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ANOTACE

Tato bakalaiska prace se zabyva tématem respitnich pobytli pro osoby s poruchami
autistického spektra (PAS). Cilem préce je poukéazat na dilezitost téchto respitnich pobyti,
popsat pribéh sluzby, podat informace komu, pro¢ a jak je socialni sluzba poskytovana.

Prace se d€li na dvé casti teoretickou a praktickou. Teoreticka cast se sklada
ze zakona o socidlnich sluzbach, dale se zamétuji na potteby rodin s postizenym ditétem,
vymezeni poruch autistického spektra a respitni péce. Prakticka ¢ast obsahuje zdkladni
informace o organizaci Apla Praha, Stfedni Cechy, o. s., ktera respitni pobyty pro osoby
s autismem potrada. Dale obsahuje kazuistiku divky s Aspergerovym syndromem a pribéh

jejiho respitniho pobytu.

ANNOTATION

This thesis deals with the topic of respite treatment for people with disorders
of autistic spectrum. The aim is to highlight the importance of respite treatments, to describe
the steps of the treatment, give information to whom, why and how are those social services
provided.

The thesis is divided into two parts theoretical and practical. The theoretical part consists of
the Social Services Act, further focus is on the needs of families with an affected child, the
definitions of disorders of the autistic and respite treatment. The practical part contains basic
information about the organization APLA Praha, Stiedni Cechy, o. s., that organizes respite
treatments for people with autism. It also contains a case report of a girl with Asperger

syndrome and the course of her respite treatment.
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Uvob

v ewr

mentélniho vyvoje a zdsadnim zpltisobem zasahuje nejen do zivota postizeného jedince, ale i
celé jeho rodiny. Mentalni vyvoj ditéte je diky tomuto postizeni narusen v oblastech socidlni
interakce, komunikace a predstavivosti. Je doprovazen specifickymi vzorci chovani. Mezi
poruchy autistického spektra patii détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv
syndrom, Rettlv syndrom a dezintegrani porucha. Epidemiologické studie uvadéji, ze se
v Ceské republice narodi kazdy rok okolo 200 déti s autismem a pervazivni vyvojovou
poruchou. Jednou z moznosti jak odlehéit rodindm pii naroéné kazdodenni péci jsou
respitni pobyty.

Téma ,,Respitni pobyty pro osoby s PAS* jsem si vybrala pifedev§im proto, Ze se
této problematice vénuji jiz ¢tyfi roky v rdmci své praxe osobni asistentky v Apla Praha.
V soucasné dobé¢ také pracuji na respitnim byte.

Vzhledem ktomu, Ze byvdm casto v kontaktu srodi¢i, vim, Ze respitni
pobyty jsou pro n¢ velmi dilezité. Pfedevsim pro jejich odpocinek, ale také kviili udrzeni
dobrého klimatu vroding. Tyto rodiny nechtéji umistit své dité¢ nastdlo do néckterého
ustavniho zafizeni, ale zaroven nepfetrzitd péce o jejich dité je pro n€ velmi vycerpavajici.
Jak vystizn€¢ uvadi Novosad (2000, s. 26) ,,Ma-li postizené dite Stesti, jeho rodice
nerezignuji a nesveri je do trvalé ustavni péce, je zcdsti vyhrdno, nebot pobyt
v harmonickém rodinném prostiedi ma vyrazné psychoterapeutické i motivacni ucinky.
Rodiny s postizenymi détmi jsou vsak spolecensky nedocenény. Rodice nemaji zZadné
pracovni ulevy, rodina je ekonomicky oslabena a jeji okoli byva skoupé na uctu
a porozuméni. Castym priivodnim problémem rodin s postizenymi détmi je jejich izolovanost
¢i osamocenost a znacné vysoké naroky na osobnost, psychickou stabilitu obou rodicu. *

Z téchto divodi jsou zfizovana respitni pobytova zafizeni, kterd mohou rodice
vyuzit k nacerpani novych sil, mohou se vice vénovat dal§im ¢lentim rodiny. Také je oceni
v piipad¢, kdyz si potiebuji vytidit bézné osobni a pracovni zalezitosti.

Cilem této prace je vyjadfit podstatu respitniho pobytu, popsat jeho pribéh,

zdliraznit a dokladovat na praktickém ptikladu jeho dileZitost a potiebu.



TEORETICKA CAST

1. SOCIALNI SLUZBY

1.1 HISTORIE

Podivame-li se do starovéku, mizeme vidét urCité snahy panovnikil spiSe nez
pomahat, tak branit spole¢nost proti chuding a nemocnym. Napiiklad ve starém Rimé
se chudoba zacala fesit aZ v okamziku, kdy byla ohroZena spole¢nost nepokoji a povstanimi.
Nejcastéjsi prevenci pfed moznym ohroZenim stability mésta ¢i statu bylo rozdavani chlebu
nejchudsim, avsak o cilené socialni sluzbé zde hovotit nemlizeme.

Obrat pfiSel v dobé raného stiedoveku, kdy diky Milanskému ediktu roku 313 bylo
kiestanstvi jako ndboZenstvi povoleno. S kiestanstvim pfi§lo prikdzani pomoci chudym,
davani almuzen atd. Prvni, kdo zacal poskytovat socidlni sluzby byly klastery a pozdéji
farnosti. Ve 13. stoleti vznikl fad sv. Frantiska, ktery nabizel pfistfesi chudym a nemocnym,
stravovani, zakladni zdravotnickou péci a pfipadné oSaceni. Cirkev byla tedy prvnim
poskytovatelem socialnich sluzeb.

Ani ve stfedovéku to chudi 1lidé neméli jednoduché. Pievladaly ,,fendence
k socialnimu vylucovani lidi, kteri se vymkli standardnim socidlnim strukturam. Byli
odhaneni od sidel a postihovani i za jen predpokladané prestupky drakonickymi sankcemi.
Tykalo se to nemajetnych lidi, zZebrdku, tuldaki, dusevne nemocnych, cikanii, nemocnych
nakazlivymi nemocemi (zejména malomocenstvim), jakychkoli nemajetnych cizincii a viibec
lidi, Feceno oblibenym terminem doznivajiciho stredoveku, ,, neprislusnych®, vyvazanych
z rodinnych pout, z mistnich vazeb, z podrizenosti cirkvi a vrchnosti.* (Matousek, 2007,
s. 18)

Prvni prévni ptedpis, ktery se vztahoval na cel¢ statni Gizemi, vydala kralovna
Alzbéta 1. (Kodex chudych vroce 1597 a Chudinsky zdkonik v roce 1601). Tyto zédkony
nafizovaly obcim pomdhat praceneschopnym a chudym. Pozdéji podobny model zacal
fungovat ve Francii a v Némecku, kdy se péce o chudé pfesunula na mésta a poté i na obce.
Chudi se v této dobé¢ rozliSovali na praceschopné a praceneschopné. Praceschopnym bylo
nafizeno pracovat v donucovacich pracovnach a praceneschopnym byl ptidélen pfistiesek
s moznym souhlasem, Ze mohou Zebrat.

Béhem celého 17. stoleti vznikaly po celé Evropé vSeobecné Spitaly, které
se zakladaly ve velkych méstech. OSetfujicimi vSak i zde byli ve velkém métitku fady, napt.

Milosrdni bratii atd. Vletech 1782 — 1786 vydal Josef II. dekrety, ve kterych
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se doporucovalo zfizovat pro chudé Ustavy pii farach. Toto nafizeni bylo spiSe pfanim
Josefa II., nez pravnim faktem. Proto tyto fary byly zaloZeny vice z osobni, dobrovolné
iniciativy a také Uroven téchto zafizeni byla na celém Uzemi velmi rozdilna. Pfesto
se panovnik snazil vyvijet tlak na feudaly, aby se o své poddané a jejich rodiny starali
v piipadé nemoci nevolnika. AvSak Slechta v téchto pfipadech jednala podle svého
rozhodnuti a umanuti a také podle svych moZznosti. Dekret z roku 1781 nafizuje, Ze pfi
nemocnicich maji vznikat i Ustavy pro duSevn€ nemocné. A tak je roku 1791 oteviena
v Praze VSeobecnd fakultni nemocnice. AvSak nesmime zapomenout na skutecnost, ze
dekrety Josefa II. se dotkly mnoha cirkevnich a mniSskych fadl (véetné jezuitského fadu,
ktery je dodnes zndm svou vysokou Urovni v oblasti Skolstvi), které prosté a jednoduse
zru$il a vyhnal ze zemé.

V 19. stoleti se mizeme setkat s novymi modely socialni péce. Jednou znich je
vznik poraden. Ty byly urceny pro osoby, které v dobé industrializace miftily za praci do
mést a potfebovali vyfesSit nejen bytovou situaci, ale pfedevSim nepfiznivé pracovni
podminky. Pracovnici téchto komunitnich center mohli ovliviiovat i socidlni politiku statu.
Dalsim modelem bylo, ze pracovnici chodili za potfebnymi lidmi pifimo do jejich
ptirozen¢ho prostfedi, kde jim nabizeli utéchu (pastorani praci) a zaroven nejnutnéjsi
hmotnou pomoc.

Na zacatku 20. stoleti byla chudoba stile poklddana za nejzavadnéjs$i socidlni
problém. Nejcastéjsi forma socidlni sluzby byla stale péce Ustavni. Diky dobrovolnickym
spolktim, které zaCaly vznikat za prvni republiky, doslo k velkému rozmachu dobrovolné
socidlni péte. Mezi dobrovolnické spolky napf. patiila Spole¢nost Cs. Cerveného kiize,
Masarykova Liga proti tuberkulose, organizace Okresnich péci o mladez. ,,Obdobi prvni
republiky bylo rovnez dobou nevidaného rozvoje specializovanych poradenskych sluzeb. Jak
uvadi Kodymova (2001), pred druhou svétovou valkou u nas existovaly poradny pro volbu
povolani, pro duSevni zdravi, méstské socialni poradny, poradny , pro uchylné deti*,
poradny pro matky s detmi, tuberkulozni poradny a venerické poradny. Puvodné vznikaly
jako nmestatni nebo cirkevni zarizeni, ale postupné byly nékteré z nich prebirany statem. "
(Matousek, 2007, s. 25)

Zasadni zménou v poloviné 20. stoleti bylo piijeti VSeobecné deklarace lidskych
prav, kterda byla schvdlena Valnym shromdzdénim Organizace spojenych naroda
10. prosince 1948. Clovék je tedy, pokud se dostane do nepiiznivé Zivotni (socialni) situace,
chranén statem. Stat piebira celou socialni péci na sva bedra.

Zatimco u nds se po unorovém prevratu roku 1948 na socidlni zabezpeeni

zapominalo (v dasledku udrzeni komunistické moci a stabilizace hospodaistvi), zapadem
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se nesly odmitavé hlasy lidi o tGstavni pé¢i a nehumannim zachazenim v téchto institucich
s klienty. V Sedesatych letech byl kladen vétsi diraz na osoby s duSevnimi poruchami,
s lidmi zavislymi na drogach a alkoholu a zacaly vznikat terapeutické komunity. DalSimi
nov¢ vznikajicimi socialnimi sluzbami na zapad€ byly staciondfe a komunitni centra,
terénni sluzby, preventivni a terapeutické programy zamétené na ohrozené skupiny a déti,
rizné typy chranéného a podporovaného bydleni, chranéné a podporované zaméstnavani,
vznikd osobni asistence, kterd slouzi pfedev§im osobdm s mentalnim ¢i t€lesnym postiZzeni.
I u nas zacaly vznikat napt. manzelské poradny, diraz byl také kladen na seniory — rizné
kluby a stacionafe, pii velkych psychiatrickych 1éebnach vznikaly prvni linky davéry.
Avsak vétSina klientl zastavala doslova ,,zaviena® ve velkych Ustavech, bez jakéhokoliv
respektu od oSetfujicich a nemluvé o porusovani jejich prav.

