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Abstrakt

Tato prace se zaméfuje na to, jakd podpora je ze stran stidtu vénovana rodindm s
détmi, kterym byl diagnostikovan Aspergertiv syndrom. Aspergertiv syndrom je leh¢i
porucha autistického spektra. Jedinci s timto postizenim ¢asto selhavaji v komunikaci s
vnéj§im prostiedim a maji potize v navazovani socialnich vztahii, coz mize mnohdy
vést az k jejich socialni exkluzi. Je proto dulezité aby se jim dostalo urcité socidlni
pomoci ze strany statu. Prace proto nejdiive popisuje, jak by takovato pomoc méla
vypadat, konkrétné jaké principy by méla reflektovat, jak by méla byt nastavena, a to
vSe na zaklad¢ teze teorie zivotniho béhu. Dale prace popisuje, v jaké podobé je socialni
pomoc této cilove skupiné k dispozici v soucasné dob¢. Postupné jsou v praci rozvedeny
ptispévky a socidlni sluzby, které mohou rodiny déti s Aspergerovym syndromem
vyuzivat a podminky jejich ¢erpani. Na zavér na zaklad¢ tidaji ziskanych vyzkumem
autorky préce je uvedeno, jak tato socidlni pomoc u rodin vypada v praxi a jak ji tyto
rodiny samy hodnoti.

Abstract

This thesis aims to describe the support the state offers to families with children
who have been diagnosed with Asperger's Syndrome. Asperger syndrome is an lighter
form of autism. Individuals with this diagnosis often fail to communicate with external
environment and have difficulty in establishing social relationships, which can often
lead to their social exclusion. It is therefore important for these individuals and their
families to receive some support from the state. The thesis therefore first describes how

such support should be carried out, specifically what principles should be reflected, how



they should be set, and all that based on the Life Course theory. The thesis further
describes recent available form of social support for this target group. The thesis step by
step elaborated contributions and social services that can families of children with
Asperger syndrome use and conditions of their use. In conclusion, on the basis of data

obtained from the research work of the author of this thesis, is shown how the social

assistance for families looks in practice and how it assess these families themselves.
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1. OBHAJOBA TEMATU

Ve své bakalarské praci se budu zabyvat podporou rodin déti (nejspiSe pouze
nezletilych) s Aspergerovym syndromem. PiedevSim se chci zaméfit na formovani
politiky vii¢i takto postizenym rodindm. Bude mne zajimat pfedevsim socidlni systém a
moznosti, které jsou témto rodindm nabizeny v oblasti zdravotni, ale 1 vzd€lavaci.
Jelikoz se ruzné oblasti socidlni systému piekryvaji, okrajové se i dotknu socialnich

sluzeb, které jsou takto postizenym rodinam k dispozici.

2. CILE A OTAZKY

Co soucasny systém socidlniho zabezpeceni nabizi rodinam déti s AS?

Jaké vyhody a nevyhody vyplivaji pro rodiny déti a AS z naseho systému socialniho
zabezpeceni?

Které oblasti Zivota rodin déti s AS nejvice ovliviluje nyné&jsi socialni systém?

4. TEORETICKE ZAKOTVENI

Aspergertv syndrom: jako druh autismu, ktery postizeného ovliviiuje ve zptisobech jeho
dorozumivéni a reagovani na jiné osoby. Celkové je tak pro déti s AS tézké navazat
spolecenské vztahy a proto vyzaduji individudlni pfistup ve vSech oblastech jejich

zivota. [ Aspergeruvsyndrom.cz]

Teorie konstrukce cilovych skupin: je zalozena na tezi socidlniho konstruktivismu a to,
ze socialni realita je tvofe lidmi. Tato teorie tak hleda ty, ktefi konstruuji politické

problémy (a také cilové skupiny) a predevSim zplsoby jakymi svoji konstrukci




problému prosadi do podvédomi vefejnosti a nasledné institucionalizuji ve formé
vetejné politiky. V ptipadé problematiky mé bakalaiské prace, tak touto cilovou

skupinou jsou rodiny s détmi postizené AS. [Drhov4]

Policy desing podpory rodin s AS: analyza nastaveni socidlni systétmu v oblasti

zdravotni, vzdélavaci a sluzeb.

Cilem této bakalaiské prace je analyzovat situaci, v které se nachazeji rodiny déti s
Aspergerovym syndromem. V mé praci se tak budu snazit odhalit dopady, které¢ takto
nastaveny systém ma na zivoty rodin déti s AS. Pajde tedy nejen o analyzu systému, ale
i 0 to jak dany systém hodnoti takto postizené rodiny. Propojeni teoretickych koncepci a
reflexi samotnych postizenych rodin, umozni ucelengj$i pohled na danou problematiku

a lépe odhali klady a zapory zkoumaného systému a jeho dopady na Zivot rodin.

5. METODY

Ve své praci vyuziji kvalitativniho pfistupu, kde vyuziji analyzy dokumentu, které se
tykaji dané problematiky (teoreticka literatura, legislativa, koncepce a statisticka data).
Soucasti prace také budou polostrukturované rozhovory s rodi¢i déti postizenymi

Aspergerovym syndromem.

6. PREDPOKLADANA STRUKTURA PRACE

1. Uvod

Piedstaveni problému, odiivodnéni vybéru, zasazeni do spolecenského kontextu

2. Teoreticka vychodiska

Vymezeni tématu bakalatrské prace, definice pojmt, s kterymi budu v préci pracovat

3. Metody
Kvalitativni metoda sbéru dat — hloubkové rozhovory s aktéry (rodi¢i déti s

Aspergerovym syndromem)

4. Deskriptivni ¢ast
Analyza Aspergerova syndromu jako socialniho stavu



Analyza problematiky cilovych skupin (rodiny déti s AS)

Analyza nastaveni systému socidlniho zabezpeceni pro rodiny déti s As

5. Analyticka cast

Analyza hloubkovych rozhovort, zasazeni do teoretické koncepce

6. Zaveéry

Vysledky analyzy rozhovorti, odpovédi na polozené otazky
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1. UVOD

Aspergeriv syndrom je leh¢i porucha autistického spektra. Jedinci s timto postizenim
Casto selhdvaji v komunikaci a tak maji pfedevSim potize v navazovani socialnich
vztahll. Rodice déti s Aspergerovym syndromem casto tusi, ze s jejich potomky neni
néco v potradku, avSak pravou pfi¢inu neznaji. Pokud se jim nedostane rady od
odbornika z okoli ditéte, napiiklad vychovatele ¢i pedagoga, ocitaji se tak v situaci, kdy
musi jednat intuitivné a vyhledat pomoc.

Prvnim krokem k rozuzleni je ziskani diagnozy. S ni vSak pfichazi mnoho pocitd.
,»,Nejveétsi hodnotou pro matky je totiz zdravi ditéte a jeho trvalé znehodnocenti je jednim
z nejhorsich zivotnich traumat, které mohou mamu potkat® [Krej¢ova, Strnadova,
Véagnerova 2009:11]. Rodiny se tak ocitaji v zcela nové situaci, ve které se musi
zorientovat. Na fadu tak prichdzeji otazky typu: ,,Co to viibec Aspergeriiv syndrom je?*,
»Kde hledat podporu?“, ,,Na koho se obratit?, ,,Co je nasi rodiné ze stran statu k
dispozici?*.

A pravé na tyto otdzky jsem se snazila ve své praci zodpovédét. Ma prace tak miize
fungovat jako jista prirucka pro rodiny, které se nové seznamuji s touto diagndzou a tak
jim celkové napomoci se v problematice zorientovat.

Pro toto téma jsem se rozhodla na zékladé mné blizké rodiny se sedmiletym
chlapcem, ktery ma Aspergeriv syndrom diagnostikovan. V priubéhu let jsem méla
moznost vidét, jak si chlapec vede, a proto mi je toto téma blizkeé.

Ve své praci budu postupovat tak, Ze nejprve detailné¢ popisi co je to Aspergertv
syndrom. Poté se zamé&fim na to, jak by socialni pomoc témto rodindm méla vypadat,
konkrétné jaké principy by méla reflektovat, jak by méla byt nastavena, a to vSe na
zaklad¢ teze teorie zivotniho béhu. V dalsi ¢asti se zaméfim na konkrétni podobu
socialni pomoci a to tak, Ze popisi jaké socialni pfispévky a davky mohou tyto rodiny
Cerpat a to 1 na zdklad¢ jakych podminek. Stejnym zplisobem se zaméfim 1 na Cast
socialnich sluzeb. V posledni ¢asti prace, pak provedu vyzkum, ktery bude vychazet z
ramce teorie Zivotniho béhu. Kdy se budu zajimat o to, jakym zplUsobem se odraZzi
nastaveni socialni politiky na moji cilové skupiné, tedy rodinach déti s Aspergerovym
syndromem.

Z vySe naértnuté struktury prace je patrné, ze se svym charakterem odklani od
pivodniho projektu prace. K nejvétsi zméné doslo v oblasti teoretického zakotveni, kdy

jsem vymeénila teorii konstrukce cilovych skupin za teorii Zivotniho bé&hu. Pro tuto



zménu jsem se rozhodla, protoze jsem chtéla tuto problematiku zobrazit z pohledu rodin
déti s Aspergerovym syndromem, ke kterym méam i ptistup. Pokud bych vsak vyuzila
teorii konstrukce cilovych skupin, §lo by spiSe o zobrazeni problematiky z pohledu
riznych expertd, coz se piili§ neshoduje s mou osobni motivaci potencionalniho vyuziti

této prace jako jisté pfirucky pro tyto rodiny.

2. CILE A VYZKUMNE OTAZKY

Predmétem mé bakalaiské prace je podpora, s kterou se mohou setkat rodiny déti
s Aspergerovym syndromem. Konkrétné jde o podporu, které se témto rodinam dostava
ze stran statu. Prvnim cilem mé prace je proto zjistit jak je nastavena socialni politika
vaci rodindm déti s Aspergerovym syndromem. Nejprve se proto budu zajimat o to, jak
ma takovato socidlni pomoc vypada a nasledné se zaméfim na to, jak tato socidlni
pomoc vypada konkrétné pro mou cilovou skupinu. A to tak, Ze se budu zajimat jaké
socialni davky a pfispévky tyto rodiny mohou ziskat, a jak zné&ji podminky pro jejich
ziskani. Podpora ze stran stitu vSak nemusi byt pouze v podobé piispévka a davek,
nybrz i v podobé socialnich sluzeb. V rdmci mého prvniho cile se tak pokusim i
zodpovédét otazku jaké socialni sluzby mohou rodiny déti s Aspergerovym syndromem
vyuzivat. K zodpové€zeni téchto otdzek provedu takzvany desk reaserch, kdy budu
vyuzivat ptiru¢ky pro zdravotné postizené, vyrocni zpravy poskytovateli socidlnich
sluzeb ¢i znéni konkrétnich zakont.

Druhy cil, ktery se ve své praci pokusim naplnit, vychazi z teoretického zakotveni
mé prace, kde jsem si zvolila teorii zivotniho béhu. V rdmci zakladni teze této teorie se
tak 1 j& pokusim zjistit, jak se nastaveni socidlni politiky odrazi na moji cilové skuping,
tedy rodinach déti s Aspergerovym syndromem. Budu se zajimat jaké piispévky a
davky rodi¢e téchto déti doopravdy Cerpaji, jaké socialni sluzby vyuZzivaji a s jakymi
problémy se tyto rodiny potykaji. K ziskani téchto informaci uskute¢nim
polostrukturované rozhovory s rodi¢i téchto déti, které nasledné doplnim informacemi
z online dotaznikového Setfen.

Samotny piehled cili mé bakalaiské prace a vyzkumnych otazek s nimi
spojenych, spole¢né s metodami ziskani odpovédi na otazky je mozné vidét v tabulce

nize (Tabulka ¢. 1).



Tabulka ¢. 1 — Cile a vyzkumné otazky bakalarské prace

CILE VYZKUMNE OTAZKY METODY

A, Vysvétlit jak je 1, Jak mé vypadat socialni Desk research
nastavena socialni politika | pomoc?
(¢i rodindm déti s AS. A
Vel fodinam det s 2, Jak vypada socialni
pomoc pro rodiny déti s AS?

B, Zjistit jak se nastaveni | 1, Jaké piispévky a davky Polostrukturované
socialni politiky odrazi na | rodi¢e déti s AS od statu rozhovory s rodici déti
cilové skupiné rodin déti | Gerpaji? Dotaznikové Setfeni

s AS a identifikovat

problémy téchto rodin. 2. Jaké socialni sluzby déti a

rodi¢e vyuzivaji?

3. Jakou podobu maji
problémy rodin déti s AS?

3. ASPERGERUV SYNDROM

3.1. Co je to Aspergertiv syndrom

Aspergertiv syndrom je leh¢i porucha autistického spektra. Jde o vyvojovou poruchu
postihujici mozek a tak nelze vylécit. Konkrétni definice Aspergerova syndromu zni
takto: ,,Porucha nejisté nozologické validity, charakterizovana tymz kvalitativnim
porusenim recipro¢ni socidlni interakce, které napodobuje autismus, soucasné s
opakujicim se omezenym, stereotypnim repertoarem z4jmu a aktivit. Lisi se od autismu
hlavné tim, Ze neni opozdéni ve vyvoji feci a kognitivnich schopnostech. Tato porucha
je Casto spojena se zna¢nou nemotornosti. Abnormality maji velkou tendenci pretrvavat
do dospivani a dospélosti [Pharmanews.cz]. Jednoduse feCeno k hlavnim
charakteristikdm AS patii obtiZe pfi formovani pratelstvi, komunikacni obtiZe, naptiklad
tendence brat véci doslova, a neschopnost pochopit pravidla spolecnosti Ci fe¢ téla.
dle kterého se AS diagnostikuje, nemé pouze jedinou pfi¢inu. Mnoho dikazl ukazuje na

to, Ze ptic¢inou Aspergerova syndromu mohou byt rtizné fyzické Cinitele, které vesmes



ovliviiuji vyvoj mozku. PfiCinou neni tak neni citové ochuzeni nebo vychova, jak se
neznalému pfi prvni kontaktu s ditétem trpicim AS muze zdat. Celkové vSak postizeni
AS neni tak patrné jako u osob s autismem, takze u nich tato porucha muze byt dlouho

nerozpoznana [Betterhealt.com].

3.2. Spolecné a rozdilné znaky Aspergerova syndromu a
autismu

Jak jsem zminila vySe AS je leh¢i forma autismu. V obou piipadech postizeni
ovliviiuje zptisob, jakym se osoba dorozumiva a jak reaguje na jiné osoby. Jelikoz AS
vychazi z autismu, maji mnoho spole¢nych znakt. Témi hlavnimi jsou: potize
v komunikaci, potize ve spoleCenskych vztazich, nedostatek predstavivosti a tvofivé
hry.

Nicméne¢ lidé s Aspergerovym syndromem maji obvykle mén¢ potizi s fe¢i nez osoby
s autismem. PotiZe v komunikaci jsou zplisobeny spiSe Spatnou volbou slov, takze jejich
mluva miiZe znit stroze, miize vytvafet dojem o rozmazlenosti a sobeckosti. Druhou
odlisnosti od autismu je, ze lidé s AS nemivaji ptidruzené mentalni opozdéni. Naopak
ve skuteCnosti maji pramérnou inteligenci, v nékterych piipadech 1 piimo

nadprimérnou. Celkovée tak lidé s AS maji celou fadu silnych i slabych stranek.

3.3. Jak se projevuje Aspergertiv syndrom

3. 3. 1. Potize ve spole€enskych vztazich

Aspergertiv syndrom ma mnoho spole¢ného s autismem. Lidé s tzv. ,klasickym*
autismem jsou vétSinou uzavieni do sebe a nikterak nejevi zajem o okolni svét. Nékteii 1
projevuji odpor pfi styku s jinymi lidmi. AvSak 1idé ¢i déti s AS jsou velmi spolecensti a
touzi okolo sebe mit spolecnost. Problémem vSak je, Ze je pro n¢ t€zZké porozumét
mimoverbalni komunikaci a to 1 véetné¢ vyrazu tvare. Mimo to jim problémy d¢€la i
humor, metafory ¢i nadsazky. Osoby s AS jsou velmi punti¢karské na vyjadiovani a vSe
berou doslovné. Clovéka s AS zmatete & i vydésite prohlagenim: ,,Utrhne mi za to

hlavu“.



