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ABSTRAKT

Tato bakalafska prace se zabyva na stanovenim role, kterou ptedstavuje odlehcovaci
sluzba pro rodiny s ditétem s poruchou autistického spektra. Mezi mé stanovené cile patii
zjistovani situace v rodin¢ pred vyuzivanim odlehCovaci sluzby, identifikace duvodi,
které je vedly k vyhledani této formy podpory. Ovétuji, jestli doslo diky jejimu vyuzivani
ke zmén¢ situace v rodin€ a pokud ano, tak jakym zptisobem se zména udéla a na koho
m¢éla dopady. K feSeni problému byla stanovena metoda dotazovani. Dotazniky vyplnili
rodice, ktefi odlehcovaci sluzbu aktivné vyuzivaji. Provedenym vyzkumem jsem zjistila,
ze vyuzivani odlehCovacich sluzeb mélo pozitivni dopad na rodiny s détmi s poruchou
autistického spektra. Zlepseni situace v rodin¢ bylo pozorovano jak z hlediska pecujicich
rodicu, kteti meli moznost si odpocinout, dale v oblasti vzajemnych vztahti mezi ¢leny
rodiny, tak i u samotného ditéte s poruchou autistického spektra. Hlavnim zjisténim je, ze
odlehcovaci sluzba hraje v rodinach vyznamnou roli a je dilezitym prvkem v bézném
fungovani rodiny. Pomaha rodi¢lim si odpocinout a vice se pracovné angazovat, vztahy
v rodiné jsou vice uvolnéné a rozviji socidlni vztahy détem s poruchou autistického
spektra. Z provedeného vyzkumu taktéz vyplyva, Ze odlehovaci sluzba putisobi

preventivné pfed socidlni izolovanosti, syndromem vyhofeni a pocitem vycerpani.

KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT

This bachelor's thesis focuses on establishing the role of a respite service for
families with a child with autism spectrum disorder. My stated aims include finding out
what the family's situation was prior to using respite services, identifying the reasons that
led them to seek this form of support. I want to find out whether the family's situation has
changed as a result of using the service. If so, how has it changed and who has been
affected. The method of questioning was chosen to address this problem. The
questionnaires were completed by parents actively using the respite service. Through the
research conducted, I found that the use of respite services had a positive impact on
families with children with autism spectrum disorder. There was an improvement in the
family situation, both in terms of the carers who had the opportunity to take a break, and
in terms of the relationships between family members and the child with ASD themselves.
The main finding is that respite plays a significant role in families and is an important
element in the normal functioning of the family. It helps parents to relax and become
more involved in work, makes family relationships more relaxed and develops social
relationships for children with ASD. Research also shows that respite care can help

prevent social isolation, burnout and feelings of exhaustion.
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Uvod

V bakalatské praci hledam odpovéd’ na otazku, jakou roli hraje odleh¢ovaci sluzba v
rodindch s ditétem s PAS. PéCe o osobu, kterd trpi zdravotnim nebo dusevnim
onemocnéni je velice narocna jak psychicky, tak fyzicky, proto si myslim, Ze moznost
vyuzit odlehCovacich sluzeb mize byt velice pfinosné pro vSechny strany. Sama jsem
pres rok a pul pracovala jako pecovatelka v odlehcovaci sluzbé a poskytovala jsem
pfevazné terénni sluzby. Diky tomu jsem vidéla, co tato sluzba dokdze ovlivnit.
Pravidelné jsem dochazela do rodin a pecovala jsem par hodin o jejich dité s poruchou
autistického spektra. Vidim v této praci ohromny smysl, protoze rodice si na chvili mohou
odpocinout od péce o své dité, kterd byva casto velice narocnd. Mohou se na chvili
zastavit v neustalém dennim kolotoci a vénovat se Cisté sobé bez toho, aniz by se museli

obavat o své dité.

Diky praxi jsem poznala, Ze tato prace neni jen jednostrannd, Ze pomohu rodi¢im, ale i
ja se velice Casto naucila néco nového, protoze lidi s poruchou autistick€ého spektra maji
tak unikatni pohled na svét, Ze dokazou obohatit ten na§ necekanymi vhledy. Proto jsem
se rozhodla tématu vice vénovat. Zaroven jsem pii praci zjistila, kolik rodin o této
moznosti pomoci v péci roky nevédélo. Proto si myslim, Ze je dlileZité poukazat na to, jak

dilezitou roli mize hrat odleh¢ovaci sluzba v béZném Zivoté takovych rodin.

Cilem bakalaiské prace je zjiSténi, jakou roli zastava odlehcovaci sluzba v rodinach s
ditétem s poruchou autistického spektra. Vyzkumné Setteni bylo provadéno v rodinach
vyuzivajici odlehcovaci sluzbu Kolpingova rodina. Zajimalo mé&, co rodiny vedlo k
vyuzivani odlehcovaci sluzby, jak tato sluzba ovlivnila jejich kaZzdodenni Zivot a jakou

pro n¢ predstavuje roli.

Bakalatska prace obsahuje dvé teoretické kapitoly. Prvni kapitola se tyka seznadmeni se
socidlnimi sluzbami a jejich legislativnim zakotveni. Vénuje se riznym druhiim
socialnim sluzeb a podpory pro rodiny. V neposledni fadé se zabyvam konkrétnéjsim

seznamenim s odlehcovaci sluzbou Kolpingova rodina. Zaméfila jsem se zejména na



legislativu, protoze je to zdkladni kdmen, ze kterého odlehcovaci sluzba vychazi. V kazdé
roding je pak samotné odlehcovani realizovano individualné podle potieb klienta, takze
1ze jen velmi obtizné zobecnit. Druha kapitola v teoretické Césti se zabyva poruchami
autistického spektra. Charakterizuje je a popisuje vyvoj ditéte s PAS. Déle zminuje, jaky

vliv ma autismus u ditéte na celou rodinu.

V praktické ¢asti se vénuji vyzkumnému Setfeni a hleddm odpoveéd’ na stanovené otazky.
Jako vyzkumnou metodu pouzivam dotaznik s otevienymi otazkami, ktery vyplnily
rodiny vyuzivajici odlehcovaci sluzbu Kolpingova rodina. Pomoci kvalitativni analyzy
odpovédi zjist'uji, jaka byla situace pred vyuzivanim odlehéovaci sluzby v rodiné a pfi
vyuzivani této sluzby. Zajima mé, jestli se néco v rodin¢ zménilo, pokud ano, tak jakym
zpisobem a jak se to promitd do bézného fungovani rodiny. Taktéz se zaobiram piinosy
pro pecujici osobu, dité s poruchou autistického spektra a celkovym vlivem na rodinu.

Jednim z mych cilt je uréeni, jakou roli ma odleh¢ovaci sluzba.
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1 Porucha autistického spektra

1.1 Charakteristika poruchy autistického spektra

“Autismus neni néco, co osoba ma, neni to Zadna ulita, ve které je osobnost
uveznéna. Ve skorapce neni schované normalni dité. Autismus je zpiisob byti. Autismus
je vse pronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je soucdasti existence. Osobnost se od autismu neda oddeélit. “ (Jim

Sinclair)

Autismus je neurovyvojova porucha s neurobiologickym zékladem a jeho pfi¢ina
neni doposud zcela jasna. Existuje celd fada faktort, ktery mohou ovlivnit vznik poruchy
autistického spektra. Jeden z faktori jsou genetické predispozice, kterd v kombinaci
s jinymi vlivy uréuji, jak zdvazna porucha bude ¢i jestli vitbec vznikne. Mezi dalsi faktory
muze patfit tfeba velmi predCasné narozeni nebo vek otce (Thorova 2006, s. 51-52,

Pastierikova 2013, s. 12-13).

Mezi charakteristické projevy autismu patii tridada problémovych oblasti. Prvni
v této triad¢ je socidlni interakce a socidlni chovani. Socidlni chovani mizeme u déti
pozorovat jiz od prvnich tydnll po narozeni. Podle Thorové (2006) je socialni intelekt
¢lovéka s autismem vzdy vic¢i mentalnim schopnostem v hlubokém deficitu. To, jak dité

navazuje socialni kontakt rozdélila Lorna Wingova do nékolika kategorii.

Prvni je typ osamély, kdy jedinec md minimalni nebo Zaddnou snahu o kontakt, at’
uz se jedna o fyzicky nebo socialni. Takové dité je velmi samotaiské, v raném véku nejevi
separa¢ni Uzkost a mize mit snizeny prah bolesti. S vékem se ale kontakt s blizkymi

zlepsuje.

Druhym typem je pasivni. Dité se kontaktu nevyhyba, ale ani ho ¢asto neiniciuje.
Jeho schopnost empatie, sdileni radosti a poskytovani utéchy je znacné omezena. Potteba

projevit své potieby je taktéz mala.

Ttfetim je typ aktivni, ale zvla$tni. Dit€ je v socidlnich interakcich aZ moc

spontanni a nedodrZuje intimni vzdalenost od lidi. Rozhovory s nim se tykaji hlavné jeho



zajmu a je obtizné pro n¢j chapat pravidla spoleCenského chovani. Nékdy ma ulpivavy

o¢ni kontakt.

Poslednim typem podle L. Wingové je typ formalni ¢i afektovany. Ten je typicky
pro déti s vyssim IQ. Tyto déti maji dobré vyjadfovaci schopnosti, ale jejich projev je az
prili§ formalni se sklonem k preciznimu vyjadiovani, takze miize znit strojenc.
Pedanticky dodrzuji pravidla a maji radi spolecenské ritualy. Taky doslovné chapou vse,

co slysi, i kdyZ je to mysleno v ironii, s nadsazkou nebo zertem.

Thorova (2006) toto rozdéleni doplnila jesté o typ paty a tim je smiSeny — zvIastni.
Jednotlivé typy chovani se prolinaji a zaleZi na situaci a osob¢, se kterou dité navazuje
kontakt. V pribéhu let se typy chovani u déti mohou ménit a riizné prolinat. Mnohé déti
jsou samotarské v raném véku a postupem cCasu se stdvaji socidlnimi. Pro mnohé lidi
s PAS je chovani druhych velice necitelné. Thorova (2006) zastava nazor, Ze specificky
kognitivni styl spojeny s PAS ma za nasledek doslovné chapani instrukci a situaci, rigidni
mysleni, egocentrismus s omezenou empatii, nedostateCnou schopnosti porozumét
metakomunikaci a neschopnost generalizovat. To jim brani v porozuméni komplexnich
socialnich vztaht a situaci (Bazalova 2017, s. 15, Thorova 2006, s. 61-96, Richman 2008,
s. 8).