Po roce 1989 stéle pievladal model ustavni péce. I za vznikem terénnich sluzeb staly
pfedevSim nestatni subjekty, které vznikaly celd devadesata léta. Mezi né patii rlizna
obcanskd sdruzeni, pozdé¢ji jako obecné prospésné spolecnosti. Ale i tyto instituce mély
velké problémy s udrzenim se na trhu, a to pfedevsim diky Spatnému financovani. Ziskani
dotaci od statu nebylo jednoduché a pokud dotaci pteci jen dostaly, neznamenalo to, Ze dalsi
rok ji ziskaji znovu (tzn. dotaéni fizeni). Prace na novém zdkonu o socialnich sluzbach
zacala uz roku 1994, ale hotova byla az v roce 2006. O soucasném znéni zakonu o socialni

sluzbach se budu zminiovat v nasledujici kapitole.

1.2 ZAKON O SOCIALNICH SLUZBACH

Jak jiz jsem zminovala vySe, novy zdkon o socialnich sluzbach byl pfijat v kvétnu
2006 a byl vydan ve Sbirce zakonii pod cislem 108/2006 Sb. S plnou platnosti vesel

v uéinnost 1. ledna 2007.

Zakladnimi znaky nového zékona jsou:
e Zachovavat lidskou diistojnost.
e Vychazet z individudln€ urcenych potieb.
e Podporovat rozvoj samostatnosti.
e Posilovat socialni zaclenovani.
e Poskytovat pomoc a podporu v nalezité kvalit¢.

e Zajistovat dodrzovani lidskych prav a zakladnich svobod.
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Jako primarni je poskytnout osob&, ktera se ocitla v nepiiznivé socialni situaci',
zdarma odborné poradenstvi tak, aby ji mohla sama vyfesit. Pokud tyto informace nejsou
pro osobu dostatecné, tak aZ poté ma na fadu pfijit socidlni sluzba. Ta se vytvaii pro kazdého
klienta individudln€ a ma ho aktivovat, podporovat jeho samostatnost a predchazet jeho
setrvani ve stavu nepfiznivé socidlni situace. Veskeré socidlni sluzby musi dodrzovat lidska

prava a zékladni svobody se zachovanim dustojnosti loveka.

S novym zékonem pftiSly také pomérné progresivni zmény:

o Tzv. piispévek na péci — ten, kdo socidlni sluzby potiebuje vyuzivat, si je za tento
prispévek podle své potieby vybird a ,kupuje* (nejcastéji se jednd o sluzby: osobni
asistence, respitni pobyty, rehabilitaéni pomiicky, ale i rtizné hygienické potieby).
V zakon¢ se o osobé€, kterda ma na piispévek pravo hovoti takto ,, Prispévek na péci
se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby za ucelem zajisténi potrebné

pomoci. “ (ww.sluzbyprevence.mpsv.cz)

Pti hodnoceni péce o vlastni osobu se posuzuji tyto kritéria:
v’ ptiprava stravy,
v’ ptiprava potravin (otevirani nipoji, vybaleni potravin),
v podavani a porcovani stravy (pouziti alespon 1Zice, pfinést si ke stolu piti, talif,
uchopeni naddoby, déti se posuzuje od tii let veéku),
pfijimani stravy, dodrZovani pitného reZzimu (oralni konzumace jidla),
myti téla (umyt si ruce, oblicej, utirani se, u déti od tii let veéku),

koupani nebo sprchovéani (umyt si hlavu, péce o pokozku, posuzuje se od Sesti let),

ASIRNERNERN

péce o usta, vlasy, nehty, holeni (do tfi let véku se zadny z téchto tkonl neposuzuje,
v ptipad¢ zubni protézy probihd posuzovani od sedmi let v€ku, u holeni od patnacti
let véku.),

vykon fyziologické potieby véetné hygieny,

vstavani z 1Gzka, uléhéni, zména poloh,

stani, schopnost vydrzet stat,

ASIRNERNERN

sezeni, schopnost vydrzet v poloze vsedé,

1 Nepftiznivou socialni situaci se dle Zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, rozumi oslabeni nebo
ztrata schopnosti z divodu véku, nepiiznivého zdravotniho stavu, pro krizovou socialni situaci, zivotni navyky
a zpusob Zivota vedouci ke konfliktu se spole¢nosti, socidln¢ znevyhodiujici prostfedi, ohroZeni prav a zajmi
trestnou ¢innosti jiné fyzické osoby nebo z jinych zavaznych diivodu fesit vzniklou situaci tak, aby toto feseni
podporovalo socialni za¢lenéni a ochranu pied socialnim vyloucenim (§3).
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pfemistovani pfedmétii denni potieby,

chiize po roving,

chiize po schodech nahoru a dold,

vybér oble€eni, rozpoznani jeho spravného vrstvent,
oblékani, svlékani, obouvani, zouvani,

orientace v pfirozeném prostiedi,

provedeni si jednoduchého oSetteni,

dodrZzovani lé¢ebného rezimu.

Pfi posuzovani sob&stacnosti:

v
v

komunikace slovni, pisemna, neverbalni (pfi hluchoté jako pomticky naslouchadla),
orientace vici jinym fyzickym osobdm v ¢ase a mimo pfirozené prostiedi (znalost
hodin, orientace v okoli bydlisté ¢i skoly, rozpozndni nebezpeci silnic, rozliSovani
zvukl),

nakladani s penézi nebo jinymi cennostmi (znalost hodnoty penéz, rozliSeni hodnoty
véci —u osob do sedmi let vyjimka),

obstaravani osobnich zélezitosti (styk a jednani se Skolou, zdjmovymi organizacemi,
zam¢stnavatelem, bankou, zdravotnickymi zafizenimi, vypliiovani dokumenti
a tiskopisli, porozumeéni textim — vyjimka u osob do sedmi let),

usporadani ¢asu a planovani rezimu (rozliSeni denniho a no¢niho rezimu, rozdéleni
¢asu do pracovniho, zdjmového a odpocinkového),

zapojeni se do socialnich aktivit odpovidajicimu véku,

potraviny a bézné predméty (vyhledani ptislusného obchodu, vybér zbozi, zaplaceni
nakupu, pfineseni ndkupu domtl, vybaleni ndkupu — do sedmi let se na tyto tkony
nepiihlizi),

vareni a ohfivani jednoduchého jidla (o¢isténi a nakrajeni surovin, davkovani ptisad,
ptiprava teplého jidla s malym poctem surovin na daném spotiebici — do patnacti let
véku se na tyto ukony nepftihlizi),

myti nadobi (osuseni, uloZeni nadobi na spravné misto — nepfihlizi se do deseti let),
bézny uklid v domacnosti (suché, mokré a mechanické €innosti — nepftihlizi se do
dvanacti let véku),

péce o pradlo (poznat Cisté a Spinavé pradlo, skladani a ukladani pradla, malé opravy
na odévech, napf. pfisit knoflik — nepfihlizi se do deseti let),

ptepirani drobného pradla,
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v' péle o lizko (na ustlani se nepiihlizi do sedmi let, u vymény lizkovin — do patnacti
let se nepftihlizi),

v’ obsluha bé&Znych domAcich spotfebi¢t (vypnuti a zapnuti TV, varné konvice,
telefonu — neptihlizi se do sedmi let),

v manipulace s kohouty a vypinaci (rozliSeni teplého a studeného kohoutku, rozsviceni
a zhasinani — nepftihlizi se do sedmi let),

v' manipulace se zamky, otevirani a zavirani oken a dvefi (nepfihlizi se do sedmi let),

v udrZovani pofadku v domacnosti, nakladani s odpady (osoba musi védét, kam
se davaji odpadky),

v' dalsi jednoduché ukony spojené s chodem a udrZzovanim domacnosti (obsluha topeni,

automatické pracky, zehli€ky — nepfihliZi se do patnécti let).

O stupni zavislosti rozhoduje Urad prace na zaklad¢ zdravotniho stavu, ktery urcuje
oSetfujici lékai zadatele a dale pak se jednd o socidlni Setfeni v pfirozeném socidlnim
prostedi. To znamena, Ze socialni pracovnik sleduje zadatele o ptispévek v jeho ,,doméacim*
prostiedi. Pracovnik provadi Setfeni, viz. ikony vySe. VSechny tyto tkony se scitaji. Pokud
je osoba schopna udélat ukon jen céastecné, poklada se za nesplnény. Prispévek na péci
vypléaci obecni ufad s rozsifenou pisobnosti. Narok na pfispévek nemaji osoby mladsi
jednoho roku.

Zazila jsem piipad, kdy matka tehdy Sestiletého chlapce s autismem Zzadala
o prispévek na péci. Chlapec byl na svij domov zvykli, m¢l zde zazit¢ automatismy.
Socialni pracovnice ,,naordinovala® chlapci lehkou zévislost, tedy prvni stupen. S tim ale
jeho matka nesouhlasila, proto se odvolala, a pfi druhém pfichodu socialni pracovnice
situaci vyfesila tak, Ze pracovnici i syna v byté zamkla a sama si odeSla na ndkupy. Kdyz se
po hodin€ vratila, socidlni pracovnici ,,staly na hlavé vlasy hriizou”“. Chlapec dostal

ptispévek na péci v druhém stupni.

Zavislost se stanovuje ve Ctyfech stupnich a ptispévek €ini (mésicné v K¢):

Do 18ti let véku Od 18 let a vyse
Lehka zavislost 3 000 2 000
Stfedné tézka zavislost 5000 4 000
Tezka zavislost 9 000 8 000
Uplna zavislost 12 000 12 000
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Piispévek se dava tém osobam, které z divodu dlouhodobého neptiznivého zdravotniho

stavu potiebuji kazdodenni pomoc nebo dohled:

Do 18ti let véku Od 18ti let vyse
Lehka zavislost vice jak 5 ukonl vice jak 12 tkonil
Stfedné tézka zavislost vice jak 10 tkonii vice jak 18 tkonil
Tézka zéavislost vice jak 15 tkonil vice jak 24 tkonil
Uplna zavislost vice jak 20 tkonii vice jak 30 tkonil

Velmi pozitivni zménou na pfispévku je také to, ze zdkonny zéastupce neni limitovan vysi

svych pfijmi pro pfiznani tohoto ptispévku.

e S poskytovatelem uZivatel nebo zdkonnym zastupcem uzavird smlouvu. Ta musi byt
sepsdna pisemng, tim jsou oba subjekty pravné chranéni. Smlouva musi obsahovat rozsah
poskytované socialni sluzby, jeji misto a cas a vypovédni lhiitu. Pracovnik organizace
spolecné se zajemcem o sluzbu dohromady formuluji, jak bude sluzba poskytovana

a dohodnou se na jejim cili.

e Poskytovatelé socidlnich sluzeb museji byt zapsani v registru u krajského ufadu. Ten
poté mtize chodit na inspekce a sledovat dodrzovani kvality poskytovanych sluzeb. Diive
nebyly stanoveny Zadné pozadavky, jak ma spravné (kvalitné¢) vypadat socidlni sluzba:
odbornost persondlu, vhodnost prostori v nichz se socidlni sluzba poskytuje a jeji
poskytovand kvalita. Proto jsou stanoveny standardy kvality poskytovanych sluzeb, které
kdyz nejsou dodrzovany, mulze dojit i ke zruSeni registrace. Za zruSenim
organizace/registrace stoji nové zavedeny institut inspekce, ktery provadi registrujici

orgén (nejcastéji krajsky ufad).
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Standardy kvality socialnich sluzeb” (P¥iloha &. 2 vyhlasky &. 505/2006 Sb.) se déli do tfech
okruhti:

A. Proceduralni standardy

Cile a zplsoby poskytovani socidlnich sluzeb.