3. 3. 2. Potize v komunikaci

Potize v komunikaci u lidi s AS nejsou zpusobeny tim, Ze by se nebyli schopni
plynule vyjadiovat, tak jako tomu byva u autismu. Naopak tito lidé dokazi plynule a
velmi zasvécené hovofit o vécech, které zajimaji a t i mnohdy bez zajmu ¢i ohledu, zda
to posluchace zajima. A tak se muze zdat, ze jsou neslusni a sebestfedni. Problémem
vsak je, ze tito lidé v té chvili o tom cht&ji zrovna mluvit a tak mluvi, nevidi v tom
problém ani nic nevhodného. Pfikladem takovéhoto chovani je Givodni pfibéh z knihy
Tonyho Attwooda.

Listonos se priblizoval k dalsimu domu, kdyz tu k nemu prichdzela naproti holcicka.
Nedavno se nastehovala a jeho zajimalo, jak se novd rodina jmenuje a co je zac. Nez
vSak stacil cokoliv Fict, holcicka ho prekvapila otdzkou: ,,Mate rad deltiky? *“ nemél
nejmensi tuSeni co to deltici jsou. Napadly ho postavicky z néjakého nového seridlu,
pocitacové hry a cokoldda. Listonos nestacil ani oteviit pusu a dévcéatko pokracovalo:
,Jsou to nejvykonnéjsi lokomotivy na naftovy pohon. Na nddrazi v King Cross
V Londyné jezdi deltik v piil treti, mam dvacet sedm fotek.* Listonosovi se ulevilo, zZe se
konecné dozvédel, co méla holcicka na mysli, presto mu nebylo zcela jasné, pro¢ mu to
vypravi. Jakou maji vlaky souvislost s rozndasenim posty? Dévcatko se nadsené ponorilo
do podrobného liceni viastnosti a yA to i presto, zZe se ji snazil prerusit. [Attwood,

2005:19]

3. 3. 3. Nedostatek predstavivosti

Vyse jsem zminovala, ze déti s AS uvazuji piisn€ logicky. Tyto déti tak proto
vétSinou vynikaji v u€eni se faktli, vzorcl a schémat. Naopak je pro n¢ té¢Zké premyslet
abstraktné&, pravé protoze se drzi toho co je dané, tedy pro né logické. Mnohdy jim proto

ve Skole délaji problémy pfedméty jako je ndbozenstvi ¢i literatura.

3. 3. 4. Zvlastni zajmy

Jednim ze znaki, které poji déti ¢i lidi s AS dohromady je jejich vaSen az skoro
posedlost pro néjaky konicek ¢i zdjem. Mezi tyto zajmy obvykle patii uspofadavani véci
nebo memorovani udajii z oboru, na ktery se soustiedily, jako jsou napiiklad vlakové
jizdni tady, vysledky dostihi nebo i rozméry katedral. U hol¢i¢ky z ptibéhu to byly

deltici, nebo-li naftové lokomotivy. Tento zajem je pak stiedobodem jejich konverzaci.



3. 3. 5. Obliba rutinni ¢innosti

Pro lidi s As je dulezité, aby jejich den mél urcity rutinni fad. Jakakoli neocekavana
zména obvyklé rutiny mize u osoby s Aspergerovym syndromem vyvolat roz¢ileni.
Tyto rutiny si lidé s AS vétSinou vytvaieji jiz od détstvi a vétSinou se poji s jistym
¢asovym planem. Zména Skolniho rozvrhu ¢i zpozdéni kvili dopravni zacpé, tak mize
vyvolat az izkost. Nekteti jedinci maji svilj den piimo rozdéleny po ¢asovych tsecich ¢i

¢innostech, které nasleduji striktné po sob¢ [ceskatelevize.cz].

3.4. Dulezitost diagnézy Aspergerova syndromu

Vyse jsem v nckolika zakladnich bodech popsala jak se Aspergertiv syndrom
projevuje. Avsak spolecnost, v které zijeme, do vysoké miry hodnoti jedince dle toho,
jak vypada, chova se a mluvi. A piestoze lidé s Aspergerovym syndromem se
nevyznacuji zadnymi télesnymi napadnostmi, druzi si o nich myslivaji, Ze jsou divni,
protoze se pii kontaktu nechovaji zcela standardné [Attwood, 2005:33]. Z toho plyne, ze
je velmi dulezité jejich uvazovani pochopit a dle toho k nim pfistupovat. Prvni krokem
k pochopeni je samotnad diagnostika a nasledny individualni pfistup k jedinci. Protoze
pokud je k jedinci s AS pfistupovano jako k normalnimu ditéti, muze jedinec velmi
trpét. Prikladem duasledktt mize byt Sikana, sebepoSkozovani, problémy se spankem ¢i
deprese [Pharmanews.cz].

Samotnd diagnostika AS neni zcela jednoduchou zalezitosti. Mnohdy dochéazi ke
zcela Spatné diagnostice, jako je schizofrenie, hyperaktivita atd. V mnoha ptipadech
v§ak nedochazi k diagnostice viibec a jedinci jsou cely Zivot povazovani za podiviny.
Celkové existuji Ctyii zpusoby, z kterych mohou odbornici pfi uréovani diagnozy
vychazet. Dva jsou navrzeny odbornymi organizacemi a dal$i dva vznikly z aktivity
jednotlivel [Attwood, 2005:28]. Prvni a zaroven nejpiisné€j$i zplsob diagnostiky
probiha na zaklad€ kritérii Svétové zdravotnické organizace (WHO). Ta mé vytvofeny
specialni klasifika¢ni systém (International Clasification of Disease) z kterého nésledné
vychézi Ceska verze. Druhy zpiisob pfinesla Americkd psychiatrickd asociace. Zbylé
dva zpusoby s mirngjSimi kritérii pak pochazeji od Petera Szamariho z Kanady a
posledni od Christophera a Coriny Gillbergii ze Svédska. K samotné diagn6ze mohou
pristoupit deti, které dosdhly staii alespoit 18 mésici. Konkrétni mira Aspergerova
syndromu je pak posuzovana prostfednictvim Australské skaly Aspergerova syndromu,

ktera se zaméfuje na Ctyfi okruhy projevi jedince: mira socidlni interakce, omezené



vzory chovani, rozpoznavaci mechanizmy a prakticka zru¢nost. Na zakladé vysledki
této Skaly jsou rozliSovany dvé formy AS. Konkrétné nizko funkéni a vysoce funkéni

Aspergeriv syndrom [Pharmanews.cz].

3.5. Historie a vyvoj Aspergerova syndromu

3. 5. 1. Objeveni Aspergerova syndromu

Prvni definice byla uvedena pied vice nez padesati lety ve Vidni. Jejim autorem byl
Hans Asperger, détsky lékat, podle kterého bylo onemocnéni nakonec pojmenovéno.
Tento 1ékar si vsiml specifického souboru schopnosti a vzorcii chovani, které se
projevovaly pfedevsim u chlapcii. Jejich stav oznacil za ,,autistickou psychopatii®. O
jaké chovani a charakteristiky jde, jsem psala vyse v kapitole o definicich a projevech
AS. Doktorovo objevné pozorovani (o svych zjisténich napsal disertacni praci) si vSak
neziskalo zadny vétsi ohlas, na sviij uspech si muselo pockat az do devadesatych let 20.
stoleti. Hans Asperger se vSak nevzdaval a na zdkladé své diagnostiky 1é¢il déti trpici
autistickou psychopatii. Dokonce zalozil specializované oddéleni, kde déti 1é€il pomoci
feCové terapie, piehravani a nacviku roli ¢i télesnym cvi¢enim. Bohuzel zemiel roku
1980, tedy jen né€kolik malo let, nez si syndrom nesouci jeho jméno vydobyl
mezinarodni uznani [Attwood, 2005:21]. Svou zasluhu na tom ma Lorna Wingova,
ktera jako prvni pouzila termin Aspergeriv syndrom v odborné publikaci roku 1981.
Celkove pak v devadesatych letech 20. stoleti prevladl nézor, Ze Aspergertiv syndrom je
druh autismu a pervazivni vyvojova porucha. To znamend, ze zasahuje do vSech oblasti

schopnosti ditéte.

3.5. 2. Znamé osobnosti a Aspergerovym syndromem

Jak jiz bylo feceno, lidé s AS maji na rozdil od klasickych autistd primémé 1Q a
mnohdy 1 zcela nadprimérné. To ve spojeni stématem jejich obliby (viz ptibéh
hol¢icky s deltiky nebo napiiklad matematika) miize z té€chto lidi vytvaret odborniky na
slovo vzaté dle jejich konkrétniho zaméfeni a zajmu. Mink King autor knihy Cinema of
excess, kterd rozebira mysl konkrétnich filmovych postav jako je tfeba postava
autistického Rain Mana, vysvétluje tento fakt takto. ,, Mnoho individualnich autistickych
mysli ma takzvané ostrivky schopnosti jako je treba vyborna pamét, ty vsak v podstaté

maskuji fakt, Ze jsou naopak nedostatecné vyvinuti v emociondlni a empatické oblasti
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citeni.“ [King, 2009]. Pro pfiklady takto nadanych a zaroven omezenych jedinct
nemusime chodit pfili§ daleko. Z historie to mtze byt naptiklad Albert Einstein ¢i
Immanuel Kant. Ze soucasnosti bychom mohli jmenovat Woodyho Allena nebo Billa
Gatese. I u téchto jedincti bylo mozné pozorovat Gizasné schopnosti, ale zaroven i jisté
socialni neschopnosti, které¢ je stavéli ¢i stavi mimo spolecnost. Avsak jak uz to byva,
Vv pfipadé historickych postav jde pouze o spekulace na zakladé neaktualnich zdroja.
Naopak v piipadé souCasnych osobnosti jde pouze o spekulace na zakladé¢ zdroji
netplnych, kdy ndm a odbornikim chovani téchto osobnosti Aspergeriiv syndrom

pfipomina.

3. 5. 3. Statistika Aspergerova syndromu

Jak uz jsem mnohokrat uvedla, Aspergeriv syndrom spadéa do postiZeni autistického
spektra. Autismus pak celosvétové zaznamendva neobvykly vyvoj a to tak, Ze jeho
ktivka od 80. let minulého stoli strmé roste. Pro¢ tomu tak je, vSak neni zcela znamo.
Nejlogictéjsim divodem bude pravdépodobné existence preciznéjsi diagnostiky, roli ale
hraji také dalsi faktory, které jsou predmétem celosvétovych vyzkumi. Velmi casto je
poukazovano na nezadouci ucinky ockovani, které mad mnohdy za nésledek zpomaleni
senzomotorického vyvoje ditéte, coz je jednim ze znakd autismu [Marhankova,
Jansmanova, 2014]. Konkrétni ¢isla ze svétovych vyzkumil pak vypadaji takto. Jestlize
v roce 1975 trpél autismem jeden z 5 000 lidi, v roce 1985 jeden z 2 500 a v roce 2007
to byl jiz 1 ze 150. Dnes je autismem postiZzeno jedno dité z 86, tedy celkové 1,5 %
populace [Zdravotnickydenik.cz]. Lze se proto domnivat, Ze stejnd Cisla plati i pro
¢eskou populaci jelikoz vyskyt autismu je ve vSech vyspélych zemich pfiblizné stejny.
AvSak prof. MUDr. Michal Hrdli¢ka z Détské psychiatrické kliniky UK 2. LF FN Motol
uvadi, zZe specifické ceské studie neexistuji. Je tomu tak jelikoZ u nds nemdme tradici
provadét takovéto studie a také protoze o to neprojevil zajem zadny objednavatel — tedy
statni  instituce, kterd by tyto informace potiebovala ke své praci
[Zdravotnickydenik.cz]. Pokud se vSak chceme podivat na Cisla, kterd hovoii konkrétné
o Aspergerové syndromu, musime vychdzet pouze z odhadii organizace NAUTIS
(Néarodni ustav pro autismus), ktera mimo klasického autismu diagnostikuje i AS.
Samotné odhady na pocet déti ale 1 dospé€lych s Aspergerovym syndromem se pak rtizni
podle Sife diagnostickych kritérii. AvSak ptedpoklada se, Ze jde o pomér 5 - 25 déti s

Aspergerovym syndromem na 10 000 narozenych déti. Pokud vezmeme v Gvahu stiedni
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republice [Thorova, 2007]. V roce 2014 se pak dle zdroju Ceského statistického tistavu
narodilo 109 860 déti [Cesky statisticky ufad, 2015], pti¢emz pouze NAUTIS v tomto
roce diagnostikoval 117 piipadi déti s AS [Vyro€ni zprava Apla Praha, 2014]. Celkové
Cislo je pak jisté¢ vyssi vzhledem Ktomu, Ze existuji i jind centra kde lze AS
diagnostikovat, nebo se jedinci k diagnostice ani nedostavi. Pomér vyskytu Aspergerova

syndromu vii¢i ostatnim druhiim autismu Ize vidét nize ve schématu €. 1.

Schéma ¢. 1 - Pomér vyskytu onemocnénich autistického spektra

& désky autismus

atypicky autismus

# Aspergenlv syndrom
# jind pervazivni vivojova porucha nebo pervazivni
wvyvojova porucha nespecifikovana
hraniéni symptomatika
@ déti bez potvrzené diagndzy poruchy autistického

spektra

ZDROJ: Vyro¢ni zprava Apla Praha, 2014

4. TEORETICKA VYCHODISKA

4.1. Teorie zivotniho béhu

Pro teoretické zakotveni mé prace jsem zvolila teorii, kterd se nazyva perspektiva
zivotniho cyklu, je ji vSak mozné hledat i pod nazvem teorie zivotniho béhu. V zasad¢
jeji nédzev vychazi z anglického pojmu ,,Life Course and Social Structure®. Toto heslo

bylo uvedeno roku 1964 v knize Handbook of Modern Sociology a od té doby doslo
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vramci této teorie Kk systematickému rozvoji [Havlikova, 2007]. ,.V zdsadé na jeho
zdakladech zacinaji byt individualni zivoty zkoumany v jejich celistvosti, tedy od narozeni
po stari, jako dynamické prvky socialni struktury. Individualni Zivotni beh je pak vniman
Jjako vyslednice vzajemnych interakci mezi jedincem a spolecnosti** [Havlikova, 2007].

Pokud se vSak podivam do prostiedi Ceské sociologie, tak teorie zivotniho b&hu
pfedstavuje pomérné novy termin. Jako prvni se ji vénoval na pfelomu let 80. a 90. 20.
stoleti Josef Alan (1989), avsak jeho publikace nezaznamenala ohlasy. Zajem o tuto
teorii se rozsifil az v jednadvacatém stoleti a to piedevSim v souvislosti s biografii a
celkove s tématy, které se tykaji starnuti, generaci a tak podobné [Havlikova, 2007].
Posléze v Evropé naopak ptevladnul kontext, ktery zdtraziuje vliv socialnich instituci,
pfedevsim socidlniho statu, na vyslednou podobu zivotniho béhu.

V zasad¢ je vSak uziti této teorie velmi Siroké. Lze ji vyuzit k zachyceni ¢i popisu
socialni reality. Dale se na jejim zakladé¢ vytvari vyzkumny design ¢i vysvétluje
vztahovy ramec. AvSak muiZe stat i sama o sob¢ jako samotny objekt ke zkoumani coby
socialni jev [Havlikova, 2007]. Jako prvniho, ktery oznacil Zivotni bé&h, jako
metodologické paradigma miizeme povazovat Eldera (1994, 1995). Byl to totiz on, kdo
jako prvni zacal volat po teorii, ktera by zkoumala vliv historickych sil na rodinu,
vzdélani a pracovni role. Svou roli pifi rozvoji této teorie sehrala i Tamara Haraven,
ktera zkoumala, jak se rodiny méni a pfizpusobuji pod plisobenim socidlnich podminek
razné doby [Hutchinson, 2005]. Shrneme-li snahy obou, dochazime k zavéru, Ze
perspektiva priabéhu zivota upozoriiuje na to, jak historické momenty, socialni
podminky a kultura ovliviiuji individudlni zkuSenosti jedince v kazdé jeho Zivotni fazi
[Hutchinson, 2005].

Mnoho autorti definuje teorie perspektivy priubéhu zivota piedev§im z hlediska jeji
struktury. [Elder 1975, 1994; Hammer 1996, Mayer 2004]. Soucasti takovéto struktury
jsou tyto nésledujici pojmy:

e Kohorty: Kohorta je skupina osob, které¢ se narodily béhem stejného
casoveého obdobi. A zaroven se jich dotyka urCitd socidlni zména, ktera je
v$ak relevantni pouze pro jejich kohortu. Rlizné kohorty se pak na zéklade
téchto socidlnich zmén od sebe rizné 1isi. Abych tento kohortni efekt 1épe
vysvétlila, uvedu piiklady. Muze tedy jit o vstup na trh prace v obdobi rychlé
restrukturalizace hospodafstvi anebo o babyboomy z obdobi po druhé
svétové valce (1946 az 1964) a v letech 1980 do pozdnich dob roku 1990.