Dalsi v triad€ je komunikace, ktera byva doprovdzena opozdénym vyvojem feci.
Gillberg (1998) uvadi, ze asi polovina déti s autismem si fe¢ nikdy neosvoji. Druha
polovina déti po obdobi urcité stagnace, kterd se projevuje jiZ ve stadiu Zvatlani, zacne
opakovat, co slysi okolo sebe, a v tomto stadiu setrvava celé mésice i1 roky. Radi mluvi o
svych koniccich a jejich projev miize puisobit az odborné, ale ¢asto jim chybi porozuméni.
Cely svét chapou logicky a realisticky, kviili tomu nerozumi metaforam, Zertiim ¢i ironii.
Porucha v komunikaci se projevuje na Urovni porozuméni, vyjadiovani, verbalni i
neverbalni. Nejméné€ naruSenou oblast komunikaci mivaji osoby s Aspergerovym
syndromem (Thorova 2006 str: 97-115, Gillberg 1998 str: 22-25, Bazalova 2017 str: 17,
Richman 2008, s. 8).

Posledni z triady je narusend schopnost ptedstavivosti, zdjmy a hry. U déti s PAS
se nerozviji hra v disledku naruSené schopnosti imitace a symbolického mySleni. To

ovliviiyje cely proces uceni a potazmo celého vyvoje. Jejich hra a traveni volného casu
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se Casto dost 1isi od jejich vrstevnikii. Hry si vybiraji spiSe pro mladsi déti a kvili
nedostatecné piedstavivosti se upinaji na jednoduché stereotypni ¢innosti. U své hry
vydrzi 1 hodiny a Casto se jim z4jmy celé roky nezméni. Typické pro né je znacna
repetitivnost, stereotypie a ulpivavost. Objevuje se 1 extrémni fixace na predmét, coz
muze byt u ditéte s PAS tak silné, Ze to ovliviiuje chod celé rodiny. Oblibené zajmy byvaji
jizdni fady, dinosaufi a vesmir. Stejn¢ jako u socidlni interakce je u kazdého s PAS hra
individualni (Thorova 2006 str: 115-129, Bazalova 2017 str: 19, Gillberg 1998 str: 29-
31, Richman 2008, s. 9).

1.2 Charakteristika jednotlivych poruch autistického spektra

Podle ICD-10' se poruchy autistického spektra rozdéluji na détsky autismus,
atypicky autismus, Rettiiv syndrom, jind dezintegra¢ni porucha v détstvi, hyperaktivni
porucha sdruzena s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergertiv syndrom, jiné
pervazivni vyvojové poruchy a pervazivnim vyvojovda porucha nespecifikovana.

Diagnosticka kritéria pro autismus méizeme &erpat podle DSM-V? (Struneck4 2009, s. 19,

www.icd.who.int [Online]).

Détsky autismus je charakteristicky tim, Ze jeho pfiznaky maji zastoupeni ve
vSech tifech oblastech triddy, tzn. v socidlni interakci, v komunikaci a v abnormalnim
chovani, hfe a zajmech. Pro tuto diagndzu se pozaduje, aby ptiznaky byly viditelné jiz
pred tetim rokem ditéte a diagnostikuje se bez ohledu na to, jestli je pfitomna nebo
nepiitomna jakdkoliv jind pfidruZena choroba. K témto specifickym diagnostickym
rystim se pridava i celd fada nespecifickych rysi, naptiklad rizné fobie, poruchy spanku,
zachvaty vzteku a agrese. Stupenl zdvaznosti se muze lisit od mirné formy az po téZkou

(Thorova 2006, s. 177, Dudova a Mohaplova 2016, s. 152).

Atypicky autismus se od détského autismu 1i$i tim, Ze bud’ se symptomy projevi
az po tretim roce ditéte, anebo se prokazateln¢ neprojevuji symptomy ve vSech trech
oblastech ztriddy. Taky se diagnostikuje v situaci, kdy abnormni vyvoj byl sice

zaznamenan ve vsech oblastech diagnostické triddy, ale zplisob ¢i frekvence symptomu

' 0d roku 2022 je aktualizovand verze ICD-11, ale Strunecka (2009) pouziva ICD-10. Zmény
v ICD-11 neovliviuji klasifikaci poruch autistického spektra.
2 0d roku 2013 se pouziva DSM V, ale Strunecka (2009) uvadi DSM IV.
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nenapliiuje diagnostickd kritéria. ICD-10 uvadi, Ze atypicky autismus se nejcastéji
vyskytuje u hluboce retardovanych jedinct a u jedinct s téZkou specifickou vyvojovou
poruchou receptivni fe€i. Diagnosticky systém DSM-V neuvadi atypicky autismus jako
samostatnou kategorii a misto toho uzivd termin pervazivni vyvojova porucha
nespecifikovana. Thorova (2006) konstatuje, ze pro diagndzu je dulezity celkovy obraz
kviali tomu, aby nesplioval plné kritéria jiné pervazivni vyvojové poruchy, protoze
atypicky autismus jest€¢ nema plné stanované hranice a ani presn¢ definovany klinicky

obraz (Thorova 2006, s. 182-185, Dudova a Mohaplova 2016, s. 153).

Aspergerliv syndrom je velice riznorody syndrom. Od autismu se 1i§i hlavné tim,
ze u néj nedochézi k celkovému opozdénému vyvoji fe¢i nebo retardaci v kognitivnim
vyvoji. Naopak jejich vyvoj fe¢i mize byt abnormalni a Casto recituji z paméti dlouhé
staté z knih nebo basné. Jejich fe¢ byva napadné mechanicka, formalni a egocentricka.
Osoby s Aspergerovym syndromem jsou socialné neobratné a n€kdy je té¢zké odlisit, zda
se jedna jen o socialni neobratnost nebo o Aspergertiv syndrom. Déti se obtizné zapojuji
do kolektivi, protoze je pro né slozité chapat pravidla spolecenského chovani. Z toho
divodu se vétSinou jiz v matetfské Skole objevi prvni naznaky problému. Je pro né
obtizné uzivat fe¢ na pragmatické roving, nevi, jak se vyjadfovat v kontextu danych
socidlnich situaci. Stava se, Ze ulpivaji na tématech a nezajima je reakce ani zajem
posluchace. Vyzaduji plnéni urcitych verbalnich ritudlii. Nedostate¢né porozuméni feci,
zvlasté doslovného chépani ironie a humoru, a nedostatek sebekontroly ve vlastnim
projevu mize vyvolavat potize hlavné v adolescenci, zejména pak ve vztahu k partnerovi

opacného pohlavi (Thorova 2006, s. 185-193, Dudova a Mohaplova 2016, s. 153).

Rettiv syndrom postihuje pouze divky a je doprovazen tézkym neurologickym
postizenim. Ve vétSin€ piipadii je zplsoben mutaci na chromozomu X. Syndrom se
objevuje mezi 7. az 24. mésicem veku ditéte po zdanlivé normalnim vyvoji. Jako prvni
dochazi k regresi psychomotorického vyvoje. Objevuje se retardace rastu hlavicky, dité
ztraci zajem o okoli a hracky. V dalSim stddiu dochazi jesté k prudsi regresi a divky
ztraceji funkeni pouzivéani rukou, které se meéni ve stereotypni nefunkéni pohyby, jako je
tleskani, mnuti, mackani. K regresi dochdzi i v oblasti fe¢i. Divky jsou hodné naladové
bez urcitych pfi€in. V urcité fazi tohoto obdobi mohou mit divky stejné projevy jako déti

s autismem. Také se zhorSuje schopnost chlize a kvalita dychani, kdy dochazi k
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hyperventilaci. V dalSich stadiich vyvoje se ptidavaji jesté epileptické zachvaty. V
prabéhu let, ale za¢nou projevovat velky zéjem o spolecnost. Celkové lze fict, ze vétSina
divek s Rettovym syndromem je velice spoleCenska (www.rett-cz.com [Online], Thorova

20006, s. 211-222).

Détska dezintegracni porucha je typicka tim, ze dit€ se vyviji zcela v normé ve
vSech oblastech minimaln¢ dva roky a pak dochdzi k regresu v doposud ziskanych
dovednostech v n¢kolika oblastech vyvoje. K této regresi dochdzi mezi druhym a
desatym rokem a nastupuje chovani, které je typické pro autismus, hlavné v oblasti
komunikace a socidlniho chovéni. Po regresi ptichdzi obdobi stagnace, kdy se dité mize
opét zlepsit, ale nikdy jiz nedosahne stejné trovné jako pied tim. Thorova (2006) uvadi,
ze na rozdil od détského autismu se u dezintegraéni poruchy objevuje delsi doba
normalniho vyvoje a kviili tomu je pak ztrata dovednosti mnohem markantnéjsi. Hlavni
rozdil je tedy v pozd¢jSim nastupu symptomil typickych pro autismus. Pfi¢ina vzniku
poruchy neni zndma. Vzdé€lavaci a terapeutické postupy jsou podobné tém, které se

pouzivaji u déti s autismem (Thorova 2006, s. 193-204, Richman 2008, s. 7).

Jina pervazivni vyvojova porucha je kategorie, do které zarazujeme déti ze dvou
skupin. Prvni skupina jsou déti, které maji kvalitu komunikace a hry naruSenou, ale ne do
miry odpovidajici autismu. Byva to ¢asté u déti s diagndézou vyvojové dysfézie €i téZ8i
formy poruchy pozornosti. Druhd skupina jsou déti, které maji vyrazné naruSenou
predstavivost a vyhranény zdjmem o urcité téma. Thorova (2006) konstatuje, zZe zplisob
komunikace a socialniho chovéani vykazuje minimum znakid pro poruchu autistického
spektra. V tomto piipadé¢ se jednd o poruchu sekundarni. Dé&ti s jinou pervazivni
vyvojovou poruchou se pii diagnostice pohybuji na Skale autismu, ale celkovy klinicky
obraz autismu neodpovida. V raném a predSkolnim véku predpokladame, Ze klinicky
obraz se bude jesté ménit a presna diagnostika bude urcena az v pozd¢j$im véku (Thorova

2006, s. 204-208).

Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby je
syndrom charakterizovan neurcitou poruchou spojujici hyperaktivitu, mentalni retardaci
s IQ niz§im nez 50 a stereotypnimi pohyby nebo sebeposkozovanim. V obdobi

adolescence je hyperaktivita vystfiddna nedostatecnou aktivitou. Tento syndrom byva
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Casto spojen s riznymi vyvojovymi opozdénimi (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 55.,

www.icd.who.int [Online]).

1.3 Vyvaoj ditéte s poruchou autistického spektra

Po narozeni do prvniho roku zivota ditéte neni mozné spolehlivé stanovit diagnézu, zda
se jedna o PAS nebo ne. Rodi€ si ovS§em muzZe jiz v§imat jistych abnormalit, které mohou
napovidat o mozné pritomnosti autismu. Kojenec nereaguje na lidi ve svém blizkém
okoli, nenavazuje kontakt o¢ima a neni schopen socidlniho ismévu. Nékteré déti s
autismem maji opozdény motoricky vyvoj. Dité viilbec nezkouma predméty tusty, kvuli
tomu neprochézi ordlnim obdobim, které je pro vyvoj jedince dulezité. Dité by také mélo
do jednoho roku zacit Zvatlat a ovladat jistou neverbalni komunikaci, jako je napf.

ukazovani prstem, pokud tyto projevy chybi, mé¢l by na to rodi¢ upozornit pediatra.

