UNIVERZITA KARLOVA
HUSITSKA TEOLOGICKA FAKULTA

Kvalita Zivota dospélych osob s t€zkou formou poruchy

autistick€ho spektra — uzemni komparace

Quality of life in adults with severe forms of autism spectrum

disorder — regional comparison

Diplomovad prdce

Jméno vedouciho prace: Jméno autora price:

Mgr. AlZzbéta Bartova, Ph.D Bc. Romana Tuzarova

Praha 2024



Podékovani
Moje podékovani patii Mgr. Alzbété Bartové, Ph.D. za vedeni diplomové price a za jeji
odbornou pomoc a ndhled na problematiku poruch autistického spektra.

Také chci podekovat mému otci Pavlovi, ktery mé ptivedl k préci s touto cilovou skupinou.



Prohlaseni
Prohlasuji, ze jsem tuto diplomovou préaci vypracoval samostatné. Dale prohlaSuji, Ze
vSechny pouzité prameny a literatura byly fadné citovany a Ze tato prace nebyla vyuzita

k ziskani jiného nebo stejného titulu.

V Praze dne: Bc. Romana Tuzarova



Anotace

Diplomova prace se zabyva analyzou kvality Zivota dospélych osob s tézkou formou
poruchy autistického spektra, ktefi Ziji na uzemi Ceské republiky. Tato prace analyzuje
kvalitu zivota v oblasti vyuzivani socidlnich sluzeb, financi, poradenstvi, vzdélavani,
sexuality, stravy a rozebira kvalitu zivota neformalné pecujicich o tuto cilovou skupinu.
Rovnéz prace zkouma rozdilnost v kvalité Zivota osob s poruchou autistického spektra a
jejich pedujicich v ramci viech krajio Ceské republiky a zjistuje rozdilnosti vysledki dle
kraja.

Teoreticka ¢ast diplomové prace poukazuje na diilezité potieby a aspekty v Zivoté osob
s poruchami autistického spektra, jejichz cilené uspokojeni dokéaze této cilové skupiné
vyrazné zvysit kvalitu Zivota. Déle se snazi poukdzat na nutnost povédomi §irSi vefejnosti o
potiebach této cilové skupiny véetné téch, ktefi o né ptimo pecuji v domacim prostiedi.

Prakticka Cast prace analyzuje kvalitu Zivota dospélych osob, ktefi se narodili pred
rokem 2006 a poukazuje na rozdilnosti v kvalité vSech aspekti jejich zivota. Prace zaroven
upozoriiuje na to, ze 1 kdyz se spoleCnost aktudln¢ snazi o rozvoj kvality zivota déti
s poruchami autistického spektra, nastavaji situace, kdy se opomina dospéla Cast této

populace.

Kli¢ova slova
tézka forma poruch autistického spektra, porucha autistického spektra, kvalita Zivota,

zdravotni znevyhodnéni, socialni sluzby, osoby ndro¢né na péci, rodina, mentalni postizeni



Anotation

The thesis deals with the analysis of the quality of life of the adults with severe autism
spectrum disorder living in the Czech Republic. This thesis analyses the quality of life in
the field of using social services, finances, counselling, education, sexuality, diet and
analyses the quality of life of informal care takers of this target group. The thesis also
examines the differences in the quality of life of people with autism spectrum disorder and
their care takers within all the regions of the Czech Republic and finds out differences in the
results according to the regions.

The theoretical part of the thesis points out important needs and aspects in the life of
people with autism spectrum disorders, which focused satisfaction can significantly increase
the quality of life of this target group. It also makes efforts to point out the necessity of
awareness of more people about the needs of this target group, including those who directly
take care for them at home.

The practical part of the thesis analyses the quality of life of adults born before 2006
and points out differences in the quality of all aspects of their lives. The thesis also points
out that although the society is currently trying to develop the quality of life of children with
autism spectrum disorders, there are situations where the adult part of this population is

neglected.
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severe autism spectrum disorder, autism spectrum disorder, quality of life, health

disadvantage, social services, care demanding persons, family, intellectual disability
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Seznam zkratek

PAS — porucha autistického spektra

GAPS Diet — Gut and psychology syndrome — Terapeutickd forma diety
VOKS — Alternativni forma komunikace formou obrazk

PECS — Alternativni forma komunikace

APACHE — Acute Physiological and Chronic Health Evaluation System
MANSA — Manchaster Short Assessment of Quality of Life



Uvod

Pojem autismus je v nasi komunikaci pouzivany bézn€. Mnozi lidé si pod pojmem
autismus piedstavi malé dité, které sedi samotné v kout¢, nema kamarady nebo, ze si dokaze
hrét s jednou hrackou cely den. Spole¢nost ¢asto nevi, jaké jsou formy a druhy autismu, a co
vSechno obnasi zivot autisty a jeho rodiny. To, Ze existuji i velmi tézké formy poruch
autistického spektra (dale také ,,PAS*) lidé Casto ani nevi a neztidka tyto projevy pfipisuji
k jinym mentalnim znevyhodnénim. I kdyZ je lidi s téZkou formou poruch autistick€¢ho
spektra v Ceské republice pfiblizné 1100, tak je tato cilovéa skupina ¢asto opominana, hlavné
ve vy$§im veéku (Nad&je pro déti uplinku, 2023). Ptestoze je autismus vyrazné rozdilny od
jinych mentalnich znevyhodnéni, ¢astokrat jsou piistupy k t€émto lidem stejné, kdy nejsou
ptizplisobeny individualité jejich postizeni. V dospélosti se lidé s t¢Zkymi formami poruch
autistického spektra Casto potkavaji ze strany spole¢nosti s paradigmatem, ze se s nimi uz
nedd pracovat, protoze uz jsou dospéli. V nékterych ptipadech se pak mizeme setkavat i
s tim, Ze dospé€lych s takovymi poruchami se ostatni lidé dokonce boji.

P#i mezindrodnim srovnani (Kanada, Jordansko) vyplyva, ze v Ceské republice jsou
uplatinovany zastaralejsi pristupy pii podpoie této cilové skupiny nez v zahranic¢i. Dokonce
jsou n€kdy lidé s tézkymi poruchami autistického spektra jako cilova skupina zcela
opomijena. Zcela nezbytnou soucasti procesu zajisténi podpory a péce jsou v tomto piipadé
rodi¢e a neformaln¢ pecujici, na které se taky Castokrat zapomind, prestoze jejich podpora
je pro udrzeni zddouciho stavu zcela nezbytna. Na zéklad¢ piimé prace s osobami s t€zkymi
formami poruch autistického spektra a jejich rodinou byly vydefinovéany specifické oblasti
potieb a dulezitych aspektt, které vyrazné ovliviuji kvalitu Zivota jich samotnych a potazmo
téch, ktefi o né pecuji. Mezi tyto potieby patii kvalitné poskytované poradenstvi a
vzdelavani, finance, vyuzivani socidlnich sluzeb a podpora v otdzkdch sexuality a
stravovani. Potfeba podpory v téchto aspektech se milize vyrazné liSit od zdravé casti
populace. Z vlastnich zjisténi vSak vyplyva, Ze jsou to pravé tyto potieby, jejichZ naplnéni

Proto je cilem této diplomové prace zmapovat kvalitu Zivota dospélych osob s téZkou
formou autistického spektra a jejich neformalné pecujicich napti¢ celou Ceskou republikou
a popsat zjisténé nedostatky. DalS§im cilem je zjistit, zda se kvalita Zivota téchto lidi lisi
napii¢ Ceskou republikou a jaky vliv na kvalitu Zivota ma to, kde Ziji. K ziskani potiebnych

dat k uskutecnéni vyzkumného Setfeni byla vybrana smiSend metoda kvantitativniho
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vyzkumu, pti které¢ byly vzaty do tvahy i zpétné rozhovory s respondentem po vyplnéni
dotazniku. Data byla shromazd’ovana prostiednictvim dotaznikového Setfeni. Informace o
prabéhu sbéru dat, vyhodnocovéani a analyze vysledkd, informace o cilové skupiné jsou
nasledné rozepsany ve vyzkumni ¢asti této diplomové prace. Celou tuto kapitolu uzavird

zaveér z vyzkumného Setieni a dal$i doporuceni autorky pro mozné zlepseni situace.
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1 Teoreticka vychodiska

Teoreticka ¢ast diplomové prace je zamétena na vymezeni odbornych pojmi a nahled
na aspekty zivota osob s té¢zkou formou poruchy autistického spektra, které maji vyznamny
vliv na jejich kvalitu zivota. Vychdzi mimo jiné z citdtu Lany David, kterd odkazuje na
skutecnost, ze zlepSenim prostiedi (jak socidlniho, tak i fyzického) pro lidi s poruchami
autistického spektra, mizeme zménit jejich chovani a zkvalitnit jim Zivot.

“Chovani je komunikace. Zménte prostiedi a zmeéni se chovani.

Lana David, Autism Unites

1.1 Autismus

LYAutismus je celoZivotni vrozena neurobiologicka porucha, u nékterych jedincii z Casti

vevrs

I3

autismus pochdzi z Feckého slova avtog (autos), coz znamend ,,sam,‘ a je automaticky
spojovano se symptomem uzavienosti. Autismus patii mezi pervazivni vyvojové poruchy,
novéji se uziva i termin poruchy autistického spektra (PAS). Autismus je poruchou, jejiz
pricinu se prozatim nepodarilo odhalit. Jedna se o vrozenou poruchu nékterych mozkovych
funkci, kterd je diagnostikovana na zaklade projevit chovani jedince* (Autis-HB z.s.).

Porucha autistického spektra ve vSech smérech naruSuje mentalni vyvoj ditéte.
Chovani a projevy jsou u kazdého ditéte s poruchou autistického spektra znacné rtiznorodé,
méni se s vyvojem ditéte a souvisi také se stupném celkového mentdlniho handicapu.
Spole¢nou charakteristikou poruch autistického spektra je pozorovatelna porucha vyvoje,
v oblasti socidlni interakce a také komunikace, ktera neodpovida véku a mentalni Grovni
ditéte. Poruchy autistick¢ho spektra diagnostikujeme vzdy na zakladé celkového chovani
v nekolika specifickych oblastech, nikdy ne na zdklad¢ jednoho nebo dvou projevii chovani,
které nemusi mit s poruchami autistického spektra nic spolecného (Thorova, 2008).

Jak uvadi Sporclova (2018), kazda osoba, ktera trpi poruchou autistického spektra je
svym chovanim jedine¢nd. U nékterych lze jiz ve velice Gtlém véku pozorovat projevy
chovani, které lze ptirovnat k pfiznakim poruchy autistického spektra. U jinych déti, se

symptomatologie objevuje pozdéji, kazdé dité je zcela individudlni.
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1.2 Typologie poruch autistického spektra dle MKN-10

V evropskych statech patii ke vSeobecné uzndvanym diagnostickym systémim
Mezinarodni klasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich problémt ve znéni desaté
decendlni revize (MKN-10) dle Svétové zdravotnické organizace (World Health
Organization, dale také ,,WHO®). Ve Spojenych statech americkych vydava kritéria pro
diagnostiku Americkd psychiatrickd asociace (APA) ve formé Diagnostického a
statistického manudlu duSevnich poruch (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders, dale také ,,DSM*). Thorova (2006) povazuje systém DSM-IV (revize z roku
1994) oproti MKN-10 za ptehlednéjsi, 1épe definovany a srozumitelnéjsi, tedy v praxi 1épe
vyuzitelny.

Tabulka 1: Porovnani svétového klasifikacniho systému MKN-10 s americkym DSM-IV

MKN-10 [Svétova zdravotnicka organizace, 1992) OSM-IV [Americka psychiatricka asociace, 1994)

Détsky autismus [FB4.0] Autisticka porucha [Autistic Disorder)

Rettiv syndrom [F84.2) Rettliv syndrom [Rett’s Syndrome)

lina dezintegratni porucha v détstvi [FB4.3] Détska dezintegratni porucha [Childhood Disintegrative
Disorder)

Aspergerilv syndrom [F84.5) Aspergerova porucha (Asperger Disorder)

Atypicky autismus [F84.1)

Pervazivni vyvojova porucha dale nespecifikovana

liné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) [Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise
N ; ) Specified - POO-NOS)

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana [FB4.9)

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci Neni ekvivalent
a stereotypnimi pohyby [FB4.4)

Zdroj: Thorova, 2006, [1]

1.2.1 Détsky autismus

Vyrazny a pozorovatelny, opozdény vyvoj oproti jinym vrstevnikiim, ktery se
projevuje pied dovrSenim tretiho roku zivota ditéte. Jsou pozorovatelné abnormality
v oblasti socidlni interakce, komunikace a omezené opakujici se stereotypni zplsoby
chovéani. Déti s détskym autismem maji kromée jiného stravovaci potize, poruchy spanku,

rizné fobie a projevy chovani, které jsou narocné na péci, jako je sebeposSkozovani nebo jiné
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agresivni poruchy chovani. Détsky autismus se objevuje 3 - 4x ¢astéji u chlapci nez u divek
(Cimbalova, 2023).

Podle Thorové (2008) stupen zavaznosti poruchy byva rtizny a kazdé dité je zcela
individualni. Formy poruchy autistického spektra miizou byt od mirné formy (maéalo
symptomil) az po tézkou formu (velké mnozstvi symptomtl). Kromé poruch v kli¢ovych
oblastech socidlni interakce, komunikace a predstavivosti mohou, ale nemusi lidé
s autismem trpét mnoha dal§imi dysfunkcemi, které se projevuji navenek odliSnym az

zvlastnim chovanim, které mize byt zcela jedine¢né a ojedinglé.

1.2.2 Jina dezintegracni porucha v détstvi

Dezintegracni porucha se v obdobi détstvi liSi od détského autismu. Hlavnim znakem
je to, ze se dité do 2 let vyviji zcela normaln€. Rodice Castokrat nevidi rozdil mezi jejich
ditétem a ditétem, které neni zdravotné znevyhodnéno. ZhorSeni zdravotniho stavu
(deteriorace) mize pak nastat nadhle nebo se tak déje postupné v fadech nékolika mésict a
obdobi zhorSovani jsou stfiddna obdobimi stagnace. ZhorSovani je patrné v oblastech
komunikacnich a socialnich dovednosti, mnohdy nastupuje chovani pro autismus typické,
jako je Spatna komunikace s ostatnimi, Zadna nebo slaba reakce na pokyny nebo zachvaty
vzteku. ,, Obdobi nastupu desintegracni poruchy je definoviano mezi 2. a 10. rokem ditéte,
pricemz nejcastéji se zmeny objevuji mezi 3. a 4. rokem *“ (Thorova, 2006, s. 194).

U déti s dezintegracni poruchou muize nastat vyrazné zhorSeni komunikacnich

dovednosti, v nékterych ptipadech se jednd o tplnou ztratu komunikac¢nich dovednosti.

Atypicky autismus

, Atypicky autismus vznika nejcastéji u hluboce retardovanych jednotlivcii a u
Jjednotliveu s tézkou specifickou vyvojovou poruchou receptivniho jazyka* (Cimbalova,
2023).

Jak uvadi Thorova (2006, s. 182) dité¢ s atypickym autismem nespadd ani do jedné
konkrétni diagnostické fady, jako je tfeba détsky autismus. Dit¢ ma fadu symptomda, které
se shoduji s n€jakou formou poruch autistického spektra, ale nejsou piesné. Da se fict, Ze
pojem atypicky autismus zastieSuje ¢ast lidi, kteti maji rysy poruch autistického spektra, ale
jsou zcela vyjimecni a ojedinéli.

YDiagnoza atypického autismu je opravnénd, pokud ve vyvoji zjistime zdvazné a

pervazivni naruseni reciprocni socialni interakce, verbalnich a neverbalnich komunikacnich
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dovednosti nebo pritomnost nefunkcniho opakujictho se chovani, zajmu ¢i aktivit®.

(Thorova, 2008, s. 17)

1.2.3 Rettiiv syndrom

U Rettova syndromu plati, Ze je vyvoj ditéte v prenatdlnim a perinatdlnim obdobi zcela
normalni, a to povétsSinou az do 6. mésice stari ditéte. Po narozeni ma dité zcela normalni
obvod hlavicky, zmény mohou nastat v 5. az 48. mésici zivota ditéte, kdy se rast hlavicky
zpomali. Mlze dochazet k zapominani jiz naucenych pohybt, které byvaji doprovazené
stereotypnimi pohyby hornich koncetin. Nasledné se objevuje ztrata socidlnich dovednosti a
schopnosti socidlni interakce. Krom¢ jiného ma dit¢ s Rettovym syndromem obtize
s koordinaci pohybt hrudniku a chiize (Thorova, 2006).

Rettlv syndrom je doprovazen tézkym neurologickym postizenim, jeZ ma
vSepronikajici dopad na socidlni, somatické i psychické funkce ¢loveéka. V jiném piekladu
se jednd o mentdlni retardaci (Thorova, 2006).

Na zéklad¢ obtiznosti péce ho kategorizujeme jako tézkou formu autistického spektra.
Osoba s Rettovym syndromem potiebuje celozivotni péci jiné osoby, Castokrat pii zvladani

zékladnich sebeobsluznych ukon.

1.2.4 Hyperaktivni porucha

Jak popisuje Cimbalova (2023), jedna se o vagné definovanou poruchu. Nésledné
hyperaktivni poruchu déli do dvou kategorii (Cimbélova, 2023):

1. Tézka motoricka hyperaktivita, pi které ma dité projevy chovani, které se mizou
jevit jako neklidné (tj. naptiklad behéni, skakani, rychlé pohyby téla atp.). Ma problém ztistat
sedét na misté¢ ¢i odpocivat. Dit¢ s motorickou hyperaktivitou ma piehnanou aktivitu
v situacich, kdy se oéekava relativni klid. Casto st¥id4 aktivity a preskakuje od jedné
k druhé. Krom¢ jiného travi dlouhou dobu stereotypnimi aktivitami a ¢innostmi nebo
pohybem.

2. Opakujici se stereotypni vzorce chovdni, tedy opakované motorické manyry (bud’
komplexni pohyby celého téla nebo castecné pohyby koncetin, bouchani nohou a podobné).
Ptehnané a bezvysledné opakovani ¢innosti, které nema hlubsi vyznam. Nedostatek hry,
ktera by odpovidala vyvojové trovni ditéte. Dochazi k sebeposkozujicim projeviim chovani.

Inteligen¢ni kvocient téchto jedinct se pohybuje na trovni 50.
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1.2.5 Aspergertv syndrom

., Aspergeritv syndrom se radi mezi poruchy autistického spektra, pri kterych maji
jedinci potize v oblasti komunikace a socidlniho chovdni. Lidé s Aspergerovym syndromem
maji problémy s navazovanim primérenych vztahu s lidmi, obtizné chdapou mimoslovni
komunikaci, mimika a gestika byva omezena, nékdy negativné reaguji na zmény, Ipi na
ritualech a vyznacuji se nestandardnimi zajmy *“ (Thorovd, 2008, s. 19).

Aspergertv syndrom je porucha autistického spektra, se kterou jedinec dokaze vést
plnohodnotny Zivot pouze s malym omezenim. Mnoho lidi s Aspergerovym syndromem si
mohou, pii v€asné a vhodné intervenci v détském veéku, najit v dospélosti partnera, zakladat

rodiny a vést plnohodnotny pracovni a socialni zivot.

1.2.6 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Diagnéza Casto postihuje déti trpici tézkou formou poruchy aktivity a pozornosti,
vyvojovou dysfazii, nerovnomérné rozvinutymi kognitivnimi schopnostmi, mentalni
retardaci a s jen minimalnimi projevy spojenymi s autismem (Cimbalova, 2023).

Slovo "pervazivni" oznacuje situaci, kdy je néco vSudyptitomné a odkazuje na to, ze
vyvoj ditéte je hluboce narusen v mnoha ohledech. Kviili vrozenému postizeni mozkovych
funkci, které ovlivituji schopnost ditéte komunikovat, schopnost socialni integrace a
schopnost symbolického mysleni, neni dit¢ schopné zpracovavat informace stejnym

zpusobem jako ostatni déti ve stejné mentalni irovni (Thorova, 2006).

1.2.7 Pervazivni vyvojova porucha (nespecifikovana)

Na zaklad¢ individuality ditéte je v€k rozpoznani pervazivni vyvojové poruchy rovnéz
zcela individudlni a projevy se mohou objevit i ve vy$§im véku nez jiné poruchy autistického
spektra. Zakladni popis ditéte s pervazivni vyvojovou poruchou je, Ze dité ztrdci nebo ma
oslabené¢ komunikac¢ni schopnosti a socidlni dovednosti. Obvykle ale nenastdva ztrita
manudlnich dovednosti, které doposud ziskalo. VétSina postizenych se nachazi ve sttednim
stupni mentalni retardace aZz v normé. Diagnosticka kritéria nejsou pfesné¢ definovana

(Cimbalova, 2024).
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1.3 Chyby v diagnostice tézké formy autistického spektra

Najit rozdily mezi tézkou formu autistického spektra a mentalni retardaci byva na
prvni pohled slozité, protoze mentalni retardace mize v projevech chovani vykazovat
symptomy pfipominajici autismus a zase naopak. ,.Za mentalné retardované (postizené) se
povazuji takovi jedinci (déti mladez, dospéli), u nichZz dochazi k zaostdvdni vyvoje
rozumovych schopnosti, k odliSnému vyvoji nékterych psychickych viastnosti a k poruchdm
v adaptacnim chovani* (Svarcova, 2006, s. 28), coZ je hlavnim znakem shodnym s tézkou
formou autistick€ého spektra na pocatku stanoveni diagnozy.

V rlznych studiich se ukazuje, ze autismus je spojen s riznymi stupni mentalniho
postizeni ve 30 az 70 % ptipadi. Tento rozsahly rozptyl naznacuje obtize pti rozliSovani
projevii autismu, mentélni retardace a jejich komorbidity (Sporclova, 2018).

U jedincii, ktefi jsou zafazeni do kategorie stfedné tézka mentalni retardace, jsou po
podrobném sledovani patrné vyrazné rozdily. U jedincii zatazenych do kategorie mentalnich
retardaci je vyrazn€ opozdén rozvoj chapani a uzivani feci nebo celkové komunikace, at’ uz
verbdlni i neverbdlni a jejich konecné schopnosti v této oblasti jsou vyrazné¢ omezené.
Jedinci s mentélni retardaci maji omezenou schopnost starat se o sebe. V dospélosti jsou
sttedn¢ retardovani obvykle schopni vykonavat jednoduchou manualni praci, ktera
nevyzaduje odbornost, a to za podminek, ze jsou ukoly pfiméfené jejich schopnostem a je
zajistén odborny dohled. V dospélosti je ziidka mozny GpIn€ samostatny zivot, a kdyz uz tak
za podminek pravidelné kontroly nebo navstévy. Zpravidla byvaji pIné¢ mobilni, fyzicky
neomezeni nebo dokonce aktivni, a vétSina z nich prokazuje vyvoj k schopnosti navazovani
kontaktu, ke komunikaci s druhymi a podili se na jednoduchych socidlnich aktivitdch a
dokazi vytvaret silné emocionalni pouto na blizkou osobu (Svarcova, 2006).

Mentaln¢ retardované déti jsou vyrazné socializovanéjsi, dokdzou vytvaret
emociondlni vztahy, maji svoji predstavivost, maji rady spole¢nost, rady komunikuji a uci
se spolecenskym kompetencim. Pro déti s mentdlnim postizenim je typicky zpozdény vyvoj,
avSak u déti s autismem je charakter vyvoje kvalitativn€ odliSny. Napiiklad na n€kterych
vyvojovych trovnich mohou byt déti s autismem v oblasti motorickych dovednosti
srovnatelné se zdravymi détmi, zatimco v jinych oblastech, jako je komunikace a socidln{
interakce, zaostavaji vyrazné. Urceni stupné mentélni retardace a Grovné rozvoje feci hraje
klicovou roli v progndze a tvorb¢ individudlni terapie pro déti s autismem (Cimbalova,

2023).
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1.4 Projevy chovani naro¢né na péci

Lidé s vysoce funkénim autismem jsou malokdy schopni o svych potizich, emocich a
potiebach komunikovat nebo pozadat o uc¢innou a cilenou pomoc. U lidi s vétSim postizenim
a zavaznéjsi formou poruchy autistického spektra je pak sdélovani aktudlnich potieb
prakticky nemozné (Howlin, 1997).

