak
markantn¢ se v prubéhu doby zménilo a stale méni jeji tradicni uspotradani. Jandourek (2001,
s. 206) uvadi, ze rodina je ,, Forma dlouhodobého solidarniho souZiti osob spojenych
pribuzenstvim a zahrnujici prinejmensim rodice a deti. Dalsi znaky toho, co je r., jsou
sociokulturné podminény. Patii k nim spolecné bydleni, prislusnost ke spolecné pribuzenské
linii, spolecnd produkce a konzumovani statku atd. Funkcemi r. jsou reprodukce lidského
rodu a vychova potomstva. Mnohé funkce od pocatku novoveku r. postupné predava stdatnim a
dalsim institucim, coz vede k urcité krizi r. patrné napr. na vysoké mire rozvodovosti I naddale
vSak r. zustava dilezitym prostredim socializace, intimity a soc. podpory.* Zajimavy pohled
na pojem rodina nabizi Matousek a Pazlarova (2014, s. 13) ,, V soucasnosti by bylo v nasem
typu spolecnosti primérenéjsi nez o rodiné mluvit o rodinném souZziti lidi.

Pokud tedy v této praci je uzivan pojem rodina, mam tim namysli primarné cleny
spolecné domacnosti, nicmén¢ neopominam i dalsi ¢leny rodiny, jako jsou naptiklad typicky
prarodice, ktefi nutné nemusi Zit pfimo v rodin¢ ditéte s PAS, ale jsou i pfesto jeji dilezitou
soucasti a v kontextu péce o dité s PAS mohou hrat dilezitou roli.

Obecné lze fici, Ze atmosféru v rodiné vyznamné ovliviluje fakt, zda rodi¢e dokazali
uspeésné piijmou zdravotni postiZzeni svého ditéte. Pokud toto dokdzi oba rodice, je i cela
rodina, vcetné té Sir§i na dobré cesté se s celou situaci dobfe vyrovnat, nastavit fungovani a
tim 1épe ,,ustat* ndrocnost péce o dite¢ s PAS.

Je Zadouci k vychové ditéte s PAS pfistupovat jako k vychové zdravého ditéte pouze
s ptihlédnutim ke specifickym potfebam. Jist¢ bude také velice zaleZet na v€asné a dobré
diagnostice a doporucenti, jak s ditétem dale pracovat, jakou formu piistupu zvolit vzhledem k
PAS. Co ale mohou rodi¢e sami zafidit, je v rdmci rané vychovy dité citlivé ucit hygienickym
navykiim, sebeobsluze, pracovat sditétem na socializa¢nich navycich, orientovat jej
v domacim prostiedi, ale 1 venku, kotvit dité v ¢ase. Toto vSe Ize 1 s ditétem s PAS provadét
naptiklad pomoci doprovodnych obrazki, komunikacni knihy, nebo komunikacniho
kalendare, které ditéti pomohou orientovat se v tom, co je po ném zadano. S timto rodi¢im
pomohou odbornici, ktefi vytipuji, co by vzhledem k mife PAS bylo vhodné zvolit za typ
komunikace. Poté je tfteba vyvazené duslednosti ze stany rodici.

Chybou byva v piipadé nevyrovnani se se zdravotnim postizenim ditéte nastaveni

vychovy, kterd je zbytecné protektivni, kdy rodice ,,pfeochraiuji* své dit¢ a tim jej v disledku
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zneschopiuji, prestoze by mohlo fadu béznych ukond zvladnout samo. Nevhodna je uzkostna
¢i rozmazlujici vychova, kdy rodice pro své dit€¢ udélaji vse, chtéji ho od vseho ochrénit a je
pro né€ nejvyssim bodem zajmu. Pokud tento ptistup zvoli byt’ jeden z rodic¢ii, pak hrozi riziko
rozpadu vztahu partneri a také riziko, Ze sourozenci se budou citit odstrc¢eni na druhou kole;.
Pevny a vyrovnany vztah rodi¢l hraje ve schopnosti zvladnout rodinnou zatéz
vyznamnou roli. Narodi-li se do rodiny dit¢ s jakymkoli hendikepem, je tfeba pracovat
spolecné, pristupovat k vychové a fungovani v rodiné jednotné. Z pocatku je pro rodice
nejzasadnéjsi vyrovnat se s faktem, ze dit€¢ neni zdravé, déale pak nutné¢ musi dojit
k ptebudovani hodnot a systému uvnitt rodiny. V idealnim ptipad¢ by na tomto procesu meli
participovat vSichni ¢lenové uzsi i $irsi rodiny a okoli by mélo byt pro rodinu funkéni oporou.
Je zfejmé, ze vyrovnany zdravy postoj rodi€li pomulze pozitivné ovliviiovat vztahy

sourozenecké. (Matéjcek, 2001)

2.2.2 Dals$i mozné zatéze

Je dilezité zminit pojem sandwichova generace. Toto je termin, ktery oznacuje Casté
fungovani a uspotadani v rodinach v disledku demografickych zmén, kdy lidé ve stiednim
veéku pecuji zaroven o své déti, které zatim nejsou samostatné a starnouci rodi¢e. Uz nejméné
dvé dekady lze pozorovat tento fenomén, kdy se déti rodi rodicim v pozdéjSim véku a
zaroven dochézi k prodluZzovani v€ku dozivani u starSich lidi. Lidé v produktivnim veku, kteti
pak jsou ve dvojité roli pecujicich jsou pro socidlni praci specifickou cilovou skupinou. Jisté
je zahodno si uvédomit, jak ndro¢nd péce je v tomto piipad¢ zapotfebi. Déti a starnouci
¢loveék maji zcela jiné potfeby a zaroveinl jejich uspokojovani je pro neformalné pecujiciho
velice narocné. (Hasmanova Marhankova, 2011) Pokud je v takto uspofadané rodiné navic
dité¢ s PAS, je jednoznacné, Ze pecCujici osoby musi byt nutné zavazné pretizeny a o to vice
potiebuji podporu zejména ve formé nabidky socidlnich sluzeb, které by jim mohly v péci
vyrazné a efektivné pomoci.

Situace bude pro rodinu vice zatézujici, pokud u ditéte dochdzi k nckterym
dité Casto reaguje velmi neklidnym chovanim hlasitym kiikem, smichem, pla¢em, bouchénim,
neustdlym pobihdnim, trpi nespavosti atp. Pravé v tomto pfipadé¢ bude velice zéalezet na
pfedevS§im na postoji celé rodiny, aby zatéZ dokdzala zvladat spolecné, vzijemné si byt
oporou a mit dostatek sil a také opét na dobré a dostupné nabidce podpiirnych sluzeb.

V zivoté rodiny budou v pribehu Casu nastavaji zasadni predély, které mohou narusit
zab¢hly zptisob zivota a systém, ktery si rodina pro dobré fungovani nastavila. Jsou to zmény,

které jsou zasadni v Zivoté kazdého Cloveka. Avsak u ditéte ¢i osoby s PAS mohou byt az
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ditéte do zafizeni ptedSkolniho vzdélavani. Zde se ve velkém mnozstvi ptipadi jasné vyjevi
odlisnost ditéte s PAS. Pokud je diagnoza znama jiz ptfed timto vstupem, pak muize rodina
zvolit cestu vybéru takového zatizeni, kde umi pracovat se sluzbou asistence pedagoga a maji
s PAS idedlné jiz zkuSenost. Vzdy vSak velice zalezi na pfistupu asistenta a na tom, zda si
s ditétem na lidské urovni porozumi a dokaze reflektovat jeho specilni potieby.

Pokud diagnéza neni znama pted vstupem do matefské Skoly a v pribéhu
vzdélavaciho procesu pracovnici Skoly upozorni na podezieni na PAS u ditéte, pak v ptipadé,
ze jde o skolku bez zkuSenosti mlze nastat dlouhy proces, jak ditéti se specifickymi
pottebami uzptisobit dochdzku do zatfizeni, Zadani o prostfedky na asistenta pedagoga, jeho
dobrého piistupu k jejich ditéti, mozna i zména skolského zatizeni, a to vSe spolu s cestou za
diagnostikou a piijimanim faktu, ze maji dit¢ s PAS.

DalSim podobnym ptedélem je zahajeni povinné Skolni dochézky na zakladni Skole.
Tvéari vtvar realit¢ se muze rodina setkat s nevstiicnym pfistupem své spadové Skoly
k inkluzivnimu vzdélavani. Pokud se podaii umistit dit¢ do Skoly, kde bude k dispozici
asistent pedagoga, opét je to pro dit¢ s PAS velice naro¢né, ptestoze by teoreticky dostalo
veSkerou moZznou podporu, stale to pro n¢j znamend zménu prostiedi a osoby pedagogického
asistenta. Toto miZe vést k vysSimu neklidu ditéte. Pokud neni Skola poucena, co je PAS, jak
pracovat s tenzi ditéte, jak ji predchéazet, pak je mozné ocekavat komplikace, coZ je dalsi
zatézi pro rodinu. A situace se opét mize opakovat pii vstupu na dalsi stfedni stupen vzdelani.

Samotné obdobi puberty, které je plné hormonélnich zmén, pfinasi do systému rodiny
dalsi naroky na flexibilitu a pfizpisobeni se aktudlni situaci. Toto obdobi je obecné narocné
pro vétsinu rodict a také pro vétSinu déti. Dité si zacind uvédomovat své odliSnosti a
v piipad¢ déti s PAS jsou tyto odlisnosti o to vice markantni.

V zivoté vétSiny lidi dojde k okamziku, kdy proces odpoutavani se od rodicii (puberta,
adolescence) dovede ¢lovéka k osamostatnéni se a odchodu od rodici za vlastnim bydlenim,
praci, vztahem. U déti s PAS je tento proces velice ztizen. Zejména zéalezi na zavaznosti
projevll PAS, déle na pfistupu rodiny k perspektivé ditéte s PAS, jejim vedeni a vychové. I
rodice deéti s PAS by se méli snazit po cely zivot v maximalni mife podpofit dité
v samostatnosti, seberealizaci a uschopiiovat jej. Byt mu oporou pii vzdélavacim a
socializacnim procesu. Rodice ditéte s PAS by méli pracovat s otdzkami, zda bude jejich dité
schopno se uplatnit na klasickém trhu prace, nebo spiSe na chranéném trhu prace, nebo zda

nebude schopno se zatadit do pracovniho procesu. Dalsi zasadni otazky by mély smétovat
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k bydleni. Bude jejich dit¢ vzhledem k mife PAS schopno bydlet samostatn¢, nebo
v chranéném bydleni, ¢i bude nutné hledat n¢jakou jinou alternativu?

Z vyse uvedeného vyplyva, jak veliké naroky jsou na pecujici o dit¢ s PAS kladeny.
Samoziejmé mize kromé vySe uvedeného vyvstat mnoho dalSich naro¢nych situaci, které se
bézné déji ve vSech rodinach. Vzhledem k tomu, co bylo uvedeno si dovolim znovu vyrazné
upozornit, ze pokud rodina s ditétem sPAS nema kvalitni, dostupnou a co nejvice
individualné nastavenou podporu ze strany systému, bude odkazana pouze na vlastni zdroje a

hrozi pietizeni vSech jejich ¢lenli a mozny rozpad rodiny.

2.3 Potreby pecujicich

V této podkapitole stru¢né¢ nahlédneme na to, které ze zakladnich potieb je
v souvislosti s roli neformélniho pecovatele narocné uspokojovat.

Velky psychologicky slovnik (Hartl, 2010, s. 179) o zékladnich potifebach a jejich
hierarchii pojednéava takto: ,, ...podle A. Maslowa potieby: a) nizsi, fyziologické, jako je hlad,
Zizen, sex, spanek, b) vyssi, psychogenni, jako je potreba bezpeci a jistoty, lasky a
soundleZitosti, ocenéni a uznani, seberealizace, potreba znat a rozumét, transcendence, pokud
nejsou alespon do jisté miry uspokojeny potreby nizsi, nedochdzi k uspokojovani potieb
vyssich ...~

Neformalné pecujici osoby, které pecuji o dit€¢ s PAS se zdvaznéjSimi projevy, Casto
v disledku narocnosti péce nedokdzi v dostate¢né mife uspokojovat vSechny potieby na nizsi
urovni. V disledku ndmahy a unavy jde Casto zejména o znac¢ny nedostatek spanku, pokud je
zivotosprava neni dobfe realizovatelna. Nedostatek odpocinku a spanku, ktery trva
dlouhodobé, miize zpisobit dalsi zdravotni komplikace, zejména hrozi pecujicimu zhrouceni.

Samoziejmé déale na urovni vysSich potfeb zde chybi Casto pocit bezpeci a jistoty.
Neformalné pecujici o dité¢ s PAS se potykaji s riznymi obavami ve sméru budoucnosti celé
rodiny, ditéte s PAS, pocituji obavy z reakci nejen Sir§iho okoli a neznamych neznalych osob,
které¢ nahodou potkaji, ale také mohou citit obavu z pfijeti v okruhu zndmych, pratel 1 Sirsi
rodiny. Tato obrovska nejistota, obavy, tizkosti a strach mohou vyustit v depresivni stavy, ¢i
chronickou depresi. Do této tirovné vysSich potfeb bychom k pocitu bezpeci a jistoty také
mohli zatfadit pocit zabezpeceni, ktery je také u neformalné pecujicich narusen. Péce o dité¢
s PAS je ekonomicky velice naro¢nd, tudiZ ani tato potfeba neni dobfe saturovana.

Prozivani lasky a sounaleZitosti, ¢i také potieba né¢kam patfit, druzit se s jinymi lidmi,

byt jimi pfijiman je také v ohrozeni. Pokud rodina nezvladne prvotni krizi ze zjisténi PAS u
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jejich ditéte prekonat a adaptovat se na novy stav, pak hrozi ¢asto rozpad rodiny a s tim
spojené hluboké zklamani, zdravi sourozenci jsou rozpadem souziti rodi¢l také zasadné
zasazeni.