Poskytovatel ma pisemné definované poslani, cile a zdsady poskytovanych sluzeb a
okruh osob, kterym je sluzba urcena. Dale se poskytovatel zavazuje, ze osoby,
kterym je socialni sluzba poskytovana, mohou uplatnit vlastni vali pfi feSeni své
nepiiznivé socidlni situace.

Ochrana prav uzivatelll socidlnich sluzeb.

V tomto bod¢ je vymezeno, jakym zplsobem se ma predchéazet situacim, v nichz by
mohlo dojit k porusovani zakladnich lidskych prav a svobod. Pokud by k nim pteci
jen doslo, poskytovatel musi mit stanovena pravidla, jak se vtéto situaci ma
postupovat.

Jednani se zajemcem o socialni sluzbu.

Poskytovatel srozumitelné informuje uzivatele o sluzbach, které mu miize nabidnout,
spole¢né¢ formuluji osobni cile, pozadavky a ofekavéani. Poskytovatel musi mit také
pisemné stanovené, za jakych podminek mize uzivatele odmitnout.

Smlouva o poskytovani socialni sluzby.

Osoba, se kterou je smlouva uzavirand, musi rozumét obsahu a ucelu smlouvy.
Uzivatel sluzby smlouvu miize kdykoliv vypovédeét.

Individudlni planovani pribéhu poskytovanych sluzeb.

Je vytvofena funkce kli¢ového pracovnika, ktery kontroluje a hodnoti, zda jsou cile
a prub¢h sluzby uzivatele napliovany. UZivatel své cile miize kdykoliv v pribéhu
poskytovani sluzeb ménit.

Osobni udaje.

Poskytovatel ma vytvofeny vnitini pravidla o tom, jaké udaje o uzivatelich
se shromazd’uji, na jak dlouho se archivuji, kdo k témto tidajim ma ptistup. Pokud
chce uZzivatel zlstat v anonymité, poskytovatel mu tuto moznost musi poskytnout.
Stiznosti na kvalitu nebo zplisob poskytovanych sluzeb.

Uzivatel je sezndmen s moznosti, jakym zptisobem a komu muzZe podat stiznost, kdo

ji bude vyfizovat a jakym zplsobem. UZivatel si mize pro podani stiznosti zvolit

* Standardy popisuji, jak méa vypadat kvalitni socialni sluzba. Jsou souborem méfitelnych a ovéfitelnych
kritérii, nikoli ndvrhem zakona ¢i vyhlasky. Jejich smyslem je umoznit prikaznym zpiisobem posoudit
kvalitu poskytované sluzby, nikoli stanovit, jaka prava a povinnosti maji zafizeni a uZzivatel¢ socialnich
sluzeb.
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C.

zastupce nebo tlumocnika. Tuto stiznost poskytovatel eviduje a pisemné vytizuje
v dané lhaté.

Névaznost na dalsi zdroje.

Poskytovatel podporuje kontakt mezi uzivatelem a jeho rodinou. V piipad¢ konfliktu

v téchto vztazich si poskytovatel udrzuje neutralni postoj.

Personalni standardy

Persondlni a organizacni zajiSténi socidlnich sluzeb.

Je stanovena struktura organizace, pocet pracovnich mist, kvalifika¢ni a jiné osobni
pfedpoklady zaméstnanct. Déle jsou stanovena pravidla pro pfijiméni a zaskolovani
novych zaméstnanci.

Pracovni podminky a fizeni poskytovani sluzeb.

Pravidla pro externi spolupracovniky. Zajistovani podminek pro zaméstnance
v souladu se zdkonikem préce.

Profesni rozvoj zaméstnanci.

Postupy pro hodnoceni zaméstnanci, jejich profesnich cili a dalS$i odborné
kvalifikace. Poskytovatel ma zpracovany program dal§iho vzdélavani pracovnikd.
Zaméstnanci maji narok na supervizi od nezédvislého kvalifikovaného odbornika
(supervize probihd v organizaci, ale pokud chce zaméstnanec konzultovat své

,problémy* s nékym mimo organizaci, zaméstnavatel mu to musi poskytnout).

Provozni standardy

Mistni a ¢asova dostupnost sluzby

Socialni sluzba je poskytovana na zakladé stanovené¢ho mista a Casu. V tuto dobu
musi byt sluzba dostupna.
Informovanost o poskytované socialni sluzbé.

Uzivatel musi byt o socidlni sluzbé srozumitelné informovan.

Prostfedi a podminky

Zajisténi materidlnich, technickych a hygienickych podminek tak, aby vyhovovaly
potfebnému okruhu osob, které sluzbu vyuzivaji. Prostiedi, v kterém se socialni
sluzba poskytuje (ambulantni zafizeni, respitni pobytové zafizeni atd.), ma byt

diistojné a musi odpovidat individualnim pottebdm uzivateld.
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Nouzové a havarijni situace
= Poskytovatel musi seznamit jak zamé&stnance, tak i uZivatele socidlnich sluzeb o tom,

jak se zachovat pfi nouzové nebo havarijni situaci.

ZvySovani kvality socidlnich sluzeb
* Organizace ma pravidla pro kontrolu, jestli jsou naplnény cile uzivateli. Ti mohou

podavat stiznosti. Tyto stiznosti maji vést ke zkvalitnéni poskytovanych sluzeb.

Ekonomika
= Organizace musi vydéavat kazdy rok vyro¢ni zpravu, ve které jsou udaje o ptijmech a

vydajich. Jsou zde i informace pro pfijimani dart.

o Vzdélani socidalniho pracovnika — dba se na to, aby nejen socialni pracovnik, ale
1 pracovnik v socialnich sluzbach byl odborné vzdélan. Socialni pracovnik musi mit
minimalné vyssi odborné vzdélani orientované na socidlni praci. Pracovnik v socialnich
sluzbach musi absolvovat akreditovany kvalifikaéni kurz. U obou vykonl tohoto
zaméstnani se musi spliiovat zpiisobilost k pravnim Ukonlim, bezuhonnost, zdravotni
a odborna zplsobilost. Socidlni pracovnici jsou zdkonem véazani k dalSimu vzdélavani

(akreditované kurzy, odborné staze, prednasky...).

1.3 Rozdéleni socialnich sluzeb

S novym zékonem pfislo také rozdéleni socialnich sluzeb do tii zdkladnich oblasti:
A. Socidlni poradenstvi
B. Sluzby socidlni péce

C. Sluzby socidlni prevence

A. Socialni poradenstvi § 37
Socidlni poradenstvi zdkon rozdéluje do dvou okruhii:
a) Zakladni socialni poradenstvi
,,Poskytuje osobam potfebné informace pfispivajici k feSeni jejich neptiznivé socialni

situace. Socidlni poradenstvi je zékladni cinnosti pii poskytovani vsSech druhii
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socialnich sluzeb; poskytovatelé socialnich sluzeb jsou vzdy povinni tuto c¢innost

zajistit.“ (§ 37 ZSS)

b) Odborné socidlni poradenstvi
Je poskytovano se zaméfenim na potteby jednotlivych okruhti socidlnich skupin osob.
Jedné se o poradny: obcanské, manzelské a rodinné, poradny pro seniory, pro osoby
se zdravotnim postizenim, pro obéti trestnych ¢inli a domaciho nésili. Do odborného
poradenstvi spada i prace s lidmi, ktefi ziji na okraji spolecnosti, a proto jejich zptsob
zivota muze vést ke konfliktu s vefejnosti (drogove zavisli, bezdomovectvi). Soucasti
odborného poradenstvi je i pljcovani kompenzacnich pomicek. Sluzba obsahuje
poradenstvi, zprostfedkovani kontaktu se spoleenskym prostfedim, terapeutické

¢innosti a pomoc pii prosazovani prav a z4jmu. Sluzba se poskytuje bezuplatné.

B. Sluzby socialni péce § 38
»Sluzby socidlni péfe napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost, s cilem umoznit jim v nejvyssi mozné mife zapojeni do bézného Zivota
spoleCnosti, a v piipadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit jim dlstojné prostiedi a
zachéazeni.” (§ 38 ZSS) Do sluzeb socidlni péce tadi zakon:
Osobni asistence
Pecovatelska sluzba
Tisnova péce
Privodcovskeé a predcitatelské sluzby
Podpora samostatného bydleni
Odlehcovaci sluzby
Centra dennich sluzeb
Denni stacionéie
Tydenni stacionare
Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim
Domovy pro seniory
Domovy se zvlastnim rezimem
Chranéné bydleni

Socialni sluzby poskytované ve zdravotnickych zatfizenich tstavni péce
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C. Sluzby socialni prevence § 53
,»Sluzby socidlni prevence napomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které jsou timto
ohroZeny pro krizovou socidlni situaci, Zivotni ndvyky a zplsob Zivota vedouci ke konfliktu
se spole€nosti, socialné¢ znevyhodiujici prostiedi a ohrozeni prav a opravnénych zajmi
trestnou ¢innosti jiné fyzické osoby. Cilem sluzeb socialni prevence je napomahat osobam
k ptekonani jejich nepfiznivé socidlni situace a chranit spolecnost pred vznikem a Sifenim
nezadoucich spolecenskych jevii.“ (§ 53)
Mezi sluzby socialni prevence fadi zékon:
Rana péce
Telefonicka krizova pomoc
Tlumoc¢nické sluzby
Azylové domy
Domy na ptl cesty
Kontaktni centra
Krizova pomoc
Nizkoprahové denni centra
Nizkoprahova zatizeni pro déti a mladez
Nocleharny
Sluzby nasledné péce
Socialng aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi
Socialng aktivizacni sluzby pro seniory se zdravotnim postizenim
Socialné terapeutické dilny
Terapeutické komunity

Terénni programy a socialni rehabilitace

Dale zakon vymezil rozdéleni socialnich sluzeb podle jejich formy na:
Pobytové — sluzby spojené s ubytovanim v zafizenich socidlnich sluzeb
Ambulantni — osoba do ambulantniho zatizeni dochdzi, ale soucasti sluzby neni ubytovani

Terénni — sluzby jsou poskytovany osobé¢ v pfirozeném prostiedi
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2. RODINA

2.1 VYMEZENi POIMU

Pojem rodina nelze jednotné vymezit. Kazdd védeckd disciplina (sociologie,

Sociolog Jandourek (2003, s. 116) uvadi definici rodiny jako ,, dlouhodobé solidarni
souziti osob spojenych pribuzenstvim a zahrnujici prinejmensim rodice a déti. Vsechno
ostatni je vSak uz sociokulturné podminéno. K takovym znakiim patii napr. spolecné bydleni,
prislusnost ke spolecenskeé pribuzenské linii, spolecna produkce a konzumovani statkii atd.
Za zdkladni funkce rodiny jsou povazoviany reprodukce lidského rodu a vychova
potomstva. “

Hartl a Hartlova (2000, s. 512) ve svém Psychologickém slovniku uvadéji rodinu
jako ,,spolecenskou skupinu, ktera je spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy
a odpovédnosti a vzdjemnou pomoci.