V batolecim obdobi je potieba zachytit a definovat projevy chovani, které se objevuji u
déti a mohou to byt indikatory k diagnoze détského autismu. DéEti mohou byt
hypersenzitivni na sluchové a dotykové projevy. Potize maji také se spankem, jidlem a
regulaci vlastniho chovani. Pfed dosazenim tfetiho roku byva jiz zfetelny opozdény vyvoj
fe¢i. Rodi¢e pozoruji abnormality 1 v oblasti hry, kdy si dit€¢ vytvari urcité vzorce
stereotypniho chovani a nejevi zajem o hracky, se kterymi si hraji jiné déti v jejich veku.
Z pozorovani svého syna s poruchou autistického spektra popisuje Pata (2007)
abnormality, které tzce koresponduji s fakty popisovanymi Thorovou (2006). Ob¢
autorky zminuji, Ze déti jsou Casto fascinovani jednim predmétem, u kterého vydrzi celé
hodiny. Pozoruji ho a zkoumaji ze vSech stran. Pfi zvoldni jejich jména se neobjevuje
zadna reakce. Za abnormalni se povaZzuje, pokud do 16 mésicli neukazuje dité
ukazovackem na predméty, nepouziva jednotliva slova ¢i véty a nenavazuje na vzdalenost
n¢kolika metrtt o¢ni kontakt. Regres jakykoliv fecovych ¢i socialnich schopnosti v
jakémkoliv v€ku by m¢l vést taktéz k dalsimu vySetieni. Thorova (2006) uvadi, Ze podle
vyzkumil regresivni obdobi nastdva nejCastéji mezi 18. az 24. mésicem a urcity typ

regresu se vyskytuje zhruba u 1/3 déti s PAS (Pata 2007, s. 13-15).

V ptedskolnim obdobi je klicovym okamzikem vstup do matetské Skoly. U mirnéjSich
forem vysoce funk¢niho autismu nebo Aspergerova syndromu rodi¢e v domdacim

prostfedi nemusi zaznamenat abnormality ve vyvoji. V matefské Skole si pedagog casto
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vSimne, ze dit¢ se v kolektivu projevuje jinak nez jeho vrstevnici a upozorni na to rodice.
Pti diagnostice v piedskolnim véku mtze dojit podle Thorové (2006) k faleSné negativité
nebo falesné pozitivité. Pti faleSné negativité miize okolo tfetiho roku pfi diagnostice dojit
k zamén¢ mirngjSich projevi autismu za celkovou nevyzralost kognitivnich funkci, téz§i
formu poruchy pozornosti nebo manipulativniho chovani. Pti falesné pozitivité mize
naopak dojit k mylnému zavéru, Ze se jedna o poruchu autistického spektra, ackoliv dité
je plaché, uzkostné a celkové obdobi pii vstupu do mateiské Skoly je pro néj narocné.
Pfi¢ina miize byt i v opozdéném ¢i nerovnomérném vyvoji. Findlni diagndza byva

stanovena mezi ctvrtym a patym rokem ditéte, kdy jsou symptomy nejzietelnéjsi.

Bazalova (2017) 1 Strunecka (2009) se shoduji, Ze v mladsim Skolnim véku dochazi ke
zlepSeni a Gstupu symptomi. Pokud diagnostikujeme dité¢ az v mlad$im Skolnim véku, je
specialnimi vzdélavacimi potfebami maji podle Zakona ¢&.561/2004 (Skolsky zakon)
moznost inkluzivniho vzdélavani na skolach s podplirnymi opatfenimi. Déale se mohou
vzdélavat ve specidlnich Skoldch pro zdky se zdravotnim postizenim, ve tfidach ci
studijnich skupinach ve Skolach nebo individudlnim zpiisobem bez ticasti ve vyucovani

(www. msmt.cz [Online], Bazalova 2017, s. 127, Strunecka 20009, s. 24-26).

Pribéh adolescence probihéd u kazdého jedince s PAS odlisné. U nékoho muize dojit ke
zlepSeni socidlnich vztaht, u ncékoho mohou =zesilit problémy, které se tykaji
problémového chovani a socidlniho kontaktu. Né&které déti nejsou diagnostikovany az do
adolescentniho véku, protoZze nemély Zadné vétsi problémy v priubéhu Skolni dochazky.
V puberté u nich dochazi ke zméné prozivani a cht€ji navazat vztahy s vrstevniky
(sexualni ¢1 kamaradské), aby dosahly pocitu, Ze jsou piijati a ocenéni okolim, coZ se jim
Casto nedafi. Zacinaji vnimat svou socialni izolaci a odli$nost. Jejich sebehodnoceni miize
byt poznamendno nepfiméfenymi emocemi az sebepohrdanim. U nékterych jedinct se
miize rozvinout fobie nebo panicka porucha. Casto se zagne projevovat socialni uzkost &i
prehnany strach z bakterii a vird. Tyto projevy mohou dosdhnout takové intenzity, Ze se
u nich rozvine obsedantné-kompulzivni porucha, coz vede rodi¢e k vyhledani
psychiatrické pomoci. V souvislosti s t¢mito problémy je nasledné stanovena diagnéza,

jako je Aspergertiv syndrom nebo vysoce funk¢ni autismus (Thorova 2006, s. 230-58).
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1.4 Vliv PAS na rodinu

To, ze s ditétem neni néco v poradku, si vétSinou prvni v§imnou rodice. Obréati se na svého
pediatra, ktery vyslovi podezieni na poruchu autistick€ého spektra. Nasleduje vySetfeni na
specializovaném pracovisti. Spravna diagnostika je Casto obtizna a obsahuje spoustu
vySetfeni (na neurologii, foniatrii, u psychologa, psychiatra apod.). To samo o sob¢ je pro
rodice velice narocné a stresové. Pro spravnou diagnozu zde plati zasada komplexnosti a
tymové prace vSech. Finalni diagnostika se ¢asto stanovi az za n¢kolik let. Mit diagnozu
je pro rodice odrazovy mustek k dal§im kroktim, kdy uz vi, co ditéti je a mohou mu snaze
pomoci. Pro rodi¢e to byva velky Sok a pfirozen¢ to u nich vyvoldva obranné
mechanismy. Mezi obranné mechanismy patii popfeni, kdy diagnézu poptou a vinu
svaluji na Spatné zdravotniky apod., vytésnéni ¢i bagatelizovani obdrzenych informaci a
viru v zazrak, kdy to v rodicich probudi bojovného ducha, ze dit¢ se mize n¢jakym
zpusobem vylécit. Nasledné ptichézi obdobi, kdy diagndzu pfijimaji, coz je obdobi plné
negativnich pocitl a hledani vinika, kdo za to mize. Tohle obdobi je pro rodiny velice
obtizné a v néekterych ptipadech vede az k rozpadu rodiny. V poslednim stadiu si
prochazeji fazi smifovani se. Vyrovnavaji se s faktem, Cerpaji vSechny jim dostupné
informace o tom, jak s ditétem komunikovat, jak porozumét jeho chovani a objevuji
specifické ptistupy k lidem s PAS. Dulezita je pro rodinu vzdjemna podpora, soudrznost

a pospolitost.

Rodina ¢eli i mnoha dal$im problémtm. Jeden z takovych problémii mtize byt sdéleni
diagnozy sourozenci a vysvétleni, co to znamena. Samoziejmé vzdy zalezi na véku ditéte.
Dtlezité je s détmi o tom otevien¢ komunikovat. V dennim zivoté pak nezapominat
vénovat pozornost i zdravym sourozenciim a snazit se zafidit, aby mohli byt obcas s rodici
sami. Souziti sourozencti, kdy jeden ma poruchu autistického spektra, je pro rodice ¢asto
predstava plna obav, ale opak byva pravdou. Sourozenecké interakce byvaji velmi milé a

maji na dité¢ s PAS pozitivni vliv.

Dale se rodina musi pfipravit na reakce okoli. Déti se Casto mohou chovat neptedvidatelné
v ur€itych situacich, a i cestovani ¢i nakupovani muze byt pro rodice velmi tézce
zvladnutelné. Mnoho lidi ma tendence Skatulkovat autistické déti jako nevychované. Pro

rodice je t€zké slySet néktera tato hodnoceni. Je tfeba se na to psychicky piipravit a
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natrénovat si odpovéd’, co na to fict, coz jim pomuze situaci Iépe zvladnout. VéEtSina lidi

se po ziskani informace, Ze je dané dit¢ autista, omluvi.

Celkov¢ lze fici, ze zivot s autistickym ditétem pievrati zivot rodin€ uplné naruby. K co
nejefektivnéjSimu rozvoji ditéte jsou potieba jiné postupy a styly komunikace. Kazdému
ditéti také vyhovuje a prospiva néco jiné¢ho, takze na to rodi¢ musi pfijit sdm. Podle
Bazalové (2017) patii mezi zakladni pravidla prace s dité¢tem s PAS struktura, vizualizace,
neménnost, motivace a zajisténi funk¢ni komunikace. Bazalova (2017) i Thorova (2006)
jsou za jedno, Ze velmi G¢inné byva pro déti strukturované uceni, které mimo jiné poméaha
détem Iépe snaset neptedvidatelné udalosti. Jde o zptehlednéni, fad, logic¢nost a vneseni
jasnych pravidel do zivota ditéte (Bazalova 2017, s. 35-52, 68-69, Pata 2007, s. 13-31,
Thorova 2006, s. 263, 384, 407-420, Dudova a Mohaplova 2016, s. 204-205).
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2 Socialni sluzby

2.1 Definice socialnich sluzeb

“Socialni sluzby jsou poskytovany lidem spolecensky znevyhodnénym, a to s cilem
zlepsit kvalitu jejich Zivota, pripadné je v maximalni mozné mire do spolecnosti zaclenit,
nebo spolecnost chranit pred riziky, jejichz jsou tito lidé nositeli. Socialni sluzby proto
zohlednuji jak osobu uzivatele, tak jeho rodinu, skupiny, do nichz patri, pripadné zajmy

Sirstho spolecenstvi.” (Matousek 2011: str. 9)

Kozlova (2005) konstatuje, Zze ob¢ané, ktefi vyuzivaji socidlnich sluzeb, jsou
zejména rodice s détmi, osoby tézce zdravotné postizené, seniofi a osoby spolecensky
neptizpisobivé. Bez téchto sluzeb by jim bylo odepteno uplatiiovani zékladnich lidskych
i obCanskych prav a mohlo by dochézet k socidlnimu vylouceni. Socidlni sluzby chrani
zajmy lidi, ktefi jsou oslabeni v jejich prosazovani z riznych nepiiznivych davodi. V
neptiznivé socidlni situaci je jedinec oslaben anebo ztraci urCitou schopnost. Dlvodi
muze byt nespocet, napf.: zhorSeny zdravotni stav, krizova socidlni situace, zpiisob Zivota
neslucitelny s chodem spole¢nosti, ohrozeni prav a z4jmu jinou osobou pachajici trestnou
¢innost. Jedinec nedokaze ¢i neumi zvladnout nastalou situaci tak, aby ho jeho feSeni
nevyclenilo ze spole¢nosti. V rdmci sluzby pracovnici mohou pomoci klientim se
zvladanim béznych ukont pii péci o vlastni osobu, pii osobni hygiené, pti poskytovani
stravy nebo ubytovani, ptfi zajiStovani chodu domacnosti. Mohou jim také poskytovat
vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostiedim, podporu vytvafeni a zdokonalovani zakladnich pracovnich navyki a
dovednosti a tak dale (Matousek, 2011, Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
[Online]).