Potteba uznani, pod kterou si mizeme piedstavit prozivani pocitu ispésnosti, ocenéni
a uznani druhych, je silné ohrozena nejprve na pocatku, kdy rodi¢ zjisti, ze jeho dité neni
zdravé. Matky mohou prozivat pocit selhani, ze ptivedly na svét hendikepované dité a nejsou
schopny se s nim identifikovat, otcové zase pocit, ze selhali v roli ploditele. Rodice si zacnou
brzy uvédomovat, jak zasadné€ bude jejich Zivot a Zivot celé rodiny ovlivnén a je pro n¢ velice
narocné se s timto vyrovnat. Déle se setkdvaji s riznymi reakcemi okoli, které nemuseji byt
bohuzel ¢asto milé. (Vagnerova, Strnadova, Krejéova, 2009)

Pocit netspéchu dale rodice mohou proZit pti uspokojovani potieby znat a védét, tedy
naptiklad pii ziskdvani informaci o tomto zdravotnim postizeni a orientaci Vv nich.
V pozdéjsim case také na rodinu ¢asto dopada neuspéch ve sméru spoluprace s 1ékari, shanéni
détského psychologa, stanovovani diagndzy a fada dalSich velmi naro¢nych procest, které pii
preskupovani fungovani vrodiné a pfistupu k ditéti s PAS a jeho vychové vyvstavaji.
Neformalné pecujici se mohou ocitat v dlouhodobém stresu pramenicim pravé z nejistoty
z budoucna. Nikdo jim nedokaze s jistotou fici, jak se jejich situace bude vyvijet.

V neposledni fad€ je naruSena i potieba nejvyssi, tedy potieba seberealizace, jelikoZ na
to, aby se neformalné pecujici dokdzal dobie uplatnit tak, aby mél pocit naplnéni a vyuziti
vlastniho potencidlu, mu nezbyva piili§ mnoho ¢asu, sil a energie.

Zdravi ditéte je pro vetsinu matek jednou z mejvétSich hodnot a jeho trvalé
znehodnoceni naopak jednim z nejhorsich zivotnich traumat, ktera mohou mamu potkat. Je to
situace, s niz se nelze tak snadno vyrovnat, nelze z ni ani utéci, a jeji zvladani s sebou nese
mnoho dalsich stresii, které definitivne zmeéni cely Zivot takové Zemy. Protoze je to velice
obtiznd a hodné zatézujici situace, miize vyvolavat riizné obranné reakce, vsechny maminky ji
nebudou prozivat stejné a ani se s ni nebudou stejnym zpusobem vyrovnavat. Presto [ze
predpokladat, zZe existuji néjaké obecné mechanismy, které se zde budou projevovat, a také
rizika, jimz by bylo vhodné se vyhnout nebo jejich viiv alespon snizit. Znalost celého procesu
vyrovnavani se s takovou zatezi je nezbytnym predpokladem ucinné pomoci i jejiho spravného
nacasovani. “ (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009, s. 11)

Tuto citaci, kterda mi pfijde pro shrnuti této podkapitoly vystiznd, bych si dovolila
doplnit konstatovanim, Ze pro otce byva situace minimalné stejné tézka, ne-li t€Z$i nez pro

matky a dalsi ¢lenové uzsi i Sir$i rodiny se mohou také potykat s rozporuplnymi pocity, které
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si zasluhuji nejen povsSimnuti, ale predevsim dostatecné a vhodné pozornosti laického i

odborného okoli.
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3 Dostupné sluzby a podpora

Na zacatek této kapitoly bych opakované zdtliraznila, ze pro neformalné pecujici je
stézejni ziskat na pocatku dostatek relevantnich informaci o PAS a moZznostech, které
v soucasné dob¢ existuji pro to, aby se ve své situaci mohli co nejrychleji a nejlépe
zorientovat. V dnesSni dobé existuje fada podplrnych sluzeb, aktivit, finan¢ni podpory a
zejména moznost vyuzit pro sbér informaci internet, avsSak stale se neformalné pecujici musi
potykat s nedostupnosti zafizeni, které by dokézalo poskytnout ucelenou nabidku sluzeb
zejména zdravotnickych a socidlnich v jednom miste.

Rodictm, kteti zjiStuji, Ze vyvoj jejich ditéte neni zcela standardni a zacnou zjistovat
divody by jist¢ pomohlo, kdyby se mohli obratit na informovaného pediatra, ktery by
fundované doporucil navazné sluzby, s rodinou by jednal empaticky a s potfebnou mirou
partnerského pfistupu a pochopeni. Dale by idedlné méla byt dostupna ucelena pomoc a
podpora tak, aby rodina méla zdsadni informace, nabidku sluzeb a potfebna vySetieni
v jednom misté. Zde vidim veliky prostor pro praci multidisciplinarnich tyml v ramci
specializovaného zatizeni zaméteného na PAS. Neméla by vSak chybét ani podptrna nabidka
poradenstvi a sluzeb zaméfenych na neformalniho pecovatele. Jisté¢ by fadé rodic¢t pomohlo,
kdyby méli moZnost vyjadfit své pocity v chranéném prostfedi, at uz poradny, nebo

psychologické ambulance.

3.1 Nabidka socialnich sluzeb

Uceleny piehled typi socidlnich sluzeb najdeme v zakon¢ ¢. 108/2006 Sb., o
socidlnich sluzbach a doplnujici informace potom muizeme nalézt v provadéci vyhlasce
505/2006 k tomuto zdkonu.

Definice pojmu socialni sluzba zni ,, ...cinnost nebo soubor cinnosti podle tohoto
zdkona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socidlniho zaclenéni nebo prevence

socialniho vylouceni. “ (Zakon €. 108/2006 Sb. ©2021)

3.1.1 Typy socialnich sluzeb dle zakona 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach

Rada bych zde nabidla vybér typti socidlnich sluzeb, které by pro neformalni
pecovatele z hlediska podpory pfi péci o dit¢ s PAS mohly byt pfinosné.

Pro Cerpani informaci jisté bude pro neformélni pecovatele vhodné vyuzit sluzby
socialniho poradenstvi, kter¢ mohou byt poskytovany na zakladni Grovni, to znamena, Ze ve
vSech zafizenich by neformalné pecujicimu méli umét poradit na zakladni irovni a minimalné

jej nasmérovat na odborné poradenstvi, které je jiz zamétené napiiklad pravé na osoby se
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zdravotnim postizenim, ¢i na dalsi ndvazné sluzby, které by neformalné pecujici pro své dite
s PAS mohli vyuzit.

V pocatku, kdy se rodice vyrovnavaji s nelehkou situaci a piijetim postizeni jejich
ditéte, mtize poskytnout zasadni ulevu vyuziti sluzby tisnové péce, kterou lze zprostiedkovat
telefonicky, ¢i elektronicky. Tato sluzba ma za cil mimo jiné podpofit ¢loveéka v krizové
situaci. Proto jsou ziizeny bezplatné krizové linky, kde pracovnici dokazi ¢lovéka podpofit i
v akutni tizivé situaci.

Dle mého nazoru stézejni sluzbou pro rodiny s ditétem s PAS bude osobni asistence.
Jednd se o terénni socidlni sluzbu, tedy takovou sluzbu, kterd by méla byt na miru a
individudlné prizptisobena potiebam ditéte s PAS. Osobni asistent mize ptsobit v doméacim
prostfedi ditéte, ¢i doprovazet dité na aktivity mimo domov, at’ se jedna o prochdzku, c¢i
doprovod na volnocasové aktivity, doprovod ditéte z/do Skolského zatizeni apod. Problém
téchto sluzeb je jejich pomérné vysoka cena, pokud potiebuje rodina vzhledem k naro¢né;si
péci denné vice hodin asistence. Primérné se cena jedné hodiny osobni asistence pohybuje
kolem 100 K¢. Pokud by tedy rodina potfebovala dejme tomu denné asistenta na 5 hodin, aby
neformdlné pecujici osoba mohla pracovat alesponl na ¢astecny tvazek, pak by tydné vysla
tato asistence na 2500 K¢ a za meésic tedy zhruba dojdeme k ¢astce kolem 10 000 K¢ za
mésic. Dalsi komplikace mliZze nastat, pokud rodina nepotiebuje asistenci v jednom case, ale
poskytnout. Nicméné potencial této sluzby je pravé v tom, Ze mlze podpofit setrvani ditcte
v jeho pfirozeném prostredi tim, Ze néjaky profesional prevezme péci za neformalné pecujici
osobu, ktera tuto dobu mize vyuzit pro seberealizaci, odpoCinek, vyfizeni nutnych zalezitosti
apod. Caste¢n& by mohla vyse uvedené realizovat i pe¢ovatelska sluzba, zde viak zalezi na
jejim zaméfeni a také na vytizeni.

Sluzby odlehéovaci by idedlné mély piisobit kromé piimého piijemce (ditéte s PAS),
také na jeho pecovatele. Existuji ve form¢ terénni, ambulantni i pobytové a kromé toho, Ze
nabizi podporu pro jejiho pfimého uzivatele, je také jejich cilem umoZnit pecujici osobé
nezbytny odpocinek ptevzetim péce na ur¢itou domluvenou dobu.

Centra dennich sluZzeb a denni stacionafe jsou ambulantni sluzby, které jsou
zpravidla nabizeny ve form¢ dochdzeni do zafizeni ve vSedni dny, ve kterém pak existuje
velice podobné zaméfeni aktivit, Casto poskytovatelé nabizi relaxacni, aktivizacni,
socializacni, zdjmové i terapeutické aktivity.

Oproti tomu nabidka sluzby tydenniho stacionare umozni pobyt jejiho uzivatele od

pond¢li do patku nepfietrzité¢ a na vikend se uzivatel navraci do domaciho prostiedi. Nabidka
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dopliikovych sluzeb byva celkem podobnd nabidkdm dennich stacionaii a center dennich
sluzeb.

Stejn¢ tak domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim, ¢i domovy se zvlastnim
reZimem jsou jako tydenni stacionaie pobytovymi sluzbami. Tyto sluzby jsou vSak specifické
tim, ze v nich uzivatel mize zit nepietrzit¢, pokud je to potfeba. Navic domovy se zvlastnim
uzivatell, jako je napiiklad autoagrese, ¢i agrese a dalsi.

Podpora samostatného bydleni mtize byt vyuzita pro osoby s leh¢im prubéhem PAS,
které se pripravuji na odchod z rodiny, ale zaroven pottebuji podporu pii vedeni a zvladani
vlastni domdacnosti v rizné¢ mife. Jde o terénni sluzbu, kdy pracovnik po dohodnutou dobu
dochazi do domacnosti osoby se zdravotnim postizenim a dopomahd mu s kony péce o
domacnost, ale také muze ¢lovéka vhodné podpofit ptfi vyuzivani moznosti, které mu misto
bydlisteé nabizi. (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Sluzby socialni prevence by mély zabranovat socidlnimu vylouceni osob v nepfiznivé
situaci a podpofit cloveéka pti zvladani krizovych situaci. Pro neformélné pecujici osoby o dité
s PAS jsou dle mého nazoru diileZité zejména niZe uvedené.

LRand péce je terénni sluzba, popripadé doplnénd ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodiciim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz
vyvoj je ohrozen v dusledku nepriznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu
rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby.” (§54 zakona ¢.
108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach)

Rada bych zdlraznila, ze od této sluzby by méli neformalni pecovatelé ocekavat
komplexni informace a doporuceni navaznych sluzeb v relevanci na zjiSténi podezieni na
PAS u jejich ditéte a nasledné i potfebnou podporu pii dalSim smérovani po stanoveni
diagnozy.

Telefonicka krizova pomoc je dulezita pro neformalné pecujici, kteti maji pocit, ze
vzhledem k nastalé¢ situaci a jejimu narocnému prabéhu potiebuji podporu a citi se byt
ohroZeni stresem, strachem, uzkosti a jejich obranné mechanismy, které jim pii jinych
naro¢ny situacich pomahaji ,,situaci ustat”, nefunguji.

Na telefonickou krizovou pomoc miiZze navazat Krizova pomoc, coz je sluzba, ktera
funguje v terénu, ambulantné a je poskytovana i v pobytové formé a clovéka muize podpoftit
po delsi dobu.

Socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi jsou, jak jejich nazev napovida,

urceny piimo pro celou rodinu. M¢ly by byt urceny pro ptipad, ze se rodina ocitla v situaci,
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kterou jiz rodice sami nedokazi zvladnout a disledky této situace tak ohrozuji dobry vyvoj
déti v rodingé. Vzhledem k tomu, Ze jsou poskytovany terénné¢ i ambulantné, mohou byt
vhodnym doplitkem pfi vyuzivani rané péce, ¢i pak mlizou na jeji praci navazat. Rana péce je
poskytovana do 7 let véku ditéte, socidlné aktivizacni sluzby az do véku 18 let ditéte.

Socialné terapeutické dilny je sluzba vhodna pro osobu s PAS, ktera se vzhledem ke
svému hendikepu nemuze uplatnit na otevieném trhu prace a v nékterych ptipadech ani na
chranéném trhu prace. Je urcena pro osoby, které ukoncily vzdelavani ve Skolském zafizeni,
poskytovana je ambulantné, tedy ve vSedni dny. M¢la by zprostiedkovat udrzeni a piipadné
zdokonalovani pracovnich navykt, védomosti a dovednosti prostiednictvim socidlné pracovni
terapie a vést cloveka se zdravotnim postizenim k sobéstacnosti.

Rada vyse zminénych sluzeb je poskytovana bez uhrady, nékteré za Ghradu. Zpravidla
prave sluzby socialni prevence jsou bezplatné, ¢i Castecné bezplatné a zjednoduSené feceno

pobytové a ambulantni sluzby byvaji zpoplatnény.

3.1.2 Krajsky koordinator pro oblast autismu

Neformalné pecujici osoby by mohly vyuzit i sluzeb krajského koordinatora péce o
déti, zéky a studenty s PAS. Tito koordinatofi funguji v ramci poradenstvi smérem k roding
ditéte s PAS i pedagoglim. Zpravidla se jednd o osobu, kterd je pracovnikem specidlné
pedagogického centra a mé vzdélani specialniho pedagoga, ¢i psychologické vzdélani. Tento
Cloveék by mél mit zmapovany prostor kraje ze stranky potfeb vzhledem k inkluzi a integraci
déti s PAS a také by mél disponovat aktudlnim piehledem instituci i odborniki, ktefi
poskytuji sluzby pro osoby s PAS. Seznam a kontakty na jednotlivé koordinatory v ramci

krajti 1ze nalézt na strankach Ministerstva §kolstvi, mladeZe a t&lovychovy. (MSMT, ©2021)

3.2 Socialni zabezpeceni

V této podkapitole bych rada vénovala prostor pro stru¢ny piehled zejména davek,
které jsou mifené na zabezpefeni osob se zdravotnim postiZenim a mohou tedy finan¢né
podpofit i neformalni pecujici.