Tito lidé v mnohych ptipadech verbaln¢ nekomunikuji, a kdyz komunikuji grafickou
komunikaci (PECS), tak nedokaZzou projevit svoje emoce. (Graficka komunikace je blize
popsand v kapitole 2.2.4.) Obrazkovou komunikaci (PECS) se dokézou naucit vyjadiovat
své potieby (jidlo, chut’ na mléko, snack, toaletu apod.), ale Castokrat nastava problém ve
vyjadieni emoci, pocitli, kterym casto ani sami nemusi rozumét. Nékdy byvaji projevy
chovéni v kratkém €asovém intervalu tak rychle zménéné, ze snaha o komunikaci je témét
nemozna. I malé¢ zmény v dennim rezimu ¢i bolest, kterou tato osoba nedokéaze vyjadfit,
muze vést k agresivnim projeviim chovani nebo dokonce k sebeposkozovani.

Nahle Castokrat nevyzpytatelné zmény v projevech chovani, ztrata zajmu o oblibené
¢innosti, vykyvy nalad, neCekané vybuchy vzteku, které jsou na prvni pohled bez podnétu,
agresivni utoky nebo sebeposSkozujici projevy chovani, uzavienost, to vSechno jsou
indikédtory emociondlniho stresu a diskomfortu osoby s tézkou formou poruchy autistického
spektra. Dalsimi moznymi pfic¢inami zmén chovani, které¢ na prvni pohled nejsou vidét,
mohou byt nediagnostikované zdravotni problémy nebo nevhodnd medikace. Osoby
s tézkou formou poruchy autistického spektra nedokazou vyjadiit konkrétni bolest nebo
zranéni. Je tedy velice dilezité, abychom jakékoliv popsané piiznaky brali vazné, snazili se
zjistit, pro¢ ke zménam doslo a podrobné prozkoumali télesné, emociondlni a socialni
faktory a spoustéce takového chovani (Howlin, 1997).

Projevy chovani naro¢né na péci se u vSech osob s poruchou autistického spektra 1isi
a jsou velice individudlni. Je ale velice tézké t€émto projeviim chovani v rdmci vychovy
zabranit nebo jim zamezit. Jednd se o formy agrese, jako tahani za vlasy, kousani, Skrceni a
udery péstmi. Tyto projevy chovani mohou byt na prvni pohled spontdnni, bez vybéru
,ob&ti“. 1 kdyZ jsou tyto projevy chovéani na prvni pohled ,,spontdnni®, po hloubkovém
Setfeni situace bychom rozhodné zjistili, Ze tomu piedchdzela emocionalni frustrace nebo
fyzicka bolest osoby narocné na péci. Jako dalsi projevy chovani, které jsou klasifikované
jako projevy chovani naro¢né na péci u osob s poruchami autistického spektra, nalezneme
tak sebeposkozujici projevy chovani. MiZou se projevovat jako kousani do vlastniho téla,

bouchéni se do hlavy a bficha, silné bouchani hlavy nebo ruky do zdi ¢i jiného predmétu,
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snaha rozbit si kolena skdkdnim z postele na kolena. Jakdkoliv snaha pecovatele zamezit
nebo Uplné zastavit formu sebepoSkozovani, miize vést jesté k silnéjsi afektivni reakci. Proto
je nezbytny spravny individudlni ptistup. Jestlize si rodi¢e a vychovatelé nebo jini pfimi
pecujici v€as uvédomi potencialni nebezpeci takového chovani, které mize gradovat a
vytvori urCitd omezeni a individudlni vychovné postupy jiz v raném véku, pomize to
zabranit nebo uplné zamezit zadvaznym obtizim v rdmci dospivani. Bez odborné pomoci a
spravné zvoleného pristupu dité s autismem nepochopi dopad svého chovani na jiné lidi, a
dokonce i s odbornou dopomoci je jeho chapani omezeno (Howlin, 1997). V dospélém véku
jsou jakékoliv intervence a snahy o nauceni novych vzorcli chovani velice zdlouhavé a
naro¢né jak pro osobu s tézkou formou autistického spektra, tak pro pecujiciho. Péce o tyto
osoby je velice ndrocnd jak pro osoby pecujici doma, tak pro pecCovatele pobytovych
socialnich sluzeb. ,Jediné priprava, nacvik a stale opakovani socialnich dovednosti jako
primérené upoutani pozornosti, cekani, ukonceni cinnosti mohou zajistit, Ze dité s autismem
také zvladne pobyt mimo domov a do urcité miry bude schopno zapojit se do kolektivu
vrstevniku. “ (Cadilova, 2013, s. 91) Proto je nezbytné s nacvikem zaéit v utlém détstvi a po
cely zbytek zivota se snazit o jeho dodrzovani a pravidelny rezim.

Mnoho socialnich sluzeb a socidlnich pobytovych sluzeb neni na tyto projevy chovani
piizpisobeno a ani ptipraveno. Nedostatkem socidlnich sluzeb pro osoby, u kterych projevy
chovani jsou oznacené jako narocné na péci, se zabyva i veiejny ochrance pti systematickych
navstévach psychiatrickych nemocnic, kde se témto lidem poskytuje nasledna péce. Potkava
se tam s fadou klientl, u kterych hospitalizace neni potiebna, ale v domacim prostiedi ¢i
v jiném sociadlnim zafizeni nejsou vytvofené pro pacienta/klienta vhodné podminky nebo

jsou z diivodu celkové nedostupnosti €1 plné kapacity casto odmitani (Tuckova, 2023).

1.5 Historie v piistupu k porucham autistického spektra

Jak uvadi Ferguson jako prvni se autismem jako takovym zacal zabyvat Leo Kanner.
Leo Kanner je prvni psychiatr, ktery ptisobil ve Spojenych statech a zacinal si v§imat rozdily
mezi schizofrenii, mentalni retardaci a autismem. Proto jako prvni v roce 1943 spole¢né s
Hansem Aspergerem (podle kterého je pojmenovany Aspergertiv syndrom) zacali tvofit
prvni zdklady moderniho studia o autismu. Jejich teorie a existence byla oficidlné potvrzena
az v roce 1952. Kanner oznacoval autismus za vrozeny, avsak zaroven jeho vznik ptipisoval

Spatné matefské péci, typicky podle néj vznikéd u déti s pfili§ intelektudlnimi a chladnymi
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matkami. Asperger ve stejné dob¢ hovofil o genetickém zakladu a zdlraznil moZnost vysoké
inteligence u autist (Ferguson, 2024). Lidé s autismem v nasi spolecnosti ziji od pocatku,
avSak nikdy pfed tim nebyla jejich diagndza presn€ stanovena.

Déti, které by dnes byly diagnostikované jako osoby s poruchou autistického spektra,
by byly s nejvétsi pravdépodobnosti v Hippokratové dobé povazovany za svaté déti, ve
sttedovéku naopak povazované za déti a osoby posedl¢ d’ablem (Thorova, 2006). Autor
Kafka ve své knize Nové zdklady experimentdlni psychologie v roce 1948 uvadi ,,Choroba
dusevni vyiji se zpravidla z nepatrnych pocatkii. Bud' je zde zdrodek choroby jiz od
narozent, nebo ndklonnost k ni, a teprve po letech se z ruznych pricin vyviji. Priciny, které
podporuji vyvin choroby nebo ji zavinuji, jsou rozmanité: Tezké choroby nervové, podvyzZiva
ustiedi mozkového, onemocnéni stitné zlazy, toxinové jedy v krvi, kornaténi mozkovych
tepen, opozdéna menstruace, abnormalita hlavy, uraz mozku, vystrednosti pohlavi smutné
rodinné pomery, veliké starosti, jednostranna cinnost duSevni, svary, ztrata majetku,
spekulace, prepracovanost, zarmutek, nesmysiné pachténi po cemkoliv, zklamand ldska,
soudni pre, nepratelsti, alkoholismus, riizné psychosomatické dispozice, viivy vychovy a
podobné. Nepomaha-li se ve v§ech pripadech v pocatku, je tézko dosahnout néceho pozdeji.
Zvlasté u ditek, budme pozorni. Pri dédicném zatiZeni, objevuji se nejcasteji v mlddi jakési
odchylky od normalniho stavu. Takové déti jsou drazdivé, ihned rozcilené, snadno urazlive,
zlostné, nekdy [zivé, sobecké, maji radost z tyrani zvirat, naklonnost ke zloc¢innym pudum,
Jjsou naruzive, a nedivérive, samotarské. Zaroven se oddavaji fanatickému blouznéni o
nemoznych idedlech, nezdravym usudkim a vselikéemu podivinstvi* (Katka,1948, s. 228).
Miizeme se z textu jenom domnivat, ze se autor potkal s dnes identifikovatelnou poruchou
autistického spektra. Pokud ano, je zna¢né, jak daleko se véda v oblasti informaci o
poruchéch autistického spektra dostala a jak rozdilné nahlizime na osoby s mentdlnim a

zdravotnim znevyhodnénim a na osoby s poruchami autistického spektra.
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2 Kvalita Zivota osob s téZkou formou autistického spektra

~Kvalita Zivota je ,, subjektivni vnimani viastni Zivotni situace ve vztahu ke kulture a k
systému hodnot, ve kterych dany clovek zZije, a také ve vztahu ke svym ciliim, ocekavanim a
starostem. Jinymi slovy Ize jako kvalitu Zivota chapat miru, do jaké je clovek podle viastniho
mineni schopen ,,fungovat nejen telesné, ale i emocné, dusevné a spolecensky “. (Narodni
zdravotnicky informacni portal, 2024) U osob s mentalnim a zdravotnim znevyhodnénim se
musime na kvalitu zivota divat z trochu jiného dhlu. Musime si také uvédomit, ze 1 lidi
s mentalnim postiZzenim maji stejna lidska prava jako zbytek populace. ,,Na lidi s postizenim
bez ohledu na druh a zavaznost postizeni se vztahuji veskera lidska prava stejné jako na
vSechny ostatni lidské bytosti. Lidska prava miizeme charakterizovat jako ta prdva, kterd
lidem dovoluji rozvijet a vyuzZivat jejich moznosti a schopnosti a uspokojovat zakladni
materialni a duchovni potieby. Vychazeji, zZe stale vice pocitované potreby lidi Zit takovym
Zivotem, v nemz bude respektovana a chranéna hodnota a diistojnost kazdé lidské bytosti. *
(Svarcova 2006, s. 16).

Pti nahlédnuti na individualitu tézkych forem autistického spektra patii mezi métitelné
atributy kvality zivota komunikace, aktiviza¢ni ¢innost, napliiovani sexudlnich potieb a
hlavné prosttedi, které je schopné zvladat Zivot s osobami, které mohou mit projevy chovani,
které jsou narocné na péci. Velice dulezité jsou také socialni sluzby, finance a strava.
Vsechny tyto atributy maji vysoky podil na kvalité zivota jedince s t€z$i az tézkou formou

autistického spektra, na kterych se vlastné podili celd spolecnost a rodina jedince.

2.1 Vize kvalitniho/kvalitnéjSiho Zivota

Kvalitu zivota jako takovou nelze méfit. Kazdy jedinec je Stastny v jiném prostiedi a
za jinych okolnosti. U lidi s té€zkou formou autistického spektra tomu neni jinak. N&kteti
jedinci budou nejspokojenéjsi v koutku svého pokoje, se svymi modelovymi auticky, nékteti
budou nejstastnéjsi vedle vétsiho poctu pecovatelek v DZR. Kazdy Zivot je individudlni.
Jsou ale dulezité aspekty Zivota jedince s t€Zkou formou poruchy autistického spektra, které
dokéazou zvysit kvalitu Zivota a jsou metitelné. Na zdklade€ téchto aspektii vytvarime ,,vizi*
kvalitniho Zivota ¢lovéka s téZkou formou poruchy autistického spektra. Dllezité je zminit,
ze se jedna o aspekty, které dokaze rodina/opatrovnik/pobytova socialni sluzba zménit a jsou

formovatelné. Proto za vizi kvalitniho zivota osob této cilové skupiny povazujeme:
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Znalost alternativni komunikace.

Pravidelnou spolupraci s organizaci/instituci, ktera se zabyva touto problematikou,
a ktera ndm pomaha zprostredkovat socialni déni a zamezi izolaci. Takova
spoluprace odlehcuje i rodiné, ktera Castokrat funguje na komunitni tirovni.

Ptijem kvalitni stravy, zvladani konzumace vSech potravin (pokud to dovoluje
zdravotni stav), schopnost vytvofeni motivace jinak nez jidlem.

Schopnost fesit otazky sexuality a sebeuspokojovani, mit se na koho obrétit,
orientovat se v metodologii této problematiky.

Mit finan¢ni ptijem, ktery zajisti bydleni, kvalitni stravu a vSechny ndklady spojené
se zivotem v standardni urovni. Schopnost dovolit si asisten¢ni sluzby a jiné druhy
socialnich sluzeb.

Mit dostatek rekreace a kontaktu se spoleCenskym svétem bez jakychkoliv forem
odsuzovani.

Administrativni zaleZitosti vyfizené za kratkou dobu, schopnost dobré orientace,
veédét na koho se v dané problematice mtizu obratit.

V détstvi navstévovat institucionalni vzdélavani, kde déti ziskavaji zékladni
socialni dovednosti.

Schopnost navstivit 1ékafe a mit specializované oSettujici I€kate (zubaf, neurolog).
Mit v oblasti 30 km dostupnou socidlni sluzbu pobytovou nebo stacionarni, ktera se
specializuje na praci s osobami s mentalnim postizenim a poruchami autistického
spektra.

Byt klientem socialni sluzby pobytové nebo stacionarni, kterd se specializuje na
praci s osobami s mentalnim postizenim a poruchami autistického spektra.

Mit moznosti vyuzivani predméti, které jsou uréené pro osoby s poruchami
autistického spektra a maji pozitivni vysledky ve vSech smérech (snoezelen,

télocvi¢na, moderni technologie, stimulacni hracky, specidlni nabytek a pomiicky.)

2.2 Diilezité oblasti Zivota osob s téZkymi formami poruch autistického
spektra

2.2.1 Poradenstvi

,Odborné provedena poradenska prace lidem pomdhda a odpovidd jejich

individualnim potrebam, jez nelze naplnit jinym zpusobem “ (Peavy,2013, s. 20).

21



Situace, kdy rodi¢ zjisti, ze jeho dité trpi poruchou autistického spektra, je velice
naro¢na pro celou rodinu. Pro rodice je velice narocné ptijeti faktu, Zze pravé jejich dité neni
zdravé a bude vyzadovat nepietrzitou péci. V mnohych situacich tyto rodiny ani nemaji
dostate¢né povédomi o problematice poruch autistického spektra a nemaji zadné informace,
jak ma dale probihat vychova ditéte, a taky nevédi jaké vSechny zmény je v zivoté Cekaji.
Proto je velice nezbytné véasné poskytnuti komplexniho poradenstvi, které¢ miize rodiné
poslouzit jako utoc¢isté nebo jako odrazovy mustek.

»Odborné socialni poradenstvi poskytuje primou pomoc lidem pri FeSeni jejich
socidlnich problémi. Jde zejména o problémy v manzelském nebo mezigeneracnim souZziti,
péce o déti nebo o postizené osoby. Soucasti poradenstvi je i terapeuticka cinnost. V tomto
smyslu jde predevsim o oblast rodiny a manzelskych ¢i partnerskych vztahii, diisledku
zdravotniho postizeni apod “ (Matousek, 2003, s. 84).

Nautis z.0 uvadi na svych webovych strankach, ze v rdmci poradenstvi poskytuje:

e podpurné skupiny pro dospé€lé,
¢ individuélni konzultace pro déti, dospivajici, dospélé i osoby blizké,

e skupiny pro sourozence déti s poruchou autistického spektra.

Jejich poslanim je podporovat osoby s autismem v rozvoji psychickych a socidlnich
dovednosti a osoby blizké v nalézani feSeni situaci spojenych s péci a ziskavani potiebné
psychosocidlni odolnosti (Nautis, 2024).

Vcasné poskytnuti profesiondlniho odborného poradenstvi pro rodinu je prvnim
krokem, od kterého se miize odvijet naslednd kvalita Zivota osoby s tézkou formou

autistického spektra.

2.2.2 Vzdélavani

Vzdélavani déti s poruchami autistického spektra proslo z historického konceptu
velkymi zménami ve vzdélavacich metodach, pfistupu, a hlavné v obsahu vzdélavani.
V minulosti, kdy byla diagnostika autismu na pocatku, rodina povaZovala autistu spiSe za
ptitéZ nez za plnohodnotného ¢lena rodiny. Spole¢nost mu nedokéazala nabidnout adekvétni
piistup a vzdélavani. NaStésti se spolecnost formovala a momentaln€ maji lidé s autismem
moznosti edukace pfizptisobené jejich schopnostem. Momentalné jsou v CR dostupné
mateiské Skoly a détské skupiny, zdkladni Skoly specidlni pro osoby s tézkym a

kombinovanym postizenim (t€zka forma poruchy autistického spektra +) a stfedni skoly.
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Vychova a vzdélavani déti a mladistvych s poruchami autistického spektra a mentdlnim
postizenim, jak uvadi Autorsky tym APIV B mize byt realizovédno:

e 'V zékladni Skole pro zéky s autismem nebo pro zaky s mentalnim postizenim.

e Ve specialni tfidé pro zaky s autismem (zakladni skoly).

e Formou individudIniho vzdélavani zéka.

Bez ohledu na to, v jaké formé vzdélavani se zaci vzdélavaji v zakladni skole ¢i ve

specidlni tfidé nebo formou individudlniho vzdélavani, vzdy se vychova a vzdélavani
uskute¢nuje podle vzdélavaciho programu pro déti a zdky s autismem nebo dal§imi

pervazivnimi vyvojovymi poruchami (Autorsky tym APIV B, 2022).

Dité s téZzkou formou autistického spektra v predskolnim zarizeni

V matetské Skole dit¢ ziskava prvni zkuSenosti s pobytem ve skupiné stejné starych
déti, uci se pracovat ve strukturovaném prostiedi s podporou vhodnych vizudlnich a
haptickych podnétti a je aktivné povzbuzovano, aby se zapojilo do smysluplné aktivity nebo
do skupinové ¢innosti a nevénovalo se vlastnim specifickym a stereotypné se opakujicim
zajmam (Cadilova, 2013).

Jak uvadi Cadilova (2013, s.23) dovednosti, které si dité vybuduje pii pobytu
v matetfské Skole jsou zdkladem pro dosazeni socializacnich cili a zvlddani socialnich
situaci. Kromé jiného dit¢ v mateiské Skole podporuje rozvoj pozornosti pti aktivitach, kdy
dite sedi, diva se a posloucha, trénuje svoji koncentraci a schopnost spolecenského chovani,
vnimani ostatnich déti prostfednictvim rtiznych her nebo komunikac¢nich aktivit, a zvladani
zdkladnich komunikaénich strategii jako je pozdrav, rozloudeni, zadost apod (Cadilova,
2013).
v Zivoté osoby s t&€z81 az tézkou formou poruchy autistického spektra, a to z diivodu, ze
v tomto obdobi ziska kompetence, které vyrazné ovlivni cely jeho zivot a uroven kvality

jeho zivota.

Dité s téZzkou formou autistického spektra v ziakladni Skole
Vzdélavani v zakladnich Skolach se ptizplisobuje schopnostem a moZnostem Zika

s ohledem na jeho zdravotni kondici a mentélni schopnosti.

vvvvvv

poruchy autistického spektra, zda se jednd o funkéni autismus nebo téZzkou formu
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autistického spektra a mentdlni retardaci. Pfi funk¢nich forméch autismu, kdy zastava
nejdalezitéjsi roli ptistup rodi¢lh a vzdélavaciho institutu, dokdze zdk za pomoci spravné
nastavenych edukaénich pomticek a asistence asistenta pedagoga a specidlniho pedagoga
uspesné zvladnout cely proces vzdélavani a ukonéeni zakladniho a stfedniho vzdélavani, a
nasledné se zaclenit na trhu prace.

Osoby s tézkou formou autistického spektra az hlubokou mentélni retardaci maji stejné
moznosti vzdélavani jako osoby s leh¢imi formami poruch autistického spektra, které pro né
muzou byt Castokrat nad jejich moznosti. V ptipadech, kdy osoba nezvlada Skolni dochazku
a vSechny snahy skoly o zlepSeni a ptizptisobeni podminek pro zaka jsou neuspésné, muze
opatrovnik osoby s poruchou autistického spektra pozadat Skolu o zménu a skola nastavit
zéku individualni vzdélavani (Autorsky tym APIV B, 2022). Pro dospélé osoby s poruchou
autistického spektra (t&7ka forma) nejsou v Ceské republice moznosti dalsiho vzdélavani.
Jejich vzdélavani probihad vétSinou formou aktivizaéni ¢innosti v pobytovych zatfizenich

nebo riiznych spolcich a neziskovych organizaci.

2.2.3 Komunikace

Jednim z nejvétSich problémi ve vzdélavani osob stézkou formou poruchy
autistického spektra je riziko negativnich spoustéct nevhodného chovani u déti s autismem.
Primarné se jedna o problém s komunikaci. Osoby s téZzkou formou autistického spektra
nedokazou (nebo jenom vyjimecn€) projevovat svoje pocity a potieby verbalné. Prave
neschopnost vyjadfit své potfeby je muze frustrovat a zapfiCinit deprivaci a necekané
projevy chovéni. Proto je jiz v Gtlém détstvi nezbytné nastavovani komunikacnich piliti,
které miizou vyrazné zkvalitnit dalsi zivot osoby s mentdlnim znevyhodnénim.

Pti tézkych formach autistického spektra je od utlého véku nezbytna edukace (pokud
je to mozné) ,,samoobsluznych ¢innosti®. Pod pojmem samoobsluzné ¢innosti si mizeme
predstavit ¢innosti bézné pro zdravou populaci jako naptiklad splachnuti toalety, pouziti
mydla a pouzivani ptiboru. Pravé schopnost vykonavat nékteré samoobsluzné ¢innosti mtize
mit vysoky podil na jejich kvalité Zivota v dospélosti a jejich odkdzanosti na péci jiného
¢lovéka. Kromé jiného to mize vyrazné sniZit jejich frustraci a deprivaci.

Osoby s téZkou formou autistického spektra, které nedokaZou verbalnim projevem
komunikovat, dok4zou cCastokrat vyuZivat alternativni formu komunikace a to formou
“alternativni komunikace” (komunikacnich karticek). Pti tézkych formach autistického

spektra by méla byt tato forma komunikace zatazena do celoZivotniho vzdélavani osoby
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s autismem a mentalnim znevyhodnénim a meéla by probihat a rozvijet se po cely Zivot osoby
s autismem anebo mentalni retardaci. Jako negativni pifiklad nezbytnosti celozivotniho
vzdélavani alternativni komunikace u osob s tézkou formou poruchy autistické¢ho spektra
uvadime piimou zkuSenost klienta a pracovnika DZR, ktery poskytuje socialni sluzby pro
lidi s poruchou autistického spektra, kteti pottebuji individualni, intenzivni a nepfetrzitou
péci. Klient vyuzival sluzeb DZR 2 roky. Jeho diagnoéza byla tézka forma poruchy
autistického spektra a pridruzend diagnéza klienta je epilepsie. Po pfijeti klient DZR
verbaln¢ komunikoval a zvladal vyjadiit svoje potieby a zdjmy. Vyjadfoval je formou
echolalii a pomoci jednoslovného vyjadfovani: “Napit”, “venku”, “tututu” - hudba”. U
klienta nastalo prudké zhorSeni zdravotniho stavu po epileptickém zachvatu, po kterém byl
klient n€kolik dnii hospitalizovan. Po ukonceni hospitalizace se socidlni a verbélni funkce
klienta snizila a nebyl schopen komunikace ve stejné kvalité jako pred hospitalizaci. Klient
nem¢él Zadnou zkuSenost s alternativni komunikaci, rodice to nepovazovali za dulezité,
protoze komunikoval verbalng. Po hospitalizaci klient nebyl schopen vyjadiit svoje zdkladni
potieby, persondl DZR mu nerozumél a nevédél, co klientovi zpisobovalo neklid, nekomfort
az agresi. Klient se ve veéku 40 let zacal od zacatku ucit alternativni komunikaci, na kterou
ze za&atku viibec nereagoval. Pravé proto je nezbytné, aby se v Ceské republice pro osoby
s tézkou formou autismu zaclenily do celozivotniho vzdélavani praveé prvky alternativni

komunikace a jejich neustély rozvoj.