V nasledku toho jsou osoby, které spadaji do téchto kohort ovlivnény v
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prilezitostech ke vzdélani, praci a rodinném zivoté. Jelikoz musi o svou
pozici bojovat v disledku nedostatku volnych pracovnich pozic nebo
partnerti. Né&které studie naznacuji, Ze osoby, které spadaji do kohort
babyboomt, reaguji na ekonomické vyzvy tak, ze odkladaji manzelstvi a
rodi¢ovstvi Ci celkoveé maji méné déti [Hutchinson, 2005].

e Piechody: Jak jiz napovida nazev teorie, je ziejmé ze Cloveék v priabéhu
svého zivota zaziva celou fadu takzvanych prechodt. Takovymi piechody je
mySleno napiiklad vstup do Skoly, pfichod puberty, odchod z domova,
ziskani prvniho zaméstnani, odchod do dichodu a tak dale. S témito
prechody se tak poji zmény roli a stavt jedince, které piedstavuji odklon od
roli a stavll predchozich [Hutchinson, 2005].

e Trajektorie: V piipadé trajektorii se jedna o delsi Casové useky, které
zahrnuji vice ptechodii [Hutchinson, 2005]. Mtzeme tedy fici, Ze jde o urcité
linky zivota jedince. Takové trajektorie jsou vSak vékove odstupnované, dle
chronologického véku jedince. Dulezité je jisté zminit, ze hlavni zivotni
trajektorie, které sociologické vyzkumy sleduji, se tykaji predevSim
vzdélavani, rodiny, prace a blahobytu [Havlikova, 2007].

e Zivotni udalosti: Zivotni udalost je vyznamny jev, ktery je nositelem
prudké zmény v Zivoté jedince. Takovéto zmeény pak mohou vyvolat vazné a
dlouhodobé ulinky [Settersten, 2003 in: Hutchinson, 2005]. Ptikladem
téchto Zivotnich udéalosti muize byt smrt blizkého, téhotenstvi nebo
manzelstvi.

e Zlomové body: VySe jsem zminila pojem trajektorie, ktery vyjadiuje
viceméné kontinualni pribéh lidského Zivota, kdy ¢lovek postupné prechézi
Z jedné faze Zivota do druhé. AvSak mulzZe se stat, Ze se zivotni trajektorie
stanou nahle nepfedvidatelnymi. Divodem mohou byt urcité specialni
zivotni udalosti, jako jsou vyzvy ¢i zivotni piilezitosti, které nahle zméni
smér zivota jedince. Jde tedy o zlomové body. V jedné finskeé studii 99%
respondentti uvedlo, ze v jejich zivoté doslo aspon k jednomu zlomovému
bodu. Primérny pocet uvedenych zlomovych bodu pak byl tii [Hutchinson,
2005].
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Veskeré vyse zminéné pojmy zobrazuji strukturu zivotni béhu kazdého jedince.
Zivotni b&h je tak zobrazen jako konceptualizace obecné struktury lidského Zivota.
Takovy lidsky zivot je pak dle této konceptualizace vymezen socialné definovanou
posloupnosti udalosti, jednanim, stava, roli a pfechodd mezi stavy v danych
trajektoriich, které vSak mohou byt zménény zlomovymi body [Havlikova, 2007].
Spojeni vSech téchto pojmt do jedné véty mize pisobit velmi slozité, avsak jde jen o
snahu pomoci tohoto konceptu vyjadrit komplexitu lidského Zivota.

Je vSak zapotiebi zminit, Ze co autor to jiny nahled na strukturu zivotniho b&hu
jedince. Naptiklad Kohli [Kohli, 1985 in: Havlikova, 2007] zivotni béh jedince vidi
mnohem jednodu$eji. A to jako tii stadia Zivota v pfedem daném pofadi, z kterych
jedinci prechazeji v daném potadi dle veéku. Kohli tento pribéh oznacuje jako
Normativni zivotni bé&h, ktery je standardizovan primarné prostfednictvim statni
regulace, kterd plati pro vSechny obcany urcitych vékovych skupin stejné [Havlikova,
2007]. Pro ptedstavu piikladdm schéma, kterd zobrazuje funkci Kohlova Normativniho

zivotniho béhu (Tabulka ¢. 2)

Schéma ¢. 2 — Model normativniho Zivotniho béhu

VZDELANT{ s ZAMESTNANI ——  STAROBNI DUCHOD
prechod prechod

Ze schématu muizeme vidét, ze tfi1 zékladni Zivotni stddia jsou vzdélani,
zamé&stnani a starobni dichod. A hybnym prvkem schématu jsou, tak jako v pfedchozi
struktufe, pfechody. A jak jsem jiZ zminila vySe v zacatku této kapitoly, Evropskou
tradici se stalo koncept zivotniho béhu pojimat pfedev§im skrze moZznost umistit ho do
prostoru socialni reality, ktery je tvofen institucemi, kulturou a historii. Oproti tomu pak
stoji jedinec s jeho socialni, psychologickou a biologickou slozkou. [Giele, Elder, 1998
in: Hutchinson, 2005]. Nasledn¢ se pak zkouma vliv tohoto vztahu na individudlni
zivoty a jejich pribeéh. Napiiklad se tak zkoumé vliv povahy pravniho systému
modernich stati (v€koveé stratifikovany systém prav a povinnosti) a pfitomnost
institucionalniho socidlniho zabezpeceni (Skolsky a dichodovy systém), na individua
[Havlikova, 2007]. Mezi tradi¢ni autory, kteti se snazili tyto prvky vlozit do teorie

zivotniho béhu, patii kuptikladu Settersten a Mayer (1997).
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4.2. Teorie Zivotniho béhu a Socialni politika

V predeslé kapitole jsem popsala, jak v zdkladech vypada struktura teorie zivotniho
béhu a v jakych vztazich je v Evropské tradici zkoumana. Stejnym zpusobem Se proto
pokusim podivat i j& na problematiku mé prace. V této kapitole se proto nejprve
pokusim ukdzat jakym zplisobem je teorie zivotniho b&hu aplikovdna na socidlni
politiku a jeji vymezeni vici détem. V dalsi kapitole pak celou problematiku vztahnu
konkrétné na déti s AS.

O to jaky vliv mé nastaveni socialni politiky na déti se zajima napiiklad Heckman
(2000, 2008). Samotnou teorii zivotniho béhu pak vyuziva prostfednictvi tvrzeni, Ze
zivotni cyklus ma dynamicky charakter, kdy znalosti nabité v prvnich fazich Zivota
formuji podobu a kvalitu nasledujicich ¢asti zivota jedince. Pokud tedy u ditéte nejsou
jeho dovednosti dostatecné zformovany, je pravdépodobné, Ze muze v dalSich fazich
zivota selhavat [Heckman, 2007]. Heckman proto tvrdi, ze je v rdmci socidlni politiky
zapotiebi vénovat pozornost programtim, které budou formovat rizné schopnosti déti jiz
v raném véku. Takovéto rané vzdélavani déti vede k tomu, Ze se zaprvé posiluje samo
motivace k tomu dozvédét se vice a za druhé ke zvladnuti celé fady kognitivnich,
socidlnich a emocnich kompetenci, které se v pozdé&jsi dob& ukazuji jako velmi
napomocné napiiklad pti uspéSich ve Skole, pracovnim vykonu nebo v samotném
socialnim chovani [Heckman, 2007]. Takovéto dopady brzkého obohacovani Zivotniho
prostiedi déti potvrzuji naptiklad data z Olds Nurse Family Partnership Program (2002)
a také z Non-controlled assessments of Head Start and the Chicago Child-Parent
Centers programs [Heckman, 2007].

Velmi zajimavé je také zminit Heckmantv hlavni argument a to, ze vydaje, které na
tyto ran¢ vzdélavaci programy plynou, jsou mnohem mensi, néZ veSkeré vydaje
aktivnich politik na trhu prace v Evropé. Jde napiiklad o vydaje na polici, napravna
zatizeni pro mladistvé anebo dotace na rekvalifika¢ni kurzy ¢i rizné podobné vyukové
programy [Heckman, Lalonde, a Smith 1999, Martin a Grubb 2001 in: Heckman, 2007].
Navic pokud spolecnost zasahuje piili§ pozdé, tak Ze jednotlivei jsou na pfili§ nizké
urovni svych znalosti, ukazuje se, ze pozdé&ji investice do nich mize byt uz ekonomicky
neefektivni [Heckman, 2007]. Konkrétni navratnost investovaného dolaru dle stafi
jedince je mozné vidét na grafu (Graf €. 1). Vysledkem toho je, ze socidlni politika by

m¢ela byt nasmérovana na tvarna rand 1éta.
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Graf ¢. 1 - Navratnost jednoho investovaného dolaru, dle staii ditéte
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ZDROJ: [Heckman, 2007]

Legenda ke grafu: Horizontalni osa nam ukazuje vek, v kterém je do jedince
investovano prostiednictvim programi socidlni politiky. Osa svisla zobrazuje navratnost
investice do jedince. Graf je poté protnut klesajici kiivkou, na které jsou vyznaceny
¢tyfi body. Zleva prvni bod oznacuje programy, které rozvijeji déti v nejrangjSich
letech. Navratnost této investice je v téchto letech nejvétsi. Druhy bod oznacuje

predskolni programy, dale nasleduji $kolni programy a nakonec programy v ramci

cv v

4.3. Teorie Zivotniho béhu a Aspergertv syndrom

V predeslé kapitole bylo na zédkladé Heckmanovi stati vysvétleno, jak funguje teorie
zivotniho béhu v rdmci vztahu socialni politiky a déti. Hlavni tézi této staté pak bylo, Ze
je zapotiebi jedince formovat jiZ od ranych let aby se spravné rozvinuly veskeré jejich
dovednosti a schopnosti a tak pro n¢ byly pifechody do dalSich fazich jejich Zivota snazsi
a celkove fungovani jedinci pro stat efektivngjsi. Stejnym zptisobem pak lze uvazovat i

o mé cilové skupiné nezletilych déti s AS.
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Aspergertiv syndrom se fadi mezi pervazivni poruchy a déti s timto postizenim
mivaji potize v komunikaci a celkové pfi tvorbé spolecenskych vztahi. Situace jako
vstup do mateiské Skoly a nasledné do vzdélavaciho systému, tak pro né je
Mnohdy je tak mozné, Ze se témto détem nedaii zaclenit do kolektivu, takze zistavaji
doma s rodici. Nebo je pro né zapotiebi najit specialni vzdélavaci zafizeni. Nékteti
jedinci pak nejsou schopni ani vstupu na trh prace a tak dochazi k jejich socialni
exkluzi. V jedné praci s nazvem: ,,Vocational supports for individuals with Asperger
syndrome* bylo dotazovano 18 dospélych s AS a vSichni uvedli, Ze jejich zkuSenosti se
zaméstnanim byly pfedev§im negativni a mnohdy vedly k finan¢ni tisni, depresim a
snizeni sebevédomi [Muller, 2003].

V zasadé je tak zapotiebi témto problémum piedchazet. Heckman ve své stati tvrdi,
Ze nejdulezitéjsi je potfeba nacviku kognitivnich schopnosti v ranych létech [Heckman,
2007]. Stejnym zpusobem je tak mozné pfistupovat i k détem s AS. Pokud bude
nastaveni socialni politiky k t¢émto détem nejvstiicnéjsi v jejich ranych letech, je tak

mozné se vyvarovat naslednym problémim v pozdéjsich fazich jejich Zivota.

4.4. Teorie podoby socialni pomoci

Jak, jiz bylo fteCeno, aby zivotni béh a piechody v zivotnich fazich pro déti
S Aspergerovym syndromem byl jednoduss$i, je zapotfebi, aby jejich zdravotni
znevyhodnéni bylo n&jakym zplisobem kompenzovano. Zpusobti takového kompenzace
je mnoho a jsou predmétem socidlni politiky, kterd se snazi reflektovat princip
solidarity, kdy cilem je prave feSeni socialnich udalosti, jako je zdravotni znevyhodnéni
jedince. Konkrétné jde o socialni ochranu a socidlni zaclenovani, omezeni socialniho
vylouceni, zabezpeceni nezadatelnych lidskych prav a také dosaZeni urcité kvality
zivota [Tomes, 2010]. Takovéto nastaveni plnéni cili je zaloZené na vefejnopravni
socialni solidarité, kterou vymezil jiZ Lord Beveridge (1943) a to jako boj statu proti
spoleCenskym zlim: nemoci, nevzdélanosti, lenosti, chudobé a zanedbanosti [Beveridge
1943 in: Tomes, 2010]. Nasledné¢ konkrétni forma solidarity je ddna potfebami
prevence, intervence proti nezadoucim jeviim, podpory a péce [Tomes, 2010]. Jelikoz
ve své praci pohlizim na problematiku optikou rodin déti s Aspergerovym syndromem
zajima mne pouze oblast socidlni pomoci, ktera ma podobu socialni podpory (davky) a

péce (socialni sluzby).
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Je v8ak dulezité zminit, Ze vedle principu solidarity plati pro vykon socidlni spravy
dal$i urcita pravidla a principy. Tyto principy maji za ukol chranit obCany pied
takzvanou ,,zlovili* Gfadl a statim je doporucila Rada Evropy [Tomes 2].

e Prvnim principem je princip zakonnosti, ktery vyjadiuje, ze organy a
instituce socialni spravy nesmi poruSovat pravni ad, jejich rozhodnuti musi
respektovat pravo a pokud tak necini, musi k tomu byt donuceny. Kazdé
rozhodnuti musi byt vynutitelné, s tim ze v pravnim staté musi byt organy,
které toto vynuceni umozni.
e Druhy je princip materialni rovnosti, coz znamena, ze objektivné shodné
pripady musi byt feSeny shodn¢ a naopak odlisné ptipady vyzaduji feseni
s odpovidajicimi rozdily.
e Treti je princip proporcionality. Pouzité prosttedky maji byt pfimétené
sledovanému ucelu. Konkrétni piijatd opatfeni maji byt vyvazena ve stietu
z4jmu, tak aby nezasahovala do prav a z4jma soukromych osob.
e Ctvrty je princip nestrannosti, kdy z rozhodovani maji byt vylougeni ti,
jejichz zajmi se samotné rozhodovani tyka.
e Patym principem je pravo na informace.
o Sesty je princip uspornosti. Coz znamena, Ze veskeré rozhodovani ma byt
provedeno co nejuspornéji vzhledem k vydajim pozadovanych na doty¢nych
osobach.
e Sedmy a posledni princip je moznost odvolani k nestranné a nezaujaté
instituci.

[Tomes: 110]

5. METODOLOGIE

5.1. Design vyzkumu

Cilem této kapitoly je pfedstavit jakym zplisobem je tato prace zpracovana. CoZz
znamena vysvétlit, jaké byly pouzity postupy a metody ke sbéru a analyze dat. V zasadé
se cela tato prace déli do dvou linii. V prvni linii jsem provedla takzvany ,,desk
reaserch®, kdy jsem sbirala informace, vyhledavala a vyhodnocovala data z dostupnych

dokumentt, které se néjakym zplisobem dotykaly mé problematiky. Ke sbéru informaci
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mi slouzila pfedevsim odbornd literatura vénujici se Aspergerové syndromu, piirucky
pro zdravotné postizené, odborné zdravotnické i sociologické Casopisy ¢i konkrétni
znéni prislusnych zakont. Data jsem Cerpala ptfedevsim z Vyrocni zpravy poskytovatele
socialni sluzeb - NAUTIS. Odkazy na jednotlivé zdroje jsou vzdy uvedeny v textu.

V druhé linii jsem pak na zdkladé vSech ziskanych informaci a znalosti z ,,desk
research® provedla svij vlastni vyzkum. Vyzkum vychdzi z teze teorie zivotniho béhu,
které se vénuji v kapitole ¢islo 4. Tato teorie tak funguje jako vyzkumny ramec, kdy se
zajimam o to, jak se nastaveni socialni politiky odrazi na moji cilové skuping.