Dle Tomese (2010, s. 31) ,, Vytvareji se a rozvijeji soustavy socidlnich instituct, jimiz
se dosahuje urcité urovné realizace ustavnich prav obcanut na dustojny Zivot. DosazZeny stav
se postupné nazyval socidlni bezpecnost, socialni zabezpeceni a socialni ochrana.

Systém socialniho zabezpeCeni lze rozdélit na subsystémy socidlni podpora c¢i
zaopatfeni, socialni pojisténi, socidlni péce a pomoc.

,, Cilem soudobého socialniho zabezpeceni v nejobecnéjsim slova smyslu je regulace

odpovédnosti obcana za svou budoucnost (povinné pojistné systémy) a stanoveni miry a forem
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socialni solidarity mezi obcany (povinny ¢i dobrovolny transfer prostredki skrze danovou
soustavu nebo sponzorovanim). “ (Troster, 2010, s. 9)

V piipad¢, ze se neformalné pecujici ocitne v disledku dlouhodobé péce o dité se
zdravotnim postizenim v nepfiznivé financni situaci, je vzdy dobré ziskat informace o
moznostech kompenzace financniho pfijmu. Pro tyto ucely je dobré navstivit poradenské
zatizeni, které by mélo umét pecujicimu podat komplexni informace o moznosti podani
zadosti o davky ze systému socialniho zabezpeceni vzhledem k jeho situaci. Totéz
poradenstvi by mél poskytovat i Gfad prace v mist¢ bydlisté, ktery fesi zadosti o davky pro
osoby se zdravotnim postiZzenim, piispévek na péci, davky statni socidlni podpory a davky
hmotné nouze.

Stézejni davkou pro piipad zdravotniho postiZzeni je prispévek na péci (dale jen
»prispévek®). Dle zdkona o socidlnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. ptispévek nalezi osobam,
které vyzaduji péci jiné osoby. Stat vyplaci tuto davku pro ucely ndkupu socialnich sluzeb, ¢i
zajisténi jiné péce, napiiklad osobou blizkou. Je mozné jej Cerpat az od jednoho roku véku
ditéte. Je vyplacen ve Ctyfech stupnich. Jeho vySe se odviji od véku osoby se zdravotnim
postizenim a také od miry zdravotniho postizeni, ktera je posuzovana podle schopnosti
zvladat zajisténi zékladnich potieb. Je také zohlednéno, zda se osoba se zdravotnim
postizenim nachézi v pobytovém zatizeni (viz tabulka ¢.1 vyssi ¢astky prispévku).

Zakon o socialnich sluzbach stanovuje 10 oblasti, které jsou posuzovany (mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické
potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a péfe o domacnost — tento posledni bod je hodnocen

pouze u zletilych osob).

Prispévek na péci

Osoby mladsi 18 let Osoby starsi 18 let
Stupeii zavislosti Nezvladnuté Mésiéni vyse Nezvladnuté Mésiéni vyse
Zivotni potieby | prispévku Zivotni potieby | prispévku
I. (lehka zavislost) 3 33300 K¢ 3-4 880 K¢
II. (stfedné tézka 4-5 6600 K¢ 5-6 4400 K¢
zavislost)
III. (tézka zavislost) 6-7 9900 K¢/ 7-8 8800 K¢/
13 900 K¢ 12 800 K¢
IV. (Giplna zavislost) 8-9 13 200 K¢/ 9-10 13 200 K¢/
19 200 K¢ 19 200 K¢

Tabulka ¢. 1
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Zadatelé o piispévek se musi pfipravit na proces posuzovani opravnénosti zadosti. Je
tedy nejprve potieba zadost podat na prislusném uradu prace. Poté dojde k socidlnimu Setient,
béhem kterého socialni pracovnici uUfadu prace posuzuji miru schopnosti zvladat vyse
uvedené napliovani zakladnich zivotnich potieb. Dale je zadost doplnéna o zapis ze
socialniho Setfeni postoupena okresni sprave socidlniho zabezpeceni. Dle zdkona o socidlnich
sluzbach §25 odst. 3, Pri posuzovani stupné zavislosti osoby vychazi okresni sprava
socialniho zabezpeceni ze zdravotniho stavu osoby dolozeného ndlezem vydanym
poskytovatelem zdravotnich sluzeb, popripadé také z vysetieni détského klinického
psychologa v pripadé pervazivnich vyvojovych poruch, z vysledku socialniho Setreni a zjisténi
potieb osoby, popripadé z vysledkii funkcnich vysetreni a z vysledku vlastniho vySetieni
posuzujiciho lékare.

Pracovnici ufadu prace mohou vyuzivani pifispévku na péci kontrolovat a také
v pravidelnych intervalech pfezkoumavaji, zda se zdravotni stav opravnéné osoby nezménil
¢ili pak muze dojit ke snizeni stupné piispévku na péci, ¢i v piipadé zhorSeni zdravotniho
stavu naopak k jeho zvySeni.

Proti vydanému rozhodnuti (zejména v ptipadé snizeni stupné ptispeévku) je mozné se
odvolat. Pro vétsi Sanci na dosazeni vyssiho stupné je vzdy dobré zkontrolovat, zda posuzujici
1ékat ma k dispozici aktudlni 1ékafské zpravy a také miize pomoci vyjadieni poskytovatele
socidlnich sluzeb k mife schopnosti zvladat jednotlivé body zajiStovani zékladnich potieb
dané osoby se zdravotnim postiZenim.

Dalsi davky urCené osobdm se zdravotnim postizenim jsou dle zikona
¢.329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim prispévek na
mobilitu, prispévek na zvlastni pomiicku a také je dle tohoto zdkona upraveno vydavani
prikazi osob se zdravotnim postiZenim.

Vsechny tfi formy podpory mohou byt poskytovany ditéti od jednoho roku véku a
prispevek na zvlastnim pomitcku se dale jesté deli na kategorie dle predmétu, ktery je zvlastni
pomuckou (ptispévek na motorové vozidlo, ¢i Upravy je mozné Zadat od 3 let véku ditéte, na
vodiciho psa od 15 let a o ostatni pomucky uvedené v zakoné ¢. 329/2011 Sb. je mozné zadat
od 1 roku véku ditéte).

Ptispévek na mobilitu ¢ini fixni ¢astku 550 K¢ za mésic a je vyplacen zpétné. Pritkazy
osob se zdravotnim postizenim jsou ve tiech variantach TP, ZTP a ZTP/P. Dle vyse
uveden¢ho zdkona ma na prikaz TP ndarok osoba se stfedné tézkym funkénim
postizenim pohyblivosti nebo orientace, véetné osob s poruchou autistického spektra.

Priikaz oznacen jako ZTP je urCen pro tézké funkéni postizeni a ZTP/P pak se zvlast
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tézkym postizenim. Dle uvedenych typi pak na zaklad€¢ prokazani se pritkazkou ma
osoba se zdravotnim postizenim zvyhodnéni v ur€itych situacich jako naptiklad
vyhrazené misto k sezeni v hromadné dopravé, piednostni projednani zélezitosti,
timto se mini zejména vyfizovani ufednich zalezitosti, nikoli napiiklad nakupy
v obchodech. Na zdkladé¢ prikazu ZTP a ZTP/P mohou osoby se zdravotnim
postizenim vyuzivat hromadnou dopravu bezplatné a /P znamend, Ze i doprovod této
osoby miuze cestovat bezplatné. Kompletni vycet vyhod je upraven v zakoné

¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim.

3.3 Vzdélavani déti s PAS

Vzdélavani je dlouhodoby proces a na jeho kvalité a pribéhu velice zalezi, ovliviiuje
schopnosti a dovednosti ¢lovéka do budoucna. Ne jinak je tomu i u déti s PAS. V jejich
pfipad¢ vSak vice nez obvykle zalezi na jeho formé&, na védomostech pedagogického
persondlu o PAS, vili a ochoté reflektovat to, Ze v jejich tfidé je dit¢ s PAS a v neposledni
fad¢ schopnostech byt trpélivy a umét vyuzit silné stranky ditéte k posileni téch slabsich.

Jak Thorova uvadi: ,, Zdkladni pomoci je umoznit ditéti s PAS pristup ke vzdélavani a
zajistit mu ve Skolce ¢i Skole pristup podle jeho konkrétnich potreb. Déti jsou vzdelavany dle
individualniho vzdélavaciho programu, ktery obvykle sestavuje ucitel s pomoci poradenského
pracovnika. V Ceské republice existuji pro déti s PAS specidlni predskolni a skolni programy,
Jje jich v§ak zalostné malo. “ (c2008, s. 54)

Moznosti vzdélavani déti s PAS je vice. Dle zdkona ¢. 561/2004 Sb., o ptedskolnim,
zakladnim, stfednim, vyS$$im odborném a jiném vzdélavani (dale jen Skolsky zékon) je
vzdélavani zakt upraveno v § 16. V tomto paragrafu jsou obsazeny zakladni informace
k podminkam, které Skola v ptipadé specialnich potteb ditéte musi plnit. V patém odstavci je
déano, Ze specialni vzdélavaci potiebu zjisStuje Skolské poradenské zatizeni.

Déti s mirn€jsi formou PAS obvykle navstévuji bézné Skoly a skolky, ptipadné
s dopomoci pedagogického asistenta. Déti s t€z81 formou pak mohou na zéklad¢é Skolského
zakona vyuzit Skoly specialni. Tyto Skoly funguji odlisn€ od béznych Skol, vyuka a jeji obsah
jsou koncipovany dle specialnich potieb zak.

Jak jiz bylo vyse zminéno, zalezi pfedevsim na osobé pedagoga, ovSem dodala bych,
ze také na nastaveni vedeni, jak pracuje na strategii vzdélavani 74kl se specialnimi potiebami
na pude své skoly.

Bohuzel ziejm¢ stale pokulhdva samotné vzdélavani budoucich pedagogii. Dle

Michalika ,, ...se v Fadeé pripadii vSak stile jedna o nedostatecny rozsah pripravy. Veétsina
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pedagogii Skol hlavniho vzdelavaciho proudu se setkava s disciplinami specialnépedagogické
péce i inkluzivni pedagogiky v rozsahu jedno- nebo dvousemestrdlni vyuky. Pro
systematickou pripravu vedouci k odbornym znalostem umozZnujicim efektivné poskytovat
podpiirna opatieni nebyvda prostor. “ (2015, s. 18)

Co tedy mlze udélat rodi¢ pro to, aby své dit¢ a také i sebe uchranil od nemilé
zkuSenosti v prostfedi Skolského zafizeni? Opét je tieba ziskat maximum informaci. Rodi¢
muze pro sebe provést maly prizkum nabidky Skolskych zafizeni v misté, kde zije. Ziskat
vsak relevantni recenze na urCitou Skolu je dost obtizné. Je samoziejmé mozné, porovnat
zkuSenosti napiiklad z okruhu znamych, nebo se poptat na reference o dané Skole
prostiednictvim socidlnich siti. Ale vzdy je tfeba mit na paméti, Ze jde pouze o subjektivni
posouzeni dané¢ho Clovéka, které mize byt 1 zavadéjici. Jisté ve vybéru Skolského zatizeni
mohou neformdlné pecujici podpofit pracovnici rané péce, nebo specidlné¢ pedagogického

centra, ktefi by méli mit o Skolskych zatfizenich v misté bydlisté rodiny ptehled.

3.3.1 Sikana déti s PAS nejen ve $kole

., Pro vztah, ktery oznacujeme jako Sikanovani, je priznacnd naprosta asymetrie sil,
kdy mocnéjsi zneuziva slabsiho a poslapava jeho prava...Sikanovani je vSudypritomné a miize
nas doprovazet cely Zivot. Zacina v rodine mezi sourozenci, pokracuje ve Skolce a v dalsich
skolach (bullying), v zajmovych skupindch, na vojné, v zaméstnani (mobbing), partnerskych
vztazich (domestic violence), v nemocnicich, napriklad psychiatriich, mezi ndjemniky domu a
konci tieba tyranim seniorii v rodiné, nebo v domové diichodcii...Sikanovani je nebezpecné
rozbujelou socidlni nemoci ve spolecnosti, jejimz dusledkem je poskozovani zdravi
Jjednotlivce, skupin, véetné rodiny a spolecnosti vitbec. *“ (Kolat, 2005, s. 17)

Je zteymé, Ze dit¢ s PAS bude znacné ohroZeno moznym Sikanovanim, jednoznacné
proto, Ze se odliSuje od ostatnich, neni zdatné¢ v socidlnich interakcich a komunikaci. Nick
Dubin, kterému byl diagnostikovan Aspergeriv syndrom (AS) a ktery sam Sikanu zazil, ve
své publikaci uvadi, ze prave déti s AS jsou castym cilem Sikany ve Skolském zatizeni, a to
pravé v disledku specifického chovani a proZivani, které k PAS patfi. Mizeme dovodit, Ze
Castym cilem Sikany budou zejména déti s lehéim prabéhem PAS, které navstévuji bézné
zéakladni Skoly. (Dubin, 2009)

Dubin ze své zkusenosti doporucuje rodiciim, aby se svym ditétem o diagn6ze mluvili,
aby ji nezatajovali. Je vSak potieba, aby rodi¢e byli s diagndézou sami vyrovnani natolik, aby ji
nevnimali jako néco zostuzujiciho a nenormalniho. Pak mohou pomoci svému ditéti k jeho

odliSnosti pristoupit jako k nedilné soucasti jeho ja, kterd je vyjimecna a kterd k nému patfi.
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Také povazuje za nutné, naucit dit¢ pracovat s nekontrolovatelnymi projevy chovani
v ptipadé piehlceni okolnim svétem.

Sama z praxe znam piiklad dospivajiciho chlapce s diagnézou Aspergeriv syndrom,
ktery ve spolupraci s détskym psychologem vytvofil mechanismus sebe zklidnéni, kdy pnuti,
které citil, ze ptichazi, nazyval ,,vztekly pes™ a pokud jej pocitoval, fikal: ,,Je tady zase ten
vztekly pes, tak ja4 se s nim jdu poprat.“ A pak odeSel do mistnosti, jejiz vyuziti pro tento
piipad bylo sjednano. Tento velice dobfe funkéni mechanismus pouzival 1 doma a ve skole.

