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Abstrakt

Uvod: Pro rodinu samotnou je velice t&zké vyrovnat se skuteénosti, e jejich dité trpi po-
ruchou autistického spektra. Péce o tyto déti je pro rodiny nesmirné narocnou zivotni
cestou s konsekvencemi psychickymi, zdravotnimi a socidlnimi. Dulezitou funkci v podpore
téchto rodin plini zarizeni neziskového sektoru, ktera se snazi pomahat rodinam se vyrov-
navat s obtizemi a prispivat tak k jejich autonomii a spokojenosti.

Cil: Zjistit spokojenost rodin pecujicich o dité s poruchou autistického spektra s nezisko-
vymi zarizenimi, které poskytuji rodinam socialni a zdravotni péci.

Metodika: Vzorek respondentl byl osloven v nékolika neziskovych zafizenich Pardubic-
kého a Krilovéhradeckého kraje. Vyzkumné Setreni probihalo pomoci dotazniku vlastni
konstrukce. Pro zpracovani vysledku byly pouzity statistické metody absolutni a relativni
cetnosti.

Vysledky: Rodiny pecujici o dité s poruchou autistického spektra jsou s vyuzivanymi ne-
ziskovymi zaFizenimi prevazné spokojeni. Negativnim zjisténim byla absence poskytovani
respitni sluzby, kterou vétsina respondentl povaZzuje za velmi potfebnou.

Zavér: Rodice pecuijici o dité s poruchou autistického spektra aktivné vyuzivaji neziskova
zarizeni, ktera jim nabizeji celou radu sluzeb Ucelné podporujici uspokojovani jejich potfeb
ve spektru zdravotni, socidlni i psychické podpory. Je nezbytné udrzet a lépe jesté i dale
rozsirovat sluzby neziskovych organizaci podporuijici rodiny, které vlivem nemoci svého
¢lena pfichazeji o svou autonomii a stavaji se tak v mnoha momentech zavislymi na ostatni
spolecnosti. Navrhem k zlepseni situace je rozsirovat chybéjici respitni sluzby.

Klic¢ova slova: porucha autistického spektra, rodina, socialni péce

Abstract

Introduction: It is very hard for the family itself to cope with the fact that their child is suf-
fering from autistic spectrum disorder. The care of these children is extremely hard life
experience for a family with consequences of the mental, health and social. An important
function in supporting these families fulfilling the device by the non-profit sector, which is
trying to help families to cope with the difficulties and thus contribute to their autonomy
and satisfaction.

Aim: To determine the satisfaction of families caring for a child with autistic spectrum di-
sorder with non-profit facilities that provide families social and health care.

Method: The sample of respondents was approached in several non-profit facilities in the
Pardubice and Hradec Kralové region. The research investigation was conducted with
using a questionnaire of our own design. For the results processing have been used the
statistical method of absolute and relative frequency.
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Results: Families caring for a child with autistic spectrum disorder are mostly satisfied with
a use of non-profit facilities. The negative finding was the absence of the provision of respi-
te services, which most respondents considered to be very necessary.

Conclusion: Parents caring for a child with autistic spectrum disorder use the non-profit
facility actively, which offer a full range of services effectively supporting the satisfaction
of their needs in the spectrum of health, social and psychological support. It is necessary
to maintain and better to expand further services of non-profit organizations supporting
families, which due to the illness of its member lose their autonomy and become, in many
moments, dependent on other society. A proposal for improving the situation is to expand
the lack of respite services.

Keywords: autism spectrum disorders, family, social care

Uvod

Poruchy autistického spektra nalezi do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch, kdy se
Ze mentalni vyvoj ditéte je narusen do hloubky v nékolika oblastech. Poruchy se projevuji
v oblastech predstavivosti, komunikace a socialnich interakci. Manifestace s mirou projevi
byva variabilni, tudiz modelovy priklad jedince s poruchou autistického spektra neexistuje.
Také specificky projev deficitt se méni s vékem. Z duvodu vrozeného postizeni funkci
mozku dochazi k tomu, zZe dité s poruchou autistického spektra nedokaze vyhodnocovat
informace stejnym zplsobem jako zdravé déti stejného véku a mentalni Grovné; jinak vni-
ma, proziva, a proto se i odlisné chova (Thorova, 2006).