2.2.4 Vizualni komunika¢ni strategie

Zdrava c¢ast populace komunikuje rGznymi jazyky, gesty nebo pfijimd informace
z dopravniho znaceni znacek ¢i psaného textu. Komunikaci povazujeme za uplné béZznou a
pfirozenou véc. Zapominadme ale na ¢ast populace, kterd nedokdze komunikovat ani jednou
formou vySe zminénych komunikacnich forem. Jednou z nich jsou osoby s téZz§imi az
tézkymi formami poruch autistického spektra, u kterych jsou kognitivni schopnosti velice
nizké. Nedokazou projevit svoje emoce, potieby, touhy, strach a bolest. Castokrat je jejich
jedind forma komunikace projev chovéni, na zékladé, kterého rodina/pecujici dokéaze
pochopit, co tato osoba potiebuje nebo co ji trapi. Zvlddne z projevil chovani vycist bolest,
strach nebo jiny poZadavek. Tato situace ale neni vhodnd, protoZe jediné spojeni pro
komunikaci ,,se svétem* je osoba, kterd z projevii chovani znd poZadavek mentdlné

znevyhodnéné osoby. Pritomnost této osoby ale neni zarucena po cely zivot zdravotné
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znevyhodnéné osoby.  Proto je v zivoté zdravotné znevyhodnéné osoby vyuziti
augmentativnich a alternativnich komunikaénich systému, dale jako AAK, nezbytné.

Termin AAK se vztahuje k intervencim a vychovné vzdélavacim postupiim, které byly
vytvoreny za ucelem kompenzace poruch v oblasti expresivni komunikace jedinct, jinymi
slovy nahrazeni slovni komunikace pro osoby, které nedokazou verbaln¢ komunikovat
(Bondy, 2007).

Jednou z forem komunikacni strategie, které jsou vyuzivané pro osoby s tézkou
formou autismu, jsou fotografie. Nejvhodnéjsi variantou pii praci s fotografii je vyuzivani
rozeznani osob, blizkych ¢lent rodinu nebo jinych osob, které osoba s poruchou autistického
spektra dokaZe rozeznat. Pro osobu s tézkou formou autistického spektra je narocné;si naucit
se spravné pouzivat fotografie spise nez symboly ve form¢ skute¢nych predmétt, a to kvili
jejich symboli¢teéjSimu vztahu k predmétim (Bondy, 2007).

Nejcastéji rodici a pedagogy nejlépe hodnocenou formou komunikace pro osoby
s t&z81 az tézkou formou autismu, s kterou je nutné zacit jiz v utlém véku, je ,,PECS®
Obrazkovy vyménny komunikaéni systém nebo jinym nazvem tzv. ,piktogramy*.

Komunika¢ni systém PECS nebo hovorovym nazvem ,piktogramy* umoznuji lidem s
malymi nebo zadnymi komunikacnimi schopnostmi komunikovat pomoci jednoduchych
obrazk, na kterych jsou znazornény predmeéty nebo Cinnosti. Lidé pouzivajici PECS se uci
piistupovat k jiné osob¢ a dat jim obrazek pozadované polozky vyménou za tuto polozku
nebo se tim snazi projevit konkrétni pozadavek, emoci nebo dokonce bolest. Timto
zpusobem je osoba schopna =zahdjit komunikaci srychlou odezvou s naplnénim
ocekavaného cile. Dité nebo dospély s autismem mohou pouzivat PECS, mohou s nim
komunikovat, vyjadiit pozadavek, myslenku, nebo cokoli, co Ize rozumné zobrazit nebo
symbolizovat na obrazkové karté. PECS funguje dobfe v doméacnosti nebo ve tiidé

(ChadWilkens, 2020).
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Obrézek 1: Alternativni komunikace — jidlo
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Obrazek 2: Alternativni komunikace — ¢innosti
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Vyuziti komunikaéniho systému PECS je na prvni pohled velice jednoduché, pro
rodice a studenta PECS ale piedstavuje velice naro¢nou a dlouhou cestu vzdjemného
pochopeni, vytrvalosti a ¢asu. Jak uvadi Bondi (2007) ve své knize vizualni komunikaéni
strategie v autismu ma PECS n¢kolik fazi:

¢ Iniciovani komunikace

e Rozsifovani pouziti obrazkl

e Volba vzkazi v ramci PECS

e Zavedeni vétné struktury

e Jak odpovidat na jednoduché otazky
e Vyuka komentovani

e Pouzivani PECS doma a ve Skole

PECS miZeme vyuzZivat riznymi formami. MiiZe se jednat o komunikac¢ni karticky
nebo komunikac¢ni tabuli. Kdyz se rozhodneme pro osobu s tézkou formou poruchy
autistického spektra vytvofit komunikaéni tabuli, je nezbytné, aby bylo vytvofeno nékolik
kust a aby byla kdykoliv k dispozici. Praktické jsou malé komunikacni tabule, které mtize
mit dité nebo dospéla osoba pii sobé (Jelinkova 2006).

PECS nebo jakékoliv jind forma alternativni komunikace mize vyrazné zvysit kvalitu
zivota osoby s tézkou formou autismu v dospélosti. MliZze se jednat o rizné situace, kdy je
osoba mimo svoje domaci prostiedi (hospitalizace, pobytova socialni sluzba apod.) a dokéaze
okolnimu svétu vyjadrit svoje potieby, emoce, bolest apod. V dospélém veéku, kdy rodice
osoby s tézkou formou autistického spektra stdrnou a nejsou ddle schopni poskytnout
kvalitni péci pro svoje znevyhodnéné ,,dité, vybiraji moznost pobytové socialni sluzby.
Pravé znalost alternativni komunikace umozni mnohem jednodussi adaptacni proces a
dokaze predchdzet mnohym situacim, které jsou naro¢né na péci a které mohou frustrovat

jak klienta pobytové socidlni sluzby, tak personal zdravotniho nebo pobytového zatizeni.

2.2.5 Strava a stravovani

,, Vetsina diet pouzivanych u déti s autismem byla puivodné urcena pro déti s poruchou
pozornosti ¢i pro déti s hyperaktivitou. Tyto diety byly nékterymi odborniky upraveny i pro
deti a dospélé s autismem. Nekteri dietni specialisté verili, Ze je to nizka tolerance k nekterym
potravindm, ktera vede u postizenych s autismem k vyraznym jidelnim prioritdm a

specifickym stravovacim navykum “. (Richman, 2006, s. 12)
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Mnoho déti nebo dospélych osob s tézkou formou poruchy autistického spektra ma
opravdu zvlastni a individualni vztah k jidlu. Byvaji velice vybiravi a nesnédi vSechno jidlo,
které jim nabidneme. Obvykle nesni néco, co ma z jejich pohledu tieba podezielou barvu
nebo tvar. Casto odmitaji zeleninu &i ovoce, které jim v minulosti nechutnalo nebo mé barvu
stejnou jako jidlo, které jim nechutnalo. Pokud jim ale né¢jaké potravina skutecné zachutna,
uchyluji se k jeji vyhradni konzumaci (Tamova, 2021).

U osob s tézkymi formami poruch autistického spektra je kromé ,,vybiravosti®
potravin hodn¢ dilezita ritudlnost podavani stravy. I kdyZ si osoby s téZ§imi formami poruch
autistického spektra neuvédomuji ¢as, jsou piesné nauceny ritualim, formam poctu chodi
pfes den a velikostem porci. Jakdkoliv malda zména dokaze narusit jejich kvalitu dne a
ndsledné projevy chovani.

Jidlo v Zivoté autistl tvoii asi nejdulezite€jsi ¢ast. Jidlo pro né¢ miize byt jista forma
motivace k né¢jakému vykonu. Mnozi rodice pouzivaji jidlo na zleh¢eni situaci, které jsou
naroné na zvladnuti a péci. Jde tieba o projevy vzteku a neklidu, které se v nékterych
ptipadech daji odvratit podanim oblibeného jidla.

Krom¢ jiného ma jidlo obrovsky podil na jejich zdravotnim stavu a projevech chovéani.
Citlivi jedinci se projevuji zménami v projevech chovani po uziti cukru nebo velkého
mnozstvi mléka. Tyto jedinci také v mnoha ptipadech nedokéazou vyjadtit bolest, kterou jim
jidlo dokaze zptlisobit, na co miizou reagovat neklidem nebo agresi. Osoby s t€zSimi az
tézkymi formami poruch autistického spektra uzivaji rizné druhy farmaceutické 1éCby, ktera
ma obrovsky vliv na jejich traveni. Nejcastéji se jedna o zacpy nebo nepriichodnost stiev.
Proto je nezbytné, aby strava byla plnd vldkniny, pestrd a prospé$na pro traveni. V¢EtSina
I€katti a odbornikli na vyzivu ale doporucuje pii jakémkoliv mentalnim znevyhodnéni nizky

ptijem sacharidl a sladkosti.

2.2.6 GAPS dieta pro osoby s téZkymi formami poruch autistického
spektra

Teorie GAPS diety k4, Ze vylou€eni urcitych potravin jako jsou obiloviny a cukry a
rovnéZz mlé€né bilkoviny kasein, miiZze lidem pomoci IéCit stavy, které ovliviiuji mozek, jako
je autismus a dyslexie nebo poruchy pozornosti. Termin "GAPS" znamena "stfevni a
psychologicky syndrom". Dieta GAPS vychazi z ptedpokladu, Ze zdravé stfevo je spojeno s
celkovym fyzickym a duSevnim zdravim a lep$i psychickou a mentdlni vykonnosti. Dr.

Natasha Campbell-McBride, kterd vynalezla dietu GAPS, vé&fi, Ze Spatna vyZiva a zneCisténa
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stteva nebo zvySena stfevni propustnost jsou zodpovédné za mnoho psychologickych,
neurologickych a behaviordlnich problémi. GABS usnadiiuje komunikaci mezi stfevem a
mozkem, pfispiva k homeostaze mozku a spravnému pfisunu vitaminu a zivin a pomaha
regulovat kognitivni a emociondlni funkce®. (Eske, 2019)

LYAutismus slibuje vylécit napriklad alternativni terapeuticka dieta GAPS (Gut And
Psychology Syndrome Diet), jejiz autorkou je lékarka Natasha Campbell-McBride. Dieta
vychdzi 7 toho, ze lidé s autismem maji poSkozeny stievni mikrobiom, slibuje jeho hojeni a
zaceleni streva.* (Hermochova, 2024).

Avsak doposud neexistuje zadna potvrzena studie, kterd by prokazala, Ze autismus Ize
vylécit. Je ale prokazatelny pozitivni dopad GAPS diety na Zivot osoby s tézkou formou

autismu.

2.2.7 Socialni sluzby

Od historie az po soucasnost socialnich sluzeb pro lidi s postizenim

Az do konce roku 2006 byla clenéna ustavni zarizeni pro téZce zdravotné postizené
obcany na nasledujici typy: ustavni pro télesné postizenou mladez s pridruzenym mentalnim
postiZenim, ustavy pro télesné postizenou mladez s vice vadami, ustavy pro mentalné
postizenou mladez (3-26 let), ustavy pro télesné postizené dospélé obcany, ustavy pro télesne
postizené dospélé obcany s pridruzenymi mentalnim postizenim, ustavy pro télesné postizené
dospélé obcany s vice vadami, ustavy pro smyslove postizené dospélé obcany, ustavy pro
mentadlné postizené dospélé obcany, ustavy pro chronické alkoholiky a toxikomany, ustavy
pro chronické psychotiky a psychopaty. V zarizenich pro mladez je poskytovand predskolni
vychova v materskych skoldch ziizenych pri ustavu. V zarizenich pro mladez je Skolni
vzdelavani zajistovdano ve specialnich Skolach, které mohou byt v iistavu, tak mimo néj. *
(Matousek, 2011, s.106)

Piijem klientd do socidlni sluzby neboli ,istavu“ nepodléhal slozitym vstupnim
kritériim, jako je tomu dnes. Proto nastdvaly situace, kdy osoba s mentalnim postizenim
nebo s tézkou formou autistického spektra vyuZzivala sluzeb, které nebyly kategoricky ani
prakticky viibec uzplsobené na kvalitni a prosperujici zivot obCana s postizenim. Ze
zkuSenosti rodict dospélych osob s tézkou formou autistického spektra vime, Ze nastavaly
situace, kdy byly ,,ustavy* z kapacitnich diivod nucené¢ kombinovat vysoko rozdilné typy
klientt. Klienta s téZkou formou autistického spektra mohl oddé€lovat paravan od klienta

toxikomana nebo chronického alkoholika.
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Jak uvéadi Matousek (2011, s. 106) obecnim problémem v ustavnich zatfizenich pro
mentdlné¢ znevyhodnéné osoby bylo to, ze lidem se zavazn€jSim postizenim byly
poskytované jenom zdkladni sluzby, které nebyly pfizpisobené odpovidajicimu
zdravotnimu postizeni. Slo primarné o sluzby, které jsou na urovni zakladnich
fyziologickych potieb, coz brzdilo jejich rozvoj a klienti byly vysoce zavisli na ustavni péci
a neocekaval se jakykoliv rozvoj téchto osob.

Matousek (2013) déle uvadi, ze po novelach zdkona vroce 2006 o poskytovani
socialnich sluZeb jsou momentaln€ pouze 2 typy tstavnich zatizeni pro zdravotné a mentalné
znevyhodnéné obCany, a to Domovy se zvlastnim rezimem (DZR) a Domovy pro osoby se
zdravotnim postizenim (DOZP).

Zakladni druhy a formy socialnich sluzeb podle zakona €. 108/2006 Sb. jsou:

(§32) Socidlni sluzby:

e socialni poradenstvi
e socidlni péce
e sluzby socialni prevence

,»Na rozdil od ostatnich soustav se nejedna o systéem davkovy, ale o soustavu zalozenou
na konani ve prospech potrebnych osob. Hlavnim kritériem pro poskytnuti socidalnich sluzeb
je neprizniva socialni situace, kterad je v zakoné blize popsand — jde o omezené schopnosti
Zit beéznym Zivotem z ditvodu véku, zdravotniho stavu, kviili krizové situaci a z dalsich ditvodii
($ 3 odst. B) zdkona 108/2006 Sb.).* (Samalova, 2021, s. 89)

Osoby s tézkou formou autistického spektra, primarné rodice téchto osob, nejcastéji
vyuzivaji sluzby socialniho poradenstvi. Podle zédkona ¢. 108/2006 Sb. § 37 — ,,socidlni
poradenstvi poskytuje osobam potiebné informace pfispivajici k feseni jejich neptiznivé
socialni situace a zlepSeni jejich stavajiciho stavu. Zdkladni poradenstvi je zakladni ¢innost
pti poskytovani vSech druhti socidlnich sluzeb.*

Vhodné a vcasné socidlni poradenstvi dokéaze zajistit kvalitni socialni sluzby a
zvySovani kvality Zivota postizené osoby a jeji rodiny. V Ceské republice jsou v oblasti
poruch autistického spektra nezndméjsi: Nautis z.u, Centrum acko p.o. a AutismPort.

Dalsi vysoce vyuZzivanou sluzbou je osobni asistence. Osobni asistence je terénni
socialni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstacnost z ditvodu veku,
chronického onemocnéni, zdravotniho postizeni a jejich situace vyZaduje pomoc jiné fyzické

osoby. V piipad€ osob s tézkou formou poruchy autistického spektra, osobni asistence
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kromé¢ jiného ,,0odlehcuje* situaci neformalné pecujicim osobam ve zvladani primé péce o
osobu s tézkou formou poruchy autistického spektra.

Podrobné informace o osobni asistenci nalezneme v zakoné ¢. 108/2006 Sb. § 39.
Osobni asistence je velice rozsifenou a poskytovanou sluzbou pro dospélé osoby s tézkou
formou PAS+, ktefi zlstali v domacim primarnim prostfedi. Osoba s té¢zkou formou poruchy
autistického spektra + vyzaduje neustalou 24 h péc¢i a dohled. Opatrovnici a rodina si za
pomoci osobni asistence zajistuji zakladni odpocinek, kdy se o jejich opatrovance stard
osobni asistent. Sluzba se poskytuje bez Casového omezeni v pfirozeném socidlnim
prostiedi.

Vhodnd je taky z pohledu rozvoje a aktiviza¢ni ¢innosti osoby s tézkou formou
autismu, kterd kromé pfizptisobené aktivizacni ¢innosti mize poskytovat vzdélavaci
¢innosti.

V piipadech, kdy zdravotni stav osoby s tézkou formou autistického spektra vyzaduje
zdravotnicky dohled, se musi vyuzit socialnich sluzeb formou pecovatelské sluzby.

Podle zékona ¢. 108/2006 Sb. §40 je pecovatelskd sluzba terénni nebo ambulantni
sluzba poskytovand osobam, kter¢ maji sniZenou sobéstacnost nebo zdravotni
komplikace/onemocnéni vyzadujici dohled zdravotnického persondlu, ktery vSak
nevyzaduje hospitalizaci ¢i l€kafsky dohled. Sluzba se poskytuje ve vymezeném case,
v domdacnostech osob a v zafizenich socialnich sluzeb a zajistuje tyto ukony: pomoc pii
osobni hygiené a poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy a zajisténi
stravy, pomoc pii zajisténi chodu domacnosti, zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym
prostiedim, ptiprava a podani 1éCiv, piipadné zakladni oSetieni.

Zakon €. 108/2006 Sb. (§ 33) definuje tyto formy poskytovani socialnich sluzeb:

e pobytové socidlni sluzby: spojené s ubytovanim v zarizenich socialnich sluzeb

e ambulantni socialni sluzby: osoba je doprovizend nebo navstévuje zarizeni
socidlnich sluzeb, ale nezahrnuje to ubytovani

e terénni socidlni sluzby: jsou poskytovany v jejim prirozeném prostiedi

Zakon €. 108/2006 Sb. (§ 34) stanovi tyto zarizeni socidlnich sluzeb, kterd jsou vhodnd

pro dospélé osoby s tézkou formou autismu +:
e centra dennich sluzeb
o denni stacionare
® tydenni staciondre
e DOZP
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e DZR

2.2.8 MozZnosti ziskani umisténi v pobytovych socialnich sluzbach v CR

Dle statistickych udaj vedenych v databdzi piispévku na pééi je v Ceské republice
8677 ob¢anti s poruchou autistického spektra, kteti pobiraji prispévek na péci. Z toho 3356
osob, pobira ptispévek na péci ve III. nebo IV. stupni zavislosti. 1460 osob je ve véku od
16-99 let. Z toho mizeme piedpokladat, ze dle podminek ziskani I1I. a I'V. stupné zavislosti
prispévku na péci je v Ceské republice vic nez tisic osob s tézkou formou autistického
spektra, ktefi jsou naro¢ni na péci a vyzaduji individudlni ptistup a podporu. Mapa autismu
vznikla na zdkladé databize vedené Lékaiskou posudkovou sluzbou CSSZ pro wlely
prispévku na péci v obdobi 2009-2018 pro diagnézu F84. Nezahrnuje tedy vSechny osoby
s poruchou autistického spektra, ale pouze ty, ktefi prosli posudkovym fizenim pro ucely

piiznani ptispévku na péci. (Nadéje pro déti upliku, z. s, 2023)

Udaje ziskané z mapy autismu:

Obrézek 3: Mapa Autismu Ceska republika
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Zdroj: Nadgje pro déti upliku, z. s. HONEYPOT, 2023
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Na strankdch MPSV Registr poskytovatelti sluzeb (mpsv.cz) je dostupny seznam

pobytovych socialnich sluzeb v celé Ceské republice. Dle moZnosti pouZiti rozsiteného
hledani jsou mozné nasledujici cilové skupiny: osoby s jinym zdravotnim postizenim, osoby
s kombinovanym postizenim, osoby s mentalnim postizenim, osoby s télesnym postizenim,
osoby se zdravotnim postizenim. Moznosti hledani podle cilové skupiny osoby s tézkou
formou autistického spektra nebo osoby s poruchami autistického spektra zcela chybi, i kdyz
jsou poruchy autistického spektra zcela odlisné od jinych mentalnich znevyhodnéni. Tato
cilova skupina je vedend pod cilovou skupinou ,,0soby s mentélnim postizenim®, coZ pro
vyhledavani vhodné sluzby pro osobu s tézkou formou autistického spektra mize
zpusobovat komplikaci.

V Ceské republice je skutednd nizky podet pobytovych socialnich sluzeb pro tuto
cilovou skupinu. V nékterych regionech tplné chybi. Jedinou moznosti poskytnuti pobytové
socialni sluzby je umistnéni v zafizeni pro osoby s mentdlnim postizenim. V takovych
zafizenich socidlnich sluzeb dochazi k tomu, Zze poskytuji socidlni sluzby pro osoby
s rozdilnym mentdlnim postizenim. Takové pobytové socialni sluzby byvaji Castokrat
nepiizpusobené potiebdm osob s tézkou formou autistického spektra, ba naopak klienti
s tézkou formou autistického spektra miizou svou naro¢nosti na péci narusovat kvalitu zivota
klientt, ktefi maji jiné mentalni postizeni.

VétSina pobytovych socialnich sluzeb mé kritéria piijeti klienta do socidlni sluzby.
Mezi hlavni kritéria ptijeti patii trvald adresa klienta, potiebnost socidlni sluzby nebo cilova
skupina. Kritéria pro piijeti vyhodnocuje kazdd socialni sluzba na zaklad¢é internich
piedpisi. Tyto kritéria se vyhodnocuji formou bodovani, ¢im vyssi pocet boda zadatel o
sluzbu obdrzi, tim vyssi je Sance ziskani umistnéni v socialni pobytové sluzbé. I kdyz se toto
bodové hodnoceni povazuje jiz za historické, ba aZz neetické, pofad se v nékterych
pobytovych socidlnich sluzbach uziva.

Proto zadatelé, ktefi ve svém regionu nemaji k dispozici pobytovou socialni sluzbu,
ktera by na zdklad¢ svych sluzeb byla vhodnou sluzbou pro osobu s tézkou formou
autistick€ho spektra, ztraceji moznost ziskani umistnéni v pobytové socidlni sluzbé mimo
region - a to na zakladé poniZeni bodového hodnoceni, protoze pochazeji z jiného regionu
nebo je jejich Zadost o umistnéni zamitnuta z diivodu, Ze si pobytova socidlni sluzba ve
svych podminkéch pro pfijeti, na zdklad¢é rozhodnuti MPSV, pifimo stanovuje, Ze poskytuje

pobytovou socidlni sluzbu jenom pro osoby z konkrétniho mésta ¢i regionu.
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2.2.9 Financni situace osob s téZkou formou autistického spektra

Osoby s t€z8imi az tézkymi formami poruch autistického spektra, u kterych projevy
chovani mohou byt kromé jiného vysoce naro¢né na péci, jsou rovnéz ve vétsing pripadech
finan¢éné zavisli na statni socialni podpofe, kterd je témto osobam vyplacena mésicné. Tyto
castky ucelové pokryvaji nadklady na poskytnuti péce, stravy a bydleni atd. Jedna se o
né¢kolik moznych typa piispévkil, na které osobdm s mentalnim nebo jinym postizenim

vznika narok.