Zasadni otazkou mé prace bylo zvoleni piistupu k vyzkumu. Nejprve jsem doufala
v ziskani nékolika kontaktl na rodiny déti s Aspergerovym syndromem, s kterymi bych
nasledné provedla polostrukturované rozhovory. V tomto piipadé¢ by se jednalo o
kvalitativni pfistup. AvSak pocet ziskanych kontakt nenaplnil mé ocekavani. Oteviely
se mi vSak cesty v podobé moznosti kontaktovani rodict, ktefi jsou se svymi détmi
klienty NAUTISu a to prostfednictvim rozeslani online dotaznikd. Rozhodla jsem se
proto této prilezitosti vyuzit. Z toho vypliva, Ze muj ptistup k vyzkumu neni ani
kvalitativni ani  kvantitavni, nybrz smiSeny za pomoci vyuziti metod
polostrukturovanych rozhovorti a dotaznikového online Setfeni. Pouziti smiSenych
metod se vyznacuje predevsim tim, Ze se metody mohou navzijem dopliovat. Hendl
smiSeny pfistup obhajuje metaforou Lincolna a Cuba (1985), ktefi ho ptirovnavaji
K rybaiskym sitim. ,Jestlize ma rybar k dispozici nékolik siti a v kazdé z nich je nékolik
velkych der, pak je lepsi kdyz rybar poskozené sité navzdjem prekryje a pouzije tak
Jednu sit, s kterou ziskad lepsi ulovek, nez pouzitim jednotlivych siti oddélené* [Lincoln,
Cuba 1985 in: Hendl, 2008].

Takovéto nastaveni smiSeného vyzkumu je pfinosné v tom, Ze kvalitativni pfistup,
tedy rozhovory mi jsou ndpomocné v exploraci problematiky a konkrétniho popisu
ptikladi problému rodin déti s AS. Naopak kvantitativni pfistup, tedy vytvorené
dotazniky nabizi pohled na statisticky popis dopadu nastaveni socialni politiky na
rodiny déti s AS, konkrétn€ v oblasti piispévkl a davek [Hendl, 2008]. Zaroven jsem si
své ziskané odpovédi porovnavala s ptispeévky a vyroky rodi¢ii na socidlni siti facebook,
ve skupiné ur¢ené pro lidi ¢i rodice déti s Aspergerovym syndromem, a tak jsem
Vv zasad¢ sva data podrobila triangulaci, coz mi pomohlo se ve svych datech ujistit.

Z hlediska vyzkumného designu jsem zvolila ptipadovou studii. Jak uvadi Jetabek:

., Pripadova studie se zabyva vyzkumem jedné vyclenéné skupiny, komunity, jednotky
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vetsinou bez naroku na sirsi zobecnitelnost na celou populaci* [Jetabek, 1992]. Z toho

divodu shledavam ptipadovou studii jako nejvhodnéjsi pro vyzkum rodin déti s AS.

5.2. Sbér dat

Jak jsem nastinila v piechozi kapitole sbér dat pro mdj vyzkum probihal
prostiednictvim dvou metod a to z divodu dostupnosti respondentd. V prvni fazi
vyzkumu jsem oslovila mne blizkou rodinu s chlapcem, ktery AS ma. Rozhovor jsem
provedla s maminkou chlapce, od které jsem zaroven ziskala kontakt na blizkou
pritelkyni s dcerou majici AS a zaroven kontakt na zaméstnankyni NAUTISu. Skrze
tyto dva kontakty uz jsem neziskala zddné dalsi respondenty k rozhovortim, ale naopak
se mi oteviela moznost rozeslani online dotazniki skrze emailové adresy rodi¢im
s détmi, kteti jsou klienty NAUTISu. Touto formou totiz NAUTIS bézné podporuje
studenty, ktefi se zajimaji o tuto problematiku. Abych dosahla jest¢ vétSiho poctu
respondentl, umistila jsem mij online dotaznik do facebookové skupiny urcené pro lidi
a rodic¢e déti s Aspergerovym syndomem.

V prvni fazi mého vyzkumu jsem provadéla polostrukturované rozhovory, kde
pfedem neni pevné urcena struktura, znéni ani potfadi otazek [Jetdbek, 1992] a navic
jsou velmi €asto vyuzivany na zacatcich projektii [Jefabek, 1992] a i mne pomohly do
problematiky vice nahlédnout z pohledu pozice rodici. Tato CasteCna strukturace
rozhovorii mi usnadiiuje ndsledné porovnavani rozhovort, ale zaroven nechava
respondentim dostate€nou volnost a prostor pro jejich vlastni iniciativu [Hendl, 2008].
Pii tvorb& scénare k rozhovortim jsem se je snazila pfipravit tak, aby ziskané odpovédi
vedly k naplnéni samotného cile vyzkumu. Tedy zjistit jak se nastaveni socialni politiky
odrazi na cilové skupiné rodin déti s AS. A zéaroven se pokusit identifikovat problémy
téchto rodin. Scénaf jsem si proto rozdelila na nékolik oblasti: obecné informace,
diagnostika Aspergerova syndromu, zdravotni péce, pfispévky, finance, socialni sluzby,
vzdélavani a dopliikovou ¢ast (viz priloha €. 1). Pii tvorbé scénafe jsem vychazela
predevS§im ze znalosti ziskanych v rdmci provedeného ,,desk research®. Na zakladé
hlubsiho vhledu prostfednictvim rozhovord, jsem plvodni scénar k rozhovortim
ptepracovala do podoby polootevieného online dotazniku (viz pfiloha ¢. 2). Vznikly tak
uzaviené i oteviené otazky, sefazené dle danych tematickych oblasti [Jefabek, 1992].

Samotné rozhovory probéhly na zacatku mésice ledna 2016, na mistech které
respondentky samy navrhly (v misté zaméstnani, kavarna) a to bez pfitomnosti jejich

déti. Respondentkam jsem vzdy vysvétlila ucel vyzkumu a zaroven je nechala podepsat
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informovany souhlas. V némZ souhlasily s nahrdvanim rozhovoru a zpracovanim
ziskanych informaci pro ucely této prace. Samoziejmé vSe s piislibem zachovani
anonymity zmé strany. Nahrané rozhovory jsem piepsala k nasledné analyze.
Vynechany byly pouze useky, které se n¢jakym zpusobem odklanély od tématu. BEhem
samotnych rozhovort jsem vyuzila i metody chapajiciho rozhovoru, kdy jsem se snazila
sama aktivné zapojit do otazek, tak abych otdzkam dodala osobniho charakteru a tak
vzbudila zajem respondenta. V obou piipadech jsem se vSak snazila dbat na to, aby
takzvanou hlavni hvézdou byl respondent [Kaufmann 2010: 60]. Jelikoz se rozhovory
s respondentkami tykaji postizeni jejich ditéte, a¢ pouze duSevniho, snazila jsem se vzdy
respektovat citlivost tohoto tématu a otazky klast s potfebnym pochopenim. U obou

rozhovori tak nedoslo k Zadnym komplikacim etického ani jiného charakteru.

Tabulka ¢. 3 — Prehled provedenych rozhovorti s matkami déti s AS

DATUM DELKA EKONOMIC O KOHO
OZNACENI |ROZHOVORU | ROZHOVORU | KA AKTIVITA | PECUJE
Polovié¢ni
Respondentka A 12. 1. 2016 45 minut Uvazek Syn, 7 let
Respondentka B 20. 1. 2016 28 minut PIny Gvazek Dcera, 14 let

V piipad¢ online dotaznikové Setfeni jsem k dotazniku piipojila privodni dopis,
ktery informoval o U¢elu vyzkumu a dodrzeni anonymity. Samotné dotaznikové Setieni
pak probihalo od konce ledna do konce mésice bfezna. B&hem tohoto obdobi na
dotaznik odpovéd€lo 57 respondenti. Abych dotazniky od sebe mohla navzajem pfti
analyze odlisit, rozhodla jsem si je oznacit heslem Respondent 1 az Respondent 57, dle
dotazniku.

pofadi zodpovézeni V tabulce nize je pak mozné vidét zakladni

charakteristiky mého vyzkumného vzorku.
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Tabulka ¢. 4 — Piehled zakladnich charakteristik vzorku

ZAKLADNI CHARAKTERISTIKY VZORKU

Pohlavi respondentti 57 zen

Stafi déti od 4 do 17 let

VéEk v dob¢ stanoveni diagnozy od 3 do 13 let
Rodinny pfislusnik ma také AS uvedlo 5 respondentti

V zavéru této kapitoly bych chtéla zminit, Ze jsi, jsem védoma toho, Ze svym
rozsahem jde o velmi maly vyzkum, pfedev§im v oblasti rozhovord. Na druhou stranu
pokud by tato prace méla fungovat jako pfirucka pro rodice, ktefi se nove setkavaji
s Aspergerovym syndromem u svych déti, vysledky a ptiklady z vyzkumu jsou pro tyto

potieby dostacujici, tak aby vykreslily uréitou predstavu o této problematice.

5.3. Analyza dat

Pfi analyze rozhovord jsem pouzila prvky kvalitativni obsahové analyzy, avSak ne
V celém jejim rozsahu. Pfedem stanoveny konceptualni rdmec a vyzkumné otazky mi
usnadnili kédovani, protoze jsem méla ujasnéné, co chci zjistit. [Miles, Huberman.
1994: 55]. Ziskand data jsem roztfidila dle mnou pfedem vytvofenych tematickych
okruhil, ze kterych jsem vychazela i pifi rozhovorech. Ttidéni odpovédi tak bylo snazsi.
Kategorie z rozhovort jsem poté piifadila k sobé a vzajemné je porovnala. Jednotlivé
kategorie zahrnuji jak postoje, nazory, tak 1 hodnoceni matek konkrétnich véci a situaci.

K analyze dotaznikl jsem pfistoupila podobnym zplsobem. Oteviené otazky, které
se tazali na nazory a zkuSenosti jsem op¢t fadila, dle kategorii a nasledné porovnavala.
Uzaviené otazky, u kterych mne zajima pouze mnozstevni zastoupeni, jsem se rozhodla

prezentovat pouze v popisné podobé.




23

6. PODOBA PODPORY RODIN DETi S ASPERGEROVYM
SYNDROMEM

6.1. Systém socialniho zabezpeceni

Prvnim cilem mé prace je vysvétlit jak je nastavena socialni politika viici rodindm
déti s Aspergerovym syndromem. Na vyzkumnou otazku jak ma vypadat socialni
pomoc, kterd ktomuto cili nalezi, jsem jiz odpovédéla v kapitole vénujici se
teoretickému zakotveni. Nyni se proto v této ¢asti prace budu vénovat tomu, jak
konkrétné vypada socidlni pomoc pro rodiny déti s AS. To znamend, Ze popisi jaké
socialni davky ¢i ptispévky stat rodinam déti s AS poskytuje, jaké jsou podminky pro
ziskani jejich ziskani a také jaké socialni sluzby mohou rodiny déti s AS vyuzivat.
Abych naplnila cil druhy, tedy zjistila, jak se toto konkrétni nastaveni socialni politiky
odrazi na mé cilové skuping, uvedu vzdy ke kazdému piispévku ¢i sluzbé konkrétni
ptiklady a popisné charakteristiky z mého vlastniho vyzkumu. Tim vykreslim ptfedstavu
o dopadu a zaroven vypichnu problematické oblasti zivota téchto rodin.

Abych zjistila jak se nastavena socialni politika vici rodinam déti s AS a zjistila jaké
podpora je jim ze stran statu vénovana je zapotiebi prozkoumat statni systém socidlniho
zabezpeceni. AvSak ten je velmi komplexni a rozsahly. Pfi jeho vysvétlovani bych tak
snadno mohla nékteré véci vylozit ¢i pochopit Spatn€. Velkym pomocnikem mi proto
byla Pfirucka pro osoby se zdravotnim postiZenim, kterou Ministerstvo prace a
socidlnich véci vydalo vroce 2014, aby lidem (nejen se zdravotnim postizenim)
usnadnilo orientaci Vv celém systému socialniho zabezpefeni. NeZz se pustim do
vysvétlovani, piikladam pro piehlednost obrazek schématu celého systému davek
(Schéma ¢. 4).
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Schéma €. 4 - Pfehled systému socialniho zabezpeceni
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Z obrazku mizeme vidét, Ze systém davek socidlniho zabezpeceni stoji na tfech
pilifich. Jimiz jsou pojisténi, podpora a pomoc. Kazdy pilif ma pak uréené podminky, za
kterych je obcané mohou vyuzivat. Prvni pilif, tedy pojisténi je spravedlivé, coz
znamend, ze pokud si pojisténi platime, miZzeme z né¢ho i Cerpat. Druhy pilif neboli

statni podpora je solidarni. To znamena, ze v zatéZovych situacich je ¢lovék podpoien z

danového systému, do kterého moviti obfané prispivaji vice nez obfané nemoviti.


http://www.pravodoskol.cz/
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Poslednim pilifem je statni pomoc. Ta pfichazi na tadu, kdyZz uz nestac¢i pomoc
ptedchozich dvou pilifi a oban nedokaze situaci vyftesit vlastnimi prostiedky. Z vySe
zminéného je patrné, ze socialni systém se snazi reflektovat rizné situace, které lidem
Vv zivot¢ mohou nastat. Na zaklad¢ toho pak kazdé kategorie systému maji sviij vlastni
ucel. V pripadé¢ prvniho pilite jsou funkce kategorii rozdéleny nasledovné. Ze
zdravotniho pojiSténi jsou hrazeny zdravotni nédklady. Nemocenské pojisténi nahrazuje
pfijem zaméstnance v situacich, kdy zuréitych divodi nemuze vykonavat své
zaméstnani. Dichodové pojisténi zajistuje pojisténce v piipadé stari, invalidity ¢i pfi
umrti zivitele. Pomoci druhého a tretiho pilife pak stit podporuje a pomaha
prostfednictvim davek v potfebnych oblastech obéanského a rodinného zivota. Z takto
nastavené¢ho systému je pak zfejmé, ze pilif stditni pomoci bude tim, o ktery se
rodiny déti AS mohou nejvice opirat. Hovofim o davkach socialni péce, konkrétné o

ptispévcich pro zdravotné postizené.

3. 1. 1. Posuzovani zdravotniho stavu

Predtim nez je zdravotné postizenému jedinci jakdkoliv davka ¢&i prispévek
pfisouzena, je zapotiebi posoudit jeho zdravotni stav, konktrétn€ miru ¢i rozsah jeho
postiZeni. V piipad€ autismu ¢i Aspergerova syndromu se nejednd o postizeni fyzickeé,
ale o postizeni s pervazivnimi vyvojovymi poruchami. Konkrétné se pak posuzuje
stupent zavislosti. UrCeni stupné zavislosti se odviji nejen od funkénich poruch
spojenych pfimo s pervazivnimi vyvojovymi poruchami, ale zavisi také na stupni
inteligence, rozvoji fe¢ovych schopnosti a mife naruseni socialnich dovednosti [Cevela,
Zvonikova in: Déti s pervazivni vyvojovou poruchou, mpsv.cz]. Konkrétni stupen
zavislosti ditéte urCuje, dle zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni
pozd¢jsich predpist, 1ékarska posudkova sluzba. Pfi samotném posuzovani zdravotniho
stavu a funkénich schopnosti déti se postupuje tak, ze se veSkeré vyse zminéné
schopnosti a dovednosti postizen¢ho ditéte porovnavaji se schopnostmi stejn¢ staré¢ho
ditéte bez zdravotniho postizeni [Cevela, Zvonikova in: Déti s pervazivni vyvojovou
poruchou, mpsv.cz]. Poté je ditéti urcen stupen jeho zavislosti od jedné do Ctyf. Pficemz
logicky stupeini 1 vyjadiuje nejmensi zavislost a stupent 4 zavislost nejvetsi. Existuji vSak
pfipady, kdy postiZeni pervazivnich poruch je u déti natolik lehké, Ze je neni mozné
zafadit ani do prvniho stupné zavislosti ve smyslu zdkona o socialnich sluzbach.

Takovéto déti disponuji uspokojivym okruhem socidlnich dovednosti jako je napiiklad i
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schopnost studia na stfedni Skole nebo i vysoké Skole, taktéZz pifipravy na pracovni
uplatnéni nebo soustavnou vydélecnou ¢innost. Nize je v tabulce mozné vidét pocetni
zastoupeni déti do 18 let v kategoriich stupné zavislosti v l1étech 2010, 2011 a 2012 a to
pro celou Ceskou republiku. V druhé tabulce je pak mozné vidét zastoupeni v mém

vyzkumu.