V Pedagogickém slovniku definuji Pricha, Walterova a Mare§ (2009) rodinu jako
., nejstarsi spolecenskou instituci, jenz plni socializacni, ekonomickou, sexudalné regulacni,
reprodukcni a dalsi funkce. Vytvari se zde emocionalni klima, formuji se zde interpersondlni

vztahy, hodnoty a postoje, zaklady etiky a Zivotniho stylu. Ze sociologického hlediska je

formou zaclenéni jedince do socialni struktury.

2.2 PROC CHCEME MIiT DETI?

Zivotni cyklus kazdého z nas se ubira podobnym téméf nezaménitelnym smérem.
Narodime se, stravime poklidné détstvi, nastoupime na zakladni Skolu, kde si najdeme prvni
kamarady a prvni velké celozivotni pfatelstvi. Na stfedni Skole zase potkdvame prvni lasky,
zakou$ime problémy dospivani, které se neustdle méni. Po dostudovani si hledame prvni
zaméstnani a volné chvile travime s témi, které mame radi, jak s prateli ze Skol, tak teba
i s prvni laskou. Po pér letech ,,stereotypniho* Zivota, ale zarovent mladického vydovadéni a
citové zralosti za¢indme premyslet o zaloZeni rodiny.

Otazkou ,,Pro¢ mit déti?* se zabyval Matéjcek v knize ,,Rodice a déti”. Vysvétleni

neni jednozna¢né a u kazdého je tato ,,potieba“ individudlni. MiZeme mluvit o pudovém
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instinktu, posileni rodinného spoleCenstvi a pokraovani rodu, vnitinim Zivotnim naplnéni,
radosti z péce a vychovy o své dité.

Matéjcek (1986, s. 15) dale uvadi ,,aby rodice mohli o dité s laskou pecovat, musi
1 na ditéti byt néco, co uspokojuje jejich hluboké zivotni potteby. A tyto potieby tu musi byt
dokonce dfive neZ se narodi, protoze jinak bychom se na jeho pfichod tolik netésili a

necekali s takovym rozechvénim prvni znamky jeho Zivota.*

Jedné se zejména o tyto potieby, které srovndvam jako rodinu se zdravym ditétem a jako

rodinu s ditétem s postizenim:

o stimulace, kterd vede Zivy organismus k cinnosti
Dité je pro nds zdrojem mnoha podnétl, avSak postizené dit¢ vyzaduje vice péce a to na
ukor zpétné vazby (pomalejsi vyvoj), proto rodice mohou byt vice nachylni k psychickému

a fyzickému vycerpani.

e uceni, nabyvani zkusenosti, moudrosti
Jak dit€ dospiva tak my zaroven dospivame s nim. Ale na rodice s postizenym ditétem jsou
kladeny velké néaroky, musi prekonavat fadu piekazek, vyrovnat se s pocitem zklamani pti

narozeni postizeného ditéte.

e pocit bezpeci a jistoty

Tato potieba je primarné u malych déti, ale i dospély se potiebuji citit bezpecné. K tomu
nam nejlépe slouzi nas partner, ale 1 celd rodina s détmi. MiZeme sem zatadit 1 stafi. ,,AZ
budu stary, déti se 0 mé postaraji“. To neplati pro rodiny s postizenym ditétem. Ty naopak
maji pocit jistoty cely zivot slabsi. Obavy z budoucnosti ditéte se mohou prohlubovat i diky

Spatné diagnostice postizeni.

o spolecenske uznani, hodnoty a uplatnéni

Jako rodi¢i se zméni naSe role ve spolecnosti. Déti nam ,,slouzi“ jako n€kdo, kym jsme
spolecnosti pfijiméani a uznavani. Pfi narozeni ditéte s postizenim je tato potieba jen tézko
uspokojena. Rodina si nevéri, matka se muze citit ménécennd, neschopna. Miize se zde

objevovat i strach, jak postizené dité pfijme rodina, ptatelé¢ a nakonec cela spolec¢nost.
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e oteviend budoucnost

Kdyz vime, Ze ndm pied oCima néco stale ,,roste”, jsme plni energie pozitivné zit a pracovat.
Dité je pokraovanim zivota svych rodi¢ii, ma jejich vlastnosti, t€lesnou podobu, uchovava
rodinnou tradici a hodnoty a pfedava je dalsim generacim. (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009, s. 18) Zato rodice postizeného ditéte v jeho budoucnosti jen tapaji, ¢asto si

pokladaji otazky typu ,,co s nim bude, az my tu nebudeme, kdo se o n¢j postard.*

Pro rodice, kterym se narodi postizené dit€, pfedstavuje tato situace komplexni zatéz,
ktera je mize frustrovat v riznych oblastech. Neschopnost zplodit zdravé dité, kterd je
spole¢nosti chapana jako selhani, snizuje jejich sebehodnoceni a sebevédomi. Zivot rodice
postizen¢ho ditéte pfinasi mnohd omezeni a ztrdty mozZnosti volby, do zna¢né miry
pfedurcuje jejich napli Zivota, ktery pfinejmensim na pocatku vidi jako souhrn ztrat
pozitivnich variant a nartst problému. Narocné byva i péce o takové dité¢, mimo jiné i proto,
ze jeji vysledky Casto nebyvaji pfiméfené vynalozenému usili. (Vagnerova, Strnadova,

Krejcova, 2009, s. 17)

23



3. AUTISMUS

3.1 HISTORIE

S pojmem autismus piiSel poprvé vroce 1911 Svycarsky psychiatr E. Bleuler.
Pouzil ho k pojmenovani jednoho ze symptomi schizofrenie. Vyjadiuje zvlastni druh
mysleni, ponofeni se do vnitiniho svéta snil a fantazie s tendenci socialni izolace.

O par desitek let pozd&ji, pfesnéji vroce 1943 americky détsky psycholog Leo
Kanner si vSiml skupinky déti, ktefi méli nepfiméfené podobné chovani. Zvlastni projevy
téchto déti ho presvédcili natolik, Ze pro né vymyslel termin ¢asny détsky autismus.
Pro pojmenovani postizeni sahl po feckém ,autos, coZ znamena ,,sdm®. Interpretoval to
tim, ze tyto déti nevyhledavaji spolecnost, jsou uzavieni v jakémsi svém vnitinim svété, ten
nas je nezajimd a dokazou se obejit bez lasky a pratelstvi. ,,Vice nez o lidi se zajimaji
o véci. Nereaguji na volani jménem a nerusen¢ pokracuji ve své Cinnosti. Vyhybaji se
o¢nimu kontaktu a nikdy se nedivaji do obliceje. Konverzace, kterd probih4 v blizkosti
ditéte, je nevyruSuje. Pokud osoba na sebe chce upoutat pozornost, musi zaSlapnout nebo
sebrat objekt, se kterym si dit¢ hraje. Objevi se vztek, ale ne na osobu, ktera to udélala,
nybrz na konkrétni chodidlo nebo ruku. Na osobu se nepodivaji, nepromluvi. Ta sama
situace je se Spendlikem. VZdy se rozzlobi na Spendlik, ktery ho pichl, nikoli na ¢lovéka,
ktery to udé€lal.“ (Kanner, 1972 in Thorova, 2006, s. 36)

Nezavisle na Kennerovi popsal o rok pozdéji ve své doktorské praci vidensky
pediatr Hans Asperger totozné symptomy s podobnymi projevy. Vychazel z pozorovani ¢ty
chlapct, u kterych si vSimal pfedevSim socidlni interakce, fe¢i a mySleni. PovSiml si
u nich potizi vsocidlnim chovani, zvlaStnosti v komunikaci piti bohaté¢ rozvinuté feci,
vysokou miru intelektu, motorickou neobratnost a ulpivavé, omezené zajmy. (Thorova,
2006) Dnes je z téchto popisii zfejmé, Ze Leo Kanner popisoval déti s t€Z§i formou autismu
a Hans Asperger déti s mirngj§i formou autismu — Aspergertiv syndrom’.

Do dnesni doby se v odborné terminologii pouziva jedno oznaceni pro ob¢ zdvazna
onemocnéni. Nejvétsim problémem je, Ze jak Sirokd vetejnost, tak i odborna spojuje détsky

autismus se schizofrenii.

3 Aspergeriv syndrom byl poprvé pouzit Lornou Wingovou v roce 1981. Nahradil tak stavajici termin, ktery

pouzival sam Hans Asperger autisticka psychopatie.
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3.2 SOUCASNOST

Autismus se fadi mezi takzvané pervazivni vyvojové poruchy (Pervasive
mentalniho vyvoje. Pervazivni rozumé&jme jako vSepronikajici. To znamenad, Ze vyvoj ditéte
je naruSen do hloubky a to v mnoha smérech. Britskd psychiatricka Lorna Wingova
v sedmdesatych letech vymezila pojem #ridda poSkozeni. Najdeme zde problémy
v socidlnim chovani, v komunikaci (verbalni i neverbalni, mimika, gesta) a v ptedstavivosti
(problém hry, spravné pouzivat vhodny piedmét). Proto dité¢ s autismem v disledku
vrozeného postizeni mozkovych funkci spravné nerozumi tomu, co vidi, slySi a proziva.

Pervazivni vyvojové poruchy se projevi jiz vprvnich letech Zivota, jejich
diagnostika je ale velmi obtiZzna. Riiznorodost symptomt se lisi jak v sile, tak 1 v ¢etnosti.
Nekter¢ klasické projevy mohou chybét tplné, jiné jsou vyrazné opozdéné. Projevy ditéte se
meéni s vékem. Diagnostika autismu si vyzaduje dobrou znalost vyvojové psychologie,
psychopatologie a klinické zkuSenosti. Je zde samoziejmé vitand spoluprace specidlniho
pedagoga. Diagnostikuje se vzdy na zdkladé celkového vzorce chovani
ve specifickych oblastech (tridda poskozeni), nikdy ne na zékladé¢ nékolika projevi
(Thorova, 2006). Problému zafazeni osob do urcité diagnostické kategorie se vénovaly
Lorna Wingova a Judith Gouldov4, které navrhly v roce 1979 termin poruchy autistického
spektra. Ty tvofi podmnoZinu pervazivnich vyvojovych poruch. Dnes se jiZ tento termin
zabéhl nejen v Ceské republice, ale i ve svété. Osoby s poruchami autistického spektra (dale
jen PAS) maji rliznou jazykovou vybavenost (mutismus, echolalie), intelektovou schopnost
(mentdlni retardace, nerovnomérny vyvoj), ruzny stupeil zajml o socidlni kontakt
(problémové chovani, zavislost na osobé blizké, aktivita, formdlnost). Je dilezité védét, ze
nikde na svété nenajdeme dvé totozné osoby se stejnymi symptomy. Kazdy clovek je
jedinecny a u osob s PAS to plati dvojnasob.