A k tomuto se také vztahuje i tfeti doporuceni, ze Skola mlize zfidit mistnost, kam se
muze dité s PAS v ptfipadé tenze uchylit a napéti a své emoce (na zaklad¢ nacviku) zpracovat.
A také v ramci nacviku naucit dité odlisit co je hravé a co uz zI¢é skadleni.

Krom¢ zfizeni ,,uklidiiujici mistnosti, které navrhuje Dubin, zde ale zejména musi byt
ochota vedeni $koly a pedagogli ucinné na podezieni, ¢i odhaleni Sikany reagovat. Dle Kolate
(2005, s.8) ,,\...pedagog ...potrebuje byt pripraven na to, zZe zmeni tak trochu profesi a stane se
laickym kriminalistou a psychoterapeutem. Bude postupovat podle vySetiovaci strategie a
taktiky. Navic bude poskytovat ochranu a emocni podporu obeéti, ktera se casto nachazi
v krajni nouzi...musi pocitat s tim, Ze se bude muset citové a casové angazovat. Orientacni
rozhovor predevsim s obéti, ale i se zakem, ktery nasel odvahu na zlo upozornit, nebo s jinym

informdtorem by meél byt setkanim dvou lidi, kteri si navzajem naslouchaji a maji na sebe

Vevr ¢

3.4 Nautis a APLA

Za dulezité pro neformalné pecujici povazuji seznameni se s nejvétsimi poskytovateli
socialnich, diagnostickych a poradenskych sluzeb v CR Nautisem a organizaci APLA.

»Narodni ustav pro autismus, z.u. (ve zkratce NAUTIS) je nestdtni neziskova
organizace s pravni formou ustavu, ktera poskytuje Sirokou nabidku sluzeb lidem s autismem
a lidem kolem nich - tedy rodicum, sourozencum, spoluzakum, uciteliim, lékarum a dalsim
odbornikum. Prostrednictvim systému celozivotni podpory poskytuje NAUTIS lidem s
autismem takové sluzby, aby se vzdelavali, uzivali si Zivota i pracovali. Aby mohli byt co
nejvice samostatni, spokojeni a co nejméne osameli. Aby oni i jejich rodiny Zili naplnény
zZivot. * (Nautis, ©2021)

Cilem poskytovani podpory nejsou pouze osoby s PAS, ale také jejich rodiny. Nautis
je tedy takovym =zafizenim, které dokaZe nabidnout komplexni sluzby a informace pro
neformdlni peCovatele. Tato organizace sidli v Praze a diky jeji v€hlasnosti i vysoké urovné

odbornosti, je tedy také velice hojné vyuzivana. Pracuji zde piedni odbornici na PAS. Tato
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organizace ma v nabidce obsahlou fadu socialnich sluzeb terénnich, ambulantnich i
pobytovych.

APLA (Asociace Pomahajici Lidem s Autismem) funguje v riznych krajich a pod
riznym pravnim ziizenim. Spole¢né maji tyto organizace zaméteni na lidi s PAS a podporu
jejich rodin.

APLA v Olomouckém kraji je sdruzeni vzniklé z iniciativy rodin déti s PAS se sidlem
v Sumperku. Nyni se soustiedi jeji ¢innost zejména na zaji§tovani finanénich prostiedkd pro
podporu konani pobytti pro osoby s PAS. Dalsi ¢innosti je podpora rodicu déti s PAS ve
formé podpory, informaci, jednani na ufadech apod. Spolupracuje s Détskym kli¢em, coz je
organizace, kterda krom¢ dal$ich poskytuje asisten¢ni a odlehcovaci sluzby pro osoby s PAS.

Dalsi vycet jejich plisobeni uvadi na svych webovych strankéch a jsou to:

. Spoluprace se ZS A MS SUMPERK, HANACKA tiidy pro déti s PAS na
odlou¢eném pracovisti Trebizského 1

. Pomoc pfi zakladni orientaci v systému statni socialni podpory a davek pro
osoby zdravotné postizené, podpora pii posuzovani zdravotniho stavu ditéte (sdruzeni se v
nepiiznivé situaci za rodice postavi)

. Spolupodilime se na financovani letnich pobyti pro déti a mladez s PAS a na
financovani vikendovych pobytl

. SnaZime se prosazovat myslenku chranéného bydleni pro lidi s PAS jako
logicky navazujici sluzby v naSem regionu (APLA ©2021)

Dal§i odnoz APLA je v severnich Cechach a funguje jako zapsany spolek. ,, Cilem
spolku je zkvalitnéni péce o osoby s poruchou autistického spektra v Usteckém kraji v Ceské
republice. Spolek hodla vsemi prostredky podporovat systematickou a komplexni
profesionalni pomoc lidem s poruchou autistického spektra a jejich rodinam.* (APLA
©2021) Tento spolek se orientuje predevSim na poradenstvi a soustfedéni informaci, které by
mohly rodinam s ditétem s PAS pomoci v leps$i orientaci v problematice PAS a dostupnych
sluZeb.

APLA v jiznich Cechach oproti dvéma vyse zminénym poskytuje také socialni sluzby
(ranou péci, odlehCovaci sluzby a socidlné aktivizacni sluzby). Tato organizace si klade za cil
podpofit rodiny s ditétem s PAS a osoby s PAS jako takové setrvat v jejich pfirozeném
prostiedi a cile chce dosahovat predevSim prostiednictvim nabidky socidlnich sluzeb,
kvalitniho poradenstvi a nabidky vzdélavani se v problematice PAS. Organizace ma pobocku

v Tébofte a v Ceskych Budg&jovicich.
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3.5 Déti tipliku

Déti uplitku je v soucasné dobé i medialné dobfe znamé sdruzeni rodica déti s PAS,
které se snazi o zménu socialniho systému ve vztahu ke vSem osobam s PAS, zejména pak
k t€ém, které vykazuji chovani naro¢né na péci. Kladou diraz na kvalitni a dostupnou (nejen
finan¢n€) osobni asistenci. Chtéji zafizeni, kterd nebudou odmitat uzivatele z divodu
problémového chovani, takova, ve kterych budou pracovat pouceni asistenti schopni si
poradit i v naro¢n¢jSich situacich péce o osoby s PAS.

., Vsichni z nas rodicu jsme zazili a zazivame hluboké vycerpani, a kromé nemoci
nasich deéti nas trapi jesté jedna véc — medostatecnd pomoc ze strany socialnich sluzeb
financovanych statem. Je to paradoxni. Ke klientium, kteri jsou nejzranitelnéjsi a jejich rodiny
podporu nutné potiebuji, je systéem nejméné vstricny. A to neplati jen pro diagnozu autismu,
ale i dalsi onemocnéni spojend s chovanim narocnym na péci.

Diivod? Pro poskytovatele socialnich sluzeb je takovy klient prilis narocny. Vyzaduje
zvlastni asistenci, specifické podminky ci pristup a na to nejsou penize. A tak jsme na péci
casto sami. Bez asistentii, kteri se treba pro dospivajici chlapce s autismem shanéji velmi
tezce. Bez odlehcovacich pobytii, které jsou v nékterych regionech nedostupné, takze si
nemiizeme odpocinout a nabrat sily. A hlavné s obrovskou nejistotou, co bude dal, protoze
domovii, kde by nase déti mohly Zit kvalitni Zivot, az vyrostou, je zoufale madalo."
(Detiuplnku.cz, ©2021)

Vyse uvedena citace hovoii sama za sebe. BohuZel je z tohoto vyjadfeni citit, jak na
rodiny musi plisobit ta obrovska z4t&€z a jak demotivujici musi byt situace, kdy se snazi nalézt
zafizeni, které¢ by dokazalo jejich dité s PAS ptfijmout a poskytnout dobrou a kvalifikovanou
péci. Opravdu alarmujici je fakt, Ze stale pro tuto nepftili§ pocetnou skupinu osob s PAS neni
zabezpecena dostateCna péfe a Ze systém reflektuje tuto potfebu velice pomalu, nebo

nedostatecné.

3.6 Svépomocné skupiny

Neformalné pecujicim by v jejich tizivé situaci mohla pomoci ucast ve svépomocné
skupiné. Svépomocné skupiny zakladaji lidé, kteti proZili, nebo proZivaji podobné problémy,
zatéze, traumata. Uast v takové skupiné je zcela dobrovolna a nabizi moznost vzajemného
sdileni pocitli, emoci, obav a zkuSenosti. Od ostatnich ¢lenli mohou dostat podporu, mohou
prozit pocit, Ze ,,v tom* nejsou sami, ze i1 dalsi lidé se potykaji s podobnym problémem.

., Podstata prace a prinosu svépomocnych skupin vychazi z rcéeni: Sdilena radost je

dvojndsobnd radost, sdilend starost je polovicni starost. Ucastnici skupiny sdileji spolecné
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tema — problém spojeny s fyzickym ci psychickym zdravim...zavislosti...obéti trestného

¢inu...spolecenskym zarazenim ¢i zivotni situact. “ (Matousek, 2013, s. 440)

3.7 Homesharing

Vyznamnou podporou pro neformalné pecujici je také zapsany spolek Nadéje pro déti
upliku, ktery zalozili rodi¢e déti s PAS. Zakladatelé timto reagovali na Casto velice
vycerpavajici pé¢i, na kterou v mnoha piipadech byli sami. Poskytovatelé¢ casto nedokazi
poskytovat socidlni sluzby zadatelim, kteti vykazuji chovani narocné na péci a rodiny v takto
naro¢né situaci zlstavaji bez podpory. Tento spolek proto spustil projekt homesharing.
ZjednoduSené¢ lze fici, Ze se jedna o prevzeti péCe o osobu s tézkym zdravotnim postizenim
jinou osobou, kterda se dobrovoln¢ zapoji, je proskolend a ulevuje tak neformalnim

pecovatelim v daném c¢ase a po dohodnutou dobu od naro¢né péce. (Homesharing.cz, ©2021)
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4 Kvalitativni vyzkum

Pro realizaci praktické ¢asti své diplomové prace jsem vyuzila metody kvalitativniho
vyzkumu, ktery definuje Hendl takto: ,, V typickém pripade kvalitativni vyzkumnik vybira na
zacatku vyzkumu téma a urci zakladni vyzkumné otdzky. Otazky muze modifikovat nebo
doplnovat v priibéhu vyzkumu, béhem sberu a analyzy dat. Z tohoto duvodu se nékdy
kvalitativni vyzkum povazuje za emergentni nebo pruzny typ vyzkumu. V jeho pribéhu
nevznikaji pouze vyzkumné otazky, ale také hypotézy i nova rozhodnuti, jak modifikovat
zvoleny vyzkumny plan a pokracovat pri sbéru dat i jejich analyze. Prace kvalitativniho
vyzkumnika je prirovnavana k cinnosti detektiva. “ (s. 46, 2016)

Pouzila jsem metodu rozhovoru vedeného s neformalné pecujicimi o dit€ s poruchami

autistického spektra. Pro ucely vedeni rozhovoru jsem méla ptipraven okruh dotazi.

4.1 Sbeér dat

Zvolila jsem pro ziskani informaci k tématu mé prace rozhovor. Tato metoda mi
umoznila ziskat podrobné informace ze zivota respondentli, kteii se nachazi v roli
neformdlniho pecovatele o dit€ s poruchami autistického spektra. Slo mi pfedev§im o to,

zmapovat tu ¢ast jejich Zivota, ktera je ptimo ovlivnéna zminénou péci.

4.1.1 Priprava

Nejprve jsem si stanovila rdmcovy organizacni plan prubéhu realizace vyzkumné ¢ésti
mé prace. Vzhledem k mé dosavadni praxi a faktu, ze jsem v soucasné dob¢ na rodicovské
dovolené, jsem oslovila feditelku zatizeni, ve kterém pracuji a poZzadala ji o zprostfedkovani
souhlasu vytipovanych respondentl z databaze organizace ke spolupraci. Takto bylo osloveno
18 rodici, ktefi maji dit€¢ s PAS a pe€uji o n€ a zaroven maji bydlisté v Praze ¢i StfedoCeském
kraji. Se spolupraci souhlasilo 14 z oslovenych rodi¢i. Tyto jsem poté osobné¢ kontaktovala
telefonicky. Vzdy jsem respondenty informovala, Zze v pfipad¢ spoluprice budou veskeré
informace zcela anonymizovany a také, Ze rozhovory budou nahravany. DalSim krokem byla
domluva o provedeni rozhovoru. Nabidla jsem respondentim vzdy moznost setkat se osobn¢,
coz nikdo nevyuzil vzhledem k soucasné pandemické situaci. Dalsi variantou byl telefonicky

rozhovor. Na tuto variantu pfistoupilo 12 respondentd.

4.1.2 Strukturovany rozhovor s otevirenymi otazkami

., Strukturovany rozhovor s otevienymi otdzkami sestava z rady peclive formulovanych

otazek, na nez maji jednotlivi respondenti odpovédet. Pruznost sondovani v kontextu situace
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je omezenéjsi nez v jinych typech rozhovori. Tento typ rozhovoru se pouzivd, kdyz je nutné
minimalizovat variaci otdzek kladenych dotazovanému. Redukuje se tak pravdépodobnost, ze
se data ziskana v jednotlivych rozhovorech budou vyrazné strukturne lisit.“ (Hendl, s. 177,
2016)

Pro potteby ziskani dat jsem zvolila strukturované rozhovory s otevienymi otazkami.
Vzhledem k aktudlni dobé pandemie jsem ocekavala, Ze vétSina rozhovori bude probihat
telefonicky, a tudiz s mensi ¢asovou dotaci. Pripravila jsem deset okruhti, na které jsem se
v prub¢hu rozhovoru doptavala. Zamérem bylo ziskat podobné strukturovana data, ktera by
bylo snazsi posléze porovnévat a analyzovat.

Rozhovory byly realizovany v dubnu a kvétnu 2021. S kazdym respondentem jsem
meéla domluven datum a €as rozhovoru. Délka rozhovort se pohybovala v rozmezi 30 — 50

minut.

4.1.3 Cil vyzkumného Setreni

Cilem tohoto kvalitativniho Setieni je ptibliZit, co prozivaji neformalné pecujici osoby
v souvislosti s ndro¢nou péci o dit¢ s PAS. Chtéla jsem poukdzat na to, co jim v jejich
nesnadné situaci chybi, jaké jsou mezery systémové podpory a tim naznacit, co by témto
lidem vyrazn€ pomohlo, kam by se méla podpora mifit. Chtéla jsem zachytit a popsat faktory,
které jejich situaci ovliviiuji. Také bylo mym cilem porovnat dostupnost sluZzeb v hlavnim

meésté Praha a StfedoCeském kraji.