Tabulka &. 5 - Poéetni zastoupeni stupiitt zavislosti v CR

2010 2011 2012 (do 25.9)
Stupeii zavislosti 1. 274 370 286
Stupen zévislosti I1. 389 424 442
Stupen zévislosti I11. 248 313 372
Stupen zavislosti IV. 247 212 157

ZDROJ: mpvs.cz

Tabulka €.6 - PoCetni zastoupeni stupiiti postizeni ve vlastnim vyzkumu

ROZHOVORY DOTAZNIKY
Stupen zévislosti L. 1 32
Stupeni zavislosti 11. 1 18
Stupeni zavislosti I1I. 0 7
Stupeni zavislosti IV. 0 0

Jak jsem jiz nastinila, posuzovani je velmi slozitym procesem a rodice déti s nim
mivaji mnoho problémt.

"Nejhorsi bylo chovani posudkového lékare. Prisli jsme a lékarka hned Fekla, Ze syn
je obézni po mé. Bude mu stacit rok diety a vse se srovnd. Celkové papiry, které jsme
prinesli, viibec nebrala v Ovahu. Pry [ékari napisi cokoliv. Pak rekla, Ze se ji libime, tak
nam da pritkaz ZTP/P a péci o osobu blizkou na rok. Za rok pry prestanou deprese z
obezity a bude vse v poradku."”

[Respondent 4]

"Pri vstupu nam lékarka oznamila, Ze Zadame jiz potreti a lékarska zprdva je stale
stejna a tudiz nam vyhody neprizna. Kdyz jsme se pak bavili, pochopila jsem, Ze lékarka

ani nevi, co to Aspergeruv syndrom je. Strasné se totiz divila nad synovym zpiisobem
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chovani a jednani. Snazila jsem se argumentovat, ze ve vyhldsce je uvedeno "psychické
postizeni s dlouhodobymi tézkymi poruchami komunikace a orientace*. Nakonec to
dopadlo tak, Ze nam pani doktorka sdélila, zZe se nad tim zamysli a da nam védet.
Nakonec nam ZTP/P bylo priznadno. “

[Respondent 42]

3. 1. 2. Vyznam posudku

Vyse jsem popsala, jak funguje posuzovani zavislosti ditéte. Vysledkem tohoto
posuzovani je posudek zavislosti a nasledné zatazeni ditéte do kategorie dle ptislusného
stupné zavislosti. Takovyto posudek je vSak vice ucelovy. Coz znamend, ze tato vice
ucelovost umoznuje osobam, které byly uznany zavislymi ve stupni I az IV, pfiznat
podle zakona €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZenim a
o zméné souvisejicich zadkond, ve znéni zédkona ¢. 141/2012 Sb. (dale jen ,,zdkon C¢.
329/2011 Sb.“), prikaz osoby se zdravotnim postizenim [Cevela, Zvonikové in: Déti
s pervazivni vyvojovou poruchou, mpsv.cz]. Konkrétni vySe stupné zavislosti
odivodiiuje pfiznani prikazu osoby se zdravotnim postizenim a to bud’ prikaz TP, pro

niz8i stupeni zavislosti ¢i ZTP a ZTP/P dle toho jak mira postizeni stoupa.

3. 1. 3. Prukazy zdravotné postizeného

Existuji tfi druhy prikazi a to TP, ZTP a ZTP/P. ,,Ndrok na priikaz ma osoba starsi
1 roku s telesnym, smyslovym nebo dusevnim postizenim charakteru dlouhodobé
nepriznivého zdravotniho stavu, které podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti
nebo orientace, véetné osob s poruchou autistického spektra. [Ptirucka pro osoby se
zdravotnim postizenim, 2014]. Komu jaky typ prikazu nélezi a jaké benefity z n¢j

plynou je vidét v tabulce Cislo 7.



Tabulka ¢. 7 - Druhy prikazt
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DRUH
PRUKAZU

KOMU PRUKAZ
NALEZI

BENEFITY PRUKAZU

TP

Osobe¢ se stfedné
tézkym funkénim
postizenim

» vyhrazené misto k sedéni ve vefejnych
dopravnich prostfedcich kromé¢ téch, v nichz je
misto k sedéni vazano na zakoupeni mistenky

* pfednost pii osobnim projednavani své
zalezitosti, vyzaduje-li toto jednani delsi ¢ekani,
zejména stani; za osobni projednavani zalezitosti
se nepovazuje nakup v obchodech, obstaravani
placenych sluzeb, ani oSetfeni ¢i vySetfeni ve
zdravotnickych zafizenich.

ZTP

Osobé¢ s tézkym
funk¢énim postizenim

Veskeré vyse zminéné plus tyto nasledujici:

* bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji
mistni vefejné hromadné dopravy (tramvajemi,
trolejbusy, autobusy, metrem)

* slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tiidé
osobniho vlaku a rychliku ve vnitrostatni
ptepravé a slevu 75 % v pravidelnych
vnitrostatnich spojich autobusové dopravy.

ZTP/P

Osobé se zvlast’
tézkym funkénim
postizenim

Veskeré vyse zminéné plus tyto nasledujici:

* bezplatnou dopravu priivodce vefejnymi
hromadnymi dopravnimi prostfedky v pravidelné
vnitrostatni osobni hromadné doprave,
bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-li tplné
nebo prakticky nevidoma, pokud ji nedoprovazi
pravodce.

ZDROJ: Zakon ¢.

117/1995 Sb., Zakon o statni socidlni podpote.
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V zasad¢ vSak nejde fici, Ze détem, které maji diagnézu AS, automaticky nélezi ten
ktery prikaz ¢i zda vibec néjaky. Prid€lovani prikazu se totiz vzdy odviji od
individualnich schopnosti jedince, které jsou posuzovany v ramci jiz zminéného
posudku. Touto problematikou, konkrétné zkuSenosti rodin déti s poruchami
autistického spektra (PAS) pti vytizovani prikazu ZTP/P, se v roce 2007 zabyvala Mgr.
Lucie Jirkd, ktera tehdy fungovala jako socialni pedagog ve sdruzeni APLA PRAHA.
Cilem tohoto vyzkumu bylo zjistit, jaké maji rodi¢e déti s PAS zkuSenosti s
posudkovymi 1ékaii a jakd je zhruba uspéSnost zadatelti o mimoiadné vyhody a prikaz
ZTP/P. Celkem bylo rozesldano 70 dotazniki a vyplnénych se jich zpét vratilo 43.
Autorka sama uvadi, ze si je védoma toho ze jde o maly vyzkum, ale asponi jde o jakysi
vzhled do dané problematiky. Pokud se ve vysledcich vyzkumu zaméfim na rodiny déti
s AS, tak z celkového poctu 9 osob Zadajicich ziskalo prukaz ZTP/P 6 zadateld, pticemz
z toho 2 na odvolani u MPSV.

V mém vlastnim vyzkumu to dopadlo tak, ze na zaklad¢ posudku zadalo 20 rodin a
39 jich nezadalo. Z 20 zéadajicich rodin jich prikaz ziskalo 8 (4x prikaz TP, 2x prikaz
ZTP, 2x prikaz ZTP/P) a to rovnou na poprvé, odvolavani nebylo ani v jednom ptipadé

zapotiebi. Samotny prikaz pak rodinam trvalo ziskat v intervalu 3-5 mésicu.

., Nejdrive jsme ziskali pritkaz ZTP/P (jesté za Drabkovy novely, kdy kdyz v PNP byla
uznand orientace, byl automaticky narok na ZTP/P), poté jsme zadali o priikaz OZP a
dostali pouze TP (coz je fakticky k nicemu, nepotrebuje si v MHD sednout, ani jsem ho

pro syna nevyzvedla).

[Respondent 55]

., Lékar rozhodoval na zdklade dokumentace, aniz by dité videl, mluvil s nim. Rozhod!
o TP. Budu podavat odvolani.
[Respondent 48]

3. 1. 4. Prispévky pro zdravotné postizené

Nyni budu postupovat tak, ze postupné¢ zminim veSkeré ptispévky pro zdravotné
postizené spolu s podminkami pro jejich ziskani. K tomu vzdy uvedu, jak konkrétné

vypadla situace v rodinach z mého vyzkumu.
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V predchozich odstavcich jsem zmifovala, Zze vzdy nez dojde k pfisouzeni
konkrétniho piispévku pro zdravotné postizeného je zapotiebi znat stupenn jeho
zavislosti. Od toho se v mnoha ptipadech odviji i ziskani daného ptispévku. O veskeré

piispévky se zada na krajskych pobo¢kach UP CR.

6. 1. 4. 1. Prispévek na mobilitu

Ptispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, kterd je urCena osobé¢ starsi
jednoho roku. VysSe davky ¢ini 400 K¢ kazdy mésic. Je vSak vyplacena takzvané
pozadu. Tedy vzdy na konci mésice nasledujictho po mésici, za ktery nalezi. Aby
postizeny ziskal tuto davku, musi spliiovat nasledujici podminky [Ptiruc¢ka pro osoby se
zdravotnim postizenim, 2014]:

e Musi byt drzitelem prikazu ZTP nebo ZTP/P ptiznané¢ho po 1. lednu
2014.

e Neschopnost zvladat zakladni Zivotni potfeby v oblasti mobility nebo
orientace.

e Pfiznani vyhod II. a III. stupné a to po dobu platnosti prikazu
mimotadnych vyhod ZTP nebo ZTP/P.

e Opakované dopravovani osoby v kalendainim mésici.

e Neposkytovani pohybové socidlni sluzby v domové pro osoby se

zdravotnim postiZzenim.

Pokud se zamétime konkrétn€ na déti s Aspergerovym syndromem, tedy na déti s
pervazivnimi poruchami, zajima nds pfedev§sim podminka, kterd se tyka neschopnosti
zvladani zakladnich zivotnich potieb v oblasti mobility nebo orientace. Projevy, které se
povazuji u téchto déti jako neschopnost mobility nebo orientace jsou nasledovné: rusivé
¢1 agresivni chovani, deviantni reakce na cizi osoby, neschopnost orientovat se v
obvyklém prostiedi a situacich, pfizplsobit chovani socidlnimu kontextu situace,
dezintegra¢ni porucha, sebeposkozovani, zavazna mentalni retardace s poruchami
chovani [Pfirucka pro osoby se zdravotnim postizenim, 2014]. Z toho je ziejmé, Ze
posuzovani je velmi individualni a odviji se od toho jak takovy jedinec s Aspergerovym

syndromem zvI&da urcité situace, coz je odviji od rozsahu AS, ktery ma.
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V okruhu rodin, ktery se zucastnily mého vyzkumu o ptispévek na mobilitu zadalo
18 a ziskali jej pouze dvé rodiny. Jedna z nich byla respondentka, s kterou jsem
provade¢la rozhovor.

»Drive jsme prispévek na mobilitu méli. Nebydleli jsme totiz v Praze jako ted, ale ve
Spindlu. No, a jelikoz se nam nelibil pristup v blizké zakladni skole, dojizdéli jsme do
Paky, kde uz to bylo vsechno dobry (...) celkové ty cesty tam, ale byly strasne narocnée.
Furt ji po cesté néco rozrusovalo a vécné se v autobuse odehrdvaly néjaké scény.
Jakoze ne, Ze by nam ten prispévek néjak pomohl, ale to dopravovani kazdy den bylo
fakt narocne. “

[Respondentka B]

6. 1. 4. 2. Prispévek na zvlastni pomicku

Tento ptispévek nalezi osobam, které maji té¢zkou vadu nosného nebo pohybového
ustroji, nebo tézké sluchové ¢i zrakové postizeni. Veskera zdravotni postizeni
odivodiujici narok na zvlastni pomicky jsou uvedena v ptiloze k zdkonu ¢. 329/2011
Sb. Nasledné vSak zminim aspon zékladni podminky:

e Osoba je starsi ti let (motorové vozidlo, Uprava bytu), patnécti let (vodici
pes), jednoho roku (vSechny ostatni pomticky)

e Zvlastni pomuticka umozni osobé sebeobsluhu nebo ji pomuze k realizaci
pracovniho uplatnéni, k vzdélavani anebo ke styku s okolim.

e Osoba mize zvlastni pomicku vyuzivat.

e Zvlastni pomulcka neni zdravotnickym prostiedkem, ktery je hrazen

z vefejného zdravotniho pojisténi anebo je zaplj€en samotnou pojistovnou.

[PFirucka pro osoby se zdravotnim postizenim, 2014]

Z vyse zminénych podminek je patrné, ze lidem s poruchou autistickeho spektra,
autismem nebo pervazivnimi vyvojovymi vady, pfispévek na zvlastni pomicku
nendlezeni. I samotny zakon ¢. 329/2011 Sb., tyto poruchy neuvadi jako opravnéné
k této davkové pomoci. Prestoze vSak zakon tyto poruchy neuvadi, neznamena to, ze
tdmto jedinctim neni tato davka poskytovana [Cevela, Zvonikova in: Déti s pervazivni
vyvojovou poruchou, mpsv.cz]. Mnoho piipadt postizeni s pervazivnimi poruchami je
totiz na rozhrani a tak je k tomu i nahlizeno. Ptikladem miize byt ziskéni cvic¢eného psa

pro dit¢ s AS. Takovéto dité sice neni zrakové postizené, ale zase specialné cvi¢eny pes



32

muze blahodarné pusobit na jeho psychickou pohodu a tim mu pomahat v socialnich
vztazich.

V mém vyzkumu to v ¢islech vypadalo tak, Zze 5 rodin o pfispévek na zvlastni
pomiicku zadalo a dvé jej 1 ziskaly. Jedna rodina se pofidila automobil, druha jej vyuzila
Kk pofizeni tabletu a tabule s piktogramy. Do budoucna deset rodin vyjadtilo, Ze se o
ptispévek pokusi zazadat.

., O tohle jsem nezadala, ale nékde jsem cetla, Ze Aspikim pomdha pritomnost
specialné vycviceného psa. To si myslim, Ze by mohlo byt dobry. Vzdy by malého
uklidnil, pomdahal mu tFeba se socializaci. Ale konkrétné pes je omezen vekem ditéte, tak
musime pockat a az pak to treba zkusim. “

[Respondent A]

Pokud jde o samotnou vysi piispévku, opét existuje n€kolik podminek. V zdsade
zakon rozliSuje, zda jde o pomucku v cené do nebo ptesahujici 24 000 K¢. Pricemz je
stanoveno, ze samotna osoba se zdravotnim postizenim se z 10% tucastni na cené
pomucky, nejméné vSak musi ptispét 1000 K¢ (to vSak neplati pro motorova vozidla).
Celkovd maximalni vyse ptispévku ¢ini 350 000 K¢&. V piipadé automobilu pak &ini
maximalni vyse pfispévku 200 000 K¢&. Ve vysi piispévku na automobil se odrazi divod
a Cetnost dopravy, pfijem osoby (¢i osob spole¢né s ni posuzovanych) a celkové také

socialni a majetkové poméry [Piirucka pro osoby se zdravotnim postizenim, 2014].

6. 1. 4. 3. Prispévek na péci

Piispévek na péci je urcen tém, ktefi diky svému zdravotnimu stavu dlouhodobé
potiebuji pomoc jiné osoby pii zvladani zakladnich Zivotnich potieb. Pii posuzovani
stupné zavislosti zdravotné postizené¢ho jedince se hodnoti jeho schopnost zvladat tyto
zakladni Zivotni potifeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékéani a
obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a
péce o domacnost [Michalik, 2009]. Pokud je pfispévek jedinci pfisouzen vyplaci se
vzdy mési¢né a to vzdy v mésici, za ktery nalezi.