Diagnostickych testil je v dnesni dob& mnoho. V Ceské republice se nejvice pouziva
$kdla CARS — Childhood Autism Rating Scale — Skala détského autistického chovani.
Pokud tuto skalu provede posuzovatel bez jakékoliv diivejsi praxe s détmi s autismem, ¢asto
je vysledek zkreslen. Proto nam tato Skéla slouzi spiSe jako screening nez jako metoda

uréena pro diagnozu.
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Pervazivni vyvojové poruchy najdeme v desadtém vydani Mezinarodni klasifikace
nemoci’ pod pismenem F, coZ jsou duSevni nemoci a poruchy chovani. Ve Spojenych
statech americkych pak kritéria vyddvand Americkou psychiatrickou asociaci (DSM-1V).
,Diagnosticka kritéria DSN-IV se vSak zdaji byt 1épe vyuzitelnd v praxi. Jsou prehledné;si,

1épe definovana a pro praktické vyuziti srozumitelnéjsi.“ (Thorova, 2006, s. 60)

Podle Mezinarodni Kklasifikace nemoci - 10. revize (MKN-10 2000) mezi

pervazivni vyvojové poruchy patii:

=  F84.0 Détsky autismus,

= F84.1 Atypicky autismus,

= F84.2 Rettitv syndrom,

» F84.3 Jina desintegracni porucha v détstvi,

= F84.4 Hyperaktivni porucha s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby,

=  F84.5 Aspergeriv syndrom,

=  F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy,

= F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana je diagnostické kategorie, ktera by se
meéla pouzivat pro poruchy, které vyhovuji popisu PAS, ale nespliiuji kriteria ani pro jednu

z kategorii v F84.

3.3 DETSKY AUTISMUS — F84.0

Détsky autismus se vyskytuje u 2 az 20 déti na 10 000 a postihuje Ctyfikrat az pétkrat
Castéji chlapce nez divky. Etiologie této poruchy neni jednozna¢nd, vime vsak, Ze genetické
dispozice jsou jednou z pri¢in. Diky organickému poskozeni mozku se u osob s détskym
autismem castéji vyskytuje epilepsie.

Naruseny vyvoj se obvykle projevi pied vékem tii let. Je charakteristicky pfedevsim
opakujicimi se zplisoby chovani, zdjmy a aktivitami. Dité trva na svych dennich ritualech.
U déti s détskych autismem se miize objevit sebeagrese (napt. kousani do rukou, $tipani do

krku atd.). Dité nekomunikuje, spolecnost déti 1 dospélych je mu cizi. Mizeme zde hovofit

4 Mezinarodni klasifikace nemoci je vydavana Svétovou zdravotnickou organizaci, kterd je vSeobecné

uznavana.
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o tzv. ,extrémni osamélosti®, kterd vSak pfi spravném pfistupu a s pomoci Casu vymizi.
Kdyz dité néco potiebuje, bere si ruku dospélého k naplnéni svych potieb. Obvykle zde
chybi o¢ni kontakt. Dité¢ nemluvi bud’ viibec (kolem 30% déti), pokud ano, tak je fe¢ Casto
monotdnni nebo pouziva jen par nauc¢enych slov, ktera stale opakuje dokola (echolalie). Hra
je zde velmi népadnd, protoze dité nepouziva hracky tak, jak by sprdvné mélo — chybi mu
fantazie. Dit¢ se soustfedi jen na urcity detail.

Stupent zavaznosti poruchy u détského autismu byva rlizny. MizZzeme mit mirnou
formu (malo mirnych symptomu), stfedni az tézkou formu (velké mnozstvi zavaznych
symptomtl). Mezi t€zké formy tadime nizko funkéni autismus, ktery se projevuje piiznaky
neschopnosti slovniho vyjadfovani (nemluvi bud vibec nebo jen ve formé echolalie),
vysoce stereotypnimi projevy, casto je zde vyrazné problémové chovani (agrese,
sebezraiiovani, destrukce). Celkové schopnosti spadaji do pasma téZké mentélni retardace.
Pii spolupréci jsou Casto negativisticti ¢i pasivni. U stfedné funkcniho autismu vidime
problémy v navazovani kontaktd, v socidlni komunikaci jsou az pasivni. Pouzivaji
pohybové stereotypie, Gastym pokyniim rozumi, ne vzdy je ale splni. Re¢ sice ovladaji, ale
s chybnymi z4jmeny, echoldlii, slovni salat, neobratnost a dal$i zvlastnosti. Pti spolupraci je
dobré dit¢ motivovat (sladkost, oblibend hracka ¢i ¢innost). Rozumové schopnosti jsou na
urovni lehké az stiedné tézké mentalni retardace. Pii mirngj$i formé détského autismu
mluvime o vysoce funkcénim autismu. Jeho projevy jsou spiSe charakteru nerovnomérného
osobnostniho vyvoje a psychomotorickych dovednosti (poruchy feci, aktivity, pozornosti
s mirngj$i variantou problémového chovéni, piipadné spojeno s lehkou mentalni retardaci).
(Cadilové, Jin, Thorova, 2007, s. 18) Socidlni a komunikac¢ni funkce byvaji zachovany.
Dité¢ dobfe rozumi teci, pii rozhovoru ulpivd na svych oblibenych tématech, nechape
socialni normu. V kolektivu ma problémy diky svému neustalému organizovani. Pti hie
neni schopen rozliSovat realitu od fantazie. Celkové schopnosti jsou hrani¢ni, v pasmu
normy a mohou byt az nadprimérné. Je dokdzano, Ze jen malé procento lidi s vysoce

funkénim autismem je schopno se o sebe v dospélosti postarat.

3.4 ATYPICKY AUTISMUS — F84.1

Diagnodza atypického autismu je specifickd ve své rliznorodosti symptomu. Jak jiz
jsem se zminila vyse, autismus diagnostikujeme pomoci tzv. diagnostické triady a v ptipadé
atypického autismu je jedna z téchto oblasti méné narusena. To znamena, Ze dité spliuje jen

nckterd kritéria pro détsky autismus. Pfesto zde najdeme nékolik symptomd, které jsou
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spole¢né pro détsky autismus. Jednd se o specifické socidlni, emocionalni a behavioralni
symptomy. Socidlni dovednosti byvaji naruseny ménég, nez u klasického autismu, avsak dité
ma problémy v navazovani vztahti s vrstevniky. Casto se zde objevuji znaky piecitlivélosti
na specifické vné&jsi podnéty (zvuk vysavace, sanitky). Nemuseji tu byt vzdy pfitomny
stereotypni zajmy nebo pohybové stereotypie. Casto se mohou prvni piiznaky (symptomy)

projevit az po tfetim roce ditéte.

3.5 RETTUV SYNDROM — F84.2

V roce 1999 byl rozpoznan gen (MECP2), ktery stoji za pfi¢inou vzniku Rettova
syndromu. Tento gen je situovan na distdlnim dlouhém raménku X chromozomu, ktery je
podle dosavadnich vyzkumt odpovédny az za 80% piipadi vzniku. U zbylych 20% divci
populace neni diky dosavadnim védeckym znalostem gen potvrzen, ale jsou splnéna
klinicka kritéria. Syndrom v klasické formé postihuje pouze divky, u chlapcii gen zpiisobuje
tézkou encefalopatii (nedisponuji druhym nenaruSenym X chromozomem), takZze plod nebo
novorozenec neprezije. (Thorova, 2006, s. 212) Dosavadni vyzkumy hovoii o vyskytu
0,007 %, pticemz v Ceské republice se roén& narodi pét az Sest divek s Rettovym
syndromem.

Pro Rettlv syndrom je typicky normalni prenatdlni a perinatdlni vyvoj a
psychomotoricky vyvoj do Sestého mésice véku. Pozdé€ji se objevuje Castecna nebo uplna
ztrata teci, je zpomalen motoricky vyvoj, dit¢ nesedi, nechodi. Postupné se vytraceji
osvojené dovednosti. Témért vzdy je vysledkem tézka mentalni retardace.

Rettliv syndrom je velmi Casto doprovazen epilepsii (udava se 80%). Na rozdil od
tézké mentalni retardace, u které se epilepsie vyskytuje kolem v 0,8 roku ditéte, se pii
Rettoveé syndromu objevuje az kolem c¢tvrtého roku. Divky s Rettovym syndromem se podle

dosavadnich vyzkumu dozivaji 40 az 50 let. (Thorové, 2006, s. 214)

3.6 ASPERGERUV SYNDROM — F84.5
,»Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvélym umélce,, musite mit alespon

néjaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto svéta.*

Hans Asperger
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Aspergertiv syndrom je fazen mezi poruchy autistického spektra. Je nazvan podle
svého objevitele Hanse Aspergera, ktery ho popsal roku 1944.

Aspergertv syndrom ma mnoho forem. Intelekt u osob s Aspergerovym syndromem
je v pasmu normy, ma vSak vliv na dosazenou uroven vzdélani a uroven sebeobsluznych
dovednosti, ale neni jiz zaruCenym prediktorem pln€¢ samostatného Zivota v dospélosti.
Z mnoha studii vyplyva, Ze jen menSina lidi s Aspergerovym syndromem si najde praci
nebo zalozi rodinu. (Thorova, 2006, s. 185) V Ceské republice se roéné narodi kolem dvou
stovek déti s Aspergerovym syndromem.

Na okoli mohou pusobit jako podivini, samotéafi. V komunikaci nejsou schopni
pochopit humor, metafory, ironii. Dé&ti s Aspergerovym syndromem mivaji problémy
v chapéani socialnich situaci, obtizné¢ se vzivaji do mysleni a pociti druhych lidi.
(www.apla.cz) Vybér jejich zajmlii ma uzky a ulpivavy charakter. Mezi oblibené okruhy
z4jmu patii technické véci, pocitace, matematické tlohy, védy o vesmiru, DNA, historie,
Sachy, mapy, dopravni prostfedky a znaceni. V podstaté vse, v ¢em lze vypozorovat urcity
fad ¢i prvky opakovani. (Thorova, 2006, s. 188)

Vychova ditéte s Aspergerovym syndromem je néaro¢nd. K postizeni se mohou
pridruzit poruchy chovéni a poruchy pozornosti, hyperaktivita a neschopnost kontroly nad
emocemi. Nékteré déti jsou schopny dokoncit béznou zakladni Skolu, u jinych se projevi
obtize jiz v matetskych Skolach. Proto je pro nékteré déti vhodnéjsi dochdzka do specidlni
Skoly, kde maji k dispozici svého asistenta.

Podobné jako détsky autismus, ktery podle miry symptomili dile délime na nizko
funkéni, stfedné a vysoko funkéni, miizeme orientacné popsat Uroven protipoli v Grovni

adaptability u lidi s Aspergerovym syndromem (Thorova, 2006, tabulka 4.5):

Nizko funkéni AS:

Problémové chovani — obtiznd vychovna usmérnitelnost, negativismus, vyzadovani ritualt
od ostatnich, nutnost dodrzovani ritudli se zfetelnou uzkosti, vyrazné a obtizn¢ odklonitelné
repetitivni chovani v€etné pohybovych stereotypii, nepfiméfena emocni reaktivita — destruk-
tivni chovani, nizka frustra¢ni tolerance.

Socialni a komunikacni chovéani — nutkavé navazovani kontaktu bez ohledu na druhé osoby,
agresivita, zarputild ignorance ¢i odmitani spoluprace, socialni izolovanost, provokativni
chovani, neustdld snaha testovat hranice, odmitani kontaktu s druhymi lidmi, emoc¢ni chlad a
odstup.

Podprimérné intelektové schopnosti, hyperaktivita, poruchy pozornosti, té¢zka dyspraxie.
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Vysoce funkéni AS:

Socialni naivita, pasivita, schopnost spoluprace, pfiméfend nebo pouze mirné odlisna

emocni reaktivita, chybi vyrazné€ problémové chovani, primérné a nadprimérné intelektové

schopnosti, vyhranéné zajmy jsou pierusitelné¢, ochota vénovat se jinym cinnostem,

zachovand socialné-emocéni vzajemnost.