Jedinec s poruchou autistického spektra nedokaze pochopit svou vlastni identitu. Nékteré
slozky vlastni identity mohou byt vyrazné deformovany (sebelcta, sebelaska). Ke svému
télu ma jedinec s poruchou autistického spektra zvlastni vztah, vnima své télo pouze jako
predmét. V duisledku chybéni védomi o celistvosti vlastni osoby a neuvédomovani si od-
liSnosti v projevech chovani od okolniho svéta nastava u jedince s poruchou autistického
spektra problém v ovladani svého vlastniho chovani i v obsahu védomi (Vagnerova, 2008).

Podle K. Thorové (2006) v pribéhu zZivota ditéte s poruchou autistického spektra docha-
zi k obdobim, ktera jsou pro rodinu ditéte velice narocna. Zvysenou zatézi pro rodinu
jsou obdobi spojena s diagnézou, nastoupenim ditéte do predskolniho a skolniho zafizeni
a také obdobi puberty a dospélosti. Dalsi krizova obdobi vsak mohou byt kontinualné
propojena v nepretrzité péci o dité s poruchou autistického spektra, kdy nékteri rodice
odmitaji své dité svérit do péce jiné osoby. Divodem je zejména predstava rodicu, Ze jen
oni se o dité dokazi patFicné postarat. Ve vétsiné pripadl jeden z rodict nedokaze se svou
energii spravné hospodarit a svému ditéti se tzv. obétuje. Pocatecni nadseni rodice z pro-
vadéné péce o jejich dité nema dlouhého trvani a u rodice se postupné zacinaji vyskytovat
projevy podrazdénosti, Unavy a psychosomatické priznaky (bolest v zadech, nevolnost,
bolest hlavy apod.). Pozdéji se k témto pFiznakim pridavaji také pocity deprese, zlosti
a sebeodsuzovani. Pokud si rodic¢ véas neuvédomi vzniklou situaci bez perspektivy k Za-
douci zméné, nastoupi u néj tzv. destruktivni obrana (zanedbavani ditéte, alkohol). Dalsim
privodnim jevem psychické zatéze rodice mohou byt az fyzické tresty na jejich ditéti. Pri
nezvladané psychické zatézi rodic¢l v péci o postizené dité dochazi k postupujici izolaci od
spoleéenskych kontaktd, k fyzické unavé, porucham spanku a destruktivnim myslenkdm
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viny a sebenenavisti. Tyto destruktivni myslenky mohou dovést ¢lovéka az k Gplnému psy-
chickému vycerpani.

Socialni dopady na rodinu pedujici o dité s autismem popisuje Vagnerova (2008), kdy se
rodice téchto déti casto ve spolecnosti setkavaji s nepochopenim. Laicka verejnost tyto
déti s poruchou autistického spektra vétsinou hodnoti stejné jako déti s mentalni retarda-
ci. Déti s poruchou autistického spektra se na verejnosti projevuji svymi typickymi projevy
v chovani (agresivni projevy) a verejnost povazuje tyto déti za nevychované. Rodice déti
s poruchou autistického spektra jsou oznacovani za Spatné rodice, kteri nedokazi své dité
spravné vychovat. Verejnost nespravedlivé rodi¢im déti s poruchou autistického spektra
pFisuzuje vinu za vznik postizeni a aktualni projevy v chovani. Pro rodice samotné je velice
tézké prijmout atypické projevy v chovani ditéte vici vétSinové spoleénosti. Odlisné na-
padnosti v chovani ditéte s poruchou autistického spektra, jeho agresivni a autoagresivni
projevy, pohybové automatismy byvaji pFi¢inou preruseni mnoha socialnich kontaktd s di-
tétem a také zpusobuji izolaci celé rodiny. Neschopnost adaptace ditéte s poruchou autis-
tického spektra na jakoukoliv zménu osob ¢i prostredi znemoznuji rodiné bézné navazovat
spoledenské styky, u€astnit se ruznych spolecenskych aktivit. Také je znemoznéno bézné
hlidani ditéte jinou osobou. Diisledkem byva vycerpani rodinnych ¢len(, kterym muze byt
odlehcenim umisténi ditéte alespon na cast dne do specialniho zarizeni, které poskytuje
respitni sluzby. Clovék peuijici o blizkou osobu potfebuje odpocinek a volny &as k realizaci
svych zajmu, potreb. Proto je nutné, aby mohl byt ve své Uloze zastoupen alespor na krit-
ky €as, napriklad v podobé asistenta nebo stacionare, ktery pecujici osoby mlze zastoupit
na nékolik hodin denng, ale i na nékolik tydnd v roce (Novosad, 2000). Sluzby respitni
péce umoznuji osobam trvale zajistujicim péci zit i ,,svij vlastni Zivot", nabizi jim moznost
odpoutat se od kazdodennich starosti.