Prispévek na péci

Podle zakona &. 108/2006 Sb. § 7 ,,0bcani Ceské republiky s télesnym, dusevnim nebo
smyslovym postizenim, kteri z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu
nezvladaji péci o svou osobu a jsou zavisli na pomoci jiné osoby.*

. (Dale jen ,, prispévek ‘) se poskytuje osobam, které jsou z duvodu dlouhodobé
nepriznivého zdravotniho stavu zdvislé na pomoci jiné fyzické osoby. Timto
prispevkem se stat podili na zajisténi pomoci, ktera miize byt poskytovina
prostiednictvim socialnich sluzeb nebo jinych forem pomoci pri zvladani zakladnich
Zivotnich potieb osob. Naklady na prispévek se hradi ze statniho rozpoctu. Prispévek
je poskytovan na zaklade zakona ¢. 108/2006 Sb., o socidalnich sluzbach, ve znéni
pozdéjsich predpisii (dadle jen zdkon o socialnich sluzbach), a vyhlasky ¢. 505/2006
Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zdakona o socidalnich sluzbach, ve znéni
pozdéjsich predpisu (dale jen vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.).Narok na prispévek ma
osoba starsi jednoho roku uvedena v § 4 odst. 1 zakona o socialnich sluzbach, ktera
z diivodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické
osoby pri zvladani zakladnich Zivotnich potreb v rozsahu stanoveném stupném
zdvislosti, pokud ji tuto pomoc poskytuje osoba blizka nebo asistent socialni péce
nebo poskytovatel socidalnich sluzeb, ktery je zapsdn v registru poskytovateli
socialnich sluzeb, zarizeni pro déti vyzadujici okamzZitou pomoc nebo détsky domov
anebo specialni liizkové zdravotnické zarizeni hospicového typu, narok na prispevek
ma tato osoba i po dobu, po kterou je ji podle zvlastniho prdavniho predpisu
poskytovana zdravotni péce v priubéhu hospitalizace. *

Bliz81 vymezeni schopnost zvladat zakladni Zivotni potfeby a zpusob jejich
hodnoceni stanovi vyhlaska ¢. 505/2006 Sb. Vyse ptispévku na péci dosahuje vyse

az 19.200,- K¢. Opatrovnici/rodina, ktefi se staraji o osobu s téZz§imi az tézkymi
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formami poruch autistického spektra, vénuji veskery sviij ¢as péci o tuto osobu. Tyto
osoby castokrat potiebuji 24hodinovy dohled, a jejich projevy chovani jsou velice
narocné na péci a psychickou kondici opatrovnika/pecovatele. Proto je téméf
nemozné, aby osoba, kterd poskytuje tuto péci, méla jakékoliv jiné zaméstnani nebo
ptivydélek. Prispévek na péci je proto v mnohych rodinach jediny pfijem osoby,
ktera poskytuje pééi. V Ceské republice je v roce 2024 minimalni mzda 18.900,- K&
za primérnych 165 odpracovanych hodin mési¢né. Opatrovnici/rodice, kteti redlné
stravi dvoundsobny Cas péci o osobu s téz§i az téZkou formou autistického spektra,
u kterych projevy chovani mizou byt velice naro¢né na péci (projevy agrese,
sebeposkozovani atd.), jsou Castokrat zavisli na jediném pfijmu, a to je ptispévek na

péci, ktery je velice podobny minimélni mzdg.

Piispévek na zvlastni pomicku

Ptispévek na zvlastni pomlcku je jednordzova penézita davka uréena osobam
se zdravotnim postiZzenim trvajicim déle neZ jeden rok. V tomto piipadé spliiuji narok
na prispévek na zvlastni pomicku i1 osoby s diagnostikovanou tézkou formou
poruchy autistického spektra. V ptipadé ptispévku na potizeni motorového vozidla
pak seznam doplituje jesté hluboka mentalni retardace (Utad prace Ceské republiky,
2023).

Za zvlastni pomtcku se miize povazovat motorové vozidlo (moznost poskytnuti pouze
v ptipadech, kdy osoba s poruchou autistického spektra ma t¢zkou mentdlni retardaci) nebo

na rekonstrukci bytu, ktera bude piimo ptizplisobena potfebam zadatele.

Invalidni dichod

SInvalidni diichod je jednim ze ctyr druhii duchodu ceského diichodového
systéemu (vedle diichodu starobniho, vdovského, vdoveckého a sirotéiho). V zdvislosti
na zjistéeném stupni invalidity se invalidni diuchod nyni rozlisuje na invalidni diichod
pro invaliditu prvniho, druhého a tretiho stupné. Rozdil mezi jednotlivymi stupni
invalidity spociva v mire poklesu pracovni schopnosti obcana (pokles o 35 % az 49
% znamend invaliditu prvniho stupné, o 50 % az o 69 % invaliditu druhého stupné
a 070 % a vice pak invaliditu tretiho stupné). Pro narok na invalidni diichod je tieba
splnit stanovené podminky. Jednou z nich je tzv. zjisténi invalidity, jemuz predchazi

proces posuzovdni zdravotniho stavu® (Ceska sprava socialniho zabezpeéeni, 2023).
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V piipadé, ze dospéld osoba pobirajici piispévek na péc¢i a invalidni dichod je
v pobytové socidlni sluzbg, tak cela vyse prispévku na péci ndlezi pobytové socialni sluzbe.
~Prijemcem prispévku na péci je vidy opravnéna osoba, tedy ten, kdo prispévek vyuziva.
Opravnéna osoba, ktera ma narok na tento prispévek, musi tento prispévek na péci vyuzivat
k uhradeé potrebné pomoci a péce, pokud je péce poskytovana pobytovym zarizenim*
(Berankova, s. 7, 2023).

Invalidni dichod je taky polozka, ze které si pobytova socialni sluzba tctuje naklady
na poskytnuti socialni sluzby. Je ale nezbytné, aby piijemci invalidniho diichodu po odeéteni
vSech poplatkll za poskytovani socidlni sluzby zbylo minimaln¢ 15 % z ptivodni vySe
invalidniho dichodu. Pokud je ptijem klienta nedostacujici na pokryti nakladu na poskytnuti
socialni pobytové sluzby nebo pokryti ndkladu na bydleni, ma tato osoba mozZnost pozadat
o doplatek na bydleni, ktery mizZe byt uren na pokryti ndkladu na bydleni spojenych

s pobytovou socialni sluzbou.
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3 Metodika vyzkumné Casti

Riizni autofi pohlizeji na kvalitu zivota jinak a neshoduji se ani v tom, jak ji méfit.
Ktivohlavy (2002) rozd€luje metody méteni do tii skupin:

e Metody objektivni — kvalitu zivota jedince posuzuje druhd osoba (APACHE
I1, ILF)

e Metody subjektivni — hodnotitelem je sama dana osoba (SEIQoL, SQUALA)

e Metody smiSen¢ — vznikly spojenim obou pfedchozich metod (MANSA)

Cilem popula¢niho Setfeni kvality Zivota je hledani rizikovych skupin obyvatelstva a
vysledky jsou pouzivany pro riizné preventivni programy a planovani zdravotni a socialni
péCe. Nejcastéj§i formou zkoumani jsou dotazniky a strukturované rozhovory
(Dragomireckd, aj. 2006). Volba méficiho néstroje zavisi na jeho Ucelu a ocekavanych
vysledcich.

Pti cilové skupin€ jako jsou dospé€lé osoby s poruchami autistického spektra nelze
metit kvalitu Zivota jako pii ,,zdravé casti populace®. Jejich potieby jsou individualni,
vyrazné rozdilné, nez maji osoby bez zdravotniho znevyhodnéni. Proto je nezbytné pticilové
skupiné¢ jako jsou dospé€lé osoby s poruchou autistického spektra vytvoreni Setieni,
ve kterém budeme analyzovat aspekty zivota, které vyrazn¢ ovliviuji jejich kvalitu zivota.
NejvyraznéjsSimi ¢astmi jsou kvalita stravovani, kvalita socialnich sluzeb ptizptisobené jejich
potiebam, kvalita finan¢ni situace a sexualni stranka jejich zivota. Pii dotaznikovém Setfeni
s cilovou skupinou dospélych lidi s poruchou autistického spektra je nezbytny fakt, ze
veskeré Setfeni probihd s opatrovnikem/pfimo pecujicim o tuto osobu, a to z divodu, ze
cilova skupina Setfeni ma mentalni znevyhodnéni.

Z metodologického hlediska se tedy jedna o subjektivni méteni kvality Zivota, proto
bude zvolen systém individudlniho hodnoceni. SEIQoL (= Systém individualniho hodnoceni
kvality zivota) z roku 1994. ,.Zdkladem jeho metodologie je strukturovany rozhovor, pri
a mira jejich uspokojeni*. (Vad'urova, Muhlpachr, 2005). Zakladnimi daty jsou vypovédi
respondenta, v naSem piipadé opatrovnika/piimo pecujiciho, které jsou zavislé na jeho
vlastnim systému hodnot a pohledu na danou situaci. Pro osoby pecujici o osobu s tézkou
formou autistického spektra je dulezitd stranka poskytovani socidlnich sluzeb, finance,

spokojenost a dobry zdravotni stav opatrovance.
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3.1 Formulace problému

O kvalité zivota se hovoii v riznych souvislostech a v rdimci mnohych védnich obori
jako je vzdélavani, medicina a spolecenské védy a podobné. Ve vSech smérech se snazime
dosahnout co nejvyssi Grovné kvality Zivota jedincl v nase moderni spole¢nosti. V Ceské
republice zije priblizné 2000 lidi s poruchou autistického spektra, jejichz péce je velice
narocnd ve vSech smérech. Celkova prace, socidlni sluzby a vzd€lavani s touto cilovou
skupinou je v Ceské republice velice omezené. Mnohé socialni sluzby a vzdélavaci instituce
nejsou prizpusobené a schopné poskytovat sluzby pro tuto cilovou skupinu. Dospélé osoby
s tézkymi formami poruch autistického spektra, ktefi se narodili pred rokem 2006 a dfive,
kdy bylo povédomi o poruchich autistického spektra nizké, se Castokrat ocitli v nelehkych
situacich, ze kterych nebylo k dispozici zddné vychodisko. Cilem diplomové prace je zjistit,
které aspekty zivota v minulosti ovlivnili jejich soucasnou kvalitu Zivota. Z tohoto divodu
je prace zaméifena na problematiku kvality Zivota osob s tézkou formou poruchy autistického
spektra v zdkladnich Zivotnich aspektech. V ramci zjiStovani a monitoringu trovné kvality
zivota této cilové skupiny probéhne rovnéz uzemni komparace urovné kvality zivota osob

s tézkou formou poruchy autistického spektra.

3.2 Cile vyzkumného Setieni

Hlavnim cilem prace je zmonitorovat a popsat trovei kvality zivota dospé€lych jedincii
s tézkou formou autistického spektra v oblastech Zivota, vzdélavani, stravovani, poskytovani
socialnich sluzeb, finan¢ni stranky Zivota a sexuality dospélych jedinct s tézkou formou
poruchy autistického spektra.

Dal$im cilem je komparace kvality Zivota respondentti v ramci celého uzemi Ceské
republiky a rovnéz objasnéni, jak vyznamny podil na kvalité¢ Zivota mize mit bydlisté
jedince.

Tietim cilem prace je zjistit, ve kterém regionu Ceské republiky se respondenti

povazuji za spokojené se svou kvalitou Zivota.
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3.3 Hypotézy

Hypotézy délime do 3 kategorii. Prvnich 5 hypotéz se uzko opira o prvni cil prace, a
to je zmonitorovani kvality Zivota osob s tézkou formou poruchy autistického spektra
v oblastech zivota, vzdélavani, stravovani, poskytovani socidlnich sluzeb, finan¢ni stranky

zivota a sexuality dospélych jedincii s tézkou formou poruchy autistického spektra.

Hypotéza 1

Kvalita Zivota osob s téZkou formou poruchy autistického spektra v oblasti vzdélavani
je mnohem niZz$i oproti jinak zdravotné znevyhodnénym osobam, protoze mnoho déti
s tézkou formou poruchy autistického spektra nezvladne navstévovat Skolni zatfizeni a je
nuceno vzdelavani ukoncit a ptejit na primétrenc)si a adekvatnéjsi formu vzdélani vzhledem

k jejich pottebam.

Hypotéza 2

Kvalita zivota osoby s tézkou formou poruchy autistického spektra v oblasti
finan¢niho piijmu je vyrazné€ oslabena, z divodu, ze ptimo pecujici/opatrovnik ma vzhledem
k nérocnosti poskytovani péce o osobu s tézkou formou poruchy autistického spektra
omezené nebo zadné moznosti vydélku a finan¢ni pfijem je zdvisly na statni socialni

podpofte.

Hypotéza 3

Kvalita Zivota osoby s tézkou formou poruchy autistického spektra je v oblasti
stravovani a pfijmu potravy vyssi az vysoka, z diivodu informovanosti o vhodné stravé pro

osoby s autismem.

Hypotéza 4

Kvalita Zivota osoby s t€Zkou formou poruchy autistického spektra v oblasti sexuality
je nizkd aZ nulova. Opatrovnici a pfimo pecujici nemaji dostate¢né informace a moznosti

edukace na téma sexualita a autismus.
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Hypotéza 5

Kvalita Zzivota osoby s tézkou formou poruchy autistického spektra v oblasti
poskytovani pobytovych socialnich sluzeb je nizkd. Respondenti nevyuzivaji pobytové
socidlni sluzby, anebo vyuzivaji socidlni sluzby, které nejsou piizpiisobené potiebam lidi

s poruchami autistického spektra.

Druhou ¢ast hypotéz tvofi primdrné uzemni komparace v rdmci vSech tUzemi Ceské

republiky.

Hypotéza 6

Kvalita Zivota osob s tézkou formou poruchy autistického spektra v rdmci dzemni
komparace zmapuje, ze respondenti ze StfedoCeského kraje uvedou nejvyssi miru

spokojenosti ve vSech aspektech zivota oproti ob¢antim z jinych regiond.

3.4 Metodologie

K analyze a monitoringu v predkladané praci byly vyuzity relevantni a odborné zdroje
z Ceské republiky a dostupné zdroje ze zahraniéni, a to vie tisténou formou a z odbornych
publikaci, Casopisti a internetovych zdroju. V celé predkladané diplomové praci byla vyuzita
citaéni norma CSN ISO 690. Vyzkumnd &ast byla realizovdna formou kvantitativniho

vyzkumu za pouziti polostrukturovaného dotazniku odesilaného elektronickou formou.

3.5 Kvantitativni vyzkum

~Kvantifikaci rozumime ciselné vyjadreni néjaké skutecnosti. Kvantita vyjadruje
mnozstvi, pocetnost vyskytu, velikost néceho, hodnotu néjaké miry vyjadrené v cislech.
Pojem kvantifikace je obecnéjsi nez pojem méreni, ktery se vztahuje k zjistovani hodnoty
néjakého jevu, viastnosti kvality prostrednictvim urcitého, standardniho méridla®. (Zich,
2004, s.21) Podle Zicha je kvantitativni vyzkum snaha védeckého badani vyjadiit
pozorované jevy s maximalni pfesnosti a umoznit tak jejich exaktni srovnavani.

K pochopent struktury socialnich jevii je uzitecné pristoupit prostiednictvim poznani
Jjejich vilastnosti. Vlastnosti rozumime urcitou dilci, realné existujici cast (kvalitu) socialniho
jevu. Kazdy socidlni jev se vyznacuje riiznymi viastnostmi, které ve vSem celku vyjadruji

obsah jevu. Prostrednictvim poznavani viastnosti tak miizeme poznat cely socialni jev, jeho
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povahu, vyznam apod. Kvalitativni stranka vlastnosti socidalniho jevu je tvorena jejich
obsahem. V pozndvacim procesu je tento obsah vymezovdn definicemi jednotlivych

vilastnosti. Jde v podstaté o odpoveéd na otazku ,,0 co jde “ nebo ,, co to je*. (Zich, 2004, s.23)

3.6 Pribéh vyzkumného Setifeni

Vyzkumné Setfeni bylo realizovano formou dotaznikového Setieni v obdobi od biezna
2024 do konce biezna 2024. Dotaznikové Setfeni probehlo elektronickou formou, a to
formou e-mailu, ve kterém jsem se obratila na komunitu rodi¢i sdruzeni Nautis a také
prostiednictvim socialnich siti v komunit& osob s poruchami autistického spektra. Zadost o
vyplnéni dotazniki obsahovala stru¢ny popis vyuziti a Gcelu dotazniku s odkazem na
samotny dotaznik a s prosbou o jeho vypInéni. Dotaznik byl zcela anonymni s pozadavkem
vyplnéni demografickych tdaji a véku osoby s téZkou formou autistického spektra. V rdmci
zé4dosti o vypInéni dotaznikl je v dotazniku uvedend Zadost pro potencionalni respondenty
o pravdivosti udaji a splnéni podminek cilové skupiny dotazniku, pficemz cilova skupina
dotaznikového Setieni jsou osoby s tézkou formou autistického spektra.

Polostrukturovany dotaznik je rozd€len na oblasti kvality zivota dosp€lych osob
s tézkou formou poruchy autistického spektra v oblastech vzd€lavani, stravovani,
poskytovani socialnich sluzeb, financi a sexuality dospélych osob s tézkou formou poruchy
autistického spektra. V dotazniku jsou vyuzity oteviené, uzaviené a polouzaviené otazky a
sémanticky diferencidl s hodnotami 2 az -2, piiCemz -2 znamena nejnizsi

vysledek/nespokojenost a 2 znamena nejvyssi vysledek/maximalni spokojenost.

3.7 Technika ziskavani dat

3.7.1. Dotaznikové Setreni

wPodstata dotaznikové techniky spociva v tom, Ze potrebné informace ziskavame
prostiednictvim pisemného dotazu. Respondent vypliiuje dotaznik sam. Znamena to, Ze
komunikacni tok mezi badateli a respondentem je zprostiedkovan jen sériemi pisemnych
otazek, které pokryvaji zkoumanou oblast problému. Pri pouziti této techniky je tedy diilezité
JiZ v pFipravné fazi provést vvmezeni relevantnich vlastnosti zkoumaného souboru. Technika
dotazniku pak funguje jako prostredek ,,samospisu‘ dotazovaného, na zaklade systému
vhodné volenych a formulovanych otazek. Vyhodou tohoto typu komunikace mezi badateli a
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dotazovanym je, zZe se zde neobjevuji zkreslujici vlivy vyplyvajici z osoby tazatele, jak pri
technikdch rozhovoru‘ (Zich, 2004, s. 47).

Dotaznik byl vytvofen online na strankach Survio.com, ktery nabizi moznost online
dotazniku. Dotaznik obsahoval 37 otdzek. Otazky byly uzaviené, oteviené a také méli
respondenti moznost sémantického diferencidlu se stupnici od -2 do +2. Otizky byly
rozdéleny do nekolika kategorii.

Dotaznik byl odesldn online formou, e-mailem a komunitni skupinou v socidlni sit{
Facebook. E-mailem byly kontaktovany socialni pobytové a nepobytové socialni sluzby, u
kterych jsou cilovou skupinou osoby s téZkou formou poruchy autistického spektra. Formou
socidlnich siti byla vyhleddvdna cilovd skupina v komunitnich skupinach socialni sité
Facebook s nazvem ,,Autismus — praktické a informace™ a ,Jdeme autistim naproti.
Vzhledem k veliké specificnosti cilové skupiny dotaznikii se dotaznikového Setieni
zucastnilo 30 respondenttl, (rodicl, opatrovnikti osob s t€zkou formou autistického spektra).
V kvantitativnim vyzkumu se pocet 30 respondentli povazuje za nedostateCny pro
vyhodnoceni vyzkumu. V naSem piipadé vzhledem k jedinecnosti cilové skupiny
povazujeme tento pocet za adekvatni k vyhodnoceni vyzkumu, za predpokladu, Ze se jedna

o skutecné tézké formy autistického spektra s projevy chovani, které¢ jsou naro¢né na péci.
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4 Vysledky vyzkumného Setieni

Analyza vysledkti dotaznikového Setieni
Dotaznikové Setfeni prob¢hlo online formou v bieznu 2024 a zGcastnilo se ho 30
respondenti (ze viech kraji Ceské republiky). Vysledné odpovédi na poloZené otazky jsou

nize prevedeny do grafického zndzornéni a doplnéné o slovni interpretaci.
Dotaznik: Kvalita Zivota dospé&lych osob s t&Zkou formou autistického spektra v CR

Otazka ¢. 1 zjistovala vékové rozmezi respondentii (osoby s téZkou formou poruchy

autistického spektra)

Graf 1: Vyhodnoceni v€kové rozmezi respondentli

ODPOVED POCET PODIL
17-25 15 50%
25-30 ] 30%
30-35 5 16.7%
35-40 1 3.3%
50+ 0 0%
45-50 0 0%

Zdroj: Vlastni dotaznikové Setieni, Survio.com, 2024
Z grafu €. 1 vyplyva, Ze nejvice zuCastnénych respondenti byli mladi dospéli ve véku

od 17-25 let. Pfedpokladame, ze tento vysledek byl ovlivnén z divodu elektronizace

dotaznikového Setieni.
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Otazka C. 2 se zabyvala mistem pobytu osoby s téZkou formou poruchy autistického

spektra.

Tabulka 2:Vyhodnoceni udajii o misté pobytu

Meésto Pocet
respondenttl

Praha 6
Usti nad Labem 2
Turnov 1
Brno 2
Sland 1
Rvacov 1
Roztoky u Prahy 2 2
Hranice na Moravé 1
Ostrava 1
Olomouc 1
Novy Jicin 1
Litvinov 1
Liberec 1
Kojetice 1
Kamenny Ujezd 1
Hradec Krélové 1
Lomnice n/P. 2
Brtniky 1
doma (anonymni odpovéd’) 1
Dé&cin 1
Ceska Lipa 1
Nové Mésto na Moravé 1

Zdroj: tabulka, viastni vyzkumné Setreni, 2024

Z tabulky ¢€.2 vyplyva, Ze nejvice dotazovanych pochdzi z Prahy. Celkove se ale

podafilo ziskat dotaznikové Setfeni z 21 mést v Ceské republice, z riiznych kraji.
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Otazka ¢. 3: Kdy? Vam byla diagnostikovana téZka forma poruchy autistického
spektra, bylo Vam Iékaiem nabidnuto poradenstvi, piipadné jste byl presmérovdn do
Jjiné instituce/organizace, kterd se zabyvd touto problematikou?

Otazka smetfovala na zjisténi spoluprace a povédomi I€kait o podplrnych a
pomocnych organizacich v problematice poruch autistického spektra v dobé, kdy byli
respondenti v détském véku. V¢asné a spravné poradenstvi rodin¢ dokéze vyrazné zlepsit
situaci a zvysit dalsi kvalitu Zivota rodiny i osoby s poruchou autistického spektra.

Respondenti méli k dispozici nésledujici odpoveédi a mohli si zvolit vice nez jednu
spravnou odpoveéd:

1. Ne, zadné poradenstvi/informace jsem neziskal/la.

2. Ne, Zadné poradenstvi/informace jsem neziskal/la, vSechno jsem si vyhledal
sdm/sama, bez jakychkoliv instituci/organizaci.

3. Ne, zadné poradenstvi/informace jsem neziskal/la, sama jsem oslovila
instituce/organizace, které se zabyvaji touto problematikou.

4. Ano, Iékaf mi nabidl poradenstvi, pfesméroval mé¢ do instituce/organizace, ktera se
zabyva touto problematikou, a ja jsem toho vyuzil a oslovil/a instituce/organizace,
které se zabyvaji touto problematikou.

5. Ano, Iékat mi nabidl poradenstvi, pfesméroval mé¢ do instituce/organizace, ktera se
zabyva touto problematikou, ja jsem toho nevyuzil/a, a v této problematice jsem se
vzdélaval/a sam/a.

6. Anijedno z vySe uvedenych.

Graf 2: Vyhodnoceni otazky €. 3 - oblast poradenstvi

1 10

5 5

1
. 0

Ne, zadné porad... Ano, Iékaf mi nab... Ne, Zzadné porad... Ne, Zadné porad... Ano, lékaf mi nab... Anijedno z vyse
uvedenych

A) B) ) D) E) F)

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, Survio.com, 2024
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Z vysledkti dotaznikového Setfeni vyplyva, ze pouze 6 respondentii uvedlo, ze
v obdobi détstvi, kdy probihala rand diagnostika poruchy autistického spektra, dostalo
adekvatni poradenstvi a nasmerovani k odpovidajicim poradenskym
organizacim/institucim. Nejvice informaci o této problematice si dle vysledkti dotazniki

rodice ziskéavali sami ¢i se sami obratili na vhodné instituce/organizace.