4.1.4 Analyza dat

Jak bylo vySe uvedeno, rozhovory jsem si po svoleni vzdy nahrdvala prostfednictvim
mobilniho telefonu. Hlasovy zdznam jsem pomoci aplikace pfevedla do textové podoby, byla
tedy provedena doslovna transkripce. Nejprve jsem se podrobné seznamila se zadznamy
rozhovori, béhem jejich ¢teni jsem si pfimo v textu potifebné pasaze zvyraznila, ¢i vepsala
poznamku. VSechny zdznamy jsem pak podrobila analyze, vzajemné porovnavala a hledala
spolecné 1 rozdilné prvky. Pro redukci dat jsem stanovila systém kategorii, nazvl, diky
kterym bylo mozZné data tfidit. Na zékladé otevien¢ho kddovani dat jsem pak mohla stanovit
urcitd tvrzeni ve sméru k tématu neformélni péce o dit€¢ s PAS. Pro potfeby zobrazeni dat

jsem respondenty oznacovala jako NP1, NP2 atd.
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4.1.5 Popis analyzovanych dat

Pro ptehled zékladnich udaji o respondentech a rychlou orientaci v nich, jsem
vytvofila tabulku, viz nize.

Popis respondentii

Pohlavi | Rodinny Bydlisté Vék Diagnéza PAS
stay ditéte
s PAS

NP1 zena | rozvedend | StiedoCesky kraj 26 neurcena
NP2 zena | rozvedend | StiedoCesky kraj 11 Détsky autismus
NP3 zena vdana Stfedocesky kraj 16 neurcena
NP4 zena vdova Stfedocesky kraj 31 Aspergertiv syndrom
NP5 zena vdana Stredocesky kraj 17 Détsky autismus
NP6 otec zenaty Praha 7 Détsky autismus
NP7 zena vdana Stfedocesky kraj 7 Détsky autismus
NP8 zena vdana Praha 11 Détsky autismus
NP9 Zzena | rozvedena | Stfedocesky kraj 8 Détsky autismus
NP10 zena vdana Praha 14 Atypicky autismus
NPI1 zena vdana Stfedocesky kraj 23 Atypicky autismus
NP12 muz zenaty Stiedocesky kraj 15 Atypicky autismus

Tabulka ¢. 2

Prvni z kategorii, které jsem stanovila, jsem nazvala Podpora. Data, ktera byla
zrozhovora pfifazena pod tuto kategorii vyjadiuji zejména, co, kdo a jak podpoftil, ¢i
nepodpofil neformalné pecujici osoby. Pro Ucely setiidéni dat jsem stanovila v této kategorii
sedm konceptl. Prvnim byl koncept nazvany Pomoc se zajiSténim péce. Pod timto
konceptem se schovava zejména pomoc ze strany jinych, nejcastéji blizkych lidi.

NP1: ,, O svého syna pecuji ja, ...dlouhou dobu mi s péci pomaha miij partner. Moje
rodinny prislusnici pomahali.

NP2: ,,Moje matka nejvic...otec syna pouze zlomkem...vidycky jsem méla néjakou

I3

zvenku asistenci.
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NP3: ,,Manzel i syn mi s péci o dceru pomdhaji, ale hlavni pecujici osoba jsem
ja...sirsi rodina uplné vyjimecné, no dceru si jako neberou a ona k nim ani nechce. *

NPS5: ,, Hlavni pecujici osobou jsem asi ja, ale manzel se hodné zapojuje...v minulosti
se na té péci vilastne podileli i rodice...odpoledne stale byva minimalné dve tri hod'ky u nich.
S manzelem se viastne spis délime spravedlive, kdyz nad tim tak premyslim...hlavné rodice,
bez nich bych do prace nemohla. *

NP6: ,, ...stara se hlavné moje milovana Zena...starsi i mladsi deti se zapojuji...rodina
a pratele...pokud potrebujeme pomoc a rekneme si o ni, tak pomohou. “

NP7: ,,...pecujeme spolecne, rekla bych rovnou meérou ja i manzel.

NPS8: ,, My se vté péci jako hodné stridame...jesté pred par lety, kdy jsme jeste
nevyuzivali sluzby a syn byl jesté pomérné dobre zviddnutelny...si ho brala moje mama treba
na vikendy. “

NPO: ,, ...hlavni pecovatelkou jsem ja a vyrazné mi pomaha babicka s dédou, a jeste
mame sousedku, ktera si obcas syna vezme. “

NP10: ,,Kdyz byl maly opravdu pomahali hodné i manzelovy i moje rodice a ted
viastné tim, Ze uz je mu tech 14 vilastné, tak vyuzivame spis socialni sluzby jako asistenci,
odlehcovaci sluzba a ty rodice spis pouzivame minimalné...homesharing, takze mame vlastné
jako by druhou rodinu, kterd si obcas syna bere. “

NP12: ,,...v poslednich mésicich se dcera docela zhorsila, tak jsme se rozhodli, Ze
bysme na to méli byt vic oba dva...jedni ti nasi kamaradi si ji prosté pordad berou uz osm
let...je to stabilni a nam to pomaha. “

Z uvedenych uryvkd rozhovori muzeme vidét, Ze vyznamnou podporou pro
neformdlné pecujici jsou nejcastéji jejich rodiCe a partner/manzel. Mén¢ Casto uz je to Sirsi
rodina a zajimavé je, Ze pomoc s pievzetim péce na urcitou dobu nabizi i pfatelé ¢i v rdmci
homesharingu tplné cizi lidé.

Dalsi kategorii byla stanovena Psychicka opora, pod kterou jsou mySleny zejména
osoby, které v urcitych situacich neformalné pecujicim vyrazné pomohly.

NP4: ,, Nejlepsi podporu mi poskytla reditelka zarizeni, kterda se na rozdil ode mé
vyznala. Je urcite diileziti, obklopit se lidmi, se kterymi se clovek citi dobre.

NP4: ,, Taky nam treba hodné pomohli v té Rose, jezdili jsme s nimi na pobyty, chodili
na kluby, kde jsme se potkavali s jinymi rodici postizenych déti...hlavné tim, Ze jsme byli v té
spolecnosti tech lidi, kteri meli probléemy a ty jejich déti casto i tézké zdravotni postizeni a Ze

Jjsme videli, Ze existuji i takovéhle pripady a da se to néjak zvladnout. *
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NP6: ,, My mame v tomhle ohledu obrovské stesti, Ze nas pratelé a rodina podporili a
podporuji. “

NP7: ,,Tam si predavame informace a resime spolecné s pracovniky toho strediska
nase problémy...hlavné v tyto situaci pozndate, kdo z vaseho okoli je opravdovy kamarad,
protoze ten vas podpori, i kdyz tomu treba viibec nerozumi...nejvétsi podporou je manzel,
ktery jako chlap neselhal i i postizené dité opravdu miluje. *

NP9: | Velkou podporu mam viastné od manzelovo rodici, hlavne u
tchyné...logopedka se mnou vsechno probirala, pomahala mi s vybérem, délala mi viastné
vSechnu podporu, psychologa, poradkyni, a dokonce i kamaradku. *

NP10: ,,Hlavnée ty lidi na zacatku, Ze prosté détskda doktorka byla uzZasna, pak
manzelovo sestrenice a ty lidi v té lécebné, kteri pomohli tomu, Ze syn chodi. No a pak taky ty
lidi z té rane péce..., prosteé vsichni byli skveli a pomohli nam. “

Muzeme zde vidét, jak dilezitd je dobra a stabilni opora pro neformalné pecujici, ktefi
prozivaji tézké chvile, at’ uz z divodu komplexné narocnosti péce, nebo ze zisadniho

nedostatku informaci a pocitu beznadéje.

Pod kategorii Podpory jsem také zatradila oblast, kterou jsem nazvala Negativni
reakce okoli. Stanovila jsem to takto z toho diivodu, Ze v ptipadé€, kdy se neformalné pecujici
potykaji s uz beztak naro¢nou zivotni situaci a péci, se musi zarovenl potykat i s negativnimi
reakcemi okoli. O to silnéj$i podporu by méli neformalné pecujici Cerpat, aby se mohli
pokud ptijdou od blizsich osob. Diky nasledujicich uryvka si mizeme predstavit, jak jsou tyto
situace nepiijemné a jak musi byt diilezité, nalézt pak v nékom/né€em kvalitni podporu.

NP1:,,To jsem se treba setkala i u velice blizkych lidi, a to mé docela dost ranilo jako,
to jsem treba dva roky neodpustila...hodné mé to mrzelo, Spatné jsem se s tim vyrovnavala. *

NP3: ,, ...prosté jsem ji musela zalehnout ve viaku, bylo to hrozné. Ja uz jsem pak jako
nechtéla ani jezdit, lidi se na mé koukali skrz prsty, Ze mam nevychovaného fracka. Ja uz jsem
Jjim to ani nevysvetlovala, ja jsem kolikrat jako zacala treba jecet...

NP4: ,, Tchyné ale byla ovsem presvédcend, zZe syna dobre nevychovdavam a Ze on se
chova jinak kviili tomu, Ze si s nim neumim poradit, Ze ho neumim vychovat.

NP6: ,, To bohuzel ano a ne jednou, tak si to obcas obrecime, je to smutné a moc se

s tim neda deélat, kdyz tomu lidé nerozumi a nechtéji rozumet, je slozité néco vysveétlovat. *
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NP7: ,, Okoli nékdy reaguje dost negativne. Nas syn totiz na prvni pohled vypada jako
rozmazlené dité s prisernym chovani a my jsme neschopni rodice. Vzdycky nam to vadi a
porad se s tim i po letech tézko smirujeme.

NPS8: ,,...my jsme viastné zacali vyuzivat takovou tu vestu jsem autista, nemluvim,
nerozumim...Jako kdyby tam treba tval a tu vestu nemél, tak si myslim, ze by to bylo asi
horsi. *

NPI10: ,, ...ze zacatku jsem z néjakych poznamek néjakych lidi treba byla smutna, ale
ted’ uz to jako nevnimam, neresim...Ja na to reaguji vidycky okamzite, rikam tém lidem jako

«

nezlobte se, on je postizeny a oni potom se i omluvi.

Rozpad/naruSeni vztahu je zdvazna situace, kterd mize mit dlouhodoby vliv na pocit
nedostate¢né podpory. VétSina respondentll nastésti o svého partnera/manzela v disledku
péce o dit¢ s PAS nepfisla, nicméné je dobré si uvédomit, ze vSichni takové Stésti bohuzel
nem¢li.

NP2: ,, ...dité taky trochu bral jako projekt, ale ten projekt viastné, to dité jako projekt,
moc nevysel...takZe pak uplné vypnul, upiné se od ndas odstéhoval. *

NP3: ,,My jsme se s manzelem dvakrat mdlem rozvedli a ted se tedy opravdu
rozvadime...chci Fict, Ze ty vztahy jsou jako potom pri té péci jako slozity, protoze vlastné
nemdte na nic moc jiného cas...takze takovy ten spolecensky a spolecny Zivot Sel velmi rychle
do kytek. *

NP4: ,,Kdyz se zamyslim, tak se obavam, zZe péce o syna ma viliv hlavné na miij vztah

3

s dcerou, ta se ke mné chovd odtazité a zdanlivé bezdiivodné.

NPS: ,, ...je to treba nékdy vyhroceny mezi mnou a manzelem.

NP9: ,, ...manzel to vithec neustdl, je to pet let, co jsme rozvedeny a manzel dokonce
ani svym rodicim neumi odpustit, Ze vlastné dali prednost svému postizenému vaukovi pred
synem. "

Koncept Sourozenecky vztah jsem pod tuto kategorii zatadila proto, ze si myslim, ze
pokud sourozenecky vztah funguje dobfe, je nastaven dobry pfistup ze strany rodict, pak je to
pro cely rodinny systém vyznamnym podplrnym prvkem. Z rozhovori s neformalné
pecujicimi rodic¢i jasné vyplynulo, Ze jsou radi a citi tlevu, kdyz to mezi sourozenci dobie
funguje a tyto pozitivni emoce v pé¢i neformalni peCovatele jednoznacné podpofi.

NP2: ,,Jak je v puberté...je zalezla, nevsima s ho, normalné ji leze na nervy asi Ze ma

postizeného brachu...jsme absolvovali i Fadu pobytii s témi ranymi pécemi, kde se pracovalo
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jako i s témi sourozenci...tak si myslim, Ze to vnimala vidycky spis dobre, méla dostatek
kompenzacni pozornosti ode mé a manzela. *

NP3: ,,On je mladsi o 4 roky, ale on ji ma teda moc rad, musim vict, Ze to je hezky.
Ona ma casto jako takovy amoky vzteku a on uz s tim umi jako i pracovat.

NP6: ,, ...a co se tyce sourozeneckych vztahu, tak vsechny déti chapou, co dceru trapi a
snazi se ji také pomahat a navzajem se podporit. *

NP10: ,,Starsi syn to bere dobie, obcas mladsiho hlida, tak si myslim, Ze maji hezky
vztah.

NP12: ,,..vliv to melo na prostiedni dceru, je o Sest let starsi a z hlediska toho
usporadani domova to neslo jinak, nez Ze ona méla pokoj vedle dcery. Je z toho slusné
traumatizovand, tim poSkozovanim hlavné...ten efekt toho bezmocného prihlizeni nécemu
takhle brutalnimu, to prosté zanechalo nasledky...Ony védi, Ze maji byt nablizku, maji s ni
Jjako fungovat.

A zajimavé a optimistické bylo zji§téni, Ze nékteré z rodin narocnost péce a prozité
situace spiSe stmelily, coz piisobi velice podplrné, proto dalsi koncept je nazvan Stmeleni.

NP6: ,, U nas se nastésti jednoznacné vztahy v tom nasem uzkém souziti prohloubily a
zpevnily, mé se Zenou to jeste vic semklo, snazime se bdt si navzdjem oporou a resit zaleZitosti
spolecne. “

NP7: ,,S manzelem nas tento problém spis spojil. **
NP11: , ...jsem za to zpétné hrozné rada, Ze manzel vydrzel jako treba moje riizna

alternativni FeSeni a chozeni k riiznym bylinkarkam, asi si o tom myslel svoje, ale vydrzel. “

NP12: ,,Spis nas to stmelilo, naucilo nas to hospodarit s malem moznosti.