2.2. Legislativni zakotveni

Socidlni sluzby jsou legislativné zakotveny v zakoné 108/ 2006 Sb., o socidlnich
sluzbéch. Zakon upravuje podminky poskytovani pomoci pro osoby v neptiznivé socialni
situaci skrze socidlni sluzby, pfispévky na péci atd. Také upravuje predpoklady pro vykon
povolani socidlniho pracovnika. Do socidlnich sluzeb se dle zakona tadi tii zakladni
oblasti, tj, socidlni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby socialni prevence. Socialni

poradenstvi se dale dé€li na socialni poradenstvi a odborné socialni poradenstvi. Zakladni
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socialni poradenstvi musi poskytnout vSechny socialni zatizeni na rozdil od odborného,
které poskytuji pouze specializované poradny, jez se podrobné&ji profiluji dle konkrétnich
jevu (napft. problematika drogové zavislosti) nebo cilové skupiny (napf. senioii). Sluzby
socialni péce se soustfedi na napomahdni lidem zajistit si fyzickou ¢i psychickou
sobé&stacnost. Zakon vymezuje celkem ¢trnact druhi sluzeb socialni péce. Sluzby socialni
prevence se specializuji na situace, kdy ¢lovék neni neschopen pecovat sam o sebe, ale
urcité jevy mohou vést k jeho socialnimu vylouc¢eni. Hlavni oblasti, na kterou se zamétuji,
jsou tzv. socidln¢ negativni jevy, jako napt. kriminalita, uzivani navykovych latek,
bezdomovectvi. Socidlni sluzby mohou byt poskytovany formou terénni, pobytové a
ambulantni. Terénni sluzby jsou poskytovany v pfirozeném prostiedi klienta, tzn.
povétSinou u néj doma. Pobytové sluzby jsou spojeny s ubytovanim v zafizeni socialnich
sluzeb pro klienta. Pii ambulantni formé klient dochazi do zafizeni socialnich sluzeb, ale

soucast sluzby nezahrnuje ubytovani.

Zakon dale stanovuje diilezitou véc, a to povinnost uzaviit smlouvu mezi poskytovatelem

sluzby a klientem. Tato smlouva ma chranit obé strany v ptipad¢ vzniklého sporu.

Je nutné ovSem podotknout, Ze zadkon nestanovuje dostupnost sluZzeb a taky jejich
kapacitu, coz znamend, ze nezarucuje, ze sluzby budou dostupné vSem, co je potiebuyji,
na vSech mistech a v nezbytné kvalité¢ (MatouSek, 2011, Zakon ¢. 108/2006 Sb., o

socialnich sluzbach, [Online]).

2.3 Druhy socialni péce pro rodiny s ditétem s PAS

Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana v klientové pfirozeném prostredi. Osobni
asistent se vénuje individualn¢ klientim v dohodnutych casech a pomdhd jim se
zvladanim béZznych socialnich situacich, jako je naptiklad pomoc pfi osobni hygiené,
pomoc pii zajisténi chodu domacnosti .. Uzivatel si miize sdm rozhodnout, co bude naplni

¢innosti svého osobniho asistenta. Sluzba je zpoplatnéna.

Pecovatelské sluzby mohou byt terénni nebo ambulantni. Cilem je umoznit klientovi zit
v jeho pfirozeném prostiedi. Sluzba je poskytovana osobam se sniZenou sobé&stacnosti a
rodindm s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby. Sluzba je taktéz zpoplatnéna,

ale jsou zde vymezeny vyjimky.
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Privodcovské a predcitatelské sluzby jsou klientim poskytovany bud’ v terénni, nebo
ambulantni form¢. Pomahaji klientovi vyfidit si své vlastni zélezitosti. Tuto sluzbu
vyuzivaji lidé, ktefi maji snizené schopnosti v oblastech komunikace a orientace, coz se
¢asto poji s poruchou autistického spektra. Sluzba je urcena pro dospé€lé klienty a je

zpoplatnéna.

Odlehcovaci sluzby ¢i respitni péce mohou byt terénni, ambulantni nebo pobytové.
Poskytuji péci o klienta ve vSech smérech, které zde jiz byly zminény. Zahrnuji
individudlni pfistup a specializovanou péci. Cilem této sluzby je hlavné poskytnout
nezbytny odpocinek a ¢as pro sebe pecujici osobé. Rodiny ji mohou vyuzit jiz od raného
veéku ditéte nejen s PAS. Nabizi jim odbornou i laickou pomoc. Velkou vyhodou je
moznost pecovani o klienta v jeho domécnosti, protoze to nenarusuje chod rodiny a klient
zUstava ve svém piirozeném prostiedi, coz je v ptipadé déti s PAS velice pfinosné. Tato

sluzba je zpoplatnéna.

Podpora samostatného bydleni je terénni sluzba, jez mohou vyuzivat lidé, kteti dosahli
plnoletosti a chtéji vést samostatny zivot, ale potfebuji vyuzivat pomoc a podpory jiné
osoby. Sluzba se odehrava v domécnosti klienta a poméh4 mu s chodem domdcnosti, s
uplatnovanim svych prav a z4jmu, a se zachovanim jeho socialni vazby. Zaroven
poskytuje 1 vychovné, terapeutické ¢i aktivizacni ¢innosti. Sluzba je za tthradu. Takové
sluzby pro lidi s PAS nabizi NAUTIS, kdy klienti mohou vyuzit bud’ rezZim podpory 24/7

nebo jen par hodin tydné (www.nautis.cz [Online]).

Centra dennich sluzeb poskytuji ambulantni sluzby. Cilem je posilit samostatnost a
sob&stacnost tak, aby nedoSlo k socidlnimu vylouceni. Nabizeji pomoc pii osobni
hygiené¢, poskytuji stravu a klient miize vyuzit i aktivizacni, vzdélavaci a vychovné

aktivity. Sluzba je zpoplatnéna.

Denni stacionafe a tydenni stacionafe jsou urceny pro osoby se snizenou sobéstacnosti,
pokud potiebuji pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Denni stacionate poskytuji sluzbu
ambulantni, tydenni pobytovou. Pro osoby s poruchou autistického spektra se poskytuji

zpravidla od 15 let v€éku. Zajist'uji jim vSe, co klienti potfebuji v péci o jejich osobu,
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socializaci a uplatiiovani svych prav a z4jmu. Podle Kozlové (2005) jsou stacionate
nejvhodnéjsi formou institucionalni péce pro klienty, kteti maji spolupracujici a funkéni
rodinné prostfedi. Sluzby se poskytuji za thradu, u tydennich stacionafii to vychazi

zhruba na 3000 K¢ az 4000 K¢ za mésic (www.kresadlohk.cz [Online]).

Dale je moznost vyuzit domovy se zvlastnim reZimem, které nabizi dlouhodobé pobyty
pro osoby se snizenou sobéstacnosti kvili duSevnimu onemocnéni, zavislosti na
navykovych latkdch ¢i pro osoby trpici riznymi typy demence. Klienti vyzaduji
pravidelnou pomoc jiné osoby. Domovy poskytuji ubytovani a stravu. V kazdém z téchto
zafizeni je rezim uzplisoben potfebam osob tak, aby jim zajistoval dostatecnou pomoc
pii zvladani béznych tikonti, pomoc pfi osobni hygienég, socializaci, socialné terapeutické
a aktivizacni ¢innosti, pomoc pii uplatiovani prav a z4jmu. V ptipadé€ osob s autismem
je sluzba hlavné pro ty, kdo maji se soubéhem autismu i chovani ndro¢né na péci.
Potiebuji proto celodenni, kvalifikovanou a individualng ptizpisobenou podporu, protoze
jejich specifické potieby a chovani jim neumoznuji vyuzivat pobytové sluzby od jinych

poskytovatelli. Takovy diim nabizi naptiklad NAUTIS (www.nautis.cz [Online]).

Chranéné bydleni je poskytovano osobdm se sniZenou sobéstacnosti z divodu
zdravotniho ¢1 duSevniho onemocnéni. Jedna se o sluzbu pobytovou, kterd je urena pro
dospé€lé jedince. Muze byt poskytovano formou individudlniho nebo skupinového
bydleni. Pracovnik zajiStuje klientovi péci spojenou s béZnych situacich spojenych se
zakladnim fungovanim jedince a chodu domécnosti. Dale mu miiZe zajiSt'ovat vzdélavaci,
aktivizacni a vychovné aktivity. Lidé, vyuzivajici chranéné bydleni, se postupné uci
sobéstacnosti v osobni, socidlni a pracovni rovin¢. Sluzba se poskytuje za uhradu
(Kozlova 2005, s. 26-32, Mahova a Venglatova 2008, s. 41-42, Bazalova 2017, s. 120-
122, Zakon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbéch, [Online]).

2.4 Druhy socialni prevence pro rodiny s ditétem s PAS

Prvni sluzbou, kterou mohou rodice vyuzit, kdyz zjisti, ze jejich dité trpi poruchou
autistického spektra nebo jinym zdravotnim postiZenim, je rana péce. Tato sluzba je
poskytovdna rodicim a détem do sedmi let. Jednd se o sluzbu terénni, popiipadé

doplnénou o sluzbu ambulantni. Cilem této sluzby je poskytnout rodindm podporu a
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prispét k rozvoji ditéte s ohledem k jeho specifickym potfebam. Centra rané péce se
specializuji na urcitd zdravotni postizeni. Nabizi Sirokou skalu ¢innosti zamétenych na
vzdélavani, vychovu, aktivizaci a sociadlni integraci, vcetné¢ socialn¢ terapeutickych
aktivit a asistence v oblasti uplatiiovani prav a z4ymu ditéte i rodiny. Tato sluzba je

poskytovana rodinam zdarma (Kozlova 2005, s. 28, Mahova a Venglaiova 2008, s. 43).

Dospéli jedinci mohou vyuzit socidlné terapeutické dilny. Dilny jsou pro osoby, které
nejsou umistitelné na otevieny ani chranény trh prace. Jedna se o sluzbu ambulantni,
popiipadé terénni. Ukol této sluzby je dlouhodoba pravidelnd podpora a pracovni
rehabilitace, aby klient zdokonaloval své pracovni navyky a dovednosti. Tato sluzba se

poskytuje za tihradu.