Otazka ¢. 4. Pokud jste vyuZil/la poradenstvi v oblasti problematiky poruchy
autistického spektra, kterou instituci/organizaci jste oslovili?

Otdzka cislo 4 méla za icel zjistit, ktera instituce/organizace je v raimci poradenstvi
problematiky poruch autistického spektra mezi rodici nejvyuzivanéjsi a nejrozsirenéjsi a
také zjistit, jestli existuji respondenti, ktefi neméli vytvofenou spolupraci se Zadnou

organizaci/instituci, kterd se zabyva problematikou autismu?

Tabulka 3: Vyhodnoceni otazky €. 4 - oblast poradenstvi

ODPOVED POCET PODIL
NARODNI USTAV PRO AUTISMUS, Z.U. 16 53.3%
ani jedno z vysSe uvedeného 13 43.3%
APLA Severni Cechy, z.s., 5 16.7%
Jina organice/instituce, ktera dnes jiz neplsobi 3 10%
neoslovil/a jsem Zadnou instituci organizaci 2 6.7%
Poradenské centrum autismu 1 3.3%
Kresadlo HK -Centrum pomeoci lidem s PAS, z.u0. (0] 0%
PasPoint Z.U. 0 0%

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, Survio.com, 2024

Vzhledem k poctu respondentli povazujeme vysledek za nezadouci, z divodu, ze az 2
respondenti nespolupracovali se Zadnou podplrnou organizaci nebo ztratili spolupraci
z dlivodu zéaniku organizace, coz miiZze vyrazn€ ovlivnit kvalitu Zivota osoby s poruchou

autistického spektra v riznych oblastech Zivota.

Otazka ¢. 5: Byla Vam jako rodici/zakonnému zdastupci nabidnuta psychologicka

pomoc/poradenstvi na zvladnuti zdatéZové situace?
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Tato otazka mapuje, zda rodi¢i/opatrovnikovi byla nabidnuta psychologicka
pomoc/podpora v ndro¢né zivotné situaci jako je postizeni ditéte, ktera je pro kazdého rodice
vysoce naro¢na. Prave psychické zdravi pecujiciho ma vysoky podil na vychové a kvalité
dalsiho zivota osoby s tézkou formou poruchy autistického spektra. Psychologicka pomoc

mize zamezit riznym patologickym jeviim, depresim apod.

Tabulka 4: Vyhodnoceni otazky €. 5 - oblast poradenstvi a psychologickd pomoc

ODPOVED POCET PODIL
Ne, pomoc mi nebyla nabidnuta, a Zzadnou jsem nevyuzil 20 66.7%
Ano, pomoc mi byla nabidnuta a ja jsem ji vyuZzil/a 7 23.3%
Ne, pomoc mi nebyla nabidnuta, vyhledal/a jsem ji sam/a 2 6.7%
Ano, pomoc mi byla nabidnuta, ale nevyuzil jsem ji 1 3.3%

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, Survio.com, 2024

Vysledek dotaznikového Setfeni poukazuje na fakt, ze v dobé 90 let az milénia,
(obdobi détstvi) byla psychologicka pomoc tabuizovana a nebyla povazovana za dalezitou.
AZ 20 respondentii nemélo poskytnutou psychologickou pomoc a podporu v ndro¢né situaci,

co mohlo mit vyrazn¢ negativni vliv na celu rodinu 1 jednotlivce.

Hypotéza 1

Kvalita zivota osob s t¢Zkou formou poruchy autistického spektra v oblasti vzdélavani
je mnohem nizs§i oproti jinak zdravotné znevyhodnénym osobam, protoZze mnoho déti
s tézkou formou autismu nezvladne navstévovat Skolni zafizeni a je nuceno vzdélavani

ukoncit a ptejit na pfimétené;jsi a adekvatngjsi formu vzdélani vzhledem k jejich potfebam.

Otazka C. 6.: Navstévovalo Vase dité/opatrovanec s téikou formou autistického

spektra specialni mateiskou a zakladni Skolu? Pokud ano, jak dlouho?
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Tabulka 5: Vyhodnoceni otdzky €. 6 - oblast vzdélavani

ODPOVED POCET PODIL
Ano, navétévovalo matefskou a zakladni $kolu, a splnili jsme plnou Skolni 19 63.3%
dochazku

Ano, navstévovali jsme matefskou a zakladni skolu, ale studium muselo byt 6 20%
preruseno

Ano, vyuzili jsme individualni vzdélavani zaka 5 16.7%
Navs$tévovalo jenom materfskou Skolu 3 10%
Ne, nenavstévovalo, matefskou ani zakladni skolu 0 0%

Zdroj: Vlastni dotaznikové Setieni, 2024. Survio.com

Hypotéza se castené potvrdila. Az 6 respondentii institucionalni vzdé€lavani ukoncilo,
5 respondentil vyuzilo individudlni vzdélavani zdka, a aZz 3 respondenti z diivodu zavaZnosti
zdravotniho stavu nenastoupili na zakladni vzdélavani. Je potieba respektovat fakt, ze
respondenti meli plnit Skolni dochazku piiblizn€ na prelomu let 1990-2006. Od té doby se
vzdélavaci plany pro osoby s mentdlnim postizenim a poruchami autistického spektra
vyrazné zkvalitnily, takze kvalita vzdélavani dneSnich studenti s mentdlnim postizenim je
vyrazné kvalitn€j$i, nez to bylo v pfechozich letech. Studenti s problémovym chovanim
nezvladali Skolni dochazku a muselo dochdzet k ukonceni (pferuSeni) studia. Dnes$ni
vzdélavaci metody a prace s détmi, které jsou nadrocné na péci, jsou v specidlné-pedagogické
praxi moderné€jsi, coz umoznuje skoro vSem studentim Skolni dochdzku tadné ukoncit.
Jakékoliv vzdélavani v obdobi dospélosti u 0osob s mentalnim postizenim a tézkou poruchou
autistického spektra je velice komplikované, naroéné a mnohokrat aZ nemozné. Proto je
nezbytné, zacit se vzdélavanim v Gtlém veéku, a vyuzit vSechny moZnosti pro zachovani zdka
v instituciondlnim vzdélavani. Praveé v€asné a vhodné vzdélavani ma jeden z nejvyraznéjSich

dopadt na kvalitu Zivota v dospélosti.

Otazka C.7: Setkalla jste se nékdy s alternativni formou komunikace v rdmci
vzdélavdani osoby s téZkou formou autismu? Pokud ano, o jakou formu alternativni

komunikace slo?

Otazka ¢.8: Pokud jste se nékdy setkal/a s alternativni formou komunikace, uplatnili

Jste ji v dal$im Zivoté osoby s téZkou formou autismu?
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Tabulka 6: Vyhodnoceni otdzky €. 7 - oblast vzdélavani

Forma komunikace Pocet respondenti

Z4dna 6

Voks, (piktogramy, karticky, mapy apod.) | 24

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024

Tabulka 7: Vyhodnoceni otazky €. 8 - oblast alternativni komunikace

ODPOVED POCET PODIL

S alternativni formou komunikace jsme se setkali, a dodnes ji aktivhé 14 A46.7%

vyuzZivame

S alternativni formou komunikace jsme se setkali, ale nevyuZili jsme ji 10 33.3%
S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali, nevime co to obnasi a 13.3%
S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali, a nemame o podobné 2 6.7%

formy komunikace zajem.
Ani jedna z vyse uvedengho 2 6.7%

S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali, radi bychom ji (o] 0%

vyuZzivali, ale nevime jak se pouziva a jak zacdit s jejim vzdélavanim

Zdroj: viastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

V otéazce ¢. 7 méli respondenti moznost odpovédét vlastnimi slovy. Na zéklad€ ru¢niho
sbéru a vyhodnoceni dat byla ziskand data rozd¢lena do kategorii uvedenych v tabulce €. 7.
Ze ziskanych odpovédi jenom 14 dospélych respondentt s tézkou formou autistického
spektra od détstvi dodnes komunikuje/iniciuje alternativni formu komunikace. Az 10
respondentll alternativni komunikaci zna, ale nevyuziva. A az 8 respondentli vibec
nekomunikuje alternativni formou. Z téchto vysledkti vyplyva, Ze vice nez polovina
dotazovanych mé sniZzenou nebo ohrozenou kvalitu zivota. A to z hlediska neschopnosti
vyjadiit svoje emoce/potfeby apod. Respondenti, ktefi jsou nauceni komunikovat
echoldliemi, maji vysoce ohrozenou kvalitu Zivota, z divodu, Ze se jejich fyzicky stav/zdravi

muze v star§im véku zhorsit a nebudou schopni komunikovat viibec.

Otazka. ¢. 9: Od raného détstvi osoby s téZkou formou autistického spektra aZ po jeji
dospélost, spolupracovali jste s néjakymi organizacemi/institucemi, které Vam aktivné
pomadahali se vidélavanim, aktivizaci a volnocasovymi aktivitami? Pokud ano, o které

organizace/instituce $lo a jakou formu pomoci Vam poskytovaly?
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Tabulka 8: Vyhodnoceni otazky €. 9 - oblast spoluprace s organizacemi

Nespolupracuje se zadnou 11 respondentii
organizaci/instituci, kterd se zabyva

problematikou autismu

Spolupracuje/spolupracovalo s n¢jakou 19 respondentii
organizaci/instituci zabyvajici se

problematikou autismu

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024.

V otazce €. 9 opatrovnici/ rodie vybirali ze seznamu instituci. Prostfednictvim
rucniho sbéru dat byl vyhodnoceny vysledek, ze az 11 respondentii nikdy nespolupracovalo
se zadnou instituci. Tohle ¢islo je vysoké a nezadouci. Mlze mit vliv na kvalitu Zivota

jedinct a celé rodiny.
Otazka ¢.10: Jak jste spokojeni s kvalitou poskytovaného vzdélavani pro osoby s
tezkymi formami poruch autistického spektra? Co byste zlepsili?

Na tuto otazku méli respondenti napsat vlastni nazor, postoj, postieh.

Tabulka 9: Vyhodnoceni otdzky ¢islo 10 - oblast kvalita vzdélavani

nizka kvalita
nizka kvalita

nizka kvalita

Ukonceno vzdélavani, kdyz ndm bylo 9 let. Pani ucitelky si zaslouzily metdl. Kvalita

vzdélavani v CR je tragicka, trpi proto ucitelé. Ugebni osnovy byly zastaralé.

Ucitell je malo, a hlavné specialnich pedagogii. A kdyz jsou, jsou to mladé holky bez

praxe. A autismus vyZaduje hodné praxe a zkuSenosti.

Ted’ jsou rizné nové piistupy vzdélavani osob s PAS, nehodnoceni zndmek, trénink
komunikace, paméti. Takze mnohem lepsi nez za dob, kdy jsme chodili do skoly s

Milou my.
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Skola byla pouze dopoledne, nemohla jsem pracovat, nebyla jsem spokojena.

Skola byla dobra, zasné u¢itelky a kamaradi ve $kole, dodnes. Zlepsila bych podet

uciteld, bylo malo asistentt.

Syn byl jeden z mala déti s autismem a poruchou chovani ve specialni skole, méli jsme
velké problémy, chtéli ho vyloucit. Mohl tam byt jen do obéda. Druzinu mit nemohl.

Nebylo kam jinam jit.

Pro naro¢né jako byl David zadné vzdelavani nebylo. Celé détstvi byl v Opatanech.

pocet ucitell a asistentli

Nyni je daleko lepsi kvalita vzdélavani nez pred 20 lety. SpiSe zalezi na dostupnosti.

Ve vétsich méstech jsou na tom lépe. My jsme tedy méli na Skolu Stésti.

Nic bych nezlepsila, ¢lovek je rad, ze vitbec vezmou do Skoly.

nespokojen

neni vhodné pro nds

Neni dobfe financovano, ucitelky se snazi, ale nejsou prostiedky na vhodné materialy

a pomucky.

Nejsme a nikdy jsme nebyli spokojeni. Celé vzdélavani je zastaralé a nedivalo se tehdy

na individuélni potieby zéka, ted’ je to uz snad lepsi.

ne

Nam hrozné pomohla specialni Skola v Turnové.

My jsme spokojeni.

M) syn mél Stésti a byl vzdélavan ve spec. tfidé pro lidi s autismem. Pedagogové i

asistenti odvedli v naSem ptipadé dobrou praci.
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Mali sme $tastie, syn mal vyborna uéitel’ku na SZS.

Kdyz byl Jakub mladsi bylo to komplikované, mél agresivni projevy chovani na jiné
déti. Ucitelky si nékdy nevédély poradit, ale pak si to sedlo. Jinak se taky hrozné moc
zvedla kvalita Skol oproti minulosti. Kdyz ted’ vidime ty moznosti, fikdme si, ze jsme

se narodili do zI¢ doby.

Jsme radi, Ze jsme Skolu méli. I kdyz je co zlepSovat. Asi bylo vSechno moc zastaralé.

Je zI¢, kdyZ se kombinuji druhy mentélnich postiZzeni, nedéla to dobie. Autisti by méli

mit Skoly zvlast.

Je velice zakladni oproti jinym statim v zahrani¢i. Rodice jsou radi, Ze maji kam dat

dite, v zahranici se autismu vénuji, uci je, je to tady na uplném zacatku.

Chodili jsme do Skoly, ale nebyla pro nas vhodna. Pak zfidili specidlni tfidu, takze se
to pohlo kupfedu, ale ne pro néds. Takze my jsme spokojeni nebyli, ale ted’ je to

mnohem lepsi.

dostupnost, kvalitu

D¢lali, co mohli, ale mohlo to byt lepsi. Zlepsila bych celkovou kvalitu u¢ebnich osnov

az po vzdélavani pedagogt s touto cilovou skupinou. V 92 to bylo désné.

Dcera vyuzivala 12 let tydenni stacionaf v Jilemnici a tamtéz pozdéji odlehcovaci
sluzby. V ramci tydenniho pobytu byla zajistovana dochazka do ZS specialni v
Jilemnici, kde byl ptistup uzZasny a bezproblémovy. Do tydenniho stacionafe dcera
nastoupila proto, ze v MS Vétrov v Ji¢iné ve specialni t¥idé dceru nezvladaji. Byli jsme
jako rodina postaveni pted volbu - bud’ se st€éhovat do mésta, kde najdeme specidlni

MS, kde dceru zvladnou nebo dcera za¢ne vyuzivat pobytovych sluzeb.

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024

Z odpovédi respondentl vyplyva, Ze jenom 5 respondentl uvedlo, Ze se vzdélavanim

byli spokojeni, zbyli respondenti uvadéji, ze v dobé vzdélavani jejich ditéte byly metody
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zastaralé, Spatné financované, bylo nedostatek pedagogli a nebyla presné stanovena cilova

skupina vzdélavanych.

Otazka ¢. 11. Jakym zpiisobem jste ziskdval/a informace v oblasti socidlné prdavni

pomoci? (piispévky, socidlni sluzby, statni socidlni podpora, opatrovnictvi apod.)

Tabulka 10: Vyhodnoceni otazky €. 11 - oblast ziskavani informaci opatrovnikti
ODPOVED POCET PODIL

Informace jsem dohledaval/a sém/a, ale nasel/la jsem oporu s komunité 21 70%

rodiél ktefi fesili podobné problémy.

Informace jsem dohledaval/a sam, nevédél/a jsem na koho se mizu 13 43.3%
obratit.
Veskeré informace jsem dohledaval/a sam/a, ale vzdy jsme se mohl/a 4 13.3%

obratit na instituci/arganizaci, ktera mi poskytovala poradenstvi, tam mi

vzdy spravné "poradili*

Veskeré informace jsem obdrZela v ramci poradenstvi v 4 13.3%

instituciforganizaci ktera mi poskytovala poradenstvi
Jina 1 3.3%

Zdroj: viastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

Vysledky dotaznikového Setfeni a otdzky ¢. 11 mizeme zhodnotit jako rizikové.
Spravné poradenstvi a dostupnost informaci hraje dtleZitou roli v Zivoté kazdého obcana.
Informace o statni socidlni podpoie o vSech jejich podobdch, moznostech ziskavani
nepojistnych socidlnich ddvek, moznostech pomoci ve vSech aspektech zivota jako je
vychova a vzdélavani osob s mentdlnim znevyhodnénim apod. Podle ziskanych vysledki si
vétSina respondentl vyhledavala vysledky sama nebo nevédéla, na koho se mliZzou obratit.
Rozhodné by bylo prospésné, aby pro rodice/opatrovniky existovalo ptfimo cilené vetejné
poradenstvi (podle typti mentalniho znevyhodnéni ¢i handicapu) na jednom misté, ¢im by se
jim uleh¢ila snaha o ziskdvani informaci o moZnostech zkvalitnéni Zivota formou webu

apod.).
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Otazka ¢. 12: Jak dlouho Vam trvalo vyiizeni opatrovnictvi po dovrSeni dospélosti?

Tabulka 11: Vyhodnoceni otazky ¢. 12 - oblast opatrovnictvi

ODPOVED POCET PODIL
3-6 mésici 16 53.3%
pfiblizné rok 6 20%
6-9 mésict 4 13.3%
rozhodné vic nez rok 3 10%
1-3 mésice 1 3.3%

Zdroj: viastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

Ve Velké Britanii nebo v Holandsku probiha podobny proces ptiblizné 1 az 2 mésice.
Dle ziskanych informaci od respondentti, skoro polovina respondenti uvedla, Ze proces
vyftizeni opatrovnictvi trval v celkovém cCase vice nez pill roku. Tento proces povazujeme
podle ziskanych dat za zdlouhavy, a mtize ohrozit kvalitu Zivota v oblasti vyfizovani ostatni

administrativy nebo zadosti o statni socialni podporu.

Otazka C¢.13: Jak byste jako opatrovnik zhodnotili ndroénost vyrizovani

administrativy v oblasti socidalnich sluZeb?

Graf 3: Vyhodnoceni otazky €. 13 - oblast administrativa
by to mohlo byt jednodussi
< 14
zdlouhavé
Neni to komplikované, bylo to pro mé - a
jednoduché a véemu jsem rozumél
2
2

Je to velice naroéné a komplikované a
ale chapu pro€ to tak je
Neni to komplikované ani narocné,
vZdy jsem se mél na koho obratit, kdo
mi pomohl

Jina

[os]
X

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com
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V otazce Cislo 12 respondenti uvadéli ¢asovou délku vyfizovani opatrovnictvi. Na tuto
otdzku navazuje otdzka ¢. 13, ve které respondenti zhodnotili pravé narocnost vyfizovani
administrativy v oblasti socidlnich sluzeb a pomoci. Ze vSech dotazovanych, pouze 2
respondenti (6,66 %), uvedli, Ze vyfizovani administrativy v oblasti stitni socidlni podpory,
pomoci a opatrovnictvi neni slozitd. 28 respondentii (93,24 %) ji povazuje za slozit&jsi ¢i

slozitou.

Otazka ¢.14: VyuZil/a jste néjaké pobytové socidalni sluzby od dovrSeni dospélosti

osoby s téZkou formou poruchy autistického spektra? Pokud ano, jaké?

Graf 4: Vyhodnoceni otazky ¢. 14 - vstupu do dospélosti

DZR- Domov se zvlastnim rezimem 13

Ne, jsme v domaci péci 13

Ne, jsme v domaci péci, protoze pro
nas nejsou dostupné pobytové socialni
sluzby

Ne- jsme v dlouhodobé hospitalizaci v
psychiatrické nemocnici

Ne, jsme v domaci pééi, vyuzivame
jenom sluZeb odlehéovaci sluzby,
osobnich asistentld

DOZP

W w
B
(4]

TS-tydenni stacionar

o

2

o]
o
%]
o

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com

Respondenti méli mozZnost vybéru mezi pobytovymi a nepobytovymi socidlnimi a
zdravotnimi sluzbami v Ceské republice. Dle ziskanych dat az 5 respondentii (16,65 %)
uvedlo, Ze je v dlouhodobé hospitalizaci v psychiatrické nemocnici. Po bliz§im dotazovani
bylo zjiSténo, Ze jsou klienti hospitalizovdni z divodu Spatného zdravotniho stavu
(cukrovka) a z divodu, Ze je jejich chovéni velice narocné na péci a socialni pobytové sluzby
jim nedokaZou nabidnout svoje sluzby. Tohle ¢islo se povazuje za vysoké. DalSich 5
respondentt (16,65 %) uvedlo, Ze pobytové socialni sluzby nemaji viibec k dispozici. A
dalsich 13 dotazovanych (43,29 %) je v dlouhodobé doméci péci, pravdépodobné z diivodu
nedostupnosti pobytovych socidlnich sluzeb urcenych pro osoby s tézkymi formami

autistického spektra.
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Otazka ¢.15: Kdy?Z vyuZivate Ci jste vyuZili pobytové socidlni sluzby, jednalo se o
sluZbu, ktera byla uréend pro osoby s téZkou formou poruch autistického spektra a

prizpiisobend jejich potiebam a projeviim chovdni, které miiZou byt ndaroéné na péci?

Hypotéza cislo 5

Kvalita zivota osoby s tézkou formou autismu v oblasti poskytovani pobytovych
socialnich sluzeb je nizka. Respondenti nevyuzivaji pobytové socialni sluzby, anebo
vyuzivaji socialni sluzby, které nejsou pfizptisobené potiebam lidi s poruchami autistického

spektra.

Tabulka 12: Vyhodnoceni otdzky ¢islo 15 - oblast pobytovych socialnich sluzeb

ODPOVED POCET PODIL
Nemame zadnou zku$enost 1 36.7%
Ano, jednalo se o pobytovou socialni sluzbu uréenou pro osoby s tézkou 8 26.7%
formou PAS

Mame zkudenost s obojim 6 20%
Ne, jednalo se o jiny typ socialni pobytové sluzby, nebo o kombinaci 5 16.7%

cilové skupiny (pro osoby s mentalnim postizenim, pro osoby s PAS, pro

osoby s télesnym postizenim)

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com

Na zéklad¢ ziskanych odpovédi povazujeme hypotézu za potvrzenou. Jenom 8
dotazovanych uvedlo, Ze kdyzZ vyuzivalo/vyuziva pobytové socidlni sluzby, tak se jedné o
pobytové socialni sluzby urcené pro osoby s poruchami autistického spektra a 6 respondentii
ma zkuSenost s riznym typem pobytovych socialnich sluzeb. Tento vysledek povazujeme
za nizky. Pobytové socialni sluzby, které jsou uréeny pro osoby s tézkou formou autistického
spektra, by mély byt dostupné pro vSechny osoby s timto mentdlnim znevyhodnénim.
Z dlouhodobého hlediska, a z hlediska kvality Zivota neni vhodné, aby osoba s poruchou
autistického spektra vyuzivala pobytovou socidlni sluzbu, ktera v ramci specializace neni
vhodnou sluZbou pro osoby s téZkou formou autismu. Pfedpokladame, Ze vysledek je nizky
z diivodu nedostatku pobytovych socialnich sluzeb pro osoby s poruchami autistického

spektra.
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Otazka ¢ 16: Poskytuje nebo poskytovala tato pobytovd socidlni sluZba, niZe

uvedené cCinnosti?

Graf 5: Vyhodnoceni otazky ¢islo 16 - oblast aktivizace a rozvoj klientl

elektronickeé hry pro osoby s PAS)

Aktivizacni ¢innost pro osoby s PAS 10
Snoezelen 9
Alternativni forma komunikace °

(Piktogramy)

2 - 6 8 10 12

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com

Otazka ¢. 17: Byli jste nékdy vylouceni z pobytové socialni sluiby? Pokud ano,

proc¢?