Kritéria pro Aspergeriv syndrom

1.

Kvalitativni naruseni socidlni interakce

AS je charakterizovan stejnym typem kvalitativnich poruch socidlni interakce jako
autismus

Omezené, opakujici se stereotypni zpiisoby chovani, zajmy a aktivity

Stejny obraz jako autismus

Porucha zptisobuje klinicky vyznamné poruchy v oblasti socidlniho a profesniho
fungovani i v dalSich vyznamnych Zivotnich situacich

Neni opozdény vyvoj feci

Prvni sliivka pfed druhym rokem, véty s komunika¢nim vyznamem pted tfetim rokem
Kognitivni vyvoj (intelekt) je v normé, sebeobsluzné dovednosti jsou pfimefené véku,
stejn¢ jako adaptivni chovani (kromé socidlniho) a explorativni chovani motivované
zvé&davosti

Dyspraxie (nemotornost)

Neni podminkou diagnozy
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4. RESPITNI PECE

4.1 DEFINICE A VYMEZENI POJMU RESPITNi PECE

Respitni péce vznikla zac¢atkem 60. let a to pfevazné v USA a ve vyspélé zdpadni
Evropé jako reakce na ne pfili§ vhodné zachazeni s klienty v ustavnich zafizenich. Pojmem
respitni miizeme rozumét odlehcovaci nebo tilevovou péci.

Na internetovych strankach Ministerstva prace a socidlnich véci (dale jen MPSV) se
docteme, ze respitni, tzn. odlehcovaci sluzby jsou: ambulantni nebo pobytové sluzby
poskytované osobam se zdravotnim postizenim a seniorum, jejichz situace vyzaduje pomoc
Jjiné osoby, o které jinak pecuje osoba blizka v domdcnosti; cilem sluzby je umoznit pecujici
osobé nezbytny odpocinek. Sluzba obsahuje pomoc pri zvladani béznych ukonii péce
o vlastni osobu, pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,
poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisteéni stravy, poskytnuti ubytovani, zprostredkovani
kontaktu se spolecenskym prostiedim, terapeutické cinnosti a pomoc pri prosazovani prav
a zajmu. Sluzba se poskytuje za uplatu. (Www.mpsv.cz)

Podobn¢ 1 Zéakon ¢.108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich
predpistt (§ 44), vymezuje odlehcovaci sluzby jako ,, terénni, ambulantni nebo pobytové
sluzby poskytované osobdam, které maji sniZenou sobéstacnost z divodu veku, chronického
onemocneéni nebo zdravotniho postizeni, o které je jinak pecovano v jejich prirozeném
socidlnim prostredi: cilem sluzby je umoznit pecujici fyzické osobé nezbytny odpocinek*.

Matousek (2003, s. 184) definuje respitni péci jako ,,péci poskytovanou lidem,
kteri dlouhodobé pecuji o postizené. Nejcasteji md formu docasného umisténi postizeného
do ndhradni rodiny, staciondre ci pobytového zarizeni, nebo jde o poskytnuti primé
praktické pomoci pecujicim v jejich domdacnosti. Dlouhodobd péce o zdravotné postizeného

‘

predstavuje totiz pro pecujici osobu tezky stres.

Podle zakona se pfi poskytovani odlehCovacich sluzeb zajist'uji tyto zakladni tkony
(§ 10. ¢. 505 Sb., 2006):
a) pomoc pii zvladani béznych tkontd péce o vlastni osobu:
1.pomoc a podpora pii podavani jidla a piti,
2.pomoc pii oblékani a svlékani véetné specialnich pomicek,
3.pomoc pii pfesunu na lizko nebo vozik,

4.pomoc pii prostorové orientaci, samostatném pohybu ve vnitinim i vnéj$im prostoru,
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b) pomoc pii osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu:
1.pomoc pii ukonech osobni hygieny,
2.pomoc pii zékladni péci o vlasy a nehty,

3.pomoc pii pouziti WC,

c¢) poskytnuti stravy nebo pomoc pfii zajisténi stravy:
1. zajisténi stravy piiméfené dobé poskytovani sluzby a odpovidajici véku, zasadam

racionalni vyzivy a potfebam dietniho stravovani,

d) zprosttedkovani kontaktu se spole¢enskym prostredim:
1. pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc a podpora pii dalSich

aktivitach podporujici socidlni zaclenovani osob,

e) socidlné terapeutické Cinnosti jejichz poskytovani vede k rozvoji nebo udrzeni osobnich

a socialnich schopnosti a dovednosti podporujici socialni zaclefiovani osob,

f) pomoc pfi uplatiiovani prav,opravnénych z4jmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti:
1. pomoc pii komunikaci vedouci k uplatilovani prav a opravnénych z4jma,

2. pomoc pii vyfizovani béznych zélezitosti,

g) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti:

1. nacvik a upeviiovani motorickych, psychickych a socialnich schopnosti.

4.2 FORMY RESPITNI PECE

Dle Novosada (2000, s. 48), ktery uvadi ctyfi modely respitni péce:

e respitni péée poskytovana doma — vyhodou této péce je, ze rodina si sama vybird
organizaci nebo asistenta, ktery dochédzi do jejich domova na pfedem stanovenou
dobu. Timto umoZzni pecovateli odpocinout si. Dal$im pozitivem pro osobu s postiZzenim
je, ze zistava ve svém prostiedi, predev§im domacim, které dobie zn4a, ale mame zde
1 negativum a to, ze osoba se nedostane do SirSich spolecenskych kontaktti. Proto

se doporucuje kombinovat tuto formu s jinymi.
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e respitni péce poskytovana formou nahradni rodiny mimo domov - jde
o jakousi obdobu kratkodobé péstounské péce, kdy péstounskd rodina prochazi
vycvikovym programem a je honorovana stitem. Jedna se o tii denni az mésicni pobyt.
S timto modelem se setkdvame spiSe v zahrani¢i neZ u nas. V CR spiSe tento model

funguje na stfidani péce zdravotné postizeného mezi piibuznymi.

e respitni péce poskytovana formou péce v kolektivu — péce je poskytovana
v zafizenich jako denni staciondfe, denni centra, matetské Skoly aj. V prabéhu dne je
zajistén oSetfovatelsky dohled, strava a denni népli. Osoby se zdravotnim postizenim,
tak mohou byt ve spoleCnosti svych vrstevnikd. Rodice mohou tuto dobu vyuzit

k odpocinku nebo k navratu do zaméstnani.

e respitni péce dlouhodobé poskytovana mimo domov - vtomto piipade jde
o model poskytovany osobdm dlouhodob¢, vazné nebo nevylécitelné nemocnym. Tato
péce je poskytovana v nemocni¢nich nebo oSetiovatelskych zatizenich, trva vzdy déle

nez 24 hodin. Klient zde ma zajistén dohled profesionali.

Respitni sluzba tedy z vySe uveden¢ho slouzi dvéma cilovym skupinam. Je urcena jak
znevyhodnénym osobam, tak i tém, ktefi o své blizké pecuji. Respitni péce piedstavuje
mnohdy jedinou moznost pro pecujici osoby k nacerpani novych sil, vyfizeni si osobnich
véci atd. Zaroven by odlehcovaci sluzba méla v pecujicich osobach vzbuzovat pocit bezpeci
a davéry, Ze je o jejich dit¢ ¢i jiného znevyhodnéného rodinného pfiisluSnika dobie

postarano.

4.3 CILE RESPITNICH SLUZEB

Pée o nemocné je Easto velmi naro¢na a vy&erpavajici. Clovék, ktery na sebe vzal
ulohu dlouhodobého pecovatele o blizkou osobu s postizenim, potiebuje odpocinek, volny
Cas a moznost realizovat své zajmy. Proto je nutné, aby byl obas ve své tloze n&jakym
zpliisobem zastoupen. Mize se jednat o pomoc asistenta, ktery na urcitou dobu pievezme
péci o postizeného, nebo o staciondf, ktery pecovatele mlize zastoupit na nékolik hodin

denné, ale i1 na nékolik tydni v roce. (Novosad, 2000)
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Odleh¢ovaci sluzby se snazi zamezit umistovani lidi s postizenim do ustavl socialni
péce, domovll pro seniory, pro osoby se zdravotnim postizenim. Jsou tu predev§im pro
osoby, které si na sva bedra nalozili mnohdy celoZivotni péci o své blizké. Ale i pro

znevyhodnénou osobu piinési odlehcovaci sluzba mnoho pozitiv:

Pozitivni vyznam respitnich (odlehcovacich) sluzeb:

Pro pecujici osobu:

v" Odpocinek, nacerpani novych sil — dovolena, lazeniské pobyty.

v Moznost navratu do zaméstnani — zlepSeni finanéni situace rodiny, socialni kontakty.

v Moznost vénovat se svym zajmum, koni¢kiim — kulturni, sportovni a intelektualni vyziti.

v’ Zaiidit si osobni véci — navstéva doktora, Gfadi, stéhovani, vymalovani a jiné upravy
domova.

v" Celkové zlepSeni rodinnych vztaht — ¢asto je v rodiné kladen vétsi diiraz na vychovu
a potieby postizen¢ho ditéte, proto se mize jeho sourozenec citit odstréené, ,,na druhé
koleji*“. Podobné to plati i pro zachovani harmonického souZiti obou manzela.

v" Pfedchdzeni syndromu vyhofeni — péce o zdravotné postizenou osobu je velmi psychicky
a fyzicky naroc¢nd. Pecujici osoba nemusi zvladat tlak, ktery je na ni dennodenné
naklddan. To vSe mlze vést k rozhodnuti umisténi hendikepované osoby do nékterého

z domovi pro osoby se zdravotnim postizenim, Ustavl socialni péce atd.

Pro osobu se zdravotnim postiZzenim:

v' Ziskani novych kontakti v podob¢ asistentli — ze své vlastni zkuSenosti mohu potvrdit, Ze
osoby s postizenim si své asistenty opravdu vybiraji. Pokud se jim n¢kdo nebo néco
nelibi, umi to dat velmi pékné a hlasité najevo.

v’ Zména prostfedi — snaha zamezit socialni izolaci.

v" Kontakt se spole¢nosti, s vefejnym dénim.

v’ Zména zab&hnutych rituald.

v Oddaleni tstavni pé¢e — moznost ,,byt doma*“.

v" Podpora sobésta¢nosti, sebeobsluha.
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PRAKTICKA CAST

5. RESPITNIi POBYTY

5.1 HISTORIE APLA PRAHA, STREDNi CECHY, O.S.

Historie vzniku Asociace pomahajici lidem s autismem (dale jen Apla) se datuje do
roku 2000, kdy se davaji dohromady odbornici srodi¢i déti sautismem na trase
Praha - Brno. Vznik této asociace byl dan nutnosti zastieSit celostitni péci o osoby
s poruchami autistického spektra a jejich rodiny. Na za¢atku se asociace diferencovala do
Ctyt sekci: rodi¢ovska, klinickd, pedagogicka a socialné-pravni.

Prvni projekty se zacaly realizovat v roce 2001. Apla se primarné¢ zamétovala na
informovanost odborné 1 laické vefejnost, diagnostiku poruch autistického spektra,
vzdélavani odbornikl a podporu vzdélavacich a socidlnich programi, a piredevsim podporu
rodicii. Asociace zacala pronikat i do dalSich kraj, ale diky rozdilné podpote, moznostem a
prioritim nemohl byt zachovan jednotny rdz organizace. Proto doslo k rozhodnuti zakladat
regionalni organizace Apla — samostatné Ucetni jednotky s vlastni pravni subjektivitou
pfimo v krajich. Narodni Apla tedy plisobi pouze jako dohliZitel a zastfeSujici organ, ktery
schvaluje vznik novych organizaci se stejnym ndzvem a logem Asociace pomahajici lidem
s autismem.