Samotny piispeévek pak slouzi k hrazeni pomoci, kterou jedinci poskytuje osoba
blizka, asistent socialni péce nebo registrovany poskytoval socidlnich sluzeb [Pfirucka
pro osoby se zdravotnim postizenim, 2014]. Zdravotné postizeny jedinec vSak musi byt
starSi jednoho roku, aby mél na tento ptispévek narok. Ve vysi ptispévku se pak odrazi
mira zavislosti jedince a také to, zda dosahl véku 18 let €1 nikoliv. Pro ptehlednost

uvadim konkrétni vySe ptispévki v tabulce nize (Tabulka €. 8).
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Tabulka ¢. 8 — VySe piispévki na péci dle stupini zavislosti

VYSE PRISPEVKU
STUPEN ZAVISLOTI DO 18 oD 18
LET LET
Z}: (Ieh!<a Za}VISIOSt) — osoba neni schopna zvladat tii zakladni 3000 Ke | 800 K&
zivotni potieby
2. (stfedné tézka zavislost) — 0soba neni schopna zvladat ¢tyfi y y
nebo pét zakladnich zivotnich potieb 6 000K | 4000 Ke
3. (tézka zavislost) — 0soba neni schopna zvladat Sest nebo . .
sedm zakladnich zivotnich potieb 9000 KE | 8000KE
4. (UpIné zavislost) — osoba neni schopna zvladat osm nebo y y
devét zakladnich zivotnich potieb 12000 ke | 12 000 ke

ZDROQOJ: Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

Vysi piispévku je vSak mozné navysit o Castku 2 000 K¢&. Existuji k tomu dva
divody. Tim prvnim je nizky pifijem opravnéné osoby a osob spole¢né posuzovanych.
Za nizky pfijem je povazovéano, pokud jde o ¢astku niz8i nez je dvojndsobek castky
zivotniho minima. Druhym divodem pak je snaha statu o podporu zdravotné
postizenych déti v pfedSkolnim véku. Toto navySeni vSak plati pouze pro déti ve véku
od 4 do 7 let a ve stupni zavislosti III. (t€zka zavislost) a IV. (Uplna zavislost) [Ptirucka
pro osoby se zdravotnim postizenim, 2014].

Z podminek pro ptidéleni pfispévku na péci je pak patrné, Ze jeho ziskdni zavisi na
individuélnich schopnostech jedince, nikoliv na tom Ze mu byl diagnostikovan
Aspergertv syndrom. To v zasad¢€ plati i pro vySe zminéné piispévky a davky. Z toho
vypliva, Ze neni mozné s urcitosti fici, jaké veSkeré davky nalezi détem trpicim AS.
Nékterému ditéti s Aspergerovym syndromem muze byt urcity ptispévek piiznan, jiném
nikoliv. Je proto nutné o vSechny davky zadat individualné€ a to na socialnim odboru
obecniho ufadu obce s rozSifenou pusobnosti, v misté trvalého bydlist¢ Zadatele
[Michalik, 2009].

O pfispévek na péci se v mém vyzkumu rozhodlo zadat 16 rodin a 13 rodin jich ho

také ziskalo.

, V 90% vyuzivame PNP na to, Ze ja jako matka nemam moznost nastoupit na plny
uvazek do zaméstnani, protoze beze mne syn nevyjde z domova, dale PNP vyuzZivame na

KBT (ndcviky socialnich dovednosti), respitni pobyty apod. *
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[Respondent 13]

., Nezadame, i kdyz penize bychom potirebovali, ale nechci tahat sny pred posudkovou
komisi a pred nim mluvit o ném jako o tom, na kterého potrebujeme penize, protoze dela
to a to a ja musim kviili nému pracovat max. na 6 hodin denné a nemiizu mit HPP. Také
na AS moc nedavaji.

[Respondent 41]

6. 1. 4. 4. Rodi¢ovsky prispévek

Rodicovsky prispévek jako davka se od vyse zminénych 1isi tim, ze spadd do davek
statni socialni podpory (viz schéma €. 2). Ve svém nastaveni vSak reflektuje zdravotni
postizeni ditéte. V zakladech tato davka funguje tak, Ze si rodi¢ zvoli dobu Eerpani a k
ni 1 pfisluSnou vysi rodicovského piispévku. Konkrétni podoba pak je: 24 mésict x
11 400 K¢, 36 mésict x 7 600 K¢ nebo 21 meésicti x 7 600 K¢ a poté 27 mésict x 3 800
K¢. Pokud vSak dojde ktomu, Ze dité je posouzeno jako dlouhodobé zdravotné
postizené ma rodi¢ narok na rodi¢ovsky ptispévek ve vysi 7 600 K& mési¢né a to az do
7 let v€ku ditéte, bez ohledu na to jakd forma Cerpédni byla zvolena pfed posouzenim
zdravotniho stavu ditéte [Zakon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote]. V piipadé

mého vyzkumu takto prodlouzeny rodi¢ovsky ptispévek ziskala pouze jedna rodina.

3. 1. 5. Vnimani podpory ze stran statu rodinami

Na zavér €asti prace, kterd se vénuje prispévkiim, jsem se rozhodla zatadit vysledky
z ¢asti vyzkumu, kterd se vénovala pocitim a zpisoblim vnimani statni podpory. A to
proto, abych dokreslila podobu dopadu soucasného nastaveni socialni politiky na tyto
rodiny.

V prvé fadé je asi zajimavé zminit, jak vypadd zaméstnanost matek v téchto
rodinach, jelikoZ to byvaji vétSinou ony, kdo o déti pecuji predev§im. V mém online
dotaznikovém Setfeni, kde odpovédélo 57 respondentti, uvedlo 23 matek, Ze pracuji na
plny uvazek, 13 matek pracuje na polovi¢ni tivazek, 4 matky podnikaji, 5 jich pracuje
brigadng, 2 jsou na matefské a 10 jich nepracuje s tim, ze jedna z nich ma invalidni
dichod. V pfipadé¢ rozhovori byla zjiSténi takovd, ze jedna maminka pracuje na

polovi¢ni tivazek a druhd na plny.
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Déle jsem se v této ¢asti konkrétné zajimala o pocity a to zda se jim zda finan¢ni
podpora ze stran statu dostate¢na. V dotaznikovém Setieni 21% respondentti uvedlo, Ze
maji dojem dostate¢né podpory a 43% respondentt zaskrtlo moznost ,,Ne, myslim si, Ze
bychom si jako rodina se zdravotné postizenym ditétem zaslouzili mnohem vétsi

podporu ze stran statu.* Zbyli respondenti se vyjadrili pomoci oteviené otazky.

,,Dle mého nazoru nema v nasem pripadé cenu zZadat. Syn je celkem sobéstacny.
[Respondent 6]
., UpFimne mé ani nenapadlo o néco zadat, porad se v okoli potykdame s tim, Ze mame
jen nevychovaného syna. “

[Respondent 27]

3

., Pro nasi rodinu je dostatecna, kdybych byla samoZivitelka, nebyla by dostatecnd.
[Respondent 33]

Déle mne zajimalo, zda maji rodi¢e dojem, ze financné zvladaji péci o svého
potomka s Aspergerovym syndromem a zda by pro né byla finanéni situace snazsi,
kdyby jejich dité¢ nebylo takto zdravotné znevyhodnéno. Nize uvedu pomérné mnoho

uryvku a odpovédi, aby zobrazila strukturu a riznorodost odpovédi.

,,Je to financné narocné. Vyzaduje jen jeden druh obleceni a ostatnich veci. Musi byt

¢

denné dovazen do skoly vzdalené 50 km. Musime s nim jezdit na ruzné kulturni akce.
[Respondent 57]
»Zvladnout to je dost narocné, terapie nejsou zdarma, ale dokud pomahaji a

posouvaji dité vpred, zaplatim cokoliv.

[Respondent 12]
,»Asi ano, ale jen diky vyssimu prijmu otce ditéte.*

[Respondent 38]
., Financné ano, horsi je to psychicky.

[Respondent 26]

Zadnou podporu statu nevyuzivam. AS neni zavazny handicap. I kdyz mnoho rodicii
tvrdi opak zamrené. “
[Respondent 29]
,, Bez PNP bychom urcité financni problémy pocitili.
[Respondent 48]
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,,Bez AS by zviladl druzinu, méla bych moznost vratit se na plny uvazek do prace. Co
se tyka terapii, tak si umim predstavit, Ze misto terapii bychom platili rizné krouzky,
takze to by bylo asi tak nastejno. Ale napriklad v lété je velky rozdil ve financovani
bézného tabora pro zdravé dité a tabora pro dité s AS s nutnosti asistenta (tabory jsou
fakticky cca 3x drazsi). Ale nejvetsi naklady vidim v tom, Ze potrebuje mit kazdeé
odpoledne po skole neékoho za zady (potrebuje, aby mu nékdo pripravil obéd a aby se
mu odpoledne nékdo individualné venoval).

[Respondent 14]

., Kdyby nemela Aspergera naklady by mohly byt tak 5x nizsi.

[Respondentka B]

Z vyse vybranych odpovédi je patrna urcitd riiznorodost. A jak uz jsem naznacovala
vyse kazdy jedinec s AS ma individudlni projevy a rozsah svého postizeni, od ¢ehoz je

odviji a nasledna podoba podpory.

6. 1. 6. Podpora statu a princip solidarity

Je jisté dilezité zminit, Ze celkové fungovani socidlniho systému je podrobeno
principu solidarity. Z toho vypliva, Ze pokud se zdravotné postizené dit€ nauci
uspokojivé socialnim dovednostem, které vyuziva k zakladni sebeobsluze a celkoveé
relativné dobfe socidln¢ funguje, snizuje se tak jeho zavislost a potteba péce druhé
osoby. A stejnym zpusobem funguje i systém poskytovani davek témto osobam. ,,Pokud
se diky celospolecenské podpore vietné podpory poskytované prostiednictvim davek a
sluzeb socialniho zabezpeceni, ale i prostiednictvim zdravotnich sluzeb a vzdélavani
podari zlepsit ¢i zmirnit dusledky zdravotniho postiZeni a docilit primérené socidlni
inkluze, snizuje se v souladu s principy solidarity nasledné i mira financni podpory
statu, ktera se pak presouvad ve prospéch tech, kteri ji nové potiebuji nebo ji potiebuji ve
wWisi mive ¢i trvale.” [Cevela, Zvonikova in: D&ti s pervazivni vyvojovou poruchou,
mpsv.cz]. Za takovymto nastavenim stoji diskuse odborné lékaiské vetejnosti,
socialnich pracovniki, neziskového sektoru a to i v€etné organizaci zastupujicich osoby
se zdravotnim postizenim. Z toho vypliva, Ze jednou ziskané davky a ptispévky nemusi

byt trvalé.
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6.2. Socialni sluzby

6. 1. 6. Funkce a financovani socialnich sluzeb

Vedle systému socialniho zabezpeceni a davek, které¢ jsou jeho soucasti, existuji
socialni sluzby. Spravuje je zakon o socialnich sluzbach. Tyto sluzby jsou financovany
z krajskych rozpoctl a to formou dotaci pro poskytovatele socialnich sluzeb zapsanych
Vv Registru poskytovatelli socidlnich sluzeb. To vSak neznamend, ze veskeré socialni
sluzby jsou k dispozici zdarma. Dle zakona o socidlnich sluzbach se socidlni sluzby
poskytuji osobdm bez Uhrady nakladi nebo za ¢aste¢nou nebo plnou thradu nakladu
[Zakon ¢. 108/2006 Sb., Zakon o socialnich sluzbach]. V souhrnu pak existuje velka
Skala socialnich sluzeb, které se déli do nasledovnych kategorii: socidlni poradenstvi,

sluzby socialni péce a sluzby socialni prevence.

6. 2. 1. Poskytovatelé socialnich sluzeb a pomoc pro déti
s Aspergerovym syndromem

Vyse jsem nastinila, jak jsou socidlni sluzby financovany a jak funguji. Konkrétni
poskytovatelé pak nabizeji sluzby dle jejich zamétfeni. Mezi poskytovatelé Které se
zabyvaji konkrétné¢ détmi s postizenimi autistického spektra, patii napiiklad
Auticentrum o.p.s., DRC Lentilka, Dotyk, Aditea a v neposledni fad¢ narodni ustav pro
autismus, NAUTIS.

Je vSak dulezité zminit ze vedle poskytovatelii sluzeb socialnich lze vyuZzivat i
sluzby, které se mezi né nefadi. Mam na mysli pfedevsim specidlni a praktické Skoly
nebo Skoly integrujici déti s postizenim autistického spektra a dale tieba podptrné
skupiny. Takika kompletni seznam poskytovateld socidlnich a pomocnych sluzeb je

mozné najit v interaktivni mapé [Interaktivni mapa pro déti s PAS].

6. 2. 2. 1. NAUTIS — Poskytovatel socialnich sluzeb pro déti s AS

Jelikoz jsou cilovou skupinou mé prace déti s AS, budu se zajimat o sluzby, které
nabidkou téchto sluzeb je NAUTIS, tedy Nérodni Ustav pro autismus, ktery je
registrovany jako poskytovatel socialnich sluzeb MPSV CR. Diive tomuto Ustavu
pfedchézela existence obfanského sdruzeni APLA PRAHA. NAUTIS se vSak nevénuje

pouze jedinciim s Aspergerovym syndromem, nybrz i autismu samotnému a také
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veskerym porucham, které spadaji do autistického spektra. Mimoto ze je NAUTIS
poskytovatelem terénnich a pobytovych socialnich sluzeb, je aktivni i v jinych smérech.
Naptiklad je ¢lenem mezindrodni organizace Autism-Europe, kterd sdruzuje organizace
aktivng se zasazujici o prava lidi s PAS v Evropskeé unii. Dale je zfizovatelem Matetské
Skoly - Skolky Zajic, Specidlné pedagogického centra a socidlniho podniku
Nakladatelstvi PASPARTA, ktery zaméstnava lidi s autismem [Apla.cz]

Jak jsem jiz zminila NAUTIS je registrovany jako poskytovatel socialnich sluzeb
MPSV CR. Z toho plyne, Ze ma narok na jisté financovani od statu. A jelikoz funguje
predeviim v Praze a Stfednich Cechach, zdrojem financi tak je Magistrat hlavniho
mésta Prahy. Tyto zdroje, vSak mnohdy nesta¢i na pokryti nakladl za veskeré
poskytované sluzby. Na zakladé toho jsou nékteré sluzby zpoplatnéné. Vyvoj miry
pfijml v letech 2007 az 2014 a dal8i rtizné zdroje financi NAUTISu je mozné vidét

v grafu €. 2.

Graf €. 2 - Zdroje financovani poskytovatele socialnich sluzeb — NAUTIS
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ZDROJ: Vyro¢ni zprava Apla Praha, 2014

V predchozich odstavcich jsem zminovala velmi Siroky zéaptah jaky NAUTIS ma.
Nyni vSak nasledné¢ budu vyjmenovavat, jen takové sluzby, které jsou relevantni a
k dispozici pro déti s AS a jejich rodiny a to nejen tfeba u poskytovatele NAUTIS. Na

zavér zminim vnimani a hodnoceni nabizenych sluzeb respondenty mého vyzkumu.

Z vyétu celkové nabizenych sluzeb jsou pro moji cilovou skupinu k dispozici
konkrétné tyto druhy sluzeb:
e Psychologické a psychiatrické sluzby: diagnostika, konzultace
e Socialni poradenstvi: zakladni socialni poradenstvi, odborné socialni
poradenstvi
e Sluzby socialni péce: osobni asistence, odleh¢ovaci sluzby
e Sluzby socialni prevence: rana péce, socialni rehabilitace

[Apla.cz]

6. 2. 2. 1. 1. Diagnostika a konzultace

Jakym zptisobem probiha diagnostika, jsem jiz zminovala v kapitole, ktera pojednava
o dulezitosti této diagnostiky. Diagndza nemusi byt stanovena pouze v NAUTISu, Ize ji
ziskat v jakémkoliv centru, které se zabyva diagnostikou poruch autistického spektra.
Ziskani takové diagndzy vSak neni jednoduché. V ptipadé NAUTISu ji totiz predchazi
10 az 12 mésiéni ¢ekaci lhtita. Poté pfi prvni navstéveé probiha anamnesticky rozhovor,
zhruba dva mésice poté pak jiz probihd samotné diagnostické vySetieni. Orientacni cena

téchto vySetteni je 5 000 K¢ [Apla.cz].

6. 2. 2. 1. 2. Zakladni a odborné socialni poradenstvi

Cilem poradenstvi je poskytovat odborné informace, informace ohledné specifik
vychovy a celkového vzdélavani ditéte s takovymto postizenim. Poradenské sluzby

NAUTISu se d€li na online, telefonické a nasledné osobni poradenstvi [Apla.cz].
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6. 2. 2. 1. 3. Osobni asistence

Zakladnim cilem sluzby osobni asistence je poskytnout jejimu uzivateli podporu a
pomoc pii zvladani béznych tkoni a to v oblasti péte o vlastni osobu, osobni hygieny,
nebo pfi zajistovani stravy. Celkové jde vSak piedevSim o zkvalitnéni zivota jedince 1
jeho rodiny a to prostiednictvim zprostfedkovani socialniho kontaktu se spoleCenskym
prosttedim. ,,Osobni asistent napomaha jedinci k osvojovani spolecensky prijatelnych
norem chovani, komunikace a dodrzovani zakladnich spolecenskych pravidel.*
[Apla.cz]. Takova osobni asistence pak miZze mit pravidelnou ¢i narazovou podobu.
Naplni pravidelné osobni asistence je doprovod ditéte do a ze Skoly, do zdjmovych
krouzkti nebo na sportovni aktivity. Narazovou osobni asistenci je mozné vyuzit béhem
jednorazovych akci jako je naptiklad navstéva divadla nebo lékatfe. Sluzby asistenta
jsou tak velmi vitanou pomoci, vezme-li v tvahu, ze déti s AS maji potize s vytvarenim
socidlnich vztahti. Takovy asistent tak pro né mize fungovat jako zdroj pesttejs$iho
traveni volného ¢asu a v ramci toho napomahat k porozumeéni riznych socialnim situaci.