Tabulka 13: Vyhodnoceni otazky ¢islo 17 - oblast pobytové sociadlni sluzby

Odpovéd vyhodnocena jako: Pocet respondentti (celkovy pocet 30 = 100
%)

Nebyli vylouc€eni. (neuvedli blizsi 10 (33,3 %)

informace)

Byly vylouceni. 10 (33,3 %)

Nebyli vylouceni, protoze nebyli v Zadné 5 (16,6 %)

pobytové socidlni sluzbé.

Jsou v socidlni pobytové sluzbé a nebyli 5 (16,6 %)

vylouceni.

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024

V této otdzce méli respondenti moznost odpovédét vlastnimi slovy. Na zakladé

ruéniho sbéru a vyhodnoceni dat byla ziskand data rozdélena do kategorii uvedenych
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v tabulce €. 10. 33,3 % respondentd bylo vylouceno. Mezi diivody vylouceni ze socialni
sluzby respondenti uvadéji, ze socialni zatizeni nebylo ptizpiisobeno projevim chovani
naroénych na péci, ze dochdzelo ke konfliktim mezi klienty s jinym zdravotnim
znevyhodnénim. Dal§im alarmujicim divodem bylo, ze socialni zatizeni uvadéli jako divod
vypoveédi nevyhovujici zdravotni stav klienta pro pobyt v pobytové socidlni sluzbé.
Vysledky Setfeni této otazky poukazuji na nezbytnost, rozvijeni a budovani socidlnich

zafizeni, u kterych budou cilovou skupinou lidi s tézkymi poruchami autistického spektra.

Otdzka ¢. 18: Jak dlouho pecujete/pecovali jste o osobu s téZkou formou autismu v

domdcim prostiedi?

Graf 6: Vyhodnoceni otazky Cislo 18 - oblast péce v domacim prostiedi

15 let a vic 5

10-15 let

1-5 let

(—
2
2
(0]

Nikdy

Zdroj: vlastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

Respondenti zde odpovidali na to, jak dlouho pfimo pecuji o osobu s tézkou formou
autistického spektra. Na tuto otazku odpovédelo 16 dotazovanych (53,28 %) odpovédi ,cely
zivot®. Dle podrobné prostudovanych ziskanych dat bylo zjiSténo, Ze nckteti respondenti
nalezli vhodnou pobytovou socidlni sluzbu az v dospélosti, proto o né cely piedchozi Zivot
museli pecovat rodiCe/opatrovnici. Doméci péci z hlediska kvality nehodnotime jako
rizikovou.

Domaéci péce o osobu s tézkou formu autismu muize ohroZovat socidlni Zivot a
psychickou kondici ptimo pecujiciho a socialni dovednosti osoby s téZkou formou poruchy
autistického spektra. Proto tento vysledek povazujeme za rizikovy v kontextu kvality Zivota

rodici/opatrovniki.
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19. Kdybyste nebyli jako opatrovnik schopni se ze zdravotnich nebo jinych
diivodii postarat o osobu s téZkou formou poruchy autistického spektra, na koho byste

se obratili?

Graf 7: Vyhodnoceni otazky Cislo 19 - oblast rizikové situace v zivoté cloveéka

Viibec nevim, na koho bych se mél 18
obratit

Na rodinu

Instituce/organizace ktera mi
poskytovala poradenstvi

9
3

OSetfujiciho |ékafe/psychiatra

Zdroj: vlastni dotaznikové¢ Setieni, 2024, Survio.com

Respondenti v této otazce méli moznost vybrat vice odpoveédi. Az 18x si respondenti
vybrali odpovéd’ ,,viibec nevim, na koho bych se mél obratit®. Toto ¢islo povazujeme za
alarmujici. Ve vSech ptipadech by rodina méla mit k dispozici informace, jaké jsou moznosti
feSeni obdobné situace nebo by méli védét, ze se s touto problematikou mizou obratit na

MPSV.

Otazka ¢ 20: Jak byste zhodnotil/a kvalitu pobytovych socidlnich sluZeb pro

osoby s tétkou formou poruchy autistického spektra v Ceské republice?

Tabulka 14: Vyhodnoceni otdzky ¢islo 20 - oblast kvalita pobytovych socialnich sluzeb
Vysvétlivky:

-2 nejhorsi vysledek, -1 pozoruji vyrazné nedostatky, O — obstojné, 1- pobytové socidlni
sluzby jsou kvalitni, ale je zde prostor pro zlepSeni, 2- pobytové socidlni sluzby jsou

vysoce kvalitni

60



nejhorsi 1" " 4 2 i nejlepsi

Zdroj: viastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

V otazce ¢. 20 respondenti odpovidali, na Skale od -2 do +2, kde mé¢li moznost
zhodnotit sviij postoj ke kvalité poskytovanych pobytovych socidlnich sluzeb. Jenom 4
respondenti (13,32 %) uvedli, Ze jsou socialni pobytové sluzby kvalitni. V Ceské republice
je nedostatek pobytovych socidlnich sluzeb pro osoby s tézkymi poruchami autistického
spektra. I tento vysledek poukazuje na spoleCenskou potfebu o rozSifovani socidlnich
pobytovych sluzeb, ne jenom pro osoby s tézkymi formami poruch autistického spektra.
Kromé jiného je nezbytné rozvijet kvalitu jiz stavajicich pobytovych sluzeb v oblasti

metodiky a poskytovanych sluzeb.

Otazka &.21: Zkvalitituji pobytové socialni sluZby Vas Zivot?

Tabulka 15: Vyhodnoceni otazky ¢islo 21 - oblast socialni sluzby
Vysvétlivky:
-2= nezkvalitiuji, -1= spi$ ne, 0= jenom z Casti, 1= ano zkvalitiuji, ale je tam prostor pro
zlepsSeni, 2= vyrazn¢ zkvalitnuji mij Zivot
-2 -1 0 1 2

Nezkvalitiuji 9 3 6 4 8 vyrazné

zkvalitAuji

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com

V této otdzce dotazovani odpovidali na Skéle od -2 do +2 na to, zda jim socialni sluzby
néjakym zplisobem zkvalitiiuji Zivot. 12 respondentli (39,96 %) uvedlo, Ze jim socidlni
sluzby zkvalitiuji Zivot. 6 respondentli (19,98 %) uvedlo, Ze jim socidlni sluzby zkvalitiiuji
zivot jenom z Casti. A az 12 respondentl (39,96 %) uvedlo, Ze jim socidlni sluzby
nezkvalitfiuji jejich Zivot. Tento pocet povazujeme za rizikovy pro dalsi Zivot rodiny a osoby
s mentalnim znevyhodnénim. Ziskana data z této otdzky rovnéz poukazuji na nedostate¢nost

pobytovych socidlnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu a potiebu rozvoje.
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Otazka ¢.22: Jaké jidlo preferuje osoba s téikou formou poruchy autistického
spektra ve vasi domdcnosti?

Graf 8: Vyhodnoceni otazky ¢islo 22 - oblast stravovani
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Zdroj: viastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com

V této otazce meli respondenti moznost vyuzit nékolik odpovédi. V této otdzce se
povazuje za rizikovou/nezddouci odpoved €. 1: ,sladkosti®. Z dlouhodobého hlediska
opakovana a pravidelna konzumace rafinovanych cukrti pro osoby s téZkou formou autismu,
anebo s jinym mentalnim znevyhodnénim, ovliviiuje projevy chovani a ma negativni vliv na
zdravi osoby. Denni konzumace sladkosti a rafinovaného cukru by neméla byt oznacena jako
kvalitni strava. U respondentd, ktefi v odpovédi zvolili odpovéd’ €islo 1., povazujeme kvalitu

Zivota v oblasti stravovani za sniZenou.

Otadzka ¢.23: Mdte nebo méli jste nékdy pocit, Ze jidlo vyrazné ovlivnilo ndladu a

projevy chovani osoby s téZkou formou autismu?
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Graf 9: Vyhodnoceni otazky ¢islo 23 - oblast vlivu stravy na ¢lovéka

V minulosti, ted uZ se to nedé&je - a4

Zdroj: viastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

V otézce Cislo 23. az 22 dotazovanych (73,26 %) uvedlo, ze druh stravy ma/mélo vliv
na projevy chovani osoby s autismem. 4 (13,32 %) respondenti uvedli, Ze tento projev
chovani vnimali v minulosti. Tento vysledek potvrzuje teoretickou Cast prace, kde se
popisuje, které aspekty zivota maji vliv na projevy chovani osob s tézkou formou autismu a
také na rizika, které vyplyvaji z vysokého piijmu cukru u osob s poruchami autistického

spektra.
Otazka ¢.24: Co si doprejete v jidle?

Graf 10: Vyhodnoceni otazky ¢islo 24 - oblast potravinové preference

15

5
5 4
3
0
cokoliv a kdykoliv, na jenom standardni jidlo jenom dle Jina strava stanovena dle
co ma chut jidlo a porce mozZnosti naseho pobytové socialni
dietniho omezeni sluzby

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com
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V této otdzce meli respondenti moznost vybrat si nékolik odpovédi soubézné.
Nejcaste¢jsi odpovedi je odpoveéd’ €. 1 ,,cokoliv a kdykoliv, na co ma chut’. Tato problematika
vyzaduje hlubsi zkoumani z diivodu, Ze ndm neni zndmo, o jaky druh potravin se jedna. Za
rizikové bychom mohli povazovat poskytnuti sladké potraviny ¢i snacku, kdykoliv ma osoba
s poruchou autistického spektra chut’ a nevyhoveni pozadavku by mohlo zptisobit agresivni

projevy chovani nebo jiné zmény v chovani.

Otazka ¢ 25: DokaZe jidlo/odména (snack) pro nas byt motivace nebo cesta ke

zlepSeni narocénych projevii chovani?

Graf 11: Vyhodnoceni otazky ¢islo 25 - oblast stravovani a motivace k jidlu

Ano, ¢asto 17

Rozhodné ne, odménou formou jidla se
nedokaZzeme namotivovat ani zlepsit
projevy chovani naro¢né na péci

Ve vyjimecnych situacich nam odména
formou jidla poslouZila jako motivace
nebo na ziep3eni projevl chovani
naroénych na péci

0} 2 : 5] 8 10 12 14 16 18

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com

Otazka &. 25 navazuje na otazku &. 24. V domédcnostech v Ceské republice se ¢asto
muzeme potkat se situaci, kdy je projev chovani osoby s tézkou formou poruchy autistické¢ho
spektra velice naro¢ny a jedina forma zvladnuti této naro¢né situace je podani nadstandardni
porce jidla, dezertu apod. Touto problematikou se zacali zabyvat specialni pedagogové
napfic¢ celym vzdéldvacim systémem pro osoby s mentdlnim znevyhodnénim, a vytvareji
rizné podplrné techniky, které by pfedchazely t€émto situacim. U dospélych jedinci byly
tyto situace opominané, coz vedlo k sniZeni kvality Zivota v oblasti stravovani a taky projevi
chovéani. AZ 17 respondentt (56,61 %) uvedlo, Ze snack je Castd motivace k zvladnuti

naro¢nych projevii chovani.
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Hypotéza 3

Kvalita zivota osoby s tézkou formou poruchy autistického spektra je v oblasti
stravovani a pfijmu potravy vyssi az vysoka, z diivodu informovanosti o vhodné stravé pro
osoby s autismem.

Na rozbor hypotézy ¢. 3 byly v dotaznikovém Setfeni zpracovany odpovédi k otdzkam
€. 22,23 a24.

22: Jaké jidlo preferuje osoba s t€zkou formou poruchy autistického spektra ve vasi
domécnosti?

23: Mate nebo méli jste nékdy pocit, Ze jidlo vyrazné ovlivnilo ndladu a projevy
chovani osoby s téZkou formou autismu?

24: Co si dopiejete v jidle?

Hypotéza 3 se nepotvrdila. Vysledky z dotaznikového Setieni odhalily kvalitu Zivota
osob s tézkou formou poruchy autistického spektra v oblasti stravovéani za pravdépodobné
nizkou. V otéazce ¢. 22. az 15 respondentii uvedlo, ze do béZného stravovani maji zatazené
sladkosti, které jsou pro osoby s poruchami autistického spektra nevhodné. V otazce ¢. 23.
az 22 respondentti uvedlo, ze jidlo ma podle nich vliv na projevy chovani. Lze pifedpokladat,
ze zmeny Vv projevech chovani, jsou zptisobené (nejcastéji) vysokym cukrem, travicimi
potizemi ¢i naopak hladem apod.

V otéazce €. 24. az 15 respondentii uvedlo, Zze v ramci jidla osobé s tézkou formou
autismu poskytnou jakékoliv jidlo, kdykoliv chtéji. A v otazce €. 25. az 17 dotazovanych
uvedlo, ze poskytne ,,snack* formou odmény, kdykoliv to pecujici pozaduje. Tento vysledek
povazujeme za negativni a nezadouci. Osoby s mentdlnim znevyhodnénim nedokazou
pochopit a vnimat, které jidlo je pro jejich zdravi vhodné a prospé$né, a proto miiZou
vyzadovat ve vysoké mife sacharidové potraviny nebo jakékoliv jiné jidlo v nezdravém
mnozstvi. Dlouhodobd nadmérnéd konzumace nezdravych potravin mize vést ke zdravotnim
komplikacim a zhorSeni zdravotnimu stavu, ¢im se znova snizi kvalita zivota peCovaného a
pecujiciho. Posledni vysledky dotaznikového Setieni, které vyvraci hypotézu ¢. 3 jsou
vysledky otazky €. 26., kde 18 respondentli uvedlo, Ze dietu GAPS vilibec nezna a naopak az

11 respondentii dietu znd, ale nepraktikuje ji.
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Otazka ¢. 26: Setkali jste se nékdy s pojmem GAPS dieta?

Tabulka 16: Vyhodnoceni otazky ¢islo 26 - oblast dietniho stravovani

ODPOVED POCET PODIL
Ne, neznam, nikdy jsem o ném neslysel/a 18 60%
Ano, tento typ diety znam, ale nepraktikujeme ho 1 36.7%
Jing 2 6.7%
Ano, tento typ stravovani znam a praktikujeme ho 1 3.3%

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com
Otazka €. 27: Pokud v Zivoté aplikujete dietu GAPS nebo jinou bez sacharidovou,
bezlepkovou ¢i bez kazeinovou dietu, pozorujete zmény v kvalité Zivota osoby s téZkou

formou poruchy autistického spektra? Pokud ano, jaké zmény, vysledky?

Tabulka €. 13 - Vyhodnoceni otdzky Cislo 27 oblast vliv dietniho stravovani na ¢lovéka

Odpovéd’ respondenta v dotazniku, ruéné | Pocet respondentti
vyhodnocena jako:

Neaplikuji. 17 (56,6 %)
Nezndm tento typ diety. 6 (19,9 %)

Ano, zndm a pozoruji zmeény. 3 (9,9 %)

Znam a zmeény nepozoruji. 4 (13,3 %)

Zdroj: vlastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

V této otdzce méli respondenti moznost odpoveédét vlastnimi slovy. Na zakladé
ruéniho sbéru a vyhodnoceni dat byla ziskand data rozdélena do kategorii uvedenych
v tabulce €. 13. Za nejzajimavéjs$i povazujeme odpovéd respondenta, ve které uvadi, Ze tento
typ diety vyuziva, a predpoklada, ze tato dieta umoziuje to, zZe osoba s formou autismu, o
kterou se stara neuzivd zadné medikamenty. AZ 23 respondentli (76,5 %) tento typ diety
neznd nebo ho znd a neaplikuje ho. Za nezbytné povaZujeme poskytovani nutri¢niho
poradenstvi v riznych podobach diet a forem piijmu potravy pro osoby s autismem,
z diivodu snahy o zkvalitnéni zivota v oblasti zdravi, projevii chovani a celkové zdravotni

kondice.
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Otizka ¢28: Zddali jste o pFispévek na péci? V jaké vysi Vim byl piizndn?
Tabulka 17: Vyhodnoceni otdzky ¢islo 28 - oblast nepojistnych socidlnich davek

ODPOVED POCET PODIL
stupen IV 21 70%
stupen Il 9 30%
stupen I 0 0%
stupen | 0 0%

Zdroj: viastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

Otazka ¢.29: Jaky je zdroj Vaseho financniho piijmu (opatrovnik + zdravotné

znevyhodnénd osoba)?

Hypotéza 2:

Kvalita zivota osoby s tézkou formou poruchy autistického spektra v oblasti finan¢niho
piijmu je vyrazné oslabend, z divodu, ze piimo pecujici/opatrovnik ma vzhledem k
naro¢nosti poskytovani péce o osobu s tézkou formou autismu omezené nebo zadné

moznosti vydélku a finan¢ni ptijem je zavisly na statni socialni podpofe.

Graf 12: Vyhodnoceni otazky cislo 29 - oblast finan¢ni situace rodin ,,pfijem™

Prispévek na peci

Invalidni dlchod

Finanéni pomoc blizké rodiny
Pfijem z HPP

Pfijem z brigady

Jiné formy statni socialni podpory (d...

Jina 4
Pfijem z podnikéni 1
Finanéni pomoc z externich zdrojl 1
/darci
VyZzivné 0

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com
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Z vysledku dotaznikového Setieni vychazi, Ze pouze 9 respondentd (pifimo pecujici)
ma ptijem z HPP, a jen 5 respondentti si vydélava formou brigady, ¢imz si pravdépodobné
snazi financné pomoc v tézké financni situaci. Az 12 respondentim finanéné pomaha blizka
rodina. Proto povazujeme hypotézu za potvrzenou. Finan¢ni ptijem dospélé osoby s tézkou
formou poruchy autistického spektra a domacnosti ve které zije, je vysoce ohrozen, oslaben,
z diivodu, Ze péce o osobu s autismem je ¢asoveé velice naro¢nda, a pokud je tato osoba
v domaci péci, znemoziluje ptimo pecujicimu mit praci na hlavni pracovni pomér. Projevy
chovani téchto osob byvaji tak narocné na péci, ze neumoziuji ani jiné formy brigdd a
pracovnich pomérii jako naptiklad praci z domova.

Otazka ¢. 30: Je Vas celkovy finanéni prijem dostate¢ny na pokryti vSech
nakladi spojenych s péci o osobu s téZkou formou poruchy autistického spektra?

(strava, bydleni, pohonné hmoty)

Tabulka 18: Vyhodnoceni otdzky ¢islo 30 - oblast finan¢ni situace rodin

ODPOVED POCET PODIL
Ano, pfijem je akorat dostate¢ny, mohlo by to byt lepsi 15 50%
Rozhodné ne, pfijem nepokryva ani zakladni potreby 7 23.3%
Spis ne, musime byt velice skromni, aby jsme pokryli zakladni vydaje 5 16.7%
Ano, pfijem je nadstandardni, pokryva véechny nase naklady 3 10%

Zdroj: vlastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

Otazka & 31: Jsou podle Vs dostatecné formy statni socidalni podpory pro osoby,

u kterych projevy chovani jsou ndrocné na péci a vyZaduji 24hodinovou péci?

Graf 13: Vyhodnoceni otazky ¢islo 31 - oblast poskytovani pfimé péce

Vysvétlivky: -2= jsou rozhodné nedostatecné, -1= jsou nedostatecné, ale da se z toho zit,

0= jsou dostate¢né na pokryti zdkladnich ndkladl, 1= jsou dostate¢né na kvalitnéjsi Zivot

2= jsou nadmiru dostate¢né, vyrazn€ usnadnuji zivot a zvySuji kvalitu Zivota
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jsou 19 7 3 1 jsou
rozhodné nadmiru
nedostatecné dostateéné,
vyrazné

usnadnuji

Zivot a

zvySuji

kvalitu

Zivota

Zdroj: vlastni dotaznikove Setieni, 2024, Survio.com

Vysledek dotaznikového Setfeni v otdzce 30. a 31 poukazuje na t&€z§i financni situaci
rodin. Jenom 3 respondenti (9,99 %) uvedli tzv. ,finan¢ni spokojenost, bez omezovani,
Setteni apod. AZ 7 respondentti (23,3 %) uvedlo, Ze ptijmy nepokryji ani zakladni vydaje.
Osoby piimo pecujici v domdcnosti nemaji pracovni prilezitosti, protoze péfe o osobu
s tézkou formou poruchy autistického spektra je velice naro¢né a vyzaduje neustalou péci.
Jejich jedind forma finan¢niho pfijmu jsou Castokrat pouze formy/piispévky statni socialni

v v

vyrazné sniZzena jejich kvalita zivota ve vSech smérech.

Otdzka ¢. 32: Jak byste par slovy zhodnotili Vasi kvalitu Zivota v oblasti financi?

Tabulka 19: Vyhodnoceni otazky ¢islo 32 - oblast kvalita Zivota v oblasti financi

Sbét odpoveédi vyhodnocen jako odpovéd” | Pocet respondentli
Horsi kvalita zivota 20 (69,93 %)
Lepsi kvalita Zivota 10 (33,3 %)

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, rucni sbeér dat

V této otazce meli respondenti moZnost odpoveédét vlastnimi slovy. Na zdkladé
ruéniho sbéru a vyhodnoceni dat byla ziskand data rozdélena do kategorii uvedenych
v tabulce ¢ 19. Je alarmujici, Ze az 20 respondentli uvedlo, Ze jejich financni situace neni

dobra a n€kdy nepokryva ani zakladni vydaje.
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Otizka & 33: ReSili jste/ieSite otdzky a pFistupy v rdmci sexudlniho %ivota osoby

s téZkou formou poruchy autistického spektra?

Tabulka 20: Vyhodnoceni otazky ¢islo 33 - oblast sexualita a sexualni zivot
ODPOVED POCET PODIL

Neni potieba to Fesit z davodu uzivani medikace, ktera potlacuje sexualni 14 46.7%

projevy chovani

Ano, fesili jsme to/ fesdime to 8 26.7%
Chceme to fesit, ale nevime jak (na koho se mame obratit) 5 16.7%
Jina 2 6.7%
Ne, nikdy jsme to nefesili a nechceme to fesit 1 3.3%

Zdroj: vlastni dotaznikove Setieni, 2024, Survio.com

Otazka ¢.34: Ktery 7 piistupu volite pFi otazkdach sexudlnich potieb osob s téZkou

Jormou poruchy autistického spektra?

Tabulka 21: Vyhodnoceni otdzky ¢islo 34 - oblast sexualni potteby

ODPOVED POCET PODIL

Podporujici pFistup: respektuji potfeby, necham prostor pro soukromf na 16 53.3%
sebeuspokojovani potfeb, pfipadné zakoupim alternativni podptrni

pom{cku, vzdélavam se v této oblasti, vyhledavam poradenstvi,

nepokousim se zabranit nebo odvratit sebeuspokojovani, vytvarim

bezpetny prostor

Farmaceuticky pfistup: uzivani léku, které zamezuji sexualnim projevim 13 43.3%
chovani
Odmitavy pfistup: neni diivod k podpofeni sebeuspokojovani, kdyz se to 2 6.7%

wawy

jednou nauéi nikdy s tim nepfestane, pro vdechny bude bezpecéngjsi, kdyz

budeme témto situacim pfedchazet

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com
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Otazka ¢&.35: VyuZilila jste nékdy poradenstvi, edukaci, nebo asistenci v oblasti

sexuality osob s autismem?

Tabulka 22: Vyhodnoceni otazky ¢islo 35 - oblast poradenstvi v otdzkach sexuality

ODPOVED POCET PODIL
ne, nevyuZili jsme to, nevime Ze néco takového existuje 15 50%
ne, nevyuzili jsme to, ale vime Ze néco takového existuje 12 40%
ano, vyuZzili jsme to 3 10%

Zdroj: viastni dotaznikové Setreni, 2024, Survio.com

36. Jak byste zhodnotili, kvalitu a dostupnost informaci v oblasti sexuality lidi s

autismem v Ceské republice?