Dalsi moznosti podpory rodin mohou byt v podobé Socialné aktivizacni sluzby pro rodiny
s détmi, dle Zakona o socialnich sluzbach ¢.108/2006 Sb. ((v:esko, 2006) v platném znéni,
jsou poskytovany v terénni i ambulantni formé socialnich sluzeb rodinam s ditétem, u kte-
rého je jeho vyvoj ohrozen vlivem dlouhodobé krizové socialni situace, kterou rodina
nedokaze sama bez pomoci zvladnout. Tyto socialni sluzby obsahuji zakladni ¢innosti, mezi
které nalezi vychovné vzdélavaci a aktivizacni cinnosti, zprostredkovani kontaktu se spole-
censkym prostfedim, socialné terapeutické ¢innosti, pomoc pri uplatiiovani prav, opravné-
nych zajmi a pomoc pFi obstaravani osobnich zaleZitosti.

Prikladem poskytované péce rodinam pecujicim o dité s autismem prispévkovou organizaci
je Détské rehabilitaéni centrum, jehoz cilovou skupinou jsou déti s télesnym postizenim,
poruchou autistického spektra, narusenymi komunikaénimi schopnostmi a kombinovanymi
vadami. Nestatni zdravotnické zarizeni poskytuje ambulantni sluzby od narozeni do 18 let
véku a sluzby v dennim stacionari od 1,5 roku do 7 let. Ambulantni sluzby nabizeji vyuziti
fyzioterapie, ergoterapie a klinické logopedie. V dennim stacionari mohou déti vyuzivat
terapii, jako napf. canisterapie, hipoterapie, muzikoterapie a arteterapie. V dennim stacio-
nari je zfizena specialni trida primo pro déti s poruchou autistického spektra.

S cilem vyzkumné studie se vaze termin ,,spokojenost® vychazejici ze Zivotni spokojenos-
ti propojené se subjektivni pohodou. Hamplova (2004) subjektivni pohodu povazuje za
zastresujici termin pro zivotni spokojenost a Stésti. V definici Zivotni spokojenosti klade
diraz na subjektivitu hodnocent: ,,Lidé jsou spokojeni tehdy, pokud se tak citi nebo pokud
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o sobé rikaji, ze se tak citi* (Hamplova, 2004, s. |3), pricemz ma pravé clovék v hodnoceni

Cil

Cilem bylo zjistit spokojenost rodin pecujicich o dité s poruchou autistického spektra
(PAS) s neziskovymi zaFizenimi, které poskytuji rodinam socialni a zdravotni péci. Vyzkum-
né otazky zjistovaly, jaké moznosti socialni podpory vyuzivaji rodiny pecujici o dité s PAS.
Jakym zpisobem jsou poskytovany sluzby rodinam ve zkoumanych neziskovych zafizenich,
jaky maji rodiny pristup k informacim v oblasti odborné péce o déti s PAS a jaké konkrétni
sluzby ve zkoumanych neziskovych zarizenich rodinam pecujici o déti s PAS chybi.

Metodika

K realizaci vyzkumného zaméru byla zvolena kvantitativni metoda formou dotaznikového
Setreni s poctem 2| otazek vlastni tvorby. Dotaznik tvorily otazky dichotomické, polou-
zavrrené a otevriené. Polozky dotazniku byly vytvoreny s cilem oslovit co nejvice zaFizeni
v neziskovém sektoru sidlicich v Pardubickém a Kralovéhradeckém kraji, které poskytuji
podporu rodinam pecujicim o dité s poruchou autistického spektra. Vyzkum byl realizovan
v obdobi od prosince 2014 do kvétna 2015. Dotazniky byly v oslovenych zarizenich admi-
nistrovany v elektronické i tisténé formé. Vyzkumny vzorek tvorili rodice déti s poruchou
autistického spektra vyuzivajici podpurnych sluZeb neziskovych zarizeni zamérenych na
problematiku poruch autistického spektra. K dotazniku v tiSténé formé obdrzel kazdy ro-
di¢ obalku, do které vlozil vyplnény dotaznik, pro zvyseni pocitu anonymity a objektivnosti
odpovédi, které hodnoti oblast poskytovani sluzeb i praci zaméstnanct. K vytvoreni elek-
tronické formy dotazniku byla vyuzita internetova stranka Survio. V ramci vyzkumu bylo
do sedmi zafizeni v neziskovém sektoru rozdino 160 dotazniki v tisténé podobé, z nichz
bylo vyplnéno 52 dotaznikd. V elektronické formé bylo vypInéno 9 dotazniku. Z tohoto
celku bylo pro nespravné vyplnéni dotazniku vyrazeno 23 dotaznikli v tiSténé podobé
a 2 dotazniky v elektronické formé. V ramci ziskavani dat bylo korektné vyplnénych pouze
36 dotaznikl z 61 ziskanych. Pro prezentaci vysledki byla vyuzita metoda popisné statis-
tiky s grafickym znazornénim absolutni a relativni cetnosti. Absolutni cetnost charakteri-
zovala pocet jednotlivych odpovédi respondentl u konkrétnich otédzek. Relativni éetnost
byla vypocitana podilem z absolutni ¢etnosti a celkového poctu odpovédi na danou otazku.