V dubnu 2003 zalozili pracovnici Apla CR v hlavnim mésté Apla Praha. Asociace se
zaméfila na tfi programy: poradenské stiedisko, centrum pomoci a podporované bydleni.
Dale probihalo Skoleni personalu, ktery peCuje o osoby s autismem a zacaly se potadat
tabory pro déti s autismem s ndzvem ,,Pro rodi¢e bez rodi¢t“. Financovani Apla Praha bylo
pfevazné¢ diky finan¢ni a materialni podpofte rtiznych soukromych firem, ale i individudlnich
darcti a v neposledni fad¢ také Nadace Charty 77.

Vroce 2004 rozsifila Apla Praha svlij tym o tfi dal$i pracovniky: specialniho
pedagoga, koordindtora respitni péce a koordinatora sdruzeni diky, a to diky prvnimu grantu
udélovaného z vetejného rozpoctu hlavniho mésta Prahy. Vznikl také novy projekt Respitni
péce, ktery obsahoval osobni asistenci a domaci respitni péci. V rdmci programu Vzdélavani
vefejnosti se poradaly rtizné odborné seminéie a kurzy jak pro odborniky, tak i pro rodice.
Osm kurzil ziskalo akreditaci MSMT.

Roku 2005 se kvuli veliké poptavce stavajicich sluzeb muselo najit nové pracoviste,
a tak Apla Praha sidli nejen na adrese Brunnerova, ale ptidava i dal$i detaSované pracoviste

vulici V HoleSovickach. Ziskava také prvni dotaci z Evropského socidlniho fondu, ktery
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pouzije na projekt ,,Pfiprava organizace na rozvoj pracovnich programi pro dospélé osoby
s autismem®. Projekt byl zaméfen zejména na posileni kapacity APLA Praha, umoznil
pfijmout nového pracovnika "fundraisera", jehoz hlavnim ukolem bylo hledani novych
zdroji financovani, zejména v oblasti firemniho a individuélniho darcovstvi. Cilem tohoto
projektu bylo pfedev§im najit dostate¢nou finan¢ni podporu pro rozvoj aktivit smétujicich
k podpote pracovnich pfilezitosti pro dospelé osoby s autismem. V ramci projektu byly
vytvofeny nové webové stranky APLA Praha.

V roce 2006 rozjela organizace dva projekty: ,,Zvladani problémového chovani osob
s mentalni retardaci a/nebo autismem* a ,,I s autismem to jde — podporované zaméstnavani
pro lidi s Aspergerovym syndromem®. Za podporu Ministerstva zdravotnictvi vydava
Katetina Thorova odbornou publikaci ,,Poruchy autistického spektra®. Vznika Centrum rané
péce, které se specializuje na péci o déti do sedmi let véku a jejich rodiny. Také se otvird
nové pracovisté vulici U Akademie, ve kterém probihaji volnoCasové aktivity pro déti
s autismem (vytvarnd dilna, dopravni krouzek, hudebni a pohybovy krouzek, cannisterapie,
setkavani lidi s Aspergerovym syndromem, terapie pro sourozence déti s PAS, JOB klub,
pocitacovy kurz).

O rok pozdégji se organizace profesionalizuje a obsazuje na vedouci misto feditele.
Otevira se nové pracovisté v Krymské ulici, které se zamétuje na skupinové a individudlni
nacviky socidlnich dovednosti. Z podpory Evropského socialniho fondu realizuje Apla
Praha projekt ,,Komplexni rozvoj organizace Apla Praha®, jehoZ cilovou skupinou jsou sami
zaméstnanci organizace. Zamétuji se na posilovani kvality poskytovanych sluzeb a déle na
své dalsi profesni vzdélavani. Apla Praha se také piejmenovava na Apla Praha, Stiedni
Cechy, 0. s. S novym zakonem o socialnich sluzbach &. 108/2006 Sb., ktery pfisel v platnost
1. ledna 2007, ziskava organizace registraci na Sest socialnich sluZeb: rana péce, socialné
aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi, odlehCovaci sluzba, sluzba osobni asistence, odborné
poradenstvi, socidlni rehabilitace. Aktivity probihaji vramci tfi hlavnich programu:
1. psychologické a psychiatrické¢ sluzby (napt. diagnostika), 2. socidlni sluzba (osobni
asistence, odlehcovaci pobyty atd.), 3. vzdélavani a osvéta (seminafe a kurzy pro
vefejnost, odborniky, zaméstnance, Skoly). Méni se i1 organizacni struktura sdruZeni,
pfiCemz zaméstnanci jsou rozdéleni do Ctyr stedisek: 1. Metodické, 2. Poradenské,
3. Respitni, pracovni a volno€asové a 4. Stedisko podpory. V poloviné roku se otvird prvni
odleh¢ovaci byt na Praze 4 (viz kapitola 5.2).

Rok 2008 pfinesl nejen zaméstnanctim Apla Praha, ale pfedev§im rodi¢im mnoho
dobrého. Cerpani z evropskych fondi se chylilo ke konci, ale diky finanéni podpoie

Hlavniho mésta Prahy byly vSechny ceny sluzeb zachovéany. Z centra rané péce se stava
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samostatné Stfedisko rané péce s vlastnim koordinidtorem. Metodistické a diagnostické
sttedisko se z kapacitnich divodi stéhuje do Dolanské ulice na Praze 6 a zfizuje zde Skolici
mistnost.

Protoze v Ceské republice zatim neexistuje 74dné pobytové zafizeni pro osoby
s autismem a téZkym problémovym chovanim, probihaji mezi Apla Praha, MPSV a dal$imi
pfedstaviteli jednani o vybudovéani tohoto typu zafizeni. Zastitu nad projektem pievzalo
hl. mésto Praha, MPSV a Stifedocesky kraj. Apla Praha tak rozsituje své sluzby o chranéné
bydleni a domov se zvlastnim reZzimem. Déle se podafilo ziskat silného generdlniho
partnera, LBBW Bank CZ a.s.

V roce 2009 se otvira domov se zvlaStnim reZzimem pro lidi s autismem a tézkym
problémovym chovanim v Lib¢&icich nad Vltavou. Diky Evropskym socidlnim fondim mize
Apla zahdjit novy program na podporované zamé&stnavani osob s PAS. Organizace se dale
soustiedi na osvétovou &innost, pravidelné je vydavan Zpravodaj Apla. S Ceskou televizi je
navazéana spoluprace, vzniklo n¢kolik pofadi (Diagndza, KIi¢). Hynek Jin vydava knihu
,Moc, pomoc, bezmoc v socidlnich sluzbach a zdravotnictvi®, diky podpoie Ministerstva

zdravotnictvi ve spolupraci s nakladatelstvim Portal.

5.2 RESPITNIi BYT

Prvni respitni byt ziidila Apla Praha v fijnu 2007 v pronajatych prostorach Diakonie
Ceskobratrské cirkve evangelické na Praze 4. Cely projekt byl financovan Magistratem hl.
meésta Prahy za spoluucasti rodic¢t klientd. Byt byl provozovan v ramci Skolniho roku od
zaii do Cervna (v letech 2007 az 2009). Vybér klientli ur¢ovala vedouci asistentka respitniho
bytu na zéklad€ potieb, miry postiZzeni a naro¢nosti klienta. Na respitnim byté se vystiidali
az Ctyfi klienti za mésic. V soucasné dob¢ je provozovan druhy respitni byt, ktery zménil
adresu a n€které podminky pobytu (viz kapitola 5.5).

Byt vyuzivany pro respitni pobyty mél rozlohu 50 m2 a skladal z obyvaci mistnosti, kuchy-
né¢ sjidelnim stolem, détského pokoje a socidlniho zafizeni. Vybaveni bytu bylo
prubézné zlepSovano za uUcelem zvySeni kvality poskytované sluzby (napf. ndkup nové
pracky, pocita¢ s ptipojenim k internetu, ochranné okenni folie proti rozbiti...). Specifickou
vlastnosti bytu bylo variabilni uspotfadani, které mélo slouzit k rychlému pfizpiisobeni
konkrétnim potfebam klientli. Diraz byl kladen na bezpec¢i klienta — zabezpe€eni oken
a dvefi, uzamceni nebezpecnych predméti (noze, nlzky), détské pojistky v zasuvkach,

détska ohradka, plastové nadobi a jiné.
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Délka respitniho pobytu trvala pét dnti od pondéli do patku. Béhem téchto dnt se u
klienta stfidaly dve stalé asistentky. V ptipad€ vEtsi narocnosti klienta byla moznost sluzbu
posilit o dalSiho asistenta. Vyhodou stalého tymu asistenti byla lepSi adaptace ditcte.
Nejdtive se seznamilo s prostiedim a poté poznalo, co od nds mize ocekavat.

Jedna asistentka méla sluzbu v pondé€li a ve stiedu, druha v ttery a ve ¢tvrtek. Sluzba
vypadala tak, Ze prvni asistentka vyzvedavala dit¢ v pondéli v jeho Skolnim zafizeni, stravila
snim odpoledne podle jeho zdjmi a potieb, naptf. navstéva détskych hiist, prochazky
v parcich, navstéva bazénu, muzei a tematickych vystav. Dals§i néplni prace asistentky byl
dohled a pomoc pfi plnéni Skolnich povinnosti (doméaci tikoly a ptiprava do Skoly), pfiprava
stravy (obédy, vecete, svaciny), dodrzovani pitného rezimu a spoluprace pfti uklidu a chodu
bytu (doméci prace, ndkupy potravin). Pii téchto cinnostech byl kladen daraz na
samostatnost ditéte (dale napi. pii vybéru oblékani). Po celou dobu bylo nutné podavat
pfedepsané léky, dodrZzovat osobni hygienu (vyména plen, menstruace). Zaroven bylo
dilezité pozorovat celkovy psychicky a fyzicky stav klienta tak, abychom mohly
ptedejit problémovému chovéni. Asistent musel védét, jakym ¢innostem a mistim se ma
vyhnout. V pfipad¢, Ze by krizova situace nastala, bylo dalezité védét, jak se v dané chvili
zachovat (telefonat roding, odpoutani pozornosti).

Na zavér dne bylo zapotiebi pripravit dit€¢ ke spanku dle jeho zvyklosti (Cteni
pohadek, sledovani oblibenych DVD). Nasledujici den se po ranni hygiené a snidani klient
doprovodil do Skolniho zafizeni. Na konci vyuky ho zde vyzvedavala druha asistentka, ktera
navazovala programem na piedchozi sluzbu. Timto zpisobem probihaly ostatni dny,

pfiemz program vytvarely asistentky po vzajemné konzultaci s rodici.

5.3 M A PRAXE ASISTENTKY

oy ee

nabidnuta moznost pracovat jako osobni asistent v Apla Praha. V té dob€ jsem dochazela
k pétiletému chlapci s détskym autismem a pozdéji k tfinactiletému chlapci
s vysokofunkénim autismem. V zafi 2008 jsem nastoupila jako asistentka do respitniho
bytu Apla Praha, kde piisobim az doposud. V rdmci moji praxe jsem se seznamila s deseti
klienty s poruchami autistického spektra a riznymi mirami jejich mentalniho postiZeni.
Béhem této doby jsem méla moznost se vice sezndmit s problematikou autismu

v praxi, ziskala jsem dal$i cenné zkuSenosti, zazila jsem s détmi hezké chvile, ale zaroven
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jsem musela fesit i krizové situace. PotéSila mé i zpétnd vazba rodicii a ptiznivé dopady
respitnich pobytii na rodiny postizenych déti.
Konkrétni pifipad klientky s Aspergerovym syndromem uvadim v kapitole 5.5 této

prace.