Osobniho asistenta lze ziskat prostfednictvim kontaktovani ustavu NAUTIS, avSak
jejich kapacita je znacné€ omezena. Sluzby asistenta jsou uctovany dle hodinové sazby.

Pti¢emz prispévek na péci slouzi rodinam k tthrad¢ téchto sluzeb [Apla.cz].

6. 2. 2. 1. 4. Odleh¢ovaci sluzba

Odleh¢ovaci sluzby ustavu NAUTIS jsou uréeny osobam, které se staraji 0 0sobu
S postizenim autistického spektra. Jejich cilem je umoZnit témto osobam odpocinek
K nabrani sil na dal§i pé¢i nebo umoznit si vyfidit zalezitosti, které pti peCovani zafidit
nelze. Prikladem je névstéva lékate, Gfadu a tak podobné. V ramci odlehCovaci sluzby je
mozné 1 na prechodnou dobu zajistit ubytovani pro postizenou osobu (chranéné
bydleni). Takovéto pfechodné ubytovani si pak klade za cil fadné dodrzovat aktivity a
zvyklosti, se kterymi klient pfichazi z domova. Coz je u déti s AS velmi dulezite.
V ramci celé odlehcovaci sluzby je zahrnuta pomoc pii zvladani béznych ukoni pii péci
o vlastni osobu, stejné¢ tak pomoc pifi osobni hygien¢. Pomoc pifi poskytovani stravy,
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim. Dale vychovné a vzdélavaci
aktivity [Apla.cz].

Cena odlehcovacich sluzeb se lisi dle jejiho charakteru. Ambulantni odlehcovaci
sluzba v respitnim centru je u¢tovana od hodiny, kdy hodinova sazba ¢ini 130 K¢.

Samotny pobyt v respitnim centru se pak odviji dle poctu stravenych dni, cena za jeden
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den je 1190 K¢. Cena za odlehCovaci sluzbu v podobé respitniho vikendu se pak

pohybuje okolo 2 300 K¢ plus se plati zvlast za stravu [Apla.cz].

6. 2. 2. 1. 5. Rana péce

, Poslanim sluzby rana péce je poskytovat ucelenou podporu rodinam déti s
poruchou autistického spektra v jejich nepriznivé Zivotni situaci tak, aby mohly o své
deti pecovat ve svém prostiedi, s dostatkem informaci a dle svych preferenci."
[Apla.cz]. Jak jiz nazev napovida, tato sluzba je urcena rodindm, které pecuji o dité ve
véku do 7 let nebo do doby nastupu ditéte do povinné Skolni dochdzky. Soucasti
podminek je samoziejm¢ diagnostika poruchy autistického spektra, nebo vazné
podezieni na piitomnost této poruchy. Tato sluzba se pak predev§im zamétfuje na
zmirnéni negativniho vlivu na celkovy psychicky vyvoj ditéte a to prostfednictvim
nacviku socialnich aktivit, které maji nadale ditéti napomahat k co nejvétSimu zapojeni
do spolecnosti. Pfi nacviku se nejvice zaméfuji na oblast komunikace, vztaht
s vrstevniky, predstavivost a hry.

Ranou péc¢i NAUTIS poskytuje v terénni i ambulantni podobé. Pii podobé terénni,
pracovnik navstévuje rodinu piimo u nich doma a tato sluzba je zdarma. Pfi podobé¢
ambulantni, rodina navs$tévuje piimo stiedisko rané péce. Déle je moZné navstévovat
skupinové lekce nacviku socialnich dovednosti, které jsou vénované vylozené détem
SAS ve véku 5 az 6 let [Vyroéni zprava Apla Praha, 2014]. Cena jedné lekce se
pohybuje okolo 400 K¢&. Existuje 1 varianta individualnich lekei, kdy se sleduje dosaZeni
cilt dle individualnich potteb ditéte. Zde jedna 45 minutova lekce stoji 500 az 1000 K¢
dle narocnosti lekce [apla.cz].

Dalsimi poskytovateli rané péce jsou napiiklad Portimo, o.p.s., Centrum paspoint,

Rodinné integracni centrum Pardubice etc.

6. 2. 2. 1. 6. Socialni rehabilitace a terapie

Socialni rehabilitace je sluzba, ktera je uréena osobam s poruchami autistického
spektra, avSak ve stafi minimalné 15 let. Jejim cilem je poskytnout pomoc pti rozvoji
takto postizenych déti v téch oblastech, které samy pokladaji za dilezité. PredevSim se
jednéd o nejriznéj$i komunikacni, samoobsluzné, pracovni a dalsi socidlni dovednosti

[Apla.cz]. Dle zakona ¢. 108/2006 Sb. a vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. je tato sluzba
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poskytovana zdarma. Tato sluzba mlze mit pro nezletilé déti s AS podobu
individudlnich néacvikli socidlnich dovednosti (kognitivné behaviordlni terapie) c¢i
samotného zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim (napiiklad Klub

sebeobhajcli Aspergea) [Vyrocni zprava Apla Praha, 2014].

6. 2. 3. Vnimani socialnich a jinych sluzeb rodinami

Jak jsem se jiz zminila v uvodu kapitoly o socidlnich sluzbach, na zavér se chci
zminit o tom, jak respondenti spolu s jejich détmi nabizené sluzby vnimaji, vyuZzivaji a
hodnoti. Nezajimalo mne vSak pouze hodnoceni socialnich sluzeb, ale napfiklad i oblast
vzdélavani.

V oblasti socialnich sluzeb respondenti ¢asto zminovali jejich nedostupnost v misté
bydlisté, vysokou cenu téchto sluzeb a piredevsim jejich celkovou presycenost a dlouhou
¢ekaci dobu.

,,Rozsah sluzeb mi vyhovuje, nevyhovuje mi cetnost poskytovani sluzeb (jsou dlouhé
cekact lhuty a Apla by potiebovala "naklonovat"). *

[Respondent 26]

., Byla bych pro vice skupin socialnich dovednosti, pokracovani pro ty, co uz byly na
zdkladnim cyklu, skupiny pro rodice, setkavani déti s AS atd. *

[Respondent 19]

., Zddné sluzby nevyuzivime ani jsme nevyuzivali, ceny jsou vysoké, a co vim od
nekterych ostatnich rodicu tak dle nich jsou taky vysoké. ,,

[Respondent 2]

,, Pokryti celorepublikove - diagnostiky i poradenstvi a vzdeélavani a to bezplatne.

[Respondent 24]
., Mohly by byt ve vice méstech. A uvitala bych pomoc na telefonu, nebo internetu. *
[Respondent 20]

KdyzZ respondenti hovofili o moZnostech vzdélavani jejich déti, zaznamenala jsem
rozpor mezi odpovéd'mi, kdy si néktefi respondenti vzdélavaci zatizeni a jeho pfistup
k nim a jejich détem pochvalovali a naopak kdy byli velmi nespokojeni nebo postradali
ur¢ité véci. Nejvetsi spokojenost jsem vSak zaznamenala u moznosti individudlniho
vzdélavaci planu a osobni asistentky.

, Myslim, Ze zatim v nasem staté neni skolstvi na déti s postizenim pripravené a prave
z toho diivodu budu syna ucit doma, nechci, aby jeho handicap byl ditvodem znechuceni

ve Skole....syn je nadprimérné inteligentni, ale néjak nevérim Ze by se jeho nastaveni
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nepodepisovalo do jeho vzdélani v normalni skole, slysela jsem od rodicii deti s PAS
Jjaké problémy ve Skolach s detmi a jejich uciteli jsou...nechci toto zazivat take. *
[Respondent 26]
., Libilo by se mi, kdyby s asistentem po klasické vyuce probihalo i uceni socialné
emocni, které by se prolinalo do praxe pri celem pobytu ve Skole. *
[Respondent 53]
., Problém je v pristupu nékterych zakladnich skol a pedagogii-p7i zapisu do zdkladni
Skoly a shaneni vhodné zakladni skoly. Nas syn byl bran jako problémové dite, i kdyz ho
vlastné neznali, ale bohuzel uz diagnoza byla pro mnohé odrazujici. *
[Respondent 55]
,Individuadlni plan mame, ale moc se jim neridi. Asistentku mdme, ale az po 6
mésicich na 2 hodiny denné misto 4 hodin denné. “
[Respondent 8]
., O vybéru skoly jsme hodné premysleli. Manzel si pral, aby syn chodil do obycejné
zakladni skoly, chodily tam i nase dvé starsi dcery, diive. Ja si ale nemyslim, Ze by tam
byl spokojeny a tak jsem nasla skolu, ktera je specialni. Je tam tieba chlapecek co
Spatné slysi, vietnamska holcicka, kterd zase skoro viibec nerozumi. Ale jako vylozené
postizené déti tam nejsou, takze nema divod se citit néjak ménécenné. Ted' je v prvni
tride a zatim jde vse dobre, pomaha mu i asistentka, s kterou ma skvely vztah. *

[Respondent A]

6. 2. 3. Vyznam vychovy a socialni rehabilitace

V paté kapitole této prace se vénuji teoretickému zakotveni, kdy uzivam teorie
zivotniho béhu. Zakladni teze této teorie zni, zZe nastaveni socialni politiky ovliviiuje
konkrétni podobu zivota jedince. Dale se pak na zakladé Heckmanovi stati [Heckman,
2007] snazim vysvétlit, ze ¢im diiv (v brzkém vé&ku déti) se socidlni politika pokusi
vénovat détem s Aspergerovym syndromem, tim men$i pak budou v pozdéjsi dobé
problémy s témito jedinci ve spole¢nosti. Stejnym zptsobem k tomu pfistupuji i MUDr.
Bc. Rostislav Cevela a Ph.D., MUDr. Alena Zvonikova z Odboru posudkové sluzby
MPSV. Kdy konkrétné¢ zminuji, ze: , V pripadé déti s pervazivnimi vyvojovymi
poruchami je nutno zminit vyznam vychovnych a edukacnich opatieni v rodiné,

specidlneé-pedagogickych metod a socialni rehabilitace, zamérenych na nacvik
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komunikace a socialni interakce, coz miize napomoci k zlepSeni socialniho fungovani
ditete a tim i snizit miru jeho zavislosti. Plati, Ze ¢im drive se pristoupi k intervenci, tim
lepsi Ize ocekavat vysledek.” [Cevela, Zvonikova in: D&ti s pervazivni vyvojovou

poruchou, mpsv.cz].

7. ZAVER

Ve své bakalaiské praci jsem si vytyc€ila dva cile, kdy se ke kazdému vazala sada
otazek. Na tomto misté¢ bych rada konstatovala, Ze oba mé cile byly naplnény a cela
sada otazek byla zodpovézena.

Primarné jsem si v praci za svij cil kladla vysvétlit, jak je nastavena sociélni politika
vaci rodinam déti s Aspergerovym syndromem. Nejprve jsem se proto zaméfila na to,
jak by sociélni pomoc vici témto rodindAm méla vypadat. K tomu jsem vyuzila znamou
vefejné politickou teorii zivotniho cyklu/béhu (uzivaji se oba terminy), které se
dopodrobna vénuji v kapitole ¢islo 4.1. Zakladni tezi teorie je, ze nastaveni socialni
politiky se vzdy odrazi na podob¢ Zivota jedinct. A jak tvrdi Hackman, v pfipad¢ déti je
zapotiebi vénovat pozornost programim rané péde. Zivotni cyklus méa dynamicky
charakter a znalosti nabité v prvnich fazich zivota formuji podobu a kvalitu
nasledujicich ¢asti zivota jedince. Pokud tedy u ditéte nejsou jeho dovednosti dostateéné
zformovany, je pravdépodobné, ze miize v dalSich fazich Zivota selhavat [Heckman,
2007]. Coz plati u déti s AS mnohonasobné, avsak v jejich pripadé nemusi dochazet
pouze kselhavani, ale i k socidlni exkluzi. Programy rané péfe by se tak mély
V nastaveni socialni politiky vici této cilové skupiné odraZet nejvyraznéji.

K zodpovézeni otazky, jak by méla vypadat socidlni pomoc viic¢i rodinam déti s AS,
jsem navic pfipojila popis toho, jaké principy by méla socialni pomoc odrazet. Podobu
téchto principi popisuji v kapitole 4.4. Avsak ve zkratce se jedna o princip solidarity,
zakonitosti, materialni rovnosti, proporcionality, nestrannosti, princip prava na
informace, princip Uspornosti a moznosti odvolani se.

Kdyz jsem zodpovédéla otazku, jak by méla socidlni pomoc vici rodindm déti s AS
vypadat, zaméfila jsem se dale na to, jak tato pomoc vypada konkrétné. Nejprve jsem
popsala, jaké ptispévky jsou témto rodinam k dispozici a za jakych podminek a postupt
je lze ziskat. Shrnuli to, t€émto rodindm je k dispozici ptispévek na mobilitu, pfispévek
na zvlastni pomucku, pfispévek na péci a moznost prodlouzeni rodicovského ptispévku.

Je vSak dilezité zminit, ze diagndza Aspergerova syndromu nezarucuje ziskani urcitého
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ptispévku. Posuzovani toho, zda jedinec urcity pfispévek ziska je velmi individudlni a
proto neplati, ze Aspergeritv syndrom rovna se ziskani urcitého ptispévku.

Dale je dilezité zminit, Ze principy, které fikaji, jak ma socialni pomoc vypadat se
prolinaji i do realné situace, tedy toho jak socialni pomoc vypada. V kontextu moji
cilové skupiny jde ptedev§im o princip moznosti odvolani se a princip solidarity.
Princip moznosti odvolani mohou rodice déti s AS vyuzit, kdyz nesouhlasi s posudkem
zdravotniho stavu ditéte, nebo kdyz jim nebyla pfiznana davka ¢i piispévek.

Princip solidarity se pak odrazi v celém fungovani socialniho systému. V mém
kontextu konkrétné¢ tak, ze pokud se zdravotné¢ postizené dit€é nauc¢i uspokojivé
socialnim dovednostem, které vyuziva k zakladni sebeobsluze a celkové relativné dobie
socialné funguje, je mu socialni davka odebrana a dale se pfesouva k tomu, ktery ji
pottebuje noveé nebo ve vyssi mife ¢i trvale.

Socialni pomoc pro mou cilovou skupinu v§ak nema pouze podobu piispévki, nybrz
jsou témto rodindm s détmi k dispozici socidlni sluzby riiznych poskytovateld.
Nejvétsim poskytovatelem socialnich sluzeb v Ceské republice je Narodni Gistav pro
autismus, proto jsem se mu ve své praci vénovala podrobnéji, avSak v textu je mozné
najit odkazy i k jinym poskytovatelim a to nejen socialnich sluzeb. Z vy¢tu sluzeb
NAUTISu, které jsou rodindm déti s AS k dispozici a které jsem také ve své préci
popsala, jde o tyto: diagnostika, konzultace, zakladni socialni poradenstvi, odborné
socialni poradenstvi, osobni asistence, odlehfovaci sluzby, rana péce a socialni
rehabilitace.

V tomto bod¢ jsem opét dosla ke zjisténi, Zze dochazi k prolnuti toho, jak by socialni
pomoc viici rodinam déti s AS méla vypadat a jak opravdu vypada. V piipadé socialnich
sluzeb, je totiz kladen velky diraz na vyvoj déti s pervazivnimi poruchami v jejich
ranych létech. ,, V pripadé deti s pervazivnimi vyvojovymi poruchami je nutno zminit
vyznam vychovnych a edukacnich opatreni v rodiné, specialné-pedagogickych metod a
socialni rehabilitace (...) Plati, Ze ¢im drive se pristoupi k intervenci, tim lepsi lze
ocekavat vysledek.“ [Cevela, Zvonikova in: Déti s pervazivni vyvojovou poruchou,
mpsv.cz]. A jak jsem jiz zminila, stejné nastaveni navrhuje Hackman ve své stati 0
nastaveni socialni politiky vic¢i détem (kapitola 4.2.).