Na pocit, Ze je neformalni peCujici podpofen, miize mit velice negativni vliv selhani,
nebo nedostatek potfebné pomoci ze strany blizkych lidi, proto jsem do této kategorie zatadila
také koncept Nedostatek pomoci od blizkych osob.

NP2: ,,...méla jsem naslibovano, Ze mi nékdo bude syna hlidat treba jeden cely den
v tydnu, ale oni se pak vykroutili, Ze je to moc, Ze to nezvladnou. *

NP9: ,,Moji rodice to berou tak, Ze zahazuji sviij zZivot, obétuju ho podle nich ve
prospéch nékoho, kdo si toho viastné nikdy vazit nebude. “

NP4: ,,...manzel mél syna moc rad, ale moc se mu nevenoval...ja musim byt silnd,
protoze na starost o syna jsem sama a nikdo mi s tim nepomiize.

Kategorii nazvanou Informovanost povazuji za zvlast dulezitou, predklada totiz

pohled na to, jak se museli neformaln¢ pecujici vypotradavat s nedostatkem informaci. Toto
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dokazuje, Ze systém neni dobfe nastaven, ze sluzby nejsou dostatecné provazané. Kdyby tomu
tak bylo, byl by pristup k potiebnym informacim obecné o problematice PAS a zaroven, kam
se obratit s zadosti o pomoc a podporu, kde a jak zadat o pomoc financni, daleko snazsi.

Tato kategorie vznikla na zakladé dvou konceptl, z nichz prvni je nazvan Nahodné
informace a druhy Nedostatek informaci.

NP1: ,,Sama jsem si nasla tu specialni Skolu...nikdo mi o Zadnych sluzbach nerekl, tak
to bylo Spatné...ja tomu tenkrat nerozuméla, tenkrdt mi nikdo neporadil. *

NP3: ,, ...pracovala jsem s postizenymi detmi...jsem aspon védela, do ceho jdu a kde

«

mam hledat, ale spoustu rodin nevi.

NP4: ,, Nejhorsi je, Ze neinformovany clovek jako jsem ja, tape.

NP7: ,, Postupné jsme ziskdavali dalsi kontakty, ale spise jen vlastnim pdatranim.
Komplexni poradenskou péci jsme v zacatku nemeéli, to byl problém. Na zacatku bylo tézké se
s tim vyrovnat, hlavné proto, Ze jsme nevédéli, co nds ceka a v této problematice jsme se
neorientovali...opravdu jsme nevédeli, co mame délat...Jezdime i na pobyty, to je nejlepsi
zdroj informaci a zkusenosti pro nas. “

NP8: ,, No a my jsme vzidycky hledali sami ty sluzby.

NP9: ,,No u pediatra jsem se nedozvédeéla nikdy nic. Mam zkuSenost, Ze co si rodic
nezjisti sam, tak to prosté nevi.

NP10: , Ja jsem byla doma, tak jsem hrozné jako patrala po vsech moznych
moznostech dalsich, takze pak jsme jako vypatrali ranou péci...Ted nemam moc informace,
musim si to vSechno zase zacit potom zjistovat, co s nim bude, az dochodi tu skolu...Asi si
zjistim néco, néjaké poradenstvi a budu to zjistovat taky jako i od maminek, které uz maji
treba ty zkusenosti a uz maji starsi deti a na néjaké doporuceni.

NP11: ,,Hodné jsem to resila s kamaradkou, ta ma stejné postizeného syna, treba
prispévek na péci, ja jsem viibec netusila, Ze to bylo mozné cerpat...Vidame se porad a néjak
si prosté navzajem sdélujeme ty informace a jako podporujeme.

NP12: ,, No bohuzel ta orientace ted momentalné spis visi na téch osobdch, které skoro

vitbec nespi, jsou z toho zoufaly a jako jesté si musi shanét informace. *

Bylo ocekavatelné, Ze se v ramci rozhovori dotkneme tématu cen sluZzeb a v tomto
vztahu jejich dostupnosti. Dalsi je tedy kategorie Finance, ktera je rozd€lena koncepty
Nedostatek a Dostatek.

Nedostatek:
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NP1: ,,...problémy na socidlce...tam byla néjakéd baba...ta jako se mé& ptala, proc¢
vibec potiebujeme piispévek na péci. Takze diky ni jsem pfiisla tedy o né€jaké penize...No do
té doby jsem méla tfi tisice pfijem a byt jsem platila ¢tyfi a pul tisice a nikoho to nezajimalo,
kde ty penize vezmu.*

NP2: ,,Je to pro mé i financni strop, protoze vic toho prosté ani neuplatim, mam
strasnou hypotéku a strasny naklady. Takze vic urcite nemuzu. *

NP6: ,,4 co se tyce financi, tak se vydaje jednoznacné zvysily, protozZe se snazime pro
uvolnéni a pohodu dcery dopravat ji terapie, rehabilitace a také navstévujeme logopedii a
kupujeme potrebné specialni pomiicky.

NP8: ,, ... no, a navic ty finance, my tieba teda vyuzivame opravdu co se da...a za ten
mésic nds to treba vyjde na 16 000, to ani nepokryje prispévek na péci. Ty sluzby jsou takhle
drahy pro autisty, protoze jsou jeden na jednoho, a proto je jich taky nedostatek...A treba
kdyz chodite na logopedii, tak vam to plati pojistovna, ale jako treba hipoterapii vam
nezaplati, Ze jo, to vSechno plati ty rodice sami, za tri hodiny prosté hromada penéz.

NP12: ,, ...ano, je to slozité a taky dost drahé...je to uplné priserny, no clovék pracuje
s tim, co md, ale bohuzel je to také o tom, Ze my na to jako vlastné uplné treba nemdame
penize. To se plati ty sluzby, prosté vSechno se plati...Fesime néjaké nadacni penize, protoze
Jinak bychom to prosté nedali, a to vilastné my s manzelkou oba pracujeme. TakZe ten prijem
mdme a cely ten prispévek viastne dcera ma ve ctvrtém stupni, tak jde vlastné na ty sluzby, ale
stejné to nestaci.

Dostatek:

NP4: ,, Manzel vydeélaval dost penéz, a tak jsme nouzi nikdy netrpéli.*

NP7: ,,Diky tomu mizZeme oba s manzZelem pracovat...i diky prispévku na péci
financné zvladame.

NP11: ,,...5kolka v miste bydlisté nesla...nasli jsme si soukromou Skolku...byla
drahd.

NPO: ,,Byly tam dobré penize, ty se prosté v baru vydélaji sndz, potrebovala jsem je,
na domdcnost na vSechno jsem sama, takze to bylo jako docela jediné reseni. *

NP10: ,,...treba za diagnostiku se plati sSileny penize...zkousSeli jsme spoustu véci,
muzikoterapii treba v Praze...tak jsme potom chodili na hipoterapii. Hledali jsme a stalo to
spoustu penez...Tim, Ze ja pracuji, tak my opravdu ten prispévek na péci miizeme, syn ma treti
Stupen, dat cely na tu péci.

Je tfeba vzit v potaz, Ze fada rodin nevyuziva tolik sluzeb, a pfesto je na svém

finan¢nim stropu. Alarmujici je, pokud se jednd o rodinu, ve které pracuji dva dospéli lidé.
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BohuZel nedostatek financi, které by v dostatecné mife pokryly potfebné asistenéni a
odlehcovaci, ¢i ambulantni sluzby, uvrhuje rodiny do zaarovaného kruhu. Musi bud’ zlstat
doma a ptispévek na péci se tak stdva ndhradou jejich pfijmu, a tudiz nemize byt utracen za
zminéné sluzby. Nebo ma neformalné pecuji ,,Stésti”, ze mu zaméstnavatel vyjde vstiic a

nabidne zkraceny uvazek, ale to zase pracujici nepobird plny piijem.

Dalsi kategorii je Pristup. Vynatky z rozhovort, které se dotykaji této kategorie, by
mély priblizit, jak v pribéhu ziskavani diagndzy, hledani sluzeb a informaci fungovaly
jednotlivé instituce. Tato Cast se dotkne oblasti Skolstvi, zdravotnictvi a socialnich sluzeb. Je
pozoruhodné, Ze ani v jednom rozhovoru jsem nenarazila na neformalné pecujiciho, ktery by
dostal komplexni informace. Hodné ¢asto dobfe fungovala oblast Skolstvi, ale bohuzel pouze
na urovni specidlni, ve které pracuji odbornici na specialni pedagogiku €asto s dlouholetymi
zkuSenostmi s détmi se zdravotnim postizenim.

Prvni z konceptii jsem nazvala Spatny odbornik. Je zde zachyceno, jak se neformalné
pecujici museli vyrovnat s nevhodnym, nebo necitlivym pfistupem odbornika, ke kterému §li
s divérou pro podporu a pomoc.

NP1: ,,No vite co, jd jsem méla jednu Spatnou zkusenost s pracovnici Prahy 10...pani
doktorka starsiho véku, lécila postaru a ty léky, co napsala synovi z nej udélaly slintajici
zviratko, ktery mé jako neustale napadalo...a vyustilo to vlastné v hospitalizaci...méla treba
problémy i na socialce, mé treba zvorali prispévek na péci.

NP2: ,,Syn tam mél asistentku, nebyla uplné prijemna, tak jsme to vydrzeli par mésicu
a bylo to silené“

NP3: ,, ...jd s lékarema nemam dobrou zkusSenost...uz méla tolik lékii, Ze upadla do
bezvédomi a vitbec mé nepozndvala, tak ja jsem prosté védéla, ze uz je otravend...méla jsem
nalepku jako blazniva matka...ptala jsem se, co ji davaji za léky, proc ji to pichaji, proc ji
delaji tohle a oni mé nenavideli, a to bylo jako hroznytak mi pani doktorka rekla...tyden po
porodu...zZe jsem matka vrazedkyné, Ze to je moje chyba, co se dceri stalo...tak tam dceru
nosily sestricky...pak jsem si ji ja vzala do naruce. Tak mé servaly, Ze me upadne...

Tato respondentka méla bohuzel vic negativnich zkuSenosti, dalsi byla s fediteli na
béznych zakladnich Skolach v misté bydliste.

NP3: ,,...pan rFeditel na jedné zdkladce rekl, Ze se musi zeptat rodicu, jestli nas miize
prijmout...a na druhé zdkladce nam zase pan reditel vysvetlil, ze kdyz ma dcera epilepsii,

rozhodné ji nemiize prijmout. **
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NP4: |, Zpéetne jsem zjistila, Ze to nebyla dobrad volba, protoze pani Necasova toho o
autismu moc nevedéla...a k synovi se chovala a pristupovala k lécbe jako by byl dusevné

nemocny. “

Zaroven je tfeba upozornit na nevhodny pfistup organizaci, se kterym se respondenti
také setkali, tento koncept se nazyva Spatna instituce. Do tohoto konceptu jsem zatadila i
zkusenosti respondentti s neflexibilnimi institucemi.

NP1: ,, ...sluzby...uz jsem zazila celkem troje. Dvoje byly blby, co se tyce prostoru a
chovani persondalu. *

NP2: , ...hlavné celkové nedavali synovo poSkozovani...asistentka...to byla néjaka
uklizecka, které potrebovali doplnit uvazek a tam to prosté nefungovalo...i od vedeni té
organizace i od asistentky vzeslo, Ze to nepiijde, zZe to sebeposkozovaini nedavaji, zZe si to
nechtéji vzit na triko.

NP3: ,,...ja jsem zjistila, Ze ty doktori neposlouchaji tu matku, co vikd, oni si vidycky
mysleli, Ze jsem se zblaznila, oni viitbec nebrali to, co ja vikam...jezdila k nam Diakonie, ale
prosté jednou treba za t¥i za Ctyri mésice...ale bylo to malo a spis to bylo tak, Ze prijeli,
privezli par hracek dceri...Ale byly by treba super ty sluzby na zacatku, kdyby jako opravdu
prisel nekdo, kdo by vas naucil, Ze se nemiizete vystavit ze vsech sil, jako ze nemuiZete délat
vSechno...za to bych byla vdécna. “

NPS: ,,Jen problém byla doba, kdy Skolka koncila, to bylo v piil ctvrté. Méla jsem
pocit, Ze vSichni predpokladaji, Ze kdyz ma nékdo postizené dite, tak ze miize byt snad driv
doma z prace...5li k zapisu tady do spadove Skoly a tam se teda uplné netvarili, ale zapsali
ho...

NP7: ,,...dité ve véku dvou let do péce zadny psycholog nechtél, ze pry az od Sesti.
Kontaktovala jsem ais Sest detskych psychologii a prijal nds pouze jeden. *

NP9: ,,..v APLA, ted je to Nautis...tam jsem ztoho byla uplné neskutecné
zklamana...nikdo v podstaté nepomohl, tak to bylo formou toho, Ze si s nim pohrali a tim
veSkerd néejaka rada nebo pomoc jako skoncila...No tak na socialce mé nikdy urcité nikdo
neporadil. *

NP10: ,, ...zklamali na té neurologii, kdyz nam teda tehda vekli na prvni dobrou, Ze
teda nikdy chodit nebude, to mé zklamalo. Je potieba si opravdu ovérovat nazory odborniki. *

NP11: ,,...Skola v misté bydliste nesla, protoze ucitelky rekly, Ze podavat prasky
nebudou...porad jsme chodili na néjaky klasicky preventivni kontroly, nikde nikdo nic nevidel,

nezaznamenal...mé k nému viibec nepustili, poslali mé domii...takze si dovedete predstavit,
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Jjaky to pro mé bylo...nez ho preloZili na normalni oddéleni, tak jsem za nim asi dva nebo tri
dny nemohla...a ja si pamatuji, ze jsem videla ho sedét na té postylce, byl cely ubreceny,
ziejmé tam ty tri dny brecel, nemohl viitbec mluvit, jak mél vyivany hlas. A ke mné se chovali
strasné, zadny informace mi nedali, nic...Bylo to prosté divny, ale porad jsme nebyli jako u
néjakého specialisty...No ale abych dostala néjaky navod jako treba co s tim, co nemam délat,
nebo jako jak s nim pracovat, to vitbec...zacali vozit do sluzeb denniho stacionare...ja musela
ve tri prijit z prace, abych ho pres tu silnici prevedla, to bylo absurdni...Leontyn...na oko to
vypadalo vsechno dobre, ale jako by my jsme s tim vitbec nebyli spokojeny...ono to bylo i

videt. Takze syna treba nechali cely den v posteli, nic ho nenutilo vyleézt.