Vysledky

Rodiny pecujici o dité s PAS vyuzivaji moznosti socialni podpory zejména v podobé pri-
spévku na péci 32 respondentd (39,02 %), prukaz pro osoby se zdravotnim postizenim
vyuziva 24 respondentl (29,27 %), prispévek na mobilitu 20 respondentl (24,39 %), pfi-
spévek na zvlastni pomicku ma 5 respondentl (6,10 %) a zadné socidlni davky nevyuzi-
va | respondent (1,22 %). V navstévovanych neziskovych zarizenich rodiny uprednostiuji
terénni formu sluZzeb pred ambulantni. Vétsina rodic¢u v poétu 20 respondentt (55,56 %)
hodnotila miru informovanosti o odborné péci ze strany neziskového zarizeni jako do-
stacujici, nadstandardni miru informaci uvedlo 10 respondentd (27,78 %) a nedostacujici
miru informovanosti uvedlo 6 respondentl (16,67 %). Zaroven respondenti uvedli zdroje
informaci o odborné péci o déti s PAS zejména v podobé internetu a médii 30 (30,61 %),
od pratel a znamych, kteri sami odborné péce vyuzivaji 26 (26,53 %), z informacnich leta-
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ka 17 (17,35 %), od spolupracujicich dalSich organizaci 14 (14,29 %), z odborné literatury
6 (6,12 %), od pediatra 3 (3,06 %), specialni vysoké skoly I (1,02 %) a od dorostového
psychiatra | (1,02 %) z celkového poctu 36 respondentl (100 %). Vyslednad zjisténi pFinesla
také specifikace k problematice traveni volného ¢asu pecujicich (Obr. 1) a odlehéeni jejich
péce.

Otazka & 17: UmoZfiuji Vim sluiby neziskového zafizeni zajisténim péte

o Vade dité mit volny fas pro sebe?
30% 27,78%

259 - D%
19,44%

@, B
20% 16,67%
15% -~

11,11%

10% -

5% -

0% - T T i T

Viibec

Casto Nékdy (Jednou Obéas (Jednou (il MiiiZete blize
(Nékolikrit do  za tyden) za mésic) specifilovat
tydne)

Obr. | Grafické znazornéni dotaznikové polozky ¢. |7 vyhodnocujici umoznéni volného Casu pro
rodice pecujici o dité s autismem

Nejpocetnéji zastoupenou kategorii je umoznéni volného ¢€asu pedujicim rodiéim o dité
s autismem &asto (nékolikrit do tydne) v poétu 10 respondentt (27,78 %). Odpovéd’ nékdy
(jednou za tyden) zvolilo 9 respondentl (25,00 %). Kategorii s moznosti blize specifikovat
zvolilo 7 respondentt (19,44 %). V moznosti obcas (jednou za mésic) odpovédéli 4 respon-
denti (11,11 %). Vyuzivané neziskové zafizeni neumozni 7 respondentiim (19,44 %) vibec
Zadny cas pro svou osobu. Prostfednictvim polouzavrené otazky v této dotaznikové po-
loZce respondenti mohli bliZe specifikovat, jakym zplsobem jim neziskové zafizeni pomaha
zprostrredkovat volny ¢as pro svou osobu. Zde byla zaznamenana odpovéd’ hlidani ditéte
na zakladé individualni dohody s osobni asistentkou. Dale byli respondenti vyzvani, aby
hodnotili poskytované sluzby a specifikovali sluzby neziskového zafizeni, které postradaji.
Vétsina z celkového poétu 36 respondentd je spokojena s nabizenymi sluzbami ve stavajici
kvalité a rozsahu. 12 respondenti specifikovalo sluzby, které postradaji (Obr. 2).
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Otizka ¢, 18: Existuje néjaki konkrétni sluZba, kterd Vim ve vyuZivaném zafizeni
chybi a Vy ji potiebujete?