Sociélni rehabilitace je komplexni soubor aktivit zaméfenych na podporu samostatnosti,
nezavislosti a sobé&sta¢nosti u jedincti, ktefi trpi zdravotnim onemocnénim,
prostfednictvim rozvoje jejich schopnosti a dovednosti, posileni navyklt a tréninku
dennich aktivit nezbytnych pro nezavisly zivot. Realizuje se jak v terénni a ambulantni
formé, tak i formou pobytovych sluzeb v centrech socidlné rehabilitacnich sluzeb.
Terénni a ambulantni sluzby se zamétuji na nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni
osobu a sobéstacnost, a dalSich ¢innosti vedouci k aktivnimu socialnimu zaclenovani.
Déle poskytuji vychovné, vzdélavaci a aktivizacéni programy a zamétuji se i na podporu
v uplatiovani prav a zajmi. Pobytové sluzby v centrech nabizeji kromé ubytovani a
stravovani také pomoc v osobni hygiené, nacvik dovednosti pro samostatny Zivot,
zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim, vzdélavaci a aktivizaéni
programy, pomoc v uplatiiovani prav a zajmu klienti. Za poskytované sluzby se plati
(www.mpsv.cz [Online], Mahova a Venglatrova 2008, s. 43—44, Zakon ¢. 108/2006 Sb.,

o socidlnich sluzbach, [Online]).

2.5. Zrizovatel a financovani socialnich sluzeb

Ztizovateli zafizeni, které poskytuji socialni sluzby, mohou byt Ministerstvo prace
a socialnich véci, kraje, obce nebo nestatni neziskové organizace. MPSV je ziizovatelem
spiSe celostatnich specializovanych ustavi. Kraje a obce mohou ziizovat socidlni sluzby
bud’ jako organiza¢ni slozky bez pravni subjektivity, nebo pfispévkové organizace.

Financovani sluzeb, kdy zfizovatelem je MPSV, kraj nebo obec, je pod zastitou statniho

22



rozpoctu ve forme ucelovych dotaci. Ty by mély financovat bézné vydaje, které souvisi
s poskytovanim sluzeb v zdkladnim vymezeném rozsahu pro konkrétni typ sluzby. Kazdy
kraj ptredklada kazdoro¢n€ ministerstvu rozpocet na ptislusny rozpoctovy rok. Vysi dotaci
stanovuje ministerstvo. Kraj déale rozhoduje o poskytnuti financnich prostiedki
jednotlivym socidlnim sluzbam. Dal$im zdrojem financovani mohou byt uhrady
samotnych klientii za poskytnuté sluzby. Tyto doplatky by mél pokryt ptispévek na péci.
V zékon¢ jsou ovSem stanoveny sluzby, které maji byt poskytnuty bez doplatku napt.

rana péce (Matousek 2011, s. 12-13).

Nestatni neziskové organizace mohou poskytovat socidlni sluzby ve tiech
formach, a to obCanska sdruzeni, obecné prospésné spolecnosti a cirkevni pravnické
osoby. Specidlnim druhem nestatniho subjektu jsou nadace. Ty ovSem mohou ¢innost
socialni sluzby pouze financovat, nikoliv poskytovat. Statni neziskové organizace mohou
také dostavat dotace z vefejnych rozpoctl, ale nemaji na né pravni narok. DalSimi

poskytovateli socialnich sluzeb mohou byt i fyzické osoby.

Osobam s PAS by vydaje na socialni sluzby mél pokryt piispévek na péci. Ten se
hradi ze statniho rozpodtu a vyplaci ho krajska pobotka Ufadu prace. Vyplaci se
zakonnym zastupctim, opatrovniklim nebo jiné fyzické osobé, které byla do péce sveétena
nezletila opravnéna osoba. Prispévek na péci je rozdélen na 4 stupné od lehké zavislosti
na jiné fyzické osob¢ az po Uplnou zavislost. Pfi posuzovani stupné zavislosti se hodnoti,
jak osoba dokaze zvladat zédkladni Zivotni potieby, jako je mobilita, orientace,
komunikace, stravovani, t€lesna hygiena, oblékani se a obouvani (Zakon €. 108/2006 Sb.,

o socialnich sluzbach, [Online]).

2.6. Kolpingova rodina a dalsi spole¢nosti

V této organizaci jsem sama pusobila pfes rok a ptl, kdy jsem pracovala na pozici
pecovatelky pro déti s autismem. PeCovala jsem o déti pievazn€ v jejich domdcim
prostfedi a vidéla jsem, jak moc dtlezita je odlehcovaci sluzba v bézném Zivoté rodin déti
s PAS. Rodic¢e mohli na chvili ptestat byt neustale ve stichu a udélat si v klidu bézné véci,
jako je dojit si nakoupit nebo uklidit. Vidim v tom smysl pro ob¢ strany. Rodice si na
chvili mohli odpocinout. Ja na druhou stranu se od déti pokazdé néco naucila diky jejich

unikatnimu pohledu na svét.
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Kolpingova rodina je nestatni neziskovad organizace zaloZend v roce 2001. Je ¢lenem
spolku Kolpingovo dilo CR. To je ob&anské sdruZeni, které pokratuje v myslenkach
Adolfa Kolpinga od roku 1992. Mezi hlavni napln¢ Kolpingovy rodiny patii penzion
Diim rodin ve Smecné, kde se rodiny mohou ubytovat a vzdélavat se v péci o déti s
riznymi diagnézami. Tento penzion je vyuzivan k vikendovym, tydennim i
prazdninovym pobytim. Dale se vénuji sluzb¢ rana péce pro rodiny déti s nervosvalovym
onemocnénim SMA a DMD po celé CR. Klienti mohou vyuzit i odlehéovacich sluzeb.
Odlehcovaci sluzby probihaji jako terénni nebo v budovach ve Smec¢né€ nebo ve Slaném.
Jsou urceny pro rodiny déti ve v€ku od 2 do 15 let. Mohou ji vyuzit klienti nejen s
autismem, ale i s nervosvalovym onemocnénim, diagnézou Duchennovo muskularni
dystrofii, spindlni muskuldrni atrofii ¢i s jinym zdravotnim omezenim. Ve sjednanych
Casech tym pecovatelek pomahé rodindm s pe€ovanim o dité. V neposledni fad¢ rodiny i
jednotlivei mohou ve Slaném vyuzit rodinnou poradnu. V pribéhu celého roku potadaji
seminare, kurzy a rodinné besedy, kde skoli a vzdélavaji rodiny s détmi v nahradni
rodinné péci a rodice s détmi s autismem nebo s nervosvalovym onemocnénim. Také
potadaji vikendové pobyty a setkavani rodin. Tyto akce vedou ke vzajemnému sdileni,

odpocinku a prabézného vzdélavani rodict (www.kolpingsmecno.cz [Online)).

Dalsi organizaci je napiiklad NAUTIS. Ktera je nejvetsi specializovanou organizaci pro
lidi s PAS v Ceské republice. Celym jménem se jmenuji Narodni tistav pro autismus.
Jedna se nestatni neziskovou organizaci s pravni formou Ustavu. Mezi jejich sluzby patii
diagnostika a odborné poradenstvi, odlehCovaci sluzby, osobni asistence, chranéné
bydleni, diim se zvlastnim reZimem, matefské Skola a détska skupina MySonet. Maji Ctyfi
centra odlehcovacich sluzeb: Kunratice, Sadskd, Smrzovka a Respitni centrum NAUTIS.
Sluzbu poskytuji v téchto centrech, ktera jsou vétSinou vybavena pokoji s lazky, kuchyni,
jidelnou a koupelnou. Zaujalo mé, Ze v 1été poiadaji pobyty pro déti po téméf celé CR.
Nabizeji 1 vylety po okoli nebo odlehcovaci pobyty s pfenocovanim. Oproti Kolpingoveé
rodin€ neposkytuji odlehCovaci sluzbu v domacim prostiedi, ale jen v jejich centrech

(https://www.nautis.cz/ [Online]).
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PRAKTICKA CAST



1 Problém vyzkumného reSeni

Bakalarska prace se zabyva odlehCovaci sluzbou pro rodiny s PAS, konkrétnéji

tedy jeji roli v rodin€. Problémem vyzkumného feseni je zjisténi role odlehcovaci sluzby

z pohledu rodica. Zda pfi jejim vyuzivanim doslo ke zméné situace v rodin€. Rozhodla

jsem se oslovit rodice, kteii vyuzivaji odlehcovaci sluzby Kolpingovy rodiny.

> » b

2 Vyzkumné cile

Vyzkumné cile jsou:

1. Zjistit, jaka byla situace a stav v rodiné s ditétem s PAS.

2. Zjistit, jaka byla situace pted vyuzivanim odlehc¢ovaci sluzby a jaky divod je
vedl k obréaceni se na odlehcovaci sluzby.

3. Ovgrit, zda diky jejimu vyuzivani doslo ke zméné situace v roding.

4. Ur¢it roli odlehcovaci sluzby v rodinach s ditétem s PAS.

3 Vyzkumné otazky

V bakalaiskeé praci jsem si stanovila nasledujici vyzkumné otazky.

Jak zlepsila odleh¢ovaci sluzba bézné denni fungovani rodiny?

Co umoziuje odlehCovaci sluzba osobam, které pecuji o dité s PAS?

Jaké benefity dokaze odlehCovaci sluzba poskytnout ditéti s PAS?

Jaka je role odlehcovacich sluzeb pro pecujici osobu a jakym zplisobem mize
pfispét k prevenci pocitu vycerpani, socialni izolace a nepifimému zlepSeni

psychické pohody?
4 Metody vyzkumu

Sbér dat jsem provedla formou kvalitativniho vyzkumu, konkrétn€ metodou

dotazovani. Dotaznik jsem vytvofila na zdkladé vyzkumnych otdzek, které jsem si

stanovila ve své praci. Obsahuje celkem 17 otazek, z toho jsou 2 s vybérem z odpovédi a
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15 jich je otevienych, aby se kazdy respondent mohl vyjadtit vlastnimi slovy, jelikoz
v kazdé rodin€ je situace velice individualni. Dotaznik je ureny pouze rodinam, které
vyuzivaji odlehCovaci sluzby Kolpingovy rodiny. Dotazovani bylo provedeno
elektronicky prostrednictvim Kolpingovo rodiny, kam jsem dotaznik zaslala. Vyzkum byl

proveden v zimé& roku 2024.

Data z vyplnénych dotaznikl analyzuji dle sedmi kategorii, které jsem si stanovila
na zékladé¢ vyzkumnych otazek a cili. Kategorie jsou nasledujici: divody vyuziti
odleh¢ovaci sluzby, situace pfed vyuzitim odlehcovaci sluzby, reflektované pozitivni
dopady pro rodinu, reflektované pozitivni dopady pro dité s PAS, smysl socialni podpory
z pohledu rodict, délka vyuzivani odlehcovaci sluzby a dalsi vyuZzivané sluzby v rodiné

a hodnoceni sluzeb Kolpingovy rodiny respondenty.