Dal$im konceptem, ktery negativné dopliiuje obrazek o fungovani odbornych sluzeb
na poli socialnim, zdravotnickym i Skolskym je Absence/nedostupnost sluZeb.

NP1:,,To je jediny, co bych vlastn¢ jako chtéla, vic pobytl, abych si odpocinula.*

NP2: ,No a ted’ vlastn¢ v souc¢asné dobé jsou ty rané péce pry hrozné vytizené, a i
v APLE se dlouho ¢ekd na diagnostiku, a dokonce i na tu ranou péci. Je to blby.

NP3: ,,...ta rana péce k nam jezdila z Prahy, nema dostatek persondlu, nemd tu
potiebnou kapacitu...aby se nasel domov, kde by dcera mohla byt. JenomzZe my nic takového
nemuizeme najit, protoze vsude jsou mentalné postizené deti...Taky bych nechtéla, aby byla
dcera na druhém konci republiky. My bysme chteli udrzet ty vztahy.

NP4: ,, Nejschiidnejsi se mi zatim zda chranéné bydleni. Ale na néj jsou urcité dlouhé
Cekaci doby a neznam blizsi moznosti.

NP6: ,, ...radi méli pro nas i dceru dostupnou ABA terapii, kterd by ale byla vedena
profesiondlem “

NP7: ,,...vyuzivali odlehcovaci sluzby v jiném mésté, v tom nasem podobnou nabidku
nemdme...S tim, zZe vime, zZe volnych a vhodnych mist pro takové lidi moc neni a uz vitbec né
v miste naseho bydliste.

NPS8: ,,...Tam bylo tehdy objednani néjaky rok, rok a piil a jako kdyz to reknu v té
zoufalé situaci, tak prosté to je beznadejny, to je hrozné dlouha doba...No bylo to strasny, ale
ja mam pocit, ze jak ty sluzby nejsou, tak co si nevyivete, to nemate...vyloZené maji psano, Ze
neberou autisty...urcité by bylo lepsi, kdyby byla dosazZitelnost sluzeb vetsi. Hlavné téch

odlehcovacich...My vime prosté, jaka ta situace je, Ze ty sluzby prosté nejsou dostupné. Nautis

md jeden barak, tam prosté je 80 lidi na cekacce. “
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NP10: ,, Tam jsou ted hrozné cekaci doby. Ja vim, Ze ten autismus se da diagnostikovat
na riiznych mistech, my to mame teda od té psycholozky z Krce, ale treba za diagnostiku se
plati sileny penize a cekaci doby jsou tam treba i trictvrte roku. *

NP12: ,,No problém je ten, zZe tehdy tady vlastné nebylo viitbec nic, zadné alternativy,
ted’ tady treba néjaky terapie jsou...jsme potom chytili to Aut-centrum...ona praktikovala
ABA terapii. Jinak tady ale jako nebylo nic...No a tam zacalo to naSe prozrieni, Ze jsme
vlastné zadnou takovou, ke by ji prijali, neobjevili...oni chodili tak jednou za 6 tydnii. Jo, to
bylo malo. Idealni by bylo tak jednou tydné...nas nikdy neodmitli...Na rozdil od toho zastupu

“«

ostatnich sluzeb, ktery ty autisty, a predevsim ty s chovanim ndarocnym na péci odmitli.

Protikladem byly pozitivni zkuSenosti s odborniky i1 sluzbami. Koncepty jsem nazvala
Spokojenost s odbornikem, Dobré a provazané sluzby.

Spokojenost s odbornikem reprezentuji nasledujici uryvky z rozhovorut:

NP1: ,, ..pediatr se mé libil...ten mi viastné potom 7vekl, Ze bych méla mit
psychiatricku...pomohl jeden pan doktor...takze zména lékii pomohla.

NP2: ,,...a méli jsme fakt stesti na dobrou poradkyni...asistentka...co ji mame tedkon,
ta je skvéla...domact asistence...funguje...méla jsem dobré zkusenosti s asistentkami. *

NP3: ,, ..mdam treba dobrou zkuSenost s neurologem a stim je teda uzZasna
spoluprace... specialni $kola...to mam fakt dobrou. *

NP4: ,, ...psycholozce Opekarové.. jeji pristup byl bajecny, presné védéla, co mame za
trapeni a se synem provedla hodné testit a ona urcila jeho diagnozu...ucitelé maji evidentné
vzdeélani v oboru specialni pedagogika, ale hlavné pracovnici maji k détem krasny vztah.

NP6: ,,...chodila do specialni logopedické Skolky...zase veliké sStésti na prijemné a
schopné ucitele a asistenty...podporu pani reditelky...rand péce Diakonie...vidy spokojeni,
méli jsme moznost s nimi probirat nase obavy a nejistoty, byla to dobra podpora...vyborna
prace pani logopedky ...navedla na kurzy ABA terapie a vyrazné nam pomohla. “

NP7: ,,...byli jsme odborné vedeni pouze pani psycholozkou, ktera pro nas ziskavala
potiebné kontakty a radila nam, kam se muzZeme obratit s pomoci...v soucasné Skole mame
ucitelku, ktera se poslednich 16 let specializuje na déti s PAS...odborné vedeni je opravdu
nutné.

NPO9: ,, ...chodili na nacvik komunikace k logopedce, ta taky strasné moc pomohla...v
té Skole je skvéla pani reditelka a taky jsou tam zkuseni pedagogove, je videt, Ze maji praxi a

‘

vi, co déelaji.*
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NP10: ,,...dobrou détskou doktorku, poslala na neurologii v Krci, provedli radu
vySetieni...manzel ma sestrenici v lecebné Luze Kosumberk...ona nam rekla, Zze neni na co
Cekat...to ona nam vSechno poradila...tam se na néj podival jejich pediatr, neurolog a jejich
fyzioterapeutka...soubézné jsme resili ten autismus...na doporuceni k détsky psycholoZce pani
Krejcirove v Krci...a jsme spokojeny...hlavné ty lidi na zacatku, Ze prosté detska doktorka
byla uzasna, pak manzelovo sestienice a ty lidi v té lécebné, kteri pomohli tomu, Ze syn
chodi...lidi z té rané péce...vsichni byli skveli a pomohli nam. *

NP11: ,, ...jsme se taky dostali k psychiatricce, ta nam dala leky, které lépe fungovaly,
mohli jsme vysadit ty puivodni na tu agresivitu a ta agresivita se nevratila. *

NP12: ,,...jsme se dostali k psychiatre, ktera byla jako zaroven détskou psychiatrou a
ta byla viidna.

Rozhovory ukdzaly i dobré zkuSenosti se sluzbami a provdzanost nékterych z nich.
Dobré a provazané sluzby:

NP2: ,, Dostali jsme se diky tomu do sluzeb rané péce Eda...K diagnoze jsme se dostali
tésné pred tretim rokem. Soucasné...v APLE k doktorce Rysankové...a méli termin v té dobé i
k doktorce Krejcirové z Krce..méli jsme dvé rané péce, jednu rakovou a jednu jako
autistickou...to jsem se citila jako dobie podporend...ta rand péce na to navazovala
perfektné.

NP5: ,, ...prosté jsme se sverili s ditverou k doktoriim a $li tam, kam nds kdo poslal a
co nam kdo poradil...v tom Skolkovym veku, tam opravdu ta pomoc byla...ale celkové to
prostiedi bylo dobré, do Skolky chodil rad...jako pani ucitelka tridni nam spadla z nebe, on
na té zakladce udélal strasny pokrok, tu Skolu jako miloval....myslim, Ze taky diky tomu, Ze ta
Skola byla mala, vsichni se tam znali...tohle bylo pro syna zasadni, ten kolektiv, ktery ho
prijal...specialni a socialni pedagogové, meéli odbornost a myslim, Ze jako k tomu jeste byli
fajn ucitelé, Ze to uméli a dokazali ty deti hodné naucit.

NPé6: ,, Vse zacalo pediatrem, ten s nami probral nase podezieni...posle na vySetreni
na neurologii...tydenni neurologické vysetieni...rodinny psycholog...doporucil navstévu
Nautis pro finalni potvrzeni diagnozy. “

NP8: ,, ...specidlni Skola na sidlisti...jsme spokojeny s tim pristupem...on je tak hlucny,
tak ja tim jejich pristupem nemam pocit, Ze jsme tam na obtiz.

NP9: ,,...chodi taky do specialky, tam to musim taky vychvalit. Musim Fict, Ze

zkusenosti se Skolama mdam opravdu dobry...diky specidlni Skolce jsem se dozvedela o

zarizeni socialnich sluzeb...mi to hodné pomaha ty odlehcovaci pobyty.
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NP10: ,, ...specialni skoly...a vidycky je to vsude o tech lidech...takze uz jsme vsichni
zvykli, ucitelky, asistenti a vSechno funguje dobre...ted spolupracujeme s tou Skolou, se
zarizenim v Berouné a pak vyuzivame socialni sluzbu osobni asistence.

NP11: ,,On je tam rad, kdyz je tam néjaky problem, oni mi zavolaji, daji mi ho na
ucho, ja ho trosku jako zmotivuji a ono to takhle fakt funguje.

NP12: ,,4 pak zacalo to kolecko, co by to mohlo byt, to vyvrcholilo v Motole na

neurologii...s tim, Ze nam rekli, at' se obratime na Nautis...my jsme vybirali z téch dvou

ranych péci, to nam poradili v Motole.

Pro ¢lovéka je dilezité, kdyz miize uplatnovat své vlohy a v praxi pouzivat to, co umi,
co d¢la rad, co mu jde. Ne jinak je tomu i u neformélné pecujicich osob. Bohuzel pro nég, diky
narocné péci, neustalému feSeni zalezitosti kolem zdravotniho postizeni jejich ditéte, shanéni
informaci, penéz, zafizeni, doktorti a $kol, je seberealizace, traveni volného ¢asu zpisobem,
ktery je naplituje a styky s prateli Casto v lepSim ptipadé na poslednim misté a Casto na toto
vSe neformalné pecujicim nezbyva nejen cCas, ale hlavné energie. Proto dalsi kategorii, kterou
jsem do praktické ¢asti zaclenila, je Seberealizace.

Tuto kategorii utvorily ¢tyfi koncepty. Prvni znich dostala oznaceni Nenaplnéné
poti‘eby.

NP1: ,, ...a pak jsem si Fekla, zZe to nejde. No a od té doby vlastné jsem zaméstnanad
nebyla...ta péce o syna je narocnd, takze to asi ani neslo...takze kradu pro sebe cas. “

NP2: ,,Jad jsem méla par peknych nabidek na malé uvazky, které jsem i oplakala...jsem
rada, ze mam ted’ par volnych chvil, ze zvladnu nakoupit, Ze néco udélam...Snazim se aspon
po vecerech delat néco seberealizacniho...rada bych aspon néjakou seberealizaci, néjakou
praci.

NP3:,,Jd jsem chtela do prace, délat néco hlavou, prosté pracovat a nikdo mé za tech
podminek viastné jako neprijal. Ja jsem hledala dlouho Rikam, bylo to jako ndrocny.

NP4: , Jet nékam bez nej pro mé bylo hodné osvobozujici a hodné jsem si
odpocinula.

NP6: ,,Je to slozitejsi a opravdu to vaimam tak, Ze si dovolujeme jen to, na co mame
odvahu.

NP7: ,,Miizeme délat jenom takové aktivity, aby mohl syn byt s nami, a to je velky
probléem...Mist, kam miizeme, je opravdu mdlo...Musime to ale vydrZet, protoZe mame

‘

starsiho syna. *
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NP8: ,,No ja jsem piivodné pracovala v O2, takze tam to bylo uplne nemyslitelné, aby
mé néjak prizpiisobovali pracovni dobu. “

NPO: ,,Ano, je to viastné v§echno na ukor mého spanku...syna vyzvednu a zbytek dne
se cely muj sveét toci podle jeho nalady, podle jeho potieb.

NP12: ,, No nemiizu rict, Ze by byl nékdo z mych pratel treba pripraveny jako néjakym

«

zplisobem se prizpiisobovat tomu, abych ja mohl treba aktivity provozovat tak, jako driv.*

Dalsim konceptem v této kategorii je Dobi'e naplnény volny cas.

NP1: ,,No ano, spis ale jako abych se treba mohla dat ostiihat, nebo abych mohla
k doktorovi, ale do kina a do spolecnosti taky.

NP2: ,,...projet se na kole...a treba jedeme na vylet, lézt po skalach, nebo néco
takového, spis, co se da stihnout za ty dve hodiny asistence. *

NP3: ,, Volny cas travim vyhradné se synem a viibec mi to nevadi, je to pro mé skvély
partik na kolo, lyze, plave, provozujeme pési turistiku, chodime do kina, divadla. *

NP6: ,,Snazime se travit spolecny cas vsichni dohromady, nebo se délime, je nds
hodne.

NP9: ,,J8 rada béham, rdada plavu...Je to pro mé relax. No a cas mam, kdyz je syn ve
skole. *

NP10: ,,Mé hodné pomohlo, kdyz potom syn byl vétsi a ja mohla zacit jezdit na ty

Sachové turnaje, protoze vilastné predtim jsem byla hodné doma, a to pro mé bylo tézké. *

Stejné tak do kategorie Seberealizace patii Styk s prateli.

NP2: ,,Mam novy mezi autirodici, ¢ast zustala, cast Sla do hdje. Potkala jsem nové
skvele lidi.

NP4: ,, Mdam kamaradky stejné krevni skupiny, se kterymi podnikame hlavne vylety.
Syn zadné kamarady nema, tak chodi samoziejmé s nami a kamaradky ho berou, ale na
vyletech si s nim nikdo nepovida.

NP6: ,, Ono je to spis naopak, nejen, Ze jsme o zZadné prdtele neprisli, ale navic jsem
diky novym kontaktiim a novému smeérovani nové pratele ziskali.

NP7: ,, Ano, okruh pratel se u nas zmensil. “

NP8: ,,No a snazim se ja i oba s manZelem si udrzet ty pratelské vztahy, a to

fungovani, abychom se prosté nezblaznili.
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Posledni koncept z této kategorie je Vyhovujici forma zaméstnani. Jak uz jsem vyse
uvedla, pokud se neformalné pecujicim nedafi vyjednat si specialni podminky prace, dostavaji
se do zaCarovaného kruhu, ktery je mize dovést az k totalnimu vycerpani.