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Priméstsky tabor 16,67%

Vytvoieni prostiedi, kde by si syn mohl nalézt 1

kamardda 8,33%

Zajjisténi hlidani ditéte pies noc
Odleh&ovaci sluZba

Terapie (rodinni psychoterapie)
Vodni viFivka, bazén

Absence hlidini pro déti s PAS

Nicvik pro rozvoj komunikace pro déti s PAS

Obr. 2 Grafické zndzornéni dotaznikové specifikace dotaznikové poloZzky ¢. 18 vyhodnocujici
sluZby neziskovych zafizeni, které rodice pecujici o dité s autismem povazuji za chybéjici

Celkem 12 respondentt (100 %) specifikovalo chybéjici sluzby ve vyuzivaném neziskovém
zarizeni. Nejvice chybéjici sluzbou pro rodiny pecujici o dité s autismem je odlehcovaci
sluzba, uvedena 4 respondenty (33,33 %). Priméstsky tabor uvedli 2 respondenti (16,67 %).
Chybéjici moznost zajisténi hlidani ditéte pres noc zvolil za odpovéd’ | respondent (8,33 %).
Chybéjici moznost hlidani déti uvedl | respondent (8,33 %). Absenci zarizeni vodni virivky
ci bazénu vnima | respondent (8,33 %). Zajem o terapie, napriklad o rodinnou psychotera-
pii, projevil | respondent (8,33 %). Nacvicovat ve vyuzivaném neziskovém zarizeni rozvoj
komunikace u ditéte mél zajem | respondent (8,33 %). Pomoc ditéti v navazani pratelského
vztahu s vrstevniky by potreboval | respondent (8,33 %). Dale respondenti uvedli celkem
21 prinosu, které jim neziskova zafizeni prinasi (Tab. I).

Tab. | Statistické vyhodnoceni dotaznikové polozky ¢. 19, co nejvice respondenti ve vyuZivaném
neziskovém zafizeni oceriuji

Moznosti odpovédi k hodnoceni Absolutni ¢etnost | Relativni cetnost
pozitivnich stranek vyuzivaného ni fi (%)
neziskového zarizeni

Odborna pomoc 12 21,80
Vstricny pristup 8 14,54
Nalezeni podpory 7 12,72
Ochota pomoci 5 9,09
Uzasny personal 3 5,45
Individualni pristup 2 3,64
Umoznéni rodic¢ovskych skupin 2 3,64
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PFijemné prostredi 2 3,64
Poskytované sluzby 2 3,64
Kvalitni pFistup | 1,82
Zaélenéni ditéte do kolektivu | 1,82
Umoznéni hlidani ditéte | 1,82
Pristup socidlnich pracovnikl | 1,82
Trpélivost personalu | 1,82
Vedouci pracovnik v neziskovém zarizeni | 1,82
Prace s klienty | 1,82
Nalezeni vhodného mista pro dité | 1,82
Cenim si vSeho | 1,82
Z casti hrazeného pobytu (granty) | 1,82
Lidsky pristup | 1,82
Komunikace | 1,82
n 55 100,00

Mezi nejcastéji uvadéné prinosy nalezi odborna pomoc, vstricnost, nalezeni podpory,
ochota pomoci a individudlni pFistup. Na dotaz negativnich pripominek k praci zaméstnan-
ct z celkového poctu 36 respondentl (100 %) odpovédélo 34 (94,44 %), Ze nemaji Zadné
pripominky k praci zaméstnancut, a pouze 2 respondenti (5,56 %) uvedli, Ze pripominky
k praci zaméstnancd maji. Z této vyzkumné otazky je patrné, Ze jsou rodice spokojeni
s pFistupem a odvadénou praci pracovniku ve vyuzivaném neziskovém zafizeni.

Diskuze

Rodice pecujici o dité s autismem u pracovnikl neziskového zarizeni nachazeji pomoc,
porozuméni a individualni pristup pracovnikd. Vétsina rodin je spokojena s informovanosti
o odborné pédi pro své dité s