5.4 KAZUISTIKA KLIENTKY S ASPERGEROVYM SYNDROMEM

Jan¢ je Ctrnact let a Aspergertiv syndrom ji byl diagnostikovan v deviti letech.
Vyriista v tplné rodin€é. M4 starSiho bratra (23 let) a sestru dvojce (14 let). Cela rodina spolu
zije ve spolecné domacnosti v prazském byté. Matka (44 let) se stara doma o Janu, otec
(45 let) pracuje jako fidi¢ a domu jezdi jen na vikendy. Bratr je vyucen a pracuje také jako
fidi¢, sestra nav§tévuje béznou ZS se samymi jedni¢kami. Oba rodi¢e jsou vyuéeni.

Bratr se narodil matce v jejich 24 letech jako chténé dité. Prib&h gravidity byl
v norm¢, porod probéhl bez obtizi. Bratr vazil 3, 60 kg a metil 50 cm. Ve 4. mésici byl
operovan s vrozenou vadou jicnu. Do ukonceni povinné Skolni dochdzky byl
hyperaktivnim ditétem, od nastupu na odborné ucilist€¢ jeho chovéani nevybocovalo
z normalu.

Rodice Jany se dlouho snazili o druhé¢ dit€. Matka ve tficeti letech prodé¢lala
samovolny potrat ve tfetim mésici t¢hotenstvi. Jana se sestrou se narodily o dva roky
pozd¢ji. Téhotenstvi bylo rizikové. Ve dvacatém Sestém tydnu téhotenstvi byla matka
hospitalizovdna v nemocnici na pozorovani a ve dvacidtém osmém tydnu téhotenstvi
se dvojcata narodila cisafskym fezem. Sestra vazila 2 kg a métila 40 cm, Jana vazila 1, 50
kg a méfila také 40 cm. U Jany doslo po porodu k multiorgdnovému selhdni, musela byt
ozivovéana. Déle méla vysoky tlak a selhavaly ji ledviny. Od narozeni je slepa na levé oko.
Sestra stravila v inkubatoru mésic, Jana dva mésice. Sestry byly kojeny do tfetitho mésice,
matka ptisla o mléko. U sester se objevil ekzém a ob¢ byly Casto nemocné.

Celkovy vyvoj obou déti byl mirn€ opozdén, do tii let byl srovnan. Sestra zacala
chodit v jednom roce a tfech mésicich, Jana o dva mésice pozd¢ji. Celé véty zacaly sestry
pouzivat ve tfech letech. Jana od narozeni brala léky na uklidnéni (Protazin), protoze byl
u ni shledan psychomotoricky neklid.

V péti letech nastoupily obé¢ sestry do specialni matetské Skoly. Kazdd vSak musela
byt v jiném oddé¢leni, protoZe Jana opakované svoji sestru fyzicky napadala (Stipani, biti,
trhani véci a obleCeni). V mateiské Skole se u Jany zacala projevovat nesnasenlivost

k ostatnim détem a nepfizptisobivost k dennim aktivitdm. V péti a ptl letech navstivila Jana
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détskou psychiatrii ve Fakultni Thomayerové nemocnici v Kr¢i, kde byla po dobu dvou
mésicli hospitalizovana a pozorovana. Jeji problémové chovani fesil persondl studenymi
sprchami, proto se matka obratila na détskou psychiatrii do Fakultni nemocnice Motol. Zde
ji byla pfedepséana psychofarmaka.

V sedmi letech nastoupila Jana do prvni tfidy na Zakladni Skolu pro zrakoveé
postizené na Namésti Miru. V té dobé ji byl diagnostikovan hyperkineticky syndrom
s poruchami chovani. Diky tomuto postiZeni ji do Skoly nemohl byt pfidélen osobni asistent.
Jana nebyla schopnd se pii hodinach soustiedit na probiranou latku a pracovat samostatné.
Po tfech mésicich nastupu do Skoly byla kviili zhorSenému chovani hospitalizovana ve
Fakultni nemocnici v Motole. Po mésici byla pfemisténa do Détského psychiatrického
ustavu v Oparanech, kde dochodila prvni tfidu.

Od druhé¢ tfidy navstévuje Jana Zakladni Skolu pro zaky se specifickymi poruchami
chovani na Zlichové. Dnes chodi do Sesté tiidy. Prvni stupeil zvladala bez vétSich obtizi, ale
s prechodem na druhy stupenl se jeji chovani zhorSilo (vyssi naroky na ptipravu do skoly,
vice predmétii a pedagogli, nastup puberty). Odmitala do Skoly chodit, a tak ji byl od
druhého pololeti upraven rozvrh, ktery plni na Sedesat procent. Obcas se stane, Zze nektery
den vynecha, ale pfesto se jeji dochazka zlepsila.

V deviti letech byl Jané diagnostikovan Aspergertiv syndrom na détské psychiatrii
ve Fakultni nemocnici v Motole. Tamtéz ji byly ptfedepsany léky, které uziva dodnes.
Lécba se skladaji z antidepresiv, stabilizatorti nalady, antipsychotik, neuroleptik a 1¢k na
pamét’. Mésicni farmaceutickd 1é¢ba stoji kolem deseti tisic korun.

Sluzby Apla Praha, Stfedni Cechy, o. s. vyuziva rodina od roku 2006. Rodige
nejdiive vyuzivali sluzbu osobni asistence a od roku 2007 sluzbu respitniho tydenniho
pobytu. Jana méla vétSinou domluvené dva tydenni pobyty do mésice, vzdy podle aktudlni
finan¢ni situace rodiny. Rodina sluzbu odleh€ovacich tydennich pobytl vyuziva necelé ¢tyti
roky. Pfedstavuje pfedev§im pro matku moznost odpocinku. Jana se Casto budi kolem paté
hodiny réno a vyzaduje pozornost, proto je matka po tydnu péce o ni fyzicky vycerpana.

Dale mé4 matka moznost uklidit domacnost, protoze Jana nema rada zvuk pfi vysavani.

5.5 RESPITNi POBYT DIVKY S ASPERGEROVYM SYNDROMEM

V soudasné dobé Apla Praha, Stiedni Cechy, o. s. provozuje druhy respitni byt, ktery
nahradil pfedchozi byt z divodi ukonceni ndjmu. Druhy byt se nachazi na prazském
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Barrandové. Ma rozlohu 45 m’ a sklada se z obyvaciho pokoje s kuchyiskym koutem,
détského pokoje a socidlniho zatfizeni. Tento byt je vyuzivan pouze dvéma klienty, ktefi se
pravidelné v byté stfidaji. Je to ddno tim, Ze oba klienti vyZaduji nepfetrzitou a vysilujici
denni 1 no¢ni péci. Honza (14 let) s Aspergerovym syndromem je na byté od ned€lniho
vecera do stfedeCniho odpoledne, Janu rodice ptivazeji ve stfedu vecer a asistence trva do
patecniho vecera.

Janu znam jiz z predchoziho respitniho bytu. Jeji chovani se dd hodnotit jako
problémové. Odmitd plnit béZzné denni Ukoly a povinnosti, dile je u ni patrnd absence
pfijimani autorit a nepfizpisobivost k béZznym spolecenskym pravidlim. Dale jsou u Jany
omezené socidlni vazby (se spoluzdky nekomunikuje, nema kamarady). Socidlni komunika-
ci vyuziva jen v ptipad¢ naplhovani svych potieb. Ke Skole projevuje nezajem a nerada do
ni chodi. To se n€kdy projevuje slovni agresi ,,nejradé€ji bych Skolu vyhodila do vzduchu®.
Skolu navitévuje proti své villi, coZ je pro jeji rodiGe i asistenty nékdy naro¢né. Jednou se
mi ptihodilo, Ze pfes veskerou snahu jsem Janu nedonutila vstat rano z postele a odjet do
Skoly. Situaci jsem telefonicky feSila s matkou, kterd se mi svéfila, Ze se jim tento problém
stava 1 nékolikrat do mésice. V soucasné dobé ma upraveny rozvrh (3. az 4. vyucovaci
hodiny denné) a jeji dochazka se zlepSila. Vzhledem k Janiné postiZzeni Casto pouZivam
metodu pozitivni motivace pro plnéni dennich povinnosti a cilii (,,az dod€la§ doméci kol
ptujdeme do bazénu®).

O Janu se krom¢ mé staraji dalsi dvé asistentky. Typicky den asistence probiha tak,
ze Janu vyzveddvam odpoledne ze Skoly. Poté spoleéné¢ jedeme MHD na byt, kde Jané
navrhuji program naseho dne. Pii tvorbé programu je nutné brat zietel na Janiny
potfeby a ptani. Vzhledem k jejim zazitym stereotyplim se program dne Casto opakuje.
Kazdy ¢tvrtek navstévujeme aquapark, kde travime ptiblizné¢ dvé hodiny. Poté si koupime
v bistru svacinu a jdeme do knihovny. Zde stravime vybiranim knih ptiblizné€ pil hodiny a
vracime se zp&t na byt. Jana si pujcuje knihy s tématikou téhotenstvi a péce o dité, dale
knihy o puberté a détské horory. Pfi navratu travi Jana dvé hodiny ¢etbou vyptjcenych knih
ve svém pokoji. Pfi vecefi sleduje jeji oblibeny seridl Simpsonovi. Pfed spanim si ¢te nebo
poslouché hudbu. Chodi spat kolem devaté hodiny. Takto sestaveny program dennich aktivit
je pro Janu velmi vyhovujici a diky tomu nedochédzi téméf k zddnym incidentim.
Nasledujici den vstdvame kolem osmé hodiny, pfipravujeme snidani a odjizdime do Skoly.
Po skole ji vyzvedava dalsi asistentka, ktera jde s Janou do jeji oblibené restaurace Mac
Donald’s. Poté jdou na détské hiisté nebo do oblibeného bazénu. Po navratu do bytu se Jana

podili na jeho tklidu a kolem Sestnacté hodiny je doprovazena domi.
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ZAVER

Cilem této prace bylo charakterizovat socialni sluzbu respitnich pobyti
a poukazat na skuteCnost, ze tato sluzba je pro rodiny détis poruchami artistického
spektra velmi dilezita.

Na konkrétnim piipadu respitnich pobytli Jany jsem ukazala a sama si ovéfila, jak
naro¢na je kazdodenni péce o ni. Jeji postizeni se navic projevuje problémovym
chovanim, které zdsadnim zplisobem ovliviiuje kazdodenni chod rodiny. Pro rodinu Jany
jsou respitni pobyty mnohdy jedinou moznosti, jak si od narocné péce odpocinou. Rodina
se po dobu Janina pobytu miiZze vénovat svym konickim a zajmlm, zajit si s prateli na
vecerl, vénovat se ostatnim sourozencum.

Dal8im cilem bylo poukazat na dulezitost podpory setrvani zdravotné postizené¢ho
dité¢te vjeho domdacim, pfirozeném prostiedi at jiz z hlediska psychologického,
moralniho, ale i ekonomického. Zadna sluzba nemiize plné nahradit rodinnou pééi, aviak

ji miize v téchto nelehkych ptipadech vhodné doplnit.
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