NP3: ,, Pracuji malinko, jenom tieba deset hodin tydne. Ale je to uplné presné
akorat...myslim si, Ze nejduleZitejsi je z toho nemit primarné jenom tu péci...Neumim si to bez
toho uz predstavit. Je potieba vedet, ze kdyz clovek jenom pecuje, tak zabredne.

NP4: |, Ano, v dobe, kdy syn chodil do specialni Skoly jsem pracovala na zkraceny
uvazek, zaméstnavatel mi to umoznil.

NP5: ,, ...nejdriv jsem si myslela, ze nebudu moct jit do prace, ze si budu muset najit
treba nejakou praci taky v miste bydliste na néjaky maly uvazek...tak se to seslo, muj
zaméstnavatel vilastneé me oslovil, jestli se nechci vratit...neumim si predstavit, ze bych musela

‘

chodit do prdce, kde bych byla od osmi do ctyr.

¢

NPS: ,,Syn chodi do skoly. Takze ja taky chodim na zkraceny uvazek do prace.
NPO: ,,...mi nabidl kamarad, Ze mé zaméstna. *

NP10: ,, ...ja to mam tak néjak jako nakombinované s néjakym homeoffice a s flexibilni
pracovni dobou, abych viastné mohla syna vyzvedavat vcéas ze Skoly, nemam typickou
klasickou praci.

NP11: ,,Jd jsem OSVC. No a jsem sobé viastnim panem v podstaté da se Fict, takze se
to nejak jako dari, davilo i tohle to.

NP12: ,,Jsme oba dva zaméstnany. Mdame svoje zaméstnani, a jesté mame takovou
vedlejsi ¢innost...manzZelka to ma hodné prizpiisobeny, vysli ji prosté v zaméstnani vstric, mé

taky, mam sniZeny uvazek.

Posledni kategorii, kterd uzavie vypovéd o tom, jak sloZité situace neformalné
pecujici osoby fesi, je kategorie nazvana Emoce. Nejprve jsem stanovila koncepty podle
jednotlivych druhtit emoci, je jich mnoho. V zépisech rozhovori Ize najit 1 pozitivni emoce
jako tuleva, spokojenost, jistota, ale vic emoci a se silné¢jSim nabojem bylo téch negativnich
jako smutek, vztek, litost, obavy, nejistota, inava, nespokojenost a vyCerpani. Nakonec jsem
zvolila sdruzeni konceptii pod nazvy Pozitivni a Negativni. Také zde musim uvést, ze pfi

realizaci rozhovorti byly emoce n¢kolikanasobné silnéjsi, nez vyzniva ze zapist.

Pozitivni:

¢

NP2: ,, ...citila jsem se dobre podporend.

3

NP3: ,, ...takzZe to uz se mi ulevilo.
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‘

NP5: ,, ...to zjisténi bylo spis ditvodem k oslavé. *
NPO9: ,,...a ja mam radost, Ze pomalu sedm let prace se vyplatilo.
NPé6: ,, ...jsme spis citili ulevu, Ze uz vime. *

NP11: ,,No a samoziejmé co se tyce situace doma, tak tam se vsem jako obrovsky

viastné ulevilo.
Negativni:
NP1: ,,...chtéla bych mit jistotu, Ze kdyz budu muset treba do nemocnice, tak aby se o

néj jako nékdo postaral.

NP2: ,,...jsem prosté delala maximum pro preziti. No tézko rict. Blbé jsem se s tim
vyrovnavala...zacal a jsem padat strasné na hubu. Zacalo mi to vadit...jsem i
oplakala...doma bylo dusno.

NP3: ,...a to bylo jako hrozny...fakt jsem se urazila...psychicky jsem se zhroutila...ja
Jjsem se zhroutila, ja uz jsem byla vycerpana...ze jsem ani nespala v noci a byla jsem troska,
to bylo hrozny...jsem porad ve stiehu, ale ja uz vlastné nechci. Nechci furt na vSechno
myslet. *

NP4: ,,Ja musim byt silna...a viibec netusim, co s nim potom bude.

NPS5: ,, ...nemdme dobry pocit.

NP6: ,, ...tézké obdobi.

NP7: ,,...nevédeli jsme, co nds cekd...dési nas myslenka...co se synem bude, jestli
bude o néj dobre postarano. “

NPS: ,,...jsem jeste porad byla nastvand...jsem syna prosté nenavidéla...ja jsem ho
viastné nesnadsela...jsem se proste uplné zhroutila..ja jsem se prosté hystericky
rozbrecela...To Fesime, a to nas tizi.

NPO: ,, ...rozbrecela jsem se...bylo strasné tézké o tom mluvit nahlas a pripoustet si
fo...ono je to tezky, ale je taky tézké pak zustat na to vsechno sama. *

NP10: ,,...vystvali syna z té Skolky, aby méli klid...Vnimali jsme to jako podvrh a
nebylo to uplné jednoduché.

NP11: ,, Nemohla jsem o tom vithec mluvit, to bylo fakt tézky, jako Ze se ho zbavuji...Ja
musim doufat.

NP12: ,,...uz to bylo jako vycerpavajici...a to uz bylo jako Sileny...Nejtézsi bylo ustat
to sebeposkozovani, ve kterém se jako nedalo vydrzet...bylo nutné vérit...ze se to zlepsi...byl

to...des...jsme se strasné bali...cim vic jsme byli vycerpany, tim ona byla horsi.
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5 Diskuze

V této Casti prace bych rada diskutovala, jakym zpiisobem bylo provedeno kvalitativni
Setfeni a jaké diky zvolenému postupu ptineslo vystupy.

Cilem vyzkumného Setfeni mélo byt zprostfedkovani vhledu do zivota neformalné
pecujicich osob. Chtéla jsem zachytit, s ¢im se potykali, potykaji a také, co je ve sméru péce o
jejich dit¢ s PAS ceka. Zaroven jsem chtéla porovnat dostupnost sluzeb v Praze a
Stfedoceském kraji.

Domnivam se, ze prostiednictvim rozhovorti a jejich rozboru se potvrdilo, ze
neformdlné pecujici osoby se musi potykat s mnohymi ptekazkami, které jim klade do cesty
systém, ktery nedokaZze v¢as podchytit potencionalné ohrozenou rodinu.

Jsem presvédcena, ze systém by mél zarucit intenzivni podporu rodiné v ptipade, ze
bylo detekovano podezieni na vyskyt PAS. Dle mého nazoru by mély existovat dvé linie,
kudy by k rodin¢ plynula podpora, a hlavné zésadni informace a instrukce, kam se obratit.
V jedné linii by mél spustit akci pediatr, ktery by mél byt diky pravidelnym preventivnim
kontroldm u ditéte prvni, kdo z odbornikli upozorni na nerovnomérny vyvoj a ovéii, zda toto
muze byt zplusobeno poruchami autistického spektra. Tento nasmérovat rodinu na
neurologické vySetieni, navstévu détského psychiatra, ¢i psychologa. Na konci této prvni faze
by méla rodina odchazet od odbornika s jistotou, co se bude dit dal. To podle mé znamena
bud’ s diagnézou, nebo maximalné s odlozenim vySetfeni na urcitou, ne dlouhou dobu a
informacemi, co mohou rodice délat pro zlepSeni vyvoje svého ditéte.

Dalsi linii by mélo byt vyslani rodiny na cestu za ranou péci, ktera se specializuje na
déti se zdravotnim postizenim, diky které by rodina dostala potfebnou podporu, informace a
navazani na nasledné sluzby, jako je osobni asistence, odlehcovaci a ambulantni sluzby, které
by mohla rodina zacit ihned, ¢i v potfebné dobé vyuzivat. Také by obdrzela informace o
moznostech, které v misté bydlisté nabizi oblast Skolstvi. Rand péce by méla upozornovat na
moznost inkluze do béZznych Skol a probrat s rodinou jeji mozné vyhody a rizika a také
informovat o formé& specialniho Skolstvi. Pfedstavuji si, Ze prostfednictvim pracovnika rané

péce by rodina méla byt informovana i 0 moznostech ¢erpani podplrnych finan¢nich davek.

Pokud se zastavim u samotného provedeni rozhovori a sméfovani otazek, tak jsem si
az po jejich skonceni a rozboru zdznamt uvédomila, Ze by byvalo bylo tfeba se vice doptavat
na souvislosti mezi jednotlivymi popisy situaci. Naptiklad pokud respondent/ka uvedl/a, ze
nebyli navazani na ranou péci, pak jsem se méla doptat, zda to bylo kvuli jejich rozhodnuti
tuto sluzbu nevyuzit, ¢i o ni nebyli viibec informovani. Toto by byla cenna informace. Stejné
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tak jsem se detailn€ji nevyptala na praci pediatra, zda pojimal a pracoval s néjakym
podezienim na nesrovnalosti ve vyvoji ditéte. Casto jsem spise nechala vypravéni plynout a
myslim, ze tato taktika by se spiSe vyplatila u rozhovort, které by nebyly takto limitovany
¢asem a zpusobem provedeni.

Dalsi zajimavy moment po analyze rozhovorti bylo zjisténi, Ze ani socidlni sluzby
nejsou dostatecné provazdny a nemaji dobfe nastaveny mechanismus, jak o sobé dat
neformalné pecujicim védét. Jeden respondent uvedl, Ze by bylo ideélni, kdyby v ramci statni
spravy, nejspiSe krajského ufadu, pracoval vztyény socidlni pracovnik, ktery by v piipadé
detekce potencionalné ohrozené rodiny vlastné manazeroval pifisun podpory, pomoci a
informaci a aktivizoval by potfebné sluzby na vSech polich (socialnim, zdravotnim,
Skolském...), pokud by potiebné sluzby nebyly, byl by kompetentni lobovat za jejich ztizeni.
Je to dle mého dobrd myslenka, nicméné stale zistava otazkou, jak tedy uvédomit a viibec
podchytit tyto potenciondln¢ ohrozené rodiny. Rozhodné se domnivam, ze by mélo byt
v zajmu statu tyto rodiny podpofit, aby se nerozpadaly, aby zbyte¢n¢ netapaly, a zejména by
se stat mél snazit, a to idealné prostfednictvim krajskych a obecnich ufadl, zajiStovat
dostupnost potiebnych sluzeb pro vSechny své obyvatele. Zde podpora ze strany systému pro
neformalni pecovatele velice vazne, témét vSichni zminili, Ze nevi, co bude s jejich
potomkem, aZ oni se nebudou moci postarat. Je to pro tyto lidi obrovska nejistota a vlastné
jedina jistota, kterou v souCasné chvili maji, je ta, Ze sluzby pro autisty a zejména pro ty
s chovanim narocnym na péci, neni dostatek pobytovych zafizeni.

Nakonec musim zkonstatovat, ze pokud bych tento vyzkum méla opakovat, zvazila
bych jiny zplsob vybéru respondenti. Ne snad proto, ze by svymi zivotnimi zkuSenostmi
nepostacovali, ale spiSe proto, ze pokud by byl dan diraz na priifez vékovou strukturou deti
s PAS, Iépe by se porovnavala funk¢nost systému v case, pokud bych méla informace od
neformalné pecujicich naptiklad z doby pted 20, 15, 10 a 5 péti lety. Také jsem dostatecné
neohlidala vyrovnanost mezi zastoupenim respondentli z Prahy a Stfedoceského kraje, proto

nebylo mozné porovnat dostupnost sluzeb.
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6 Zavér

Na zévér bych shrnula vystupy, které vzeSly =z analyzy rozhovorti v ramci
kvalitativniho Setfeni. Mizeme shrnout, Zze co se ty¢e podpory ze strany neblizSich
ptibuznych, zejména pak rodi¢l neformalné pecujicich osob, ¢i sourozencti déti s PAS a
partnerti/manzell, jsou neformalni pecujici, ktefi se ucastnili rozhovorti, podporovani ve
velké mife. Zejména v ptipad¢, kdy vztah manzelt/partnerit byl zachovan, §lo pfedevsim o
zasadni psychickou vzajemnou oporu.

Neformélné pecujici se musi potykat i s mnoha nepfijemnymi reakcemi ze strany
okoli, bohuzel v tomto ptfipad¢ jsou motivy téchto reakci riizné, ovSem dalo by se fici, Ze by
jisté mohla pomoci vyrazngjsi osvéta vefejnosti v tom, co PAS obnasi a jak se projevuji.
V tomto ohledu jiz vykonal zna¢ny kus prace spolek Déti uplnku s jejich dokumentem o
rodinédch s détmi s PAS.

Dle mého nazoru stile pal¢ivé téma je nedostatek informaci, které si neformalni
pecujici musi Casto shanét sami, ¢i se k nim dostavaji mimodé&k a ndhodou. To je bohuzel jen
dalsi poukazani na nedostate¢nou podporu ze strany systému.

Velkou kapitolou je dostupnost a provazanost vSech sluzeb, mysleno tim nejen
socialnich, ale nabidky vzdélani a zdravotnické péce jakozto sluzeb pro déti s PAS a jejich
rodiny. Jiz jsem né€kolikrat zminila, Ze problémem je jejich dramatickd neprovédzanost a
obecné nedostatecnd spoluprace napiic¢ témito sluzbami. Toto z vyzkumného Setfeni myslim
jednoznacné vyplynulo.

Pro vylepSeni finan¢ni situace neformalné pecujicich by bylo nutné, aby pecujici méli
moznost Cerpat takovy prispévek na péci, ktery dokdze pokryt potfebné penzum
odpovidajicich socidlnich sluzeb v mife zdravotniho postiZzeni jejich ditéte. Tyto sluzby
zaroven musi mit dobrou podporu, a to zejména financni, ze strany stitu, aby mohly
zamestnat potiebné mnozstvi lidi a provozovat pobytové, ambulantni i1 terénni sluzby.

A vneposledni tad¢ z Setfeni jednoznacné vysSlo, Ze pro neformalné pecujici je
zasadni, mit moZnost travit volny cas dle svych potieb, neztratit kontakt s ptateli a mit
mozZnost realizovat se v zamé&stnani.

Vse vyse uvedené vyrazné podtrhuje plejada emoci, které jsou ze zdznamu rozhovora

pro poteby vyzkumu vytaZeny.
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