5 Vyzkumny vzorek

Vyzkumny vzorek tvofili rodice, které maji dit€é s poruchou autistického spektra a
vyuzivaji odlehcovaci sluzbu Kolpingovo rodiny. Dohromady mi vyplnilo dotaznik Sest
respondentli, z toho pét matek a jeden otec déti. Vyplnéni dotazniku bylo zcela
dobrovolné a anonymni. Vzdélani rodici je z vétSiny u obou vysokoskolské. U jedné
rodiny maji oba stiedoskolské vzdélani. V jednom piipadu mé pouze otec stiedoskolské

vzdélani a matka ma vysokoskolské.

Prvni rodina ma dvé déti. Mladsi dcefi je 5 let. Synovi je 7 let a méa diagnostikovany
détsky autismus, LMR a ADHD. Dokéze komunikovat verbalnég, ale pouze za pouziti
jednotlivych slov nikoliv vét. Druha rodina ma ¢tyti déti, ale ve spolecné domécnosti Zije
pouze 15lety syn s diagnostikou nizkofunkcéniho détského autismu, ktery nedokéze
verbalné komunikovat, ale rozumi jednoduchym pokyntim. Tieti rodina ma jen jedno dité,
a to dceru, 7 let, s diagndzou Aspergerova syndromu. Komunikuje verbalng, plynule a
funkéné. Ve ctvrté rodin€ se nachdzi 13lety syn s diagndzou atypického autismu, ADHD
a vyvojovou dysfazii. Dokdze komunikovat verbaln¢, plynule a funkéné. V paté rodiné
neziji rodice ve spoleéné domécnosti, matka je na péci syna sama. Dohromady maji dvé
déti, ale star$i syn ma jiz vlastni bydleni. Mlad$imu synovi je 12 let a ma diagnostikovany

détsky autismus, genetickou poruchu, hyperaktivitu a hypotonii. Komunikuje verbalné,
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dokéze pouzivat jednotliva slova, vyuziva i komunikaci skrze alternativni zptsoby, jako
jsou piktogramy a obrazky. Ddle si ke komunikaci pomaha pomoci gest, zvukl a znak.
Posledni, Sestd, rodina ma jednoho syna, kterému je 5 let a ma Aspergertiv syndrom spolu

s ADHD. Komunikuje verbalnég, funkéné a plynule.

Graf'1 Zastoupeni jednotlivych typii poruch autistického spektra, zdroj dat: zpracovano autorem

Komunikace ditéte

m Verbalné (plynule, funkéné)

u Verbalné (jednotliva slova)

1 Kombinace verbalni a alternativni
Zvuky, znaky, gesta

HJiné

® Alternativni komunikace

Graf 2 Funkcni komunikace ditéte, zdroj dat: zpracovano autorem

Zastoupeni jednotlivych typi poruchy
autistického spektra

m Détsky autismus
H Apergeriv syndrom

= Atypicky autismus
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6 Prezentace a analyza dat

V prvni kategorii se budu zabyvat divody, pro¢ rodiny zacaly vyuzivat
odleh¢ovaci sluzbu. Respondenti v dotaznicich uvadéli rizné faktory, které je motivovaly
k tomuto rozhodnuti. Z jejich odpovédi vyplyva, ze jednim z hlavnich divodl byla
potieba odlehceni zplsobena celkovou zatézi, kterou s sebou nese péce o dité s poruchou
autistického spektra. Jeden respondent uvedl, ze nezvlada péci o syna a zaroven praci a
udrzbu domécnosti. Maminka 15letého syna s nizkofunk¢énim autismem popsala, Ze je na
péci sama a potiebuje si ¢as od ¢asu odpocinout, zménit prostiedi a délat véci sama bez
syna. V odpovédich na otazku, v ¢em jim odleh¢ovaci sluzba nejvice pomohla, se objevila
zpétnd vazba, kterd zdlraziiuje psychické zlepSeni, které tato sluzba piindsi. Jedna z
respondentek s Sletym synem s Aspergerovym syndromem a ADHD, sdélila: ,,U nas moje
psychické zlepSeni, ze alespon kdyZ mame pecovani, mam chvili klid.“ Za mé¢ je to jeden
z nejvétsich davoda, pro¢ vyuzit odlehéovaci sluzbu. Clovék se dostane do kolotode, kdy
se snazi skloubit péci o dit¢ s PAS, praci a problémy denniho zZivota a nemé ani chvilku
odpocinku, kdy nemusi nic dé¢lat. Syndrom vyhoteni, socialni izolovanost a dalsi
problémy jsou ¢astym privodnim jevem pii péci o ¢lovéka s postizenim. Dalsi respondent
zdiraznil, ze bézné chlivy nezvladaji péci o jeho syna kvuli diagnoze a zbytek rodiny od
nich bydli daleko, takze neni mozné pravidelnad pomoc pii péci o dité. Opakované se ve
zpétné vazbé& objevovala i otazka vzdalenosti od rodiny, coz zdiraziluje, Ze nékteré rodiny

nemaji piistup k pravidelné pomoci pii péci o dité ze strany svych blizkych.

»Odlehcovaci sluzba rozsiruje Anicce socialni kontakty,” zminila respondentka,
ktera ma dceru s Aspergerovym syndromem. Chtéla bych to tu uvést, aby bylo jasné, Ze
diavody pro vyhledavani odlehcovacich sluzeb nemusi byt vzdy jen spojeny s narocnosti
péce o postizenou osobu, ackoli je to urcit€ nejcastéjsi diitvod. Pro déti s PAS je Casto
obtizné navazovat socialni kontakty a nalézt si kamarady. Pe¢ovatelka mlize vyznamné
prispét k rozsifeni socidlniho okruhu ditéte tim, Ze mu poskytne ptileZitosti k interakci.
Tento aspekt je pro celkovy vyvoj ditéte velice piinosny, protoze podporuje rozvoj
socidlnich dovednosti, komunikace a pocitu sounalezitosti. Takova podpora piesahuje
rdmec pouhé péce o dit¢ a mize mit dlouhodoby pozitivni vliv na jeho zZivotni kvalitu a

integraci do spolecnosti.
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V druhé kategorii bych se chtéla vénovat situaci, ktera v rodiné panovala pred
vyuzitim odlehCovacich sluzeb. Obecné 1ze z odpovédi vyvodit, ze situace byla horsi.
Respondenti se shodli na tom, Ze to pro n¢ bylo opravdu naro¢né. Nemé¢li si ¢as nic
vyfidit, odpocinout si a vétSinou nevyuzivali ani zadnych jinych sluzeb, které by jim
v kazdodennim zivoté odlehcili. V nékterych ptipadech nemaji rodinu pobliz, ktera by
jim mohla dité na chvili pohlidat. ,, Kriticka — nebyl krome rodicii zadny zpusob hlidani a
péce byla previzné na matce. Slo o velkou psychickou zdtéz, “ uvedla respondentka se
7letym synem, ktery ma diagnostikovany détsky autismus, LMR a ADHD. Jind maminka
zminuje, ze zaroven nebyli spokojeni se Skolou, ménili ji, a jesté do toho byla covidova
pandemie, takze platilo spoustu opatieni, které celou situaci neulehcovaly. Verim, ze to
muselo byt opravdu tézké, kdyz se zaviraly Skoly a ¢lovék byl s ditétem kazdy den doma.
V dotazniku jsem otdzky zaméfovala i na to, jaké pfinosy pocit'uji rodice pii vyuZzivani
odleh¢ovaci sluzby a jedna z maminek uvedla, Ze se citi méné pracovné a socidlné
vyloucena, z toho lze vyvodit, Ze v situaci, kdy sluzbu jesté nevyuzivaji, mohou lidé trpét

socialni izolovanosti.

Treti kategorie je zaméfend na reflektované pozitivni dopady pro rodinu.
Respondenti se shodli, Ze vyuzivani odlehCovaci sluzby jejich situaci rozhodné zlepsilo a
dovoluje jim si vyfidit dilezité véci v klidu, bez stresu nebo si odpocinout. Celkove 1ze
tict, Ze Slo o psychické zlepSeni pecujicich rodict. Nektefi zmitovali, Ze to ovlivnilo
jejich vztahy v roding, které jsou ted’ podle nich vice uvolnéné. ,,Mohu se vénovat i dceri
vdobe, kdy je syn s pecovatelkou, nemusime se podrizovat v ten moment synovym
potiebam.* Myslim, Ze je velice dlleZité v rodin€ s vice détmi najit si jako rodic€ i ¢as na
ty ostatni sourozence a byt snimi na chvili o samoté. Maminka, kterd neZije
s biologickym otcem ditéte, vidi jako plus, Ze kdyz n¢kde musi byt kvili neodkladné
pracovni zaleZitosti, nemusi si otec rusit praci, ale mohou poprosit odlehcovaci sluzbu.
., Nejvic pomohla od vyhoreni, Ze clovék miize vypnout a nemuset nic resit. Ze mam ja i
pritel cas pro sebe navic,“ uvedla respondentka, kterd mé 13letého syna s diagnézami
atypicky autismus, ADHD, vyvojova dysfazie a na jeho vychovu je od jeho 4 let sama.
Tato odpovéd’ mé zaujala, protoze diky tomu mizeme vyvodit, Ze pozitivni dopad na
rodinu je v tomto piipade takovy, ze se formuje nova rodina, coZ ma vliv na dynamiku té

stavajici. Zarovei i pfekonat syndrom vyhotfeni ma vliv na celou rodinu.
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Pér rodic¢t uvedlo, ze to jejich vztahy v rodiné celkové neovlivnilo, ale je to pro
n¢ dulezity prvek v celkovém fungovani. Tady hodné zalezi na tom, jak moc naro¢na je
péce o dité vzhledem k mife postiZzeni. Pro rodice, jejichz dité je ndro¢né na péci, mohou

1 dv€ hodiny odpocinku hrat velkou roli, kterd zméni naladéni celé rodiny.

Dalsi kategorie se zabyva reflektovanymi pozitivnimi dopady pro dité s PAS.
Rodicl jsem se ptala, jestli vidi néjaké zlepSeni u svého ditéte. ,,Syn je vic radostny, tesi
se a je uvolnény, déla jiné veci s asistentkou ¢i pecovatelkou, nez by délal s nami. Je o
dost vic samostatny a pta se, kdy se zase uvidi. “ Déti se diky odlehcovaci sluzbé socidlné
rozvijeji a mohou se s pecovatelkou vytvorit pratelsky vztah, ktery pro né¢ muaze byt
obtizné navazat s vrstevniky. Navazovani vztahti s ostatnimi je pro n¢ dilezité, protoze
to napomaha k socidlnimu rozvijeni. Tento diivod uvedla jedna respondentka, ktera ma
dit€¢ s Aspergerovym syndromem. Pro lidi s touto diagn6zou je podle Thorové (2006)
typicka socialni neobratnost a problémy zapojovani se do kolektivii. Diky odlehcovaci
sluzbé si dit¢ muze rozsifit své socialni kontakty a zlepSovat ve svych socidlnich
interakcich s druhymi. ,,Dit€ ma také stabilni vztah 1:1 s jinou dospélou osobou, nez je
matka. Jsem spiSe toho ndzoru, Ze autisti by radi méli vztahy s druhymi lidmi. Ti si nimi
ale nevédi rady, je to pro n€ naro¢né a nevidi moc Zadny piinos vztahu s autistou. Rodice
se jednohlasné¢ shoduji, Ze déti si pecovatelky z Kolpingovy rodiny spolecnosti oblibily a
maji je rady. Vétsina taky vidi u svych déti urcité pokroky jako zvladani pfepravovani se
pravidelné v MHD s pomoci pecovatelky, maji lepsi reakce na zmény ¢i nové lidi a
vykazuji vétsi samostatnost. Jeden respondent uvedl, Ze si dokonce diky tomu jeho syn,
kterému je 7 let a ma diagnostikovany détsky autismus, LMR a ADHD, zvykl na urcity
rezim, ktery mu pomohl se vice zklidnit, naucil se novym vécem a celkové na ném rodice
pozoruji, Ze mu to velice prospiva. ,Asistentka s ditétem casto déla méné ndrocné
vzdeélavaci hry, prirazovani, puzzle, opakovani znamych véci, nekdy ho uci nova slova.
Pokroky jsou videt. “ Myslim si, Ze je velice pfinosné, kdyz asistentka dokaze vyuzit hry
a pratelského vztahu s ditétem a néco ho nauci, protoze to vzdélavani autistll je narocné
a individudlni.

Pata kategorie se tyka smyslu socialni podpory z pohledu rodi¢t. Respondenti se
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ulevu a spoustu dalSich benefit. V jedné otazce se zabyvam tim, jaké pfinosy vidi rodice
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pti vyuzivani odlehcovaci sluzby. ,,Mohu ten den ziistat déle v praci ¢i vyridit pochiizky
bez nutnosti tahani syna. Psychicky se mi ulevilo, Ze syn travi ¢as i s nekym dalsim a travi
ho rad, “ na této odpovédi je videt, jaké jsou konkrétni vyzvy lidi, kteti pecuji o dite s
poruchou autistického spektra v kazdodennim Zzivoté. Jeden respondent zminuje, Ze
vyuziti odlehCovaci sluzby jim poskytuje Cas pro sebe a pro partnersky zivot, coz
naznacuje, ze podpora péce o jejich dité pfinadsi moznost relaxace a udrzeni rovnovahy v
rodinném zivoté. Druhy respondent zdiiraznuje, ze diky odlehCovaci sluzbé ma moznost
vykonavat praci a jiné ¢innosti, coz muze piispét k ekonomické nezéavislosti a zvyseni
kvality zivota rodiny. ,,Psychologicky mi to dava pocit, ze alespon néjakou pomoc a
podporu mam, a nejsem tudiz na vSechno vzdy sama, *“ zmiituje maminka samozivitelka,
kterd ma 12letého syna s détskym autismem, genetickou poruchou, hyperaktivitou a

hypotonii.

~Mdame stdalou asistentku, se kterou se dobre zname, kterd je velmi lidskd a zaroven
ma vysokou profesionalni uroven. Je mozné s ni konzultovat riizné véci. Je to pomoc i
opora. Vedle napr. dobré skoly a ochotnych lékaru je to vyznamny prvek v mozaice
naseho fungovani,” z respondentéiny odpovédi lze vyvodit, ze smysl pecovatelky pfi
odleh¢ovani je nejen péce o dite, ale také poskytuje rodinam piipadné konzultace a oporu.
Zaroven vztah mezi rodinou a peCovatelkou byva velice blizky a osobni. Celkové lze fict,
Ze vyuzivani socialni sluzby — v tomto ptipad¢ konkrétné odlehCovaci sluzby, maji pro
rodice fadu vyznamnych ptinosi, které zahrnuji zlepSeni jejich psychického zdravi,
podporu socidlniho a pracovniho zapojeni a moznost vykonavat 1 jiné aktivity mimo péci

o dité.

V predposledni kategorii bych se rada zaméftila na délku vyuZivani odlehcovaci sluzby a
dals$i vyuzivané sluzby v rodin€. Vétsina respondentti uvedla, ze odlehCovaci sluzbu
Kolpingova rodina vyuzivaji v rozptylu od 1,5 roku do 3 let. Zajimavym faktem je, Ze
dva respondenti zjistili o této sluzbé prostiednictvim internetu, konkrétné ze stranky
Facebook. Dalsi informace ziskali od znamych nebo na doporuceni. Jeden z respondentti
uvedl, ze od ptatel, ktefi jsou spojeni se skupinou Autismus jako dar, jez spolupracuje s
Kolpingovou rodinou a také vyuzivaji jejich sluzeb. V ramci sluzeb je hlavné vyuzivana
terénni odlehCovaci sluzba. V odpovédich se objevila i zminka, Ze rodina dvakrat

absolvovala ¢tyfdenni pobyt, ktery potadala Kolpingova rodina v Domé rodin ve Smec¢né.
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Ti, kteti se o Kolpingove rodiné dozvédéli prostiednictvim skupiny Autismus jako dar,

vyuzivaji vikendové pobyty ve spolupraci s touto skupinou.

V posledni kategorii se zaméeiim na hodnoceni sluzeb Kolpingovy rodiny respondenty.
Vsechny odpovédi jednoznacné naznacuji vysokou spokojenost s poskytovanou sluzbou.
Jedna z maminek sdilela: ,,4sistenti z Kolpingovy rodiny jsou velmi mili a syn si je
oblibil. “ Tato zpétna vazba zdlraziiuje pozitivni vztah, ktery se vyvinul mezi peCovateli
a ditétem, coz je za me klicové pro uspéch odlehCovacich sluzeb. Dalsi respondent napsal:
,,Ochota, empatie, hezky vztah k ditéti, dobra spoluprace. “ Tento komentaf zdiraziuje
kombinaci profesionality, empatie a ochoty, kterou peCovatelé prokazuji pti své praci. To

potvrzuje, Ze pecovatelé dokazi spojit svou odbornost s lidskym pristupem.

Co se tyce odpovédi na otazku, kterd se zamétuje na roli odleh¢ovaci sluzby pro
rodinu, tak mi velice vystizna ptiSla odpoved’: ,,Podstatnou, jiz si neumim predstavit, Ze
bychom ji nevyuzivala. Do budoucna uvazujeme o rozsireni na vice dnii, a i o dalsi
pecovatelku, at' si syn zvykad. " Jak jiz zaznélo 1 v predchozich odpovédich, odlehéovaci
sluzba se zda byt nejen pro rodice, ale i pro dit¢ s PAS, dilezitou soucésti denniho
fungovani. Zvlast pozornosti hodna je odpovéd’ matky, kterda ma syna s atypickym
autismem, ADHD a vyvojovou dysfazii: ,, Nesmirne ulevnou sluzbu, to zZe se clovék miize
prepnout a uvolnit a na chvili nemyslet vitbec. “* Tato zpétna vazba zdlraznuje dilezitost
odlehcovacich sluzeb jako zdroj psychické tlevy pro rodice, coZ mé pozitivni vliv na

jejich pohodu a celkovou kvalitu Zivota.
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7 Diskuse

Prvni vyzkumna otazka, kterou jsem si polozila je, jak zlepsila odlehCovaci sluzba bézné
denni fungovani rodiny. Z analyzy dat lze vyvodit, Ze odlehcovaci sluzba zlepsila
fungovani rodiny v n¢kolika aspektech. Pfinosy v dennim fungovani rodiny rodice vidi u
sebe, ditéte s poruchou autistického spektra a v dynamice rodinnych vztahti. Z pohledu
rodinnych vztahd, nékteré rodiny zminovaly jejich zlepsSeni. Podle nich jsou ted vice
uvolnéné, néktefi naopak uvedli, Ze to na jejich vztahy v rodin¢ nema vliv. Dalsi ptinos
v dennim fungovéni vidi rodi¢e u samotného ditéte s postizenim, které déla diky
pecovatelce pokroky, a ty pak usnadiuji béh rodinného fungovani. Samotné pecujici
rodice sluzba ovliviiuje hlavné v pracovnim a osobnim zivoté. V praci mohou diky tomu
zustat déle, maji ¢as si vytidit své osobni véci a vénovat se i tfteba svému partnerskému

vztahu.

P4t4 (2007) uvadi, Ze vyuzivala asisten¢ni sluzby a zduraznuje, jak diilezita pro jeji rodinu
byla moznost duSevni regenerace, kterou vidi jako jednu z priorit. To se shoduje i s
vypovéd'mi respondentll. Navic jest¢ dodava, ze ocenovala duislednost asistenta, ktera pro
ni jako pro matku byla obtiZna, protoZe toho méla na starost vice neZ péci o dité¢ samotné.
V tom se s respondenty Upln¢ neshoduje. Jeden respondent zmitiuje, ze diky odlehcovaci
sluzbé si jejich dite zvyklo na denni rezim, diky kterému se zklidnilo, ale u vétSiny takové
benefity nezazn€ly. Ditlezité je si tu uvédomit, ze zéalezi na cCetnosti vyuzivani
odleh¢ovacich sluzeb nebo osobni asistence. V obou piipadech se jedna o sluzbu terénni,
takZe miZeme poznatky autorky Paté a respondentii porovnat. V osobni asistenci je
rozdil, Ze klient, ktery sluZzbu vyuziva, si mize sam fict, co chce, aby bylo naplni casu
stravenym s asistentem. Odlehcovaci sluzba se primarné¢ zaméfuje na to, aby odlehcila
pecujicim osobam (Kozlova 2005, Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach,
[Online]).

V druhé vyzkumné otazce se tdzu, co umoznuje odlehcovaci sluzba osobam, které pecuji
o dit¢ s PAS. Ze zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach vyplyva, ze cilem této
sluzby je hlavné poskytnout nezbytny odpocinek a ¢as pro sebe pecujici osob&. Toto

tvrzeni plné koresponduje s odpovéd’mi, které uvedli respondenti ve svych dotaznicich.
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Zminuji, ze jim odlehCovaci sluzba poskytuje ¢as, kdy nemusi na nic myslet a zaroven
jim pfinési psychickou ulevu, protoze jim dodava pocit, ze nejsou na vSechno sami a dité
ma 1 nékoho jiného, s kym rado travi ¢as. Navic doplnuji, ze si mohou vyfidit pracovni 1
osobni zalezitosti. Z analyzy dat taktéz vyplyva, ze jim vyuzivani odlehcovaci sluzby
vyrazné pomohlo hlavné po psychické strance. Celkove lze tvrdit, ze diky t€émto sluzbam
dochazi k uleve od Casového tlaku a stresu spojeného s péci o postizené dit€. Rodiny mayji
diky tomu mozZnost vénovat vice ¢asu sob¢ navzijem, svym zdjmim nebo i ostatnim
¢lenim rodiny. To mutize vést k lepSi rovnovaze mezi pracovnimi povinnostmi, péci o
domacnost a osobnimi potfebami. Tyto faktory pfispivaji k vyraznému zlepseni celkové

situace v rodinach s ditétem s poruchou autistického spektra.

Tteti vyzkumna otazka se zaméfuje na to, jaké benefity dokéze odlehcovaci sluzba
poskytnout ditéti s PAS. Z analyzy dat vyplyva, ze détem s PAS sluZba pfindsi primarné
roz§iteni socidlnich kontaktli, sekundarné jim umoziuje se rozvijet v riznych oblastech,
ucit se novym vécem. Mezi dal$i benefity patii, ze dokdzou zvladat 1épe zmény a 1épe
reaguji na cizi lidi. Thorova (2006) ve své knize popisuje, Ze vétSina déti ma zajem o
socialni vztahy, ale je pro n¢€ obtiZzné je navazovat, protoze pro n¢ chovani ostatnich byva
velmi necitelné. S tim koreluje vypovéd’ dotazované, ktera vyhledala odleh¢ovaci sluzby
kvili rozvoji socidlnich interakci své dcery, ktera ma Aspergeriv syndrom. Podle
odpovédi nékteré déti vykazuji diky vyuzivani odlehcovaci sluzby vétsi samostatnost a
jsou klidngjsi. Dale také zaznélo, Ze pecovatelky s détmi provadéji rizné aktivizacni a
vzdélavaci ¢innosti, které rozsifuji jejich slovni zasobu ¢i rozvijeji mysSleni. Pro déti s
PAS je prospésnd dlouhodobost a pravidelnost, kterou jim odlehCovaci sluzby jsou
schopné poskytnout. Z analyzy dat vyplyvd, Ze pecovani ve vSech rodindch je
dlouhodobé. To potvrzuje i Bazalova (2017), ktera za zékladni pravidla prace s ditétem s
PAS povazuje strukturu, vizualizaci, neménnost, motivaci a zajiSténi funkcni

komunikace.

Respondenti se shodli, Ze jsou radi, ze jejich dité si rozsifuje socidlni kontakty, protoze
vétSinou maji vztah 1:1 jen s rodici. S timto tvrzenim se shoduji s Thorovou (2006), ktera
popisuje, jak slozité je pro autisty porozuméni komplexnich socidlnich vztaht a situaci,

kvali tomu, ze v komunikaci doslovné chépou instrukce, maji rigidni mysleni, jsou
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egocentriCti s omezenou empatii atd. Diky tomu miize dochazet k socidlni izolovanosti a
podle Thorové (2006) zacinaji tuto izolaci a odliSnost pocitovat hlavné v pubertalnim
veku. V dotazniku se objevili i respondenti, jejichz déti jsou v tomto véku anebo se k
nému jiz ptiblizuji. Z odpovédi jsem dospéla k nazoru, ze odlehCovaci sluzba mtize tyto
pocity zmirnit a rozvinout lépe socialni vniméni a komunikaci, ktera jim pomiize nasledné
v bézném zivoté. Mahrova a Venglarova (2008) definuji u odlehcovaci sluzby diraz na
individualni pfistup. To jsem zaznamenala i pfi analyze a popisu dat. Odpovédi v

dotazniku se hodné lisily v tom, ¢im pecovatelky pfispivaji détem s autismem 1 rodin€.

Posledni otazkou jsem chtéla zjistit, jaka je role odleh¢ovacich sluzeb pro pecujici osobu
a jakym zplusobem muze pfispét k prevenci pocitu vycerpani, socidlni izolace a
nepiimému zlepSeni psychické pohody. Role odlehéovaci sluzby je pro rodiny s ditétem
s poruchou autistického spektra dle analyzy velice dilezita, respondenti ji dale popisuji
jako velkou pomoc, oporu a tlevu. Z analyzy dat také vyplyva, ze je pro rodiny velice
dilezita v bézném dennim fungovéani. Nékteti si nedokdzou bez ni péci o dite jiz
ptedstavit. Z toho vyvozuji, Ze odleh¢ovaci sluzba hraje v rodinach opravdu velkou roli
aje nedilnou souc¢asti rodinného provozu. Pro pecujici rodice je dlezité hledat rovnovahu
mezi pééi o sebe a péci o ostatni, aby bylo dosazeno celkového pocitu pohody a

spokojenosti v roding.

Odlehc¢ovaci sluzba jim dava prostor, aby si mohli vyfidit pracovni i osobni zaleZitosti,
coz napomaha prevenci pfed socialni izolovanosti a syndromem vyhoteni. Vétsi riziko
pravé téchto symptomi jsem zaznamenala u pecujicich rodict, ktefi jsou sami na péci o
postizené dité. Sluzba jim dava moZnost partnerského Zivota, vétSiho pracovniho zapojeni
a pocit, Ze na to nejsou sami. Patd (2007) popisuje své prozitky, které maji znacné
podobnosti jako odpovédi rodicli, co jsou na péci sami, z doby, kdy byla na péci o své
postizené dité taktéZ sama a vyzdvihuje roli asistenta, ktery ji hodné pomohl v mnoha
rovindch. Z analyzy dale vyplyva, Ze uz jen ten pocit, ze maji né¢koho, kdo jim s péci
pomuze, je pro né psychicky ulevné a neciti se na vSechno sami. K prevenci pocitu
vycerpani, socidlni izolovanosti pfispiva i pravidelnost a dlouhodobost vyuzivani sluzby.
Sluzbu primérné respondenti vyuZzivaji 2 roky, za tu dobu popisuji, Ze se jejich situace v

roding zlepSila. K nepfimému zlepSeni psychické pohody bych pfifadila i to, ze v
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nékterych ptipadech se déti zklidnily a de€laji diky praci pecovatelky pokroky, které
ovliviiuji béh rodiny i mimo pfitomnost odlehCovaci sluzby, jako tieba reakce na cizi lidi

nebo preprava méstskou hromadnou dopravou.

37



8 Zavér

Shrnuti mé bakalarské prace zdiraziuje kliCovou roli, kterou hraji odlehcovaci
sluzby pro rodiny s détmi s poruchou autistického spektra. Z vysledkii dotaznikového
Setfeni vyplyva, ze situace v téchto rodinach pred zacatkem vyuzivani odlehcovacich
sluzeb byla obtizna a naro¢na. Divody, které vedly rodiny k tomu, aby se obratily na tyto
sluzby, byly rGzné, ale Casto pfevazovala vysoka mira naro¢nosti péce o postizené dité,
se kterou se nesluCoval Cas potfebny na praci, vedeni domacnosti nebo péci o sebe
samotné. Respondenti v dotaznicich uvadeli divody, které prokazatelné naznacuji

vyrazné zlepseni situace v jejich rodindch od zahajeni vyuzivani odlehcovacich sluzeb.

Role odleh¢ovaci sluzby pro rodiny se dle mého nézoru definuje jako dulezita a
ulevna sluzba, kterd tvofi podstatnou soucast pti bézném fungovani rodiny. Analyza dat
ukazuje, Ze tyto sluzby maji klicovou roli ve snizovani zatéze, kterou obnasi péce o dité
s poruchou autistického spektra. Piinosy odlehcovacich sluzeb jsou zjevné v oblasti
psychického zdravi rodicu, kteti mohou diky nim ziskat potiebny odpocinek a podporu.
Zjisténd data potvrdila, ze odlehCovaci sluzby mohou preventivné predchdzet socidlni
1zolovanosti, pocitu vycerpani i syndromu vyhoteni. Pfi vyzkumném Setieni jsem zjistila,
ze vliv odleh¢ovaci sluzby dopada pozitivné 1 na ekonomickou stranku rodiny, protoze
rodice diky tomu maji vice ¢asu na své zaméstnani. Z dotaznikového Setfeni je ziejmé, ze
vétsi roli hraje sluzba pro rodice, ktefi neZiji ve spolecné domécnosti, protoZe jim to

dodava pocit, Ze nejsou na péci sami.

Ukézalo se, ze respitni péce hraje klicovou roli 1 v pfipadé déti s poruchou
autistického spektra. Tato forma péce umoziiuje détem navazovat nové socialni vztahy s
lidmi mimo jejich bézné prostiedi. Tento aspekt se ukazal dulezity i pro samotné rodice,
nebot’ pfinasi psychickou ulevu védomi, Ze jejich dite je schopno travit ¢as s ostatnimi
lidmi a ze si ho i1 uziva. Déle se ukazalo, ze d¢ti skrze tyto interakce ziskavaji nové
dovednosti a 1épe reaguji na nové vzniklé situace. Rodi¢e v dotaznicich Casto uvadéli
pozitivni pokroky, které u svych déti pozoruji v dusledku této formy péce. Takovym
pokrokim muZe byt napiiklad zlepSeni komunikacnich schopnosti nebo lepsi adaptace na
zmeény v prostiedi. Tyto pozorované malé uspéchy posiluji diveru rodict v respitni péci

a podporuji je v tom, aby pokracovali v této formée podpory svych déti.
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Odleh¢ovaci péce mé vliv i na dynamiku vztahti v rodin€, coz opét pozitivné
ovlivituje pecujici osoby ditéte. Je dulezit¢ podotknout, ze ne vSechny rodiny
zaznamenaly tento dopad na jejich vztahy v rodin€. Tyto odchylky v odpovédich ukazuji,
jak moc je situace v jednotlivych rodinach specificka. Specificnost je zapti¢inéna
mnozstvim proménnych, jako je pfedevSim riznorodost poruchy autistického spektra.
Proto je velice dulezity individudlni pfistup ze strany pecovatelek. Tento vyzkum
poukazuje dulezitost poskytovani téchto sluzeb, diky tomu, Ze nahlizi, jak ovliviiuji bézné

fungovani rodiny.

Data, ktera jsem ziskala pii vyzkumném Setfeni, poskytuji zajimavou perspektivu
na problematiku péce o rodinné ¢leny. Tyto informace, které jsem ziskala, koresponduji
s informac¢nimi zdroji, ze kterych jsem ve své praci Cerpala. Zavérem bych chtéla vyjadrit
vdek za moznost provést tuto studii a vénovat se takto dilezité problematice. Prace na
této studii mé donutila pfehodnotit vyznam odlehcovacich sluzeb pro rodiny. Uvédomila
jsem si u toho, ze dopad odlehCovaci sluzby na rodiny je mnohem vétsi, nez jak jsem ho
pocitovala, kdyz jsem sama pracovala jako pecovatelka. Diky tomu vidim jesté vétsi

smysl v tomto povolani a motivaci k jeho vykonavani.
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