Druhym cile mé préce bylo zjistit, jak se nastaveni socialni politiky odrazi na cilové
skupiné rodin déti s AS a zaroven se pokusit identifikovat hlavni problémy téchto rodin.
Z takto nastaveného cile je patrné, Zze opét vychazi z ptedpokladu teorie zivotniho b&hu,

avSak v tomto pfipad€ jsem se zajimala spiSe o to, jak se nastaveni socidlni politiky na
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moji cilové skuping odrazi v praxi a to pomoci mého vlastniho vyzkumu. Uryvky citaci
respondentt, vyjadfujici urCité postoje a popisna data kvantitavniho charakteru z
dotaznikd jsou V textu prace vzdy tematicky zafazeny pod konkrétni ¢ast. Na zakladé
takovéhoto tfidéni jsem pak dospéla k nize uvedenym zavérim, které jsou zaroven
odpovéd’'mi na otazky k mému druhému vyzkumnému cili.

V oblasti piispévki jsem doSla ke zjisténi, Ze rodice déti s Aspergerovym
syndromem mnohdy o zadné (¢i vétSinu) prispévky nezéadaji, jelikoz maji pocit, Ze
postizeni jejich ditéte neni tolik zavazné. Kdyz vSak zadaji, maji nejvétsi tispésnost u
ptispévku na péci, ktery si velmi chvali, jelikoz si z néj mohou hradit sluzby osobniho
asistenta.

V oblasti sluzeb jsou rodice velmi spokojeni s jejich kvalitou, avSak uvitali by
mnohem vétsi rozsah téchto sluzeb a to predevs§im v mistech jejich bydlisté. Jako
nejvetsi problém pak oznacovali celkovou piesycenost socialnich sluzeb a dlouhou
Cekaci dobu. Pf#i hodnoceni finanéni narocnosti sluzeb jsem nabila rozporuplného
dojmu. Néktefi respondenti oznacovali cenu sluzeb za odpovidajici vhledem k tomu, jak
jsou pro jejich dit€ ptinosné. Jiné rodiny si naopak tyto sluzby nemohou vibec dovolit.

Pti identifikaci hlavnich problémt, které¢ témto rodindm plynou z postizeni jejich
ditéte, jsem jako jeden z nejvice zminovanych zaznamenala nutnost neustalé péce o své
dit& a tim padem nemoznost zaméstnani na plny ivazek. Casto tak byl vysoky plat otcti
zminovan jako zachranné lano. Dal$im velkym problémem, ktery respondentky velmi
Casto zminovaly je neznalost odborné vetejnosti. Respondenti se setkavali s tim, Ze
posudkovy lékati, vychovatelé a ucitelé mnohdy nevédi co je to Aspergeriv syndrom,
nevédi jak s nim nakladat a tato neznalost mnohdy vedla k nepfijemnym zkusenostem
jak pro samotné dit¢ tak respondenta. Celkové vSak bylo z rozhovori i dotaznikti patrné,
ze péce o dit¢ s Aspergerovym syndromem je velmi psychicky naro¢na a respondenti
vylozené prahnou po informacich a jakékoliv pomoci.

Zéaveérem bych chtéla zminit, ze doufam, Ze se mi mimo naplnéni obecnych cilt této
prace podafilo naplnit i mu;j cil osobni. Tedy ten, aby tato prace mohla fungovat i jako
jista pfirucka pro rodiny, které se nové seznamuji s touto diagnoézou a tim jim byla
napomocna k zorientovani se v problematice a zaroven k utvofeni jistého obrazu jaka
socialni pomoc jim je k dispozici, jak ji ostatni rodiny vyuzivaji a jakym zpisobem ji

hodnoti.
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Prilohy

Ptiloha €. 1: Scénar polostrukturovaného rozhovoru (scénar)

SCENAR K ROZHOVORU S RODICI DETi S ASPERGEROVYM SYNDROMEM

. Osobni predstaveni
o Predstaveni tématu prace a cile vyzkumu
o Informovany souhlas ve dvou kopiich

1. CAST — OBECNE INFORMACE

NAVOZENI ATMOSFERY....

o Povidejte mi o tom, jak jste zjistili diagnozu, jak to vSe nasledné

probihalo, jak to nyni zvladate (pracujete?)

DOPTAT SE...
o Vek ditéte
. V¢ék stanoveni diagnozy u ditéte
o Mira postizeni — leh¢i forma — t€Z8i forma
o Matka ditéte je zamé&stnand na plny Givazek — zaméstnana na poloviéni

Uvazek — je na matef'ské dovolené — neni zaméstnana je s ditétem doma

o Mate ve své rodin€ nékoho dalsiho s diagn6zou Aspergerova syndromu?

2. CAST — DIAGNOSTIKA ASPERGEROVA SYNDROMU

NAVOZENI ATMOSFERY....

o Nékdy se rodictim 1 détem ulevi, kdyZ ziskaji diagnozu. Jak to bylo u

Véas? Jakeé byly celkové pocity ve Vasi roding?

DOPTAT SE...
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. Upozornil Vas nékdo mimo rodinny okruh na to, ze by Vase dit¢ mohlo
mit Aspergerav syndrom? (Iékaika, vychovatelka, ucitelka atd.)

. Slysel/a jste nékdy piedtim o Aspergerové syndromu?

o Kdo a jak diagnostikoval AS? Jak dlouho trvalo, nez jste zjistili

diagnozu? Byly s tim né&jaké problémy

3. CAST - ZDRAVOTNI PECE

NAVOZENI ATMOSFERY....

o Jaké jsou Vase zkuSenosti s 1€kaii a zdravotnickymi pracovniky?

o Meéli jste v oblasti zdravotnictvi s Vasim ditétem néjaké problémy?

DOPTAT SE...
o Ziskali jste pritkkaz zdravotné postizeného (bez odvolani/s odvolanim)?
o Jaky druh prikazu?
. Jak dlouho ho trvalo ziskat?

o Dalsi problémy ke zminéni. ..

4. CAST — PRISPEVKY

NAVOZENI ATMOSFERY....

. Jaké pobira Vase rodina davky? Pocit'ujete v oblasti davek néjaké

problémy?

DOPTAT SE...
o Zadali jste o piispévek na mobilitu?
- Ziskali jste ptispévek na mobilitu?
o Zadali jste o piispévek na zvlastni pomicku?
- Ziskali jste ptispévek na zvlastni pomicku?

- O jakou pomtucku jde?
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- Pokud jste prispévek neziskali, hodlate v pozdéjsim
véku ditéte o néj zaddat znova a o jakou pomucku byste
m¢éli zajem?

o Zadali jste o piispévek na péci?
- Ziskali jste ptispévek na péci?
- Jakym zpiisobem tento prispévek vyuzivate?
(Jakou sluzbu za n¢j hradite?)

o Mate/méli jste prodlouzeny rodicovsky prispévek z divodu zdravotniho

postizeni ditéte?

5. CAST — FINANCE

o Mate dojem dostatecné financni podpory ze stran statu? (viz ptispévky
vyse)

. Mate dojem, Ze finan¢né zvladate péci o svého potomka s Aspergerovym
syndromem?

o Mg¢l/a byste stejny dojem i kdyby ze stran statu neexistovala zadna
podpora?

o Mate dojem, Ze kdyby Vase dit¢ nemélo tuto diagnézu, byly by vase

finan¢ni situace mnohem lepsi?

o Uvital/a byste jinou formu finan¢ni podpory, neZ doposud ze stran statu
existuje?
o V jaké oblasti zivota Vaseho ditéte vynakladate nejvice financi? Mate

dojem, ze je to hodng?

6. CAST — SOCIALNI SLUZBY

o Jakych socialnich sluZeb, pfipadné jinych sluZzeb (napt. od APLY)
vyuzivate?
. Co si myslite o dostupnosti sluzeb, které vyuzivate? Co by se mélo dle

Vaseho nazoru zmeénit?
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o Vyhovuje Vam nabidka nabizenych sluzeb? Postradate néjaky druh

sluzby?

7. CAST — VZDELAVANI

NAVOZENI ATMOSFERY....

. Jaké to bylo, kdyz bylo potfeba umistit vaSe dité do skoly?

o Jak Vase dité ve skole funguje?

DOPTAT SE...

o Navstévuje Vase dite obycejné nebo specializované vzdélavaci zatizeni?

(dle veku ditéte se jedna bud’ o matetskou, nebo zakladni Skolu)
- Pokud obycejné — vysli Vam zdejsi
vychovatelé/ucitelé néjakym zplisobem vstiic? A v jaké
podobé? (individualni plan, moznost asistentky atd.)
- Pokud specializované — nalezli jste toto zafizeni
sami nebo jste na n&j byli prostfednictvim néjakého
odbornika upozornéni/odkazani?

o Jakeé problémy byste v oblasti vzdélavani Vaseho ditéte jesté radi

zminili?

8. CAST - DOPLNKOVA CAST

o Na jake problémy, které plynou z toho jak je socialni politika vici détem

s AS nyni nastavena, byste radi jesté upozornili?

DEKUJI VAM ZA ROZHOVOR!!!
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Piiloha ¢. 2: Polootevi‘eny dotaznik (pFepsana podoba online dotazniku)

Dobry den,

tento dotaznik je uren pro rodi¢e nezletilych déti, které maji stanovenou diagnozu
Aspergerova syndromu. Vyplnény dotaznik bude slouzit jako podklad pro vyzkumnou
Cast bakalarské prace s nazvem Podpora rodin déti s Aspergerovym syndromem.
Samotna prace pojednava o nastaveni socialni politiky vici témto rodindm a dotaznik
ma za ucel ukazat, jak se nastaveni politiky konkrétné odrazi na téchto rodinach.
Ptinosem této prace mize byt jeji funkce jako jakési ptirucky pro rodiny, které tomuto
problému nové ¢eli. Veskeré ziskané informace z dotazniku budou v bakalaiské praci

zpracovany citlivé a anonymné.

JAK V DOTAZNIKU POSTUPOVAT?

Otazky, které se né¢jakym zptisobem nevztahuji na Vasi situaci lze preskocit.

Velice dékuji za Vami vé€novany ¢as tomuto dotazniku.

Katefina Rabova

studentka Univerzity Karlovy, FSV oboru Sociologie a socialni politika

1. Pohlavi respondenta.

A. Zena

B. Muz

2. Kolik lez je nyni vaSemu ditéti?
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4. Jaky stupen zavislosti VaSe dité ma?
A. 1. stupen - lehkd zavislost

B. 2. stupen - stiedné tézka zavislost

C. 3. stupeni - té€zka zavislost

D. 4.stupeti - Uplna zavislost

5. Mate ve své rodiné nékoho dalSiho, komu jiz byla stanovena diagnéza
Aspergerova syndromu?

A. Ano

B. Ne

C. Nevim

6. Upozornil Vs nékdo mimo rodinny okruh na to, Ze by Vase dité mohlo mit

Aspergeriv syndrom (Iékaika, vychovatelka, u¢itelka atd.)?

7. SlySel/a jste nékdy predtim o Aspergerové syndromu (mysleno pred
diagnostikou Vase ditéte)?

A. Ano

B. Ne

C. Nevzpomindm si

8. Jakou instituci jste navstivili s Vasim ditétem k ziskani diagnozy Aspergerova

syndromu?

10. Rozhodli jste se na zakladé diagnozy zazadat o prikaz zdravotniho postiZeni?
A. Ano
B. Ne
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11. Jak probihalo posuzovani niaroku na prikaz zdravotné postiZeného? Naskytly

se néjaké problémy ze stran jednani lékare, ktery Vam vytvarel posudek?

12. Priikaz zdravotné postiZeného jsme ziskali...
A. Na poprvé
B. Na zaklad¢ odvolani

C. Neziskali vubec

13. Jaky druh priikkazu zdravotné postiZeného jste dostali?
A. TP

B. ZTP

C.ZTP/IP

14. Jak dlouho trvalo ziskat tento priukaz?
15. Zadali jste o pFispévek na mobilitu?
A. Ano

B. Ne

16. Ziskali jste prispévek na mobilitu?
A. Ano
B. Ne

17. Zadali jste o prispévek na zvlastni pomicku?
A. Ano
B. Ne

18. Ziskali jste prispévek na zvlastni pomicku?
A. Ano
B. Ne

19. Jakou pomiicku jste na zakladé prispévku poridili/vyuzivate?



20. Pokud jste prispévek neziskali (nebo ani nezadali), hodlate v pozdéjSim véku

ditéte o néj Zadat znovu a o jakou pomiicku byste méli zajem?

21. Zadali jste o pFispévek na péci?
A. Ano
B. Ne

22. Ziskali jste prispévek na péci?
A. Ano
B. Ne

23. Jakym zpusobem vyuZzivate prispévek na péci, tedy jako sluzbu za néj hradite?

24. Mate/méli jste prodlouZeny rodicovsky prispévek z diivodu zdravotniho
postiZeni Vaseho ditéte?

A. Ano

B. Ne

25. Mate dojem dostate¢né finan¢ni podpory ze stran statu (mysleno na zakladé
vySe zmifiovanych prispévkii)?

A. Ano mam dojem, Ze podpora ze stran statu je zcela dostatena

B. Ne, myslim si, Ze bychom si jako rodina se zdravotné postizenym ditétem zaslouzili
mnohem vétsi podporu ze stran statu

C. Volna odpovéd’ dle vlastnich pociti

26. Mate dojem, Ze finan¢né zvladate péci o svého potomka s Aspergerovym

syndromem?

27. Mél/a byste stejny dojem i kdyby ze stran statu neexistovala Zadna podpora?



28. Mate dojem, Ze kdyby Vase dité nemélo tuto diagndézu, byly by vase naklady na

néj mnohem nizsi?

29. Uvital/a byste jinou formu finan¢ni podpory, nezZ doposud ze stran statu

existuje? A pokud ano tak jakou?

30. V jaké oblasti Zivota Vaseho ditéte vynakladate nejvice financi? Mate dojem, Ze

je to hodné?

32. Co si myslite o dostupnosti sluzZeb, které vyuZzivate? Co by se mélo dle Vaseho

nazoru zmeénit.

33. Co si myslite o vySi cen za socialni sluzZby, které vyuZzivate?
A. Ceny jsou nizké

B. Ceny jsou odpovidajici

C. Ceny jsou vysoké

D. Odpoved’ dle svého pocitu

34. Vyhovuje Vam rozsah nabizenych sluZeb? Postradate néjaky druh sluzby?
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35. Navstévuje Vase dité obycejné nebo specializované vzdélavaci zarizeni (dle

véku ditéte se jedna bud’ o mateiskou, zakladni nebo stiedni Skolu)?

36. Pokud dité navStévuje obycejné vzdélavaci zarizeni: Vysli Vam zdejsi
vychovatelé/ucitelé néjakym zpiisobem vstific? A v jaké podobé (individualni plan,

moznost asistentky atd.)?

37. Pokud dité navStévuje specializované vzdélavaci zarizeni: Nalezli jste toto
zarizeni sami nebo jste na néj byli prostiednictvim néjakého odbornika

upozornéni/odkazani?

39. Na jaké problémy, které plynou z toho jak je socialni politika vii¢i détem s

Aspergerovym syndromem nyni nastavena, byste radi jeSté upozornili?

40. Mate zajem zaslat vyslednou podobu bakalarské prace véetné vysledki z

tohoto vyzkumu?
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Ptiloha €. 3: Informovany souhlas

VYZKUM PRO PRAKTICKOU CAST BAKALARSKE PRACE
PODPORA RODIN DETI S ASPERGEROVYM SYNDROMEM

Dnes jsem poskytl/a rozhovor Katefiné Rabové, studentce oboru Sociologie
a socialni politika na FSV UK v ramci vyzkumu pro jeji bakalatskou praci.
Moje ucast na rozhovoru je zcela dobrovolna a kdykoli béhem rozhovoru
muZu odmitnout odpoveédét na otazky, na které nechci odpovédét. Mam
také pravo rozhovor kdykoli ukoncit. Jsem si védom/a toho, Ze rozhovor
bude zaznamenavan na diktafon a prepsan do pisemné formy.

Dale se autorka prace zavazuje, ze veskeré ziskané informace z rozhovoru
budou v praci uvedeny anonymné, tedy tak Ze nikde nebude zvefejnéno
Vase jméno.

S vySe uvedenym souhlasim.
Datum:

Jméno respondenta:

Podpis respondenta:

Mam zdjem zaslat zpracovanou bakalarkou praci: Ano — Ne

Na email:

Podpis studentky:
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