Graf 14: Vyhodnoceni otazky ¢islo 36 - oblast poradenstvi v otdzkdch sexuality

Informaci je nedostatek 17

Informaci je hrozné malo, jsou spise
zakladni

informaci je dostatek, literatury,
odbornych ¢lanku a organizaci, které 2
lidem s PAS pomahaiji s touto otazkou

o
N
IS
@
55}

10 12 14 16 18

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, 2024, Survio.com

Hypotéza 4

Kvalita zivota osoby s t¢Zkou formou autismu v oblasti sexuality je nizkd az nulova.
Opatrovnici a pfimo pecujici nemaji dostate¢né informace a moznosti edukace na téma
sexualita a autismus. K méfeni kvality v otdzkdch sexuality a k zjiStovani pravdivosti

hypotézy byly zpracovany odpovédi v dotaznikovém Setfeni k otdzkam ¢. 33-36:
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33: Resili jste/esite otdzky a pFistupy v ramci sexudlniho ¥ivota osoby s téikou
formou autismu?

34: Ktery z pFistupu volite pii otazkdach sexudlnich potieb osob s téZkou formou
autismu?

35: Vyuzili/a jste nékdy poradenstvi, edukaci, nebo asistenci v oblasti sexuality
osob s autismem?

36: Jak byste zhodnotili, kvalitu a dostupnost informaci v oblasti sexuality lidi

s téZkou formou poruchy autistického spektra?

Vysledky ziskanych dat:

Na zaklad¢ ziskanych odpovédi je hypotéza potvrzena. V otazce ¢. 33. az 14
respondentl uziva medikaci, kteréd potlacuje sexualni projevy chovani. Rodice tim padem
otazky v oblasti sexuality nemusi feSit. Je alarmujici, ze az 5 respondentli uvedlo, Ze
otazku sexuality osoby s téZkou formou autistick€ého spektra by chtéli fesit, ale nevédi,
na koho se maji obrétit. V otazce ¢. 34. az 16 respondentti uvedlo, ze v otdzkach sexuality
maji podporujici ptistup, kdy respektuji sexudlni potteby pecovaného. I kdyz je ptistup
rodicli ve vétSin€ pozitivni, tak v otazce €. 35. zjiStujeme, Ze az 15 respondentii nema
zadné informace o poradenstvi v oblasti sexuality a pouze 3 respondenti nékdy vyuzili
tento typ poradenstvi. Posledni otazka nasi hypotézu potvrzuje v plné mife, nebot’ pouze
2 respondenti uvedli, ze informaci v oblasti sexuality osob s tézkou formou autismu je
v Ceské republice dostatek. Zbytek dotazovanych uvedlo, Ze je informaci nedostatek

nebo spiSe nejsou zadné.

6. Hypotéza.

Kvalita zivota osob s tézkou formou poruchy autistického spektra v rdmci tzemni
komparace zmapuje, ze respondenti ze StfedoCeského kraje uvedou nejvyssi miru
spokojenosti ve v§ech aspektech zivota oproti obéantim z jinych regiond.

Na zékladni zméfeni kvality Zivota byly pouzité ndsledujici otdzky z dotaznikového
Setfent:

2. otdzka: Misto pobytu — Této otazka slouzi k urceni mista pobytu osoby s tézkou
formou poruchy autistického spektra a k rozttidéni respondentt podle regionu.

3. otazka: Kdyz Vam byla diagnostikovana té¢zka forma poruchy autistického spektra,

bylo Vam lékafem nabidnuto poradenstvi, piipadné jste byl presmérovan do jiné
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instituce/organizace, kterd se zabyva touto problematikou? V této otdzce respondenti
odpovidali vice moznostmi. Za rizikovéjsi, které mizou mit za nésledek snizeni kvality
zivota znevyhodnéné osoby, povazujeme odpovédi:

3. odpovéd: ,Ne, zadné poradenstvi/informace jsem neziskala, vSechno jsem si
vyhledal/a sdm/sama, bez jakychkoliv instituci/organizaci.

4. odpovéd: ,Ne, zadné poradenstvi/informace jsem neziskal/la.*

U respondentd, ktefi odpovi 3. a 4. odpovédi, povazujeme kvalitu Zivota v oblasti
poradenstvi za snizenou nebo rizikovou.

5.otazka: Byla Vam jako rodi¢i/zakonnému zastupci nabidnuta psychologicka
pomoc/poradenstvi na zvladnuti zatézové situace?

V této otazce povazujeme za rizikovou odpovéd €. 1: ,Ne, pomoc mi nebyla
nabidnuta a zadnou jsem nevyuzil*“ a odpovéd’ ¢.4: ,,Ano, pomoc mi byla nabidnuta, ale
nevyuzil jsem ji.“ Neposkytnuti psychologické pomoci/poradenstvi rodi¢i a pe€ujicimu,
ktery se z divodu onemocnéni jeho ditéte dostal do tizivé situace, mize vést k Sirokému
spektru dalSich komplikaci, od zhorSeni psychického stavu ptimo pecujiciho az po sniZeni
kvality poskytované péce. Proto u respondentti, kteti odpovidaji na tuto otazku odpovédi
¢islo 1., povazujeme kvalitu Zivota za snizenou, ohroZenou v oblasti psychické pohody a
zdravi.

6. Navstévovalo Vase dité¢/opatrovanec s téZzkou formou autistického spektra
specialni matefskou a zakladni Skolu?

V této otazce povazujeme za rizikovou/nezadouci odpoveéd’ €. 2: ,,Ano, navstévovali
jsme matefskou a zakladni Skolu, ale studium muselo byt pferuseno a odpovéd €. 4:
»Navstévovalo jenom matetskou skolu* a odpovéd’ €. 5: ,,Ne, nenavstévovalo mateiskou
ani zékladni Skolu.*

U respondentil, ktefi na otdzku €. 6 odpovédéli Cislem 2. 4. 5., povaZzujeme za
snizenou kvalitu zivota v oblasti vzd¢€lavani a socializace.

8. Pokud jste se nékdy setkali/a s alternativni formou komunikace, uplatnili jste ji v
dal$im Zivoté€ osoby s téZkou formou poruchy autistického spektra?

V této otdzce povazujeme za rizikovou/nezddouci odpovéd’ €. 2: .S alternativni
formou komunikace jsme se setkali, ale nevyuzili jsme ji.*

W

Odpovéd €. 3: .S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali, nevime, co to

obnasi.“ Odpoveéd’ €. 4: ,,S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali a nemdme o

podobné formy komunikace zdjem.*
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Respondenti, ktefi odpovi na otdzku ¢. 8 odpovéd'mi €. 2, 3, 4 povazujeme kvalitu
zivota v oblasti komunikace, socializace za snizenou.

9. Od raného détstvi osoby s tézkou formou autistického spektra az po jeji dospélost,
spolupracovali jste s n¢jakymi organizacemi/institucemi, které Vam aktivné pomahali se
vzdélavanim, aktivizaci a volnoCasovymi aktivitami? Pokud ano, o které
organizace/instituce §lo a jakou formu pomoci Vam poskytovaly?

V této otdzce probc¢hne rucni sbéi dat, kde se bude vyhodnocovat, zda rodi¢e/piimo
pecujici viibec spolupracuji s né¢jakou organizaci. Odpovédi budou zpracovany odpovédi A=
ano spolupracuji, N= nespolupracuji.

15. Kdyz vyuzivate ¢i jste vyuzili pobytové socialni sluzby, jednalo se o sluzbu, ktera
byla urcend pro osoby s tézkou formou poruchy autistického spektra a ptizpisobena jejich
potiebam a projeviim chovani, které mizou byt naro¢né na péci?

V této otazce povazujeme za rizikovou/nezadouci odpoveéd’ €. 1: ,Nemdme zaddnou
zkuSenost.* Péce o dospélou osobu s té€zkou formou autismu je pro rodic¢e/piimo pecujiciho
velice ndrocna. Z dlouhodobého hlediska je vhodnéjSim feSenim vyuZivani vhodnych
pobytovych sluzeb, které zajisti péci o klienta ve vSech smérech. Respondenti, kteii
odpovidaji na otazku €. 15. odpovédi ¢islo 1. povazujeme za rizikovou v oblasti poskytovani
péce (rodiCe starnou, mtize se jim zhorsit zdravotni stav). Proto u respondentti, kteti zvolili
tyto odpovédi, povazujeme kvalitu zivota v oblasti poskytovani pobytovych socidlnich
sluzeb za snizenou.

20. Jak byste zhodnotili kvalitu pobytovych socidlnich sluzeb pro osoby s tézkou
formou poruchy autistického spektra v Ceské republice?

Respondenti méli k dispozici odpovédi na skale od -2 po +2, piicemz -2 nejhorsi
vysledek, -1 pozoruji vyrazné nedostatky, O - obstojné, 1- pobytové socialni sluzby jsou
kvalitni, ale je tam prostor pro zlepSeni, 2- pobytové socialni sluzby jsou vysoce kvalitni.
Respondenti, kteti na této Skéle vyuzili odpovédi -2, a —1, povazuji kvalitu socidlnich
sluzeb za méné kvalitni/nekvalitni, coZ se mize odrazet na kvalité jejich Zivota.

21. Zkvalitiiuji pobytové socidlni sluzby Vas zivot?

Respondenti méli k dispozici odpovédi na Skale od -2= nezkvalitiiuji, - 1= spis ne,
0= jenom z ¢asti, 1= ano zkvalitiuji, ale je tam prostor pro zlepSeni, 2= vyrazné
zkvalitniuji miij Zivot. U respondentii, ktefi na této Skale vyuzili odpovédi -2, a —1,
muizeme povazovat kvalitu Zivota za niz8i az nizkou.

22. Jaké jidlo preferuje osoba s téZkou formou autismu ve vasi doméacnosti?
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V této otdzce povazujeme za rizikovou/nezddouci odpoveéd €. 1: ,sladkosti®.
Z dlouhodobého hlediska opakovana a pravidelnd konzumace rafinovanych cukrti pro osoby
s tézkou formou autismu, anebo s jinym mentdlnim znevyhodnénim, ovlivituje projevy
chovani a negativné ovliviiuje zdravi osoby. Denni konzumace sladkosti a rafinovaného
cukru by neméla byt oznacena jako kvalitni strava. U respondenti, kteti v odpovédi zvolili
odpovéd’ ¢islo 1., povazujeme kvalitu zivota v oblasti stravovani za snizenou.

30. Je Vas celkovy finanéni piijem dostateény na pokryti v§ech nakladi spojenych
s péci o osobu s téZkou formou poruchy autistického spektra? (strava, bydleni, pohonné
hmoty)

V této otazce povazujeme za rizikovou/nezadouci odpoveéd’ €. 1: ,,Rozhodné ne, piijem
nepokryva ani zékladni potfeby* a odpovéd’ ¢. 4: ,,Spi§ ne, musime byt velice skromni,
abychom pokryli zdkladni vydaje.“ U respondentt, ktefi pouzili odpoveéd’ ¢islo 1. a 4.,
povazujeme kvalitu zivota v oblasti financi za niz$i/nizkou.

32. Jak byste par slovy zhodnotili Vasi kvalitu Zivota v oblasti financi?

V této otazce probéhne ru¢ni sbéf dat, kde se budou vyhodnocovat jednotlivé odpovedi
respondenti. Na zéklad¢ vyhodnoceni odpovédi ur¢ime, zda respondenti povazuji svoji
finan¢ni situaci za lep§i nebo horsi.

35. Vyuzili jste nékdy poradenstvi, edukaci nebo asistenci v oblasti sexuality osob s
autismem?

V této otazce povazujeme za rizikovou/nezadouci odpovéd’ €. 3: ,,Ne, nevyuzili jsme
to, nevime, Ze néco takového existuje.” Povédomi o sexualnim poradenstvi, nebo dokonce
jeho aktivni vyuzivani mize vyrazné zkvalitnit Zivot osoby s t€zkou formou poruchy

autistického spektra.

Tabulka 23: Uzemni komparace kvality Zivota osob s tézkou formou poruchy autistického
spektra

Misto

pobytu/ 3. ] 5.]6. |8. 9.[15. |20. |21.] 22. 30. 32. |35.

otazka ¢.
1. Praha 51214 |1 A2 -1 1 1235 4 horsi | 2
2. Praha 3 1415 |3 N |3 -2 |2 1235 2 horsi | 3
3. Praha 3 14 (452 Al3 -1 1 1235 3 lepsi | 1
4. Praha 1 |4 (3 |3 All 2 2 1235 2 lepsi | 3
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Hradec

5. 3 1213 |1 A3 -1 2 |6 4 horsi| 1
Kralové
Lomnice

6. nad 4 1213 |2 A3 1 2 |26 2 lepsi | 2
Popelkou

7. Rvacov 31413 |1 All 2 2 |5 4 horsi | 2

8. Liberec 4 |14 (4 |2 N|2 0 0 1235 1 horsi | 2
Hranice na

9. 4 1213 |1 N|3 0 0 |5 1 horsi | 2
Moravé

10. |Praha 3 1213 |1 A3 -1 1 |1235 3 lepsi | 2

11. |Brtniky 3 1413 |1 All 0 2 135 4 horsi | 2

12. |Brno 2 1415 |2 N |4 0 0 |4 2 horsi | 2

13. |Slana 2 1413 |2 All -1 0 |5 2 horsi | 1
Lomnice

14. |nad 4 14 (3 |1 N1 -1 0 |5 1 horsi | 2
Popelkou

15 |Olomouc 4 1213 |2 Al2 -1 0 [12356] 2 horsi | 2

16. | Ceska Lipa 3 1414 |3 Al2 -2 -2 11235 2 horsi | 3

17. |Praha 4 1312 |2 All 1 2 |78 3 lepsi | 3

18. |Zlin 1 4 13 |1 N |4 -2 2 1235 4 horsi | 3

19. |[Turnov 2 1413 |2 N (4 -1 -1 |356 2 horsi | 3

20. |Ostrava 3 1412 |1 A3 -1 -1 12356 1 horsi | 3
Nové Mésto

21. 1 4 13 |1 N |4 -2 -1 |7 2 lepsi | 2
na Moravé
Usti nad

22. 1 4 13 |3 A4 -2 -2 112356 1 horsi | 3
Labem

23. |Kojetice 2311 |14 |5 N |4 -2 207 2 lepsi | 3
Usti nad

24. 4 |3 (3 |2 A2 -1 -2 12356 1 horsi | 2
Labem

25. | Dé&¢in 2 14|13 |2 A4 -2 -2 112356 2 lepsi | 4

26. |Praha 3 1415 |5 All -2 2|7 2 lepsi | 3

27. |Novy Ji¢in 4 |4 (4512 A4 -2 -2 12356 2 horsi | 3
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Kamenny
28. |, 4 1413 |2 N |4 -2 -2 |123 2 horsi | 3
Ujezd
29. |Litvinov 1314 (3 |2 N |4 -2 -2 1236 1 horsi | 3
30. [Praha 4 1213 |2 All -1 1 1235 2 lepsi | 3

Zdroj: vlastni dotaznikové Setieni, rucni sber dat, 2024

Vyhodnoceni hypotézy ¢. 6

Celkovy pocet respondenti= 30, Irespondent = 3,33 % z celkového poctu respondentti
(3,33x30= 100 %)

Pocet respondentii ze StfedocCeského kraje je 8. 8=100 %. 1 respondent ze SK= 12,5
% (12,5x8=100%)

Pocet respondenttl z jiného kraje je 22. 22= 100 %. 1 respondent z jiného kraje = 4,545
% (4,545x22=100%)

Vyhodnoceni hypotézy k otazce €. 3: Pocet respondentti ze Stfedoceského kraje je 8.
Hypotéza se nepotvrdila. Az 6 respondenti ze StiedoCeského kraje odpoveédélo, ze jejich
kvalita Zivota v oblasti vyuzivani poradenskych sluzeb byla nizké4 az ohrozena.

Vyhodnoceni hypotézy k otazce ¢. 5: Hypotéza se nepotvrdila. Z diivodi vysokého
podilu respondentti, ktefi uvedli, ze jim nebyla v minulosti nabidnuta psychologickd pomoc
po diagnostice tézké formy autismu u jejich ditéte nebo tuto pomoc nevyuzili, neni mozné
vykonat uzemni komparaci. Az 21 respondentti ze viech regionu Ceské republiky uvedli
odpoveéd’ 1. a 4., které povazujeme za nezadouci.

Vyhodnoceni hypotézy k otazce €. 6: Hypotéza se nepotvrdila. Z divodu znaéné
vy$§imu procentudlnimu poctu respondenti mimo Stiedocesky kraj. Az 77 % (17 z 22
respondentl) respondentii uvedlo, Ze navstévovalo zékladni Skolni dochazku. Jenom 37,5 %
(3 z 8 respondentl) uvedlo, Ze navstévovalo Skolni dochazku a jejich kvalita Zivota v oblasti
vzdelavani nebyla snizena nebo ohrozena.

Vyhodnoceni hypotézy k otdzce ¢. 8: Hypotéza se nepotvrdila. Jenom 33,3 %
respondentll z celkového poctu ve svém zivoté aktivné vyuziva alternativni komunikaci.
Ve StiedoCeském kraji odpovéd’ ¢islo 1. oznacili pouze 3 respondenti (37,5 %) ze
Stiedodeského kraje. Vysledek povazujeme v ramci viech uzemi v CR za nedostate¢ny.
Uroveii kvality Zivota osob st&zkou formou poruchy autistického spektra v oblasti

komunikace a socializace je snizena az ohroZena.
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Vyhodnoceni hypotézy k otazce €. 9: Tato hypotéza se potvrdila. Az 87,5 %
respondentll ze Stfedoceského kraje spolupracuje s néjakou organizaci/instituci, kterd jim
poskytuje rizné podpurné Cinnosti v oblasti problematiky autistického spektra. Az 10
respondentli, ktefi nepochdzeji ze Stfedoceského kraje (45,45 %) uvedlo, Zze s nikym
nespolupracuje. Spoluprice s podobnou instituci/organizaci dokaze vyrazné dlouhodobé
zvysit a zvySovat kvalitu Zivota osoby s autismem a ptimo pecujicimu. Piedpokladame, ze
za tento vysledek je zodpovédny nedostatek instituci/organizaci zabyvajicich se touto
problematikou mimo Stifedocesky kraj.

Vyhodnoceni hypotézy k otdzce €. 15: Tato hypotéza se Castecné potvrdila. Az 10
respondentt (33 %) uvedlo, Ze wvyuZzivaji/vyuzivali socidlni sluzby, které nebyly
specializované na tézké formy autistického spektra, ptiCemz ani jeden respondent nebyl ze
SttedoCeského kraje. Az 8 respondentli (26,64 %) respondentii uvedlo, ze nema Zzadnou
zkuSenost se socidlnimi sluZzbami, ztoho jenom 2 respondenti (6,66 %) byly ze
SttedoCeského kraje. Z tohoto vysledku vyplyva, Zze kvalita Zivota v oblasti vyuzivani
socidlnich sluzeb osob s tézkou formou autismu je nizsi az ohrozena v ramci vSech kraji
Ceské republiky. Ve Stiedo¢eském kraji je ale vice dostupnych pobytovych socidlnich
sluzeb, které jsou specializované na tuto cilovou skupinu klientt.

Vyhodnoceni hypotézy k otdzce ¢. 20: Tato hypotéza se nepotvrdila. Jenom 3
respondenti (10 %) zvolili na Skole odpovédi: ,,1- pobytové socidlni sluzby jsou kvalitni,
ale je tam prostor pro zlepseni®; ,,2- pobytové socialni sluzby jsou vysoce kvalitni.. 4
respondenti (13,32 %) uvedli, ze pobytové socidlni sluzby jsou podle nich obstojné.
Zbytek respondentli uvedl nespokojenost s pobytovymi socidlnimi sluzbami.

Vyhodnoceni hypotézy k otdzce ¢. 21: Tato hypotéza se znacné potvrdila. Az 7
respondentl z 8 respondenti ze Stfedoceského kraje (87,5 %) uvedlo, Ze jim socialni sluzby
zkvalitiiuji zivot, 1 kdyz podle vysledkii vyhodnoceni otazky ¢islo 20. nejsou spokojeni
s poskytovanymi sluzbami. 5 respondentti z 22 respondenttl, ktefi neziji ve Stfedoceském
kraji (22,725 %) uvedlo, Ze jim socidlni sluzby ulehcuji Zivot. Je znaéné, Ze obcané
Stiedoceského kraje maji kvalitngjsi zivot skrze poskytovéani socidlnich sluZzeb pro osoby
s tézkou formou autistického spektra.

Vyhodnoceni hypotézy k otazce €. 22: Tato hypotéza se nepotvrdila. Vice neZ polovina
celkovych respondentii uvedla, Ze sladka strava (rafinovany cukr, ktery podle n¢kolika
vyzkumi neni vhodny pro osoby s poruchami autistického spektra) patti do jejich jidelnicku.

14 respondenti sladkou stravu do svého jidelnicku neuvedla. Ze 14 dotazovanych byli 2
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respondenti ze StfedoCeského kraje, pficemz jeden respondent uvedl, ze cukr v jidelnicku
nemd z divodu onemocnéni diabetes. Z vysledkti vyplyvda, ze kvalita zivota v oblasti
stravovani osob s t¢Zkou formou autistického spektra miize byt ohrozena a nebylo potvrzeno,
ze obcani Stfedoceského kraje jsou Iépe informovani o dietologickych postupech.

Vyhodnoceni hypotézy k otazce ¢. 30: Tato hypotéza se znacné potvrdila. Jenom 1
respondent (3,33 %) z celkového poctu dotazovanych ze Sttedoceského kraje uvedl, ze jeho
finanéni pfijmy jsou nedostatecné. Az 11 respondentd (36,63 %), ktefi neziji
ve StredoCeském kraji, uvedlo, Ze jejich pfijem je nedostateCny. Vysledek této hypotézy
navazuje 1 na pfedchozi hypotézu, kde predpokladame, ze dostupnost socialnich sluzeb pro
osoby s tézkou formou autismu zvySuje moznost zaméstnat se pro jejich rodice. Osoby Zijici
ve Stfedoceském kraji maji vice pracovnich mozZnosti, vice moZnosti vyuZivani pobytovych
socialnich sluzeb, coz miize mit vyrazné pozitivni vliv na kvalitu jejich zivota.

Vyhodnoceni hypotézy k otazce ¢. 32: Hypotéza se potvrdila. AZ 6 respondenta (75
%) ze StredoCeského kraje uvadi, ze je jejich celkova financni situace lep$i. Jenom 4
respondenti (18,18 %) kteti neziji ve StiedoCeském kraji uvedli, Ze je jejich celkova finanéni
situace lepsi.

Je ale alarmujici, ze az 20 respondenti uvedlo, Ze jejich finan¢ni situace neni dobra a
n¢kdy nepokryva ani zakladni vydaje.

Vyhodnoceni hypotézy k otazce €. 35: Tato hypotéza se nepotvrdila. Skoro polovina
respondentll nevi a nema povédomi, ze podobné poradenské sluzby existuji. Tuto sluzbu
vyuzili pouze 3 respondenti, pficemz kazdy respondent byl z jiného kraje. Zbytek
dotazovanych tuhle otdzku pravdépodobné z divodu uZivani medikace nebo z jinych
davodi nemusi fesit. Celkovy vysledek nam ukazuje, ze povédomi o tomto typu poradenstvi,
které znacné€ ovliviiuje kvalitu Zivota osoby s tézkou formou autismu, je nizké.

Zavér hypotézy: Dle ziskanych a zpracovanych dat je znacné, Ze obyvatelé
Stredoceského kraje maji vys$Si miru kvality Zivota v oblasti poradenstvi a poskytovani
socialnich sluzeb. Pravé dostupnost téchto sluzeb jim zvySuje pracovni moznosti, a tim
padem i celkovou finan¢ni situaci a kvalitu Zivota.

Do zbylych hypotéz, které nebyly potvrzeny, mohou vstupovat zajmy rodicu,

hodnotové orientace nebo cilové skupina Skolniho zatizeni, pobytové ¢i jiné socialni sluzby.
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4.1 Navrhy a doporuceni

Z vysledkl dotaznikového Setieni, z rozhovort s klienty DZR Domov Daniela, a také
na zaklad¢ pozorovani aktualniho vzdélavaciho systému pro osoby s poruchami autistického
spektra vyzkumna ¢ast diplomové prace vyhodnocuje, Ze se nase spolec¢nost postupné rozviji
v oblasti vzdélavani, sluzeb pro osoby s mentalnim znevyhodnénim. Skolstvi se vyrazné
zkvalitiiuje, a snim aktivizatni sluzby, podptirné skupiny, pecovatelské sluzby a
v neposledni fade pobytové a nepobytové socialni sluzby. Na socidlnich sitich jsou stabilni
a silné komunity rodi¢t osob s riznymi formami poruch autistického spektra a osob, ktefi
pracuji v socialnich sluzbach. To vSechno donesla nova doba, digitalizace, elektronizace a
propojovani specidln¢ pedagogickych a medicinskych vzort a pristupu ze zahrani¢i. Déti,
které se narodi s poruchou autistického spektra v této postmoderni dobé to samoziejme
nemaji v zadném aspektu lehké, ale jejich rodie a spole¢nost uz maji dostatek moznosti
k realizaci kvalitniho Zivota, ktery je spoleCensky akceptovany. Tyto moZnosti ale nemély
déti narozené diive. Déti, které jsou nyni dospéli 1idé, coz se vyrazné odrazilo na kvalité
jejich zivota. V oblasti kvality Zivota téchto lidi panuje negativni paradigma ,,lepsi to uz
nebude®, a néjakym zpiisobem nevznikd motivace o rozvoj kvality jejich Zivota. Je nezbytné
odstranit toto paradigma a vénovat ¢ast vzdélavani i t¢émto dospélym lidem. Je nezbytné, aby
se tito lidé naucili komunikovat formou alternativni komunikace. Jejich rodi¢e starnou,
muizou zménit misto pobytu, nebo naopak jejich zdravotni stav se miize zhorsit natolik, Ze
nebudou schopni komunikace, jak tomu bylo do ted’.

Paradigma, které¢ lidem ftik4, ,,jinak to uz nebude®, je potiebné rovnéz odstranit u
rodicl/ptimo pecujicich. Rodice jsou Castokrat dlouhodobé demotivovani. Jejich velka cast
zivota tvofi jenom péce o zdravotné znevyhodnéného Cloveka a jak potvrdily i vysledky
dotaznikového Setfeni, Castokrat s nikym nespolupracuji nebo nevédi, na koho se maji
obratit. Témto lidem/pecujicim je nezbytné poskytovani poradenstvi v pribéhu celého jejich
zivota, které pro n¢ musi byt dostupné.

Kromé jiného je nezbytné, celé spolecnosti ale i jednotlivcl, zamétit se na zvySeni
kvality zivota v oblasti financi, ktera se opird o rozvoj socidlnich pobytovych sluzeb, které
Jjsou momentaIné skoro nedostupné. Osoby, které jsou v domaci péci, jsou Castokrat finanné
na okraji spole¢nosti a nemaji Zddné moZnosti zlepSeni své finan¢ni situace.

Jedinou variantou, kterd by dokdzala alespon z ¢asti zlepSit kvalitu Zivota ve vSech
aspektech zivota téchto lidi, je spravna osvéta. Osvéta spolecnosti, rodicti/opatrovnikl a nas

vSech, ktefi bychom témto lidem dokézali pomoct.
80



Z7Aavér

Tématem diplomové prace byla kvalita zivota dospélych osob s tézkou formou
autistického spektra a tzemni komparace kvality Zivota tdchto osob napii¢ Ceskou
republikou. Prace byla ¢lenéna do dvou ¢asti — na teoretickou a vyzkumnou ¢ast. Teoreticka
cast prace byla tvofena kapitolami, které se zabyvaji historii a klasifikaci autismu a
dilezitymi aspekty zivota osoby s t€Zkou formou autistického spektra, jako jsou poradenstvi,
socialni sluzby, vzdélavani, sexualita a v neposledni fadé¢ vyznamem stravovani v Zivoté
zdravotné znevyhodnéné osoby. Tyto kapitoly/aspekty byly vybrany za dilezité v otdzkach
kvality Zivota osob s tézkymi formami poruch autistického spektra na zaklad¢ ditkladného
pozorovani této cilové skupiny, rozhovori se zdkonnymi zastupci a rodi¢i a piimo
pecujicimi. Vyzkumna ¢ast diplomové prace byla postavena na zaklad¢ vyzkumného Setteni,
které prob&hlo formou strukturovaného dotazniku, s kterym byli osloveni klienti DZR
Domov Daniela, a elektronickou formou, kdy byl zasilan formou socidlnich siti v komunité
rodicli/opatrovniktli, ktefi se staraji o osobu s tézkou formou autistick¢ho spektra. Cilem
dotaznikl bylo zkoumat vySe popsané aspekty zivota, které¢ se mizou vyrazné odrazit na
celkové kvalité zivota osoby s téZkou formou poruchy autistického spektra. Ve vyzkumném
Setfeni bylo také dilezité zjistit rozdily v kvalité Zivota napfi¢ riznymi regiony Ceské
republiky.

Z vyzkumného Setfeni diplomové prace vyplynulo, ze kvalita Zivota dospélych osob
s tézkymi formami poruch autistického spektra je v nekterych aspektech Zivota niz$i nebo
dokonce ohrozena. Nejvétsi vliv na vysledky Setfeni ma nedostatek/nerovnomérnost
poskytovanych socialnich sluZeb pro tuto cilovou skupinu napii¢ celou Ceskou republikou.
Kvalita zivota je podle vysledkii dotaznikového Setfeni vyrazn€ naruSend v oblasti
alternativni komunikace, kterou povazujeme za ¢astecné nezbytnou v prici s touto cilovou
skupinou, v oblasti financi, kdy respondenti uvad¢ji vyrazné nizkou kvalitu Zivota, v oblasti
poskytovani socidlnich sluzeb a rovnéz v oblasti sexuality a stravovani. Za nejvétsi problém
povazujeme spolecensky nezddanou myslenku, ze s touto cilovou skupinou v dospélém veku
neni mozné vykonavat jakékoliv zmény, které by vedly k lepsi kvalité Zivota.

V ramci vysledkli dotaznikového Setfeni a Gzemni komparace kvality Zivota osob
s t¢Zkou formou autistického spektra ale nejsou na zakladé vysledkl patrné vyrazné rozdily
v kvalité Zivota napfi¢ regiony. Za jediny vyrazny aspekt v kvalité¢ Zivota osob s téZkou

formou autistického spektra byl pozorovan v dotaznikovém Setfeni v oblasti financi a
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socialnich sluzeb, kdy se potvrdilo, Ze respondenti (rodife, opatrovnici) zijici
ve StfedoCeském kraji vyuzivaji Castéji pobytové socialni sluzby nez obcani ostatnich
regiond, coz jim umoziuje pracovat, a tim Iépe finanéné zabezpecit rodinu a osobu s tézkou
formou autismu.

Proto na zéklad¢ vysledktl vyzkumné ¢asti diplomové prace povazujeme za nezbytné,
aby se pobytové socidlni sluzby pro tuto cilovou skupinu rozvijely rovnomérné do vSech
regionti napii¢ celou Ceskou republikou, coz miize mit vyrazny vliv na kvalitu Zivota osob

s tézkou formou autistického spektra a jejich rodin.
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Prilohy

Dotaznik: Kvalita Zivota dospélych osob s té7kou formou autistického spektra v CR

Otazka ¢. 1: Jaké je v€kové rozmezi osoby s t€Zkou formou poruchy autistického spektra?

17-25
25-30
30-35
35-40
50+

Otazka ¢. 2: Kde momentalné bydlite, dlouhodobé¢ se zdrzujete?

(Vlastni odpovéd)

Otazka ¢. 3: Kdyz Vam byla diagnostikovana tézk4d forma PAS, bylo Vam lékafem nabidnuto

poradenstvi, pfipadné jste byl pfesmérovan do jiné instituce/organizace, kterd se zabyva touto

problematikou? (Vyberte jednu nebo vice odpovédi)

Ne, zadné poradenstvi/informace jsem neziskal/la.

Ne, zadné poradenstvi/informace jsem neziskala, v§echno jsem si vyhledal sam/sama, bez
jakychkoliv instituci/organizaci.

Ne, zadné poradenstvi/informace jsem neziskal/la, sama jsem oslovila
instituce/organizace, které se zabyvaji touto problematikou.

Ano, Iékar mi nabidl poradenstvi/ presmeroval me do instituce/organizace, ktera se zabyva
touto problematikou, a ja jsem toho vyuzil a oslovil/a instituce/organizace, které se
zabyvaji touto problematikou.

Ano, Iékar mi nabidl poradenstvi/ pfesméroval mé do instituce/organizace, ktera se zabyva
touto problematikou, ja jsem toho nevyuzil/a a v této problematice jsem se vzdélaval/a
sadm/a.

Ani jedno z vySe uvedenych.

Otazka ¢. 4: Pokud jste wvyuzil/a poradenstvi v oblasti problematiky PAS, kterou

instituci/organizaci jste oslovili? (Vyberte jednu nebo vice odpovédi)

neoslovil/a jsem zadnou instituci organizaci
NARODNI{ USTAV PRO AUTISMUS, Z.U.
PasPoint Z.U.

Poradenské centrum autismu

APLA Severni Cechy, z.s.,

Kiesadlo HK - Centrum pomoci lidem s PAS, z.u.
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Jina organice/instituce, ktera dnes jiz nepisobi

Otazka ¢. 5: Byla Vam jako rodi¢i/zakonnému zastupci nabidnuta psychologicka

pomoc/poradenstvi na zvladnuti zatézové situace? (Vyberte jednu odpoved)

Ano, pomoc mi byla nabidnuta, ale nevyuzil jsem ji.
Ano, pomoc mi byla nabidnuta a ja jsem ji vyuzil/a.
Ne, pomoc mi nebyla nabidnuta, vyhledal/a jsem ji sam/a.

Ne, pomoc mi nebyla nabidnuta, a Zddnou jsem nevyuzil.

Otazka ¢. 6: Navstévovalo Vase dité/opatrovanec s té¢Zkou formou autistického spektra specidlni

matefskou a zakladni Skolu? Pokud ano, jak dlouho? (Vyberte jednu nebo vice odpovédi)

Ne, nenavstévovalo, matefskou ani zakladni Skolu.

Navstévovalo jenom matetskou Skolu.

Ano, navstévovalo matetfskou a zakladni Skolu, a splnili jsme plnou $kolni dochazku.
Ano, navs$tévovali jsme matefskou a zakladni Skolu, ale studium muselo byt pteruseno.

Ano, vyuzili jsme individualni vzdélavani zaka.

Otazka ¢. 7: Setkal/a jste se né€kdy s alternativni formou komunikace v ramci vzdélavani osoby

s tézkou formou autismu? Pokud ano, o jakou formu alternativni komunikace §lo?

(Vlastni odpovéd)

Otazka €. 8: Pokud jste se nékdy setkal/a s alternativni formou komunikace, uplatnili jste ji v dal§im

zivote osoby s tézkou formou PAS? (Vyberte jednu odpoveéd)

S alternativni formou komunikace jsme se setkali, ale nevyuzili jsme ji.

S alternativni formou komunikace jsme se setkali, a dodnes ji aktivné vyuZzivame.

S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali, nevime, co to obnasi.

S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali, radi bychom ji vyuzivali, ale nevime,
jak se pouziva a jak zacit s jejim vzdélavanim.

S alternativni formou komunikace jsme se nesetkali, a nemame o podobné formy
komunikace zajem.

Ani jedna z vyse uvedeného

Otazka €. 9: Od raného détstvi osoby s tézkou formou autistického spektra az po jeji dosp€lost,

spolupracovali jste s néjakymi organizacemi/institucemi, které Vam aktivné pomdahali se

vzdélavanim, aktivizaci, a volnoc¢asovymi aktivitami? Pokud ano, o které organizace/instituce §lo

a jakou formu pomoci Vam poskytovaly?

(Vlastni odpovéd)
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Otazka ¢. 10: Jak jste spokojeni s kvalitou poskytovaného vzdélavani pro osoby s tézkymi formami
PAS? Co byste zlepsili?
(Vlastni odpovéd)

Otazka ¢. 11: Jakym zplsobem jste ziskdval/a informace v oblasti socidlno pravni pomoci?

(ptispévky, socialni sluzby, statni socidlni podpora, opatrovnictvi apod.) (Vyberte jednu nebo vice

odpovédi.)

Informace jsem dohledaval/a sdm, nevédel/a jsem na koho se mtizu obratit.

Informace jsem dohledaval/a sam/a, ale naSel/la jsem oporu s komunité rodict kteii resili
podobné problémy.

Veskeré informace jsem obdrzela v rdmci poradenstvi v instituci/organizaci kterd mi
poskytovala poradenstvi.

Veskeré informace jsem dohledaval/a sam/a, ale vzdy jsme se mohl/a obratit na
instituci/organizaci, kterd mi poskytovala poradenstvi, tam mi vzdy spravné "poradili”.

Jiné.

Otazka €. 12: Jak dlouho Vam trvalo vyfizeni opatrovnictvi po dovrSeni dospélosti? (Vyberte jednu

odpoved)

1-3 mésice
3-6 mésicu
6-9 mésicu
priblizné rok

rozhodné vic nez rok

Otazka ¢. 13: Jak byste jako opatrovnik zhodnotili naro¢nost vytfizovani administrativy v oblasti

socialnich sluzeb? (Jedna nebo vice odpovédi.)

Je to velice naro¢né a komplikované a zdlouhavé.

Je to velice naro¢né a komplikované, ale chapu, proc to tak je.

Je to velice komplikované, rozhodné by to mohlo byt jednodussi.

Neni to komplikované, bylo to pro mé jednoduché a v§emu jsem rozumél.

Neni to komplikované ani naro¢né, vzdy jsem se mél na koho obratit, kdo mi pomohl.

Jiné.

Otazka €. 14: Vyuzil/a jste n¢jaké pobytové socialni sluzby od dovrSeni dospélosti osoby s tézkou

formou PAS? Pokud ano, jaké? (Vyberte jednu nebo vice odpovédi)

Ne, jsme v domaci péci.

Ne, jsme v domaci péc¢i, vyuzivame jenom sluzeb odleh¢ovaci sluzby, osobnich asistentu.
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DZR — Domov se zvlastnim rezimem

TS - tydenni stacionaf

Ne — jsme v dlouhodobé hospitalizaci v psychiatrické nemocnici
DOZP

Ne, jsme v domaci péci, protoze pro nas nejsou dostupné pobytové socidlni sluzby.

Otazka ¢. 15: Kdyz vyuzivate Ci jste vyuzili pobytové socidlni sluzby, jednalo se o sluzbu, ktera

byla urcend pro osoby s t€zkou formou PAS a prizplisobena jejich potiebam a projeviim chovani,

které muzou byt naro¢né na péci? (Vyberte jednu odpoved)

Ano, jednalo se o pobytovou socialni sluzbu urc¢enou pro osoby s t€Zkou formou PAS.
Ne, jednalo se o jiny typ socidlni pobytové sluzby, nebo o kombinaci cilové skupiny (pro
osoby s mentalnim postizenim, pro osoby s PAS, pro osoby s télesnym postizenim).
Mame zkusSenost s obojim.

Neméame Zadnou zkuSenost

Otazka ¢. 16: Poskytuje nebo poskytovala tato pobytova socidlni sluzba, nize uvedené ¢innosti?

(Vyberte jednu nebo vice odpovedi)

Aktivizaéni ¢innost pro osoby s PAS

Alternativni forma komunikace (Piktogramy)

Snoezelen

Moderni technologie (tablet, Tv, elektronické hry pro osoby s PAS)
Osobni asistenci

zadné z uvedenych

Otazka ¢. 17: Byli jste nékdy vylouceni z pobytové socialni sluzby? Pokud ano, proc?

(Vlastni odpovéd)

Otazka ¢. 18 Jak dlouho pecujete/pecovali jste o osobu s t€Zkou formou PAS v domacim prostiedi?

Cely jeho Zivot
Nikdy

1-5 let

5-10 let

10-15 let

15+ let

Otazka ¢. 19 Kdybyste nebyli jako opatrovnik schopni se ze zdravotnich nebo jinych divoda

postarat o osobu s t€zkou formou PAS, na koho by jste se obratili?

MPSV
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Instituce/organizace ktera mi poskytovala poradenstvi

Na rodinu

e  Vibec nevim, na koho bych se mél obratit

Osetryjiciho 1ékate/psychiatra

Otazka ¢. 20: Jak byste zhodnotil/a kvalitu pobytovych socialnich sluZzeb pro osoby s tézkou
formou PAS v Ceské republice?

e -2 nejhorsi vysledek

e -1 pozoruji vyrazné nedostatky

e (- obstojné

1 -pobytové socialni sluzby jsou kvalitni ale je tam prostor pro zlepSeni

2 - pobytové socialni sluzby jsou vysoce kvalitni

Otazka ¢. 21: Zkvalitiuji pobytové socialni sluzby Vas zivot?
e -2=nezkvalitiiuji
e -I=spiSne
e (=jenom z Casti
e 1= ano zkvalitiyji, ale je tam prostor pro zlepSeni

e 2= vyrazné¢ zkvalitiuji mij zivot

Otazka ¢. 22: Jaké jidlo preferuje osoba s t€Zkou formou PAS ve vasi domacnosti? (Vyberte jednu
nebo vice odpovédi)

e  Sladkosti

e MIécné vyrobky

e Maso

e Dietni jidlo (GAPS dieta)

e Vafenou domdci stravu

e Pestrou stravu bez omezeni a intoleranci

e  Omezenou stravu (Intolerance, alergie)

e Jina

Otazka ¢. 23: Mate nebo méli jste nékdy pocit, ze jidlo vyrazné ovlivnilo naladu a projevy chovani
osoby s té¢zkou formou PAS? (Vyberte jednu odpoveéd)

eV minulosti, ted’ uz se to nedéje

e Ano

e Ne
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Otazka €. 24: Co si doptejete v jidle? (Vyberte jednu odpoveéd’)
e cokoliv a kdykoliv, na co ma chut’
e jenom standardni jidlo a porce

e jidlo jenom dle moznosti naseho dietniho omezeni

jidlo jenom dle moZnosti naseho dietniho omezeni

strava stanovena dle pobytové socialni sluzby

o jiné

Otazka €. 25: Dokaze jidlo/odména (snack) pro nas byt motivace nebo cesta k zlepSeni narocnych
projevii chovani? (Vyberte jednu odpovéd’)
e  Ano, Casto.
e Rozhodné ne, odménou formou jidla se nedokdzeme namotivovat ani zlepSit projevy
chovani naro¢né na péci.
e Ve vyjimeénych situacich nam odména formou jidla poslouzila jako motivace nebo na

zlepSeni projevil chovani naroénych na péci.

Otazka €. 26: Setkali jste se nékdy s pojmem GAPS dieta? (Vyberte jednu odpoved’)
e Ano, tento typ stravovani znam a praktikujeme ho.

e Ano, tento typ diety znam, ale nepraktikujeme ho.
e Ne, neznam, nikdy jsem o ném neslysel/a.

e Jina.

Otazka ¢. 27: Pokud v Zivoté aplikujete dietu GAPS nebo jinou bez sacharidovou, bezlepkovou,
nebo bez caseinovou dietu, pozorujete zmény v kvalité Zivota osoby s téZkou formou PAS? Pokud
ano, jaké zmény, vysledky?

(Vlastni odpovéd)

Otazka &. 28: Zadali jste o piispévek na pé&i? V jaké vys§i Vam byl piiznan?
e [stupent
e I stupen
e [II stupeni

e [V stupenn

Otazka ¢ 29: Jaky je zdroj Vaseho financniho piijmu (opatrovnik + PAS) (Vyberte jednu nebo
vice odpovedi)
e Invalidni dichod
e Prispévek na péci
e Piijjem z HPP
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Prijem z brigady

Finanéni pomoc blizké rodiny

Finanéni pomoc z externich zdrojti /darci

Ptijem z podnikéni

Jiné formy statni socialni podpory (doplatek na bydleni, ptispévek na bydleni)
Vyzivné

Jiné

Otazka €. 30: Je Vas celkovy finan¢ni piijem dostate¢ny na pokryti vSech nakladti spojenych s péci

0 osobu s t€zkou formou PAS? (strava, bydleni, pohonné hmoty) (Vyberte jednu odpovéd)

Rozhodné ne, piijem nepokryva ani zdkladni potieby.
Ano, prijem je akorat dostatecny, mohlo by to byt lepsi.
Ano, prijem je nadstandardni, pokryva v§echny nase naklady.

Spi$ ne, musime byt velice skromni, abychom pokryli zakladni vydaje.

Otazka €. 31: Jsou podle Vas dostate¢né formy statni socidlni podpory pro osoby, kterych projevy

chovani jsou naro¢né na péci a vyzaduji 24hodinovou péci?

-2= jsou rozhodn¢ nedostate¢né
-1= jsou nedostatecné, ale da se z toho Zit
0= jsou dostatec¢né na pokryti zakladnich naklada

vvvvvv

2= jsou nadmiru dostate¢né, vyrazné usnadiuji Zivot a zvysuji kvalitu zivota

Otazka ¢. 32: Jak byste par slovy zhodnotili Vasi kvalitu Zivota v oblasti financi?

(Vlastni odpovéd)

Otazka &. 33: Regili jste/fesite otazky a pristupy v ramei sexualniho Zivota osoby s t&Zkou formou

PAS?
L]

Ano, fesili jsme to/ feSime to.

Ne, nikdy jsme to netesili a nechceme to fesit.

Chceme to fesit, ale nevime jak (na koho se mame obratit.

Neni potieba to fesit z divodu uzivani medikace, ktera potlacuje sexualni projevy chovani.

Jiné .

Otazka ¢. 34: Ktery z piistupu volite pfi otazkach sexudlnich potieb osob s tézkou formou PAS

(Vyberte jednu odpoved)
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Podporujici pfistup: respektuji potieby, necham prostor pro soukromi na
sebeuspokojovani potieb, ptipadné zakoupim alternativni podptrni pomticku, vzdélavam
se v této oblasti, vyhledavam poradenstvi, nepokouSim se zabranit nebo odvratit
sebeuspokojovani, vytvaiim bezpecny prostor.

Odmitavy pristup: neni divod k podpoteni sebeuspokojovani, kdyz se to jednou nauci
predchazet.

Farmaceuticky pfistup: uzivani 1éku, které zamezuji sexualnim projeviim chovani.

Otazka ¢. 35: Vyuzili jste n€kdy poradenstvi, edukaci, nebo asistenci v oblasti sexuality osob s

PAS? (Vyberte jednu odpovéd)

ano, vyuzili jsme to
ne, nevyuzili jsme to, ale vime Ze néco takového existuje

ne, nevyuzili jsme to, nevime Ze néco takového existuje

Otazka €. 36: Jak byste zhodnotili, kvalitu a dostupnost informaci v oblasti sexuality lidi s PAS v

Ceské republice? (Vyberte jednu odpovéd’)

Informaci je nedostatek.
Informaci je hrozné malo, jsou spiSe zakladni.
Informaci je dostatek, literatury, odbornych ¢lanku a organizaci, které lidem s PAS

pomahaji s touto otazkou.
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Abstrakt

Predlozeny text je zacilen na analyzu kvality zivota dospélych osob s tézkymi formami
poruch autistického spektra v dilezitych aspektech jejich zivota. V ramci 3 kapitol se
vénujeme zakladnimu povédomi o poruchach autistického spektra, popisi a rozboru
dilezitych aspekti v zZivoté osob s tézkymi formami poruch autistického spektra a samotné
analyze vnimani vlastni miry kvalita zivota téchto osob a jejich rodicl/pfimo pecujicich.
Vysledky analyzy nabizeji odpovédi na otazky, které¢ zadkladni aspekty zivota dospélych osob

s tézkymi poruchami autistického spektra jsou snizené¢ nebo ohrozené.
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Abstract

The present text is focused on analysing the quality of life of adults with severe forms
of autism spectrum disorders in important aspects of their lives. We devote 3 chapters to
awareness of autism spectrum disorders, descriptions and analysis of important aspects in
the lives of persons with severe forms of autism spectrum disorders, as well as the analysis
of the self-perceived quality of life of these persons and their parents or direct care takers.
The results of the analysis offer answers to the questions, where the essential aspects of the

lives of adults with severe autism spectrum disorders are diminished or at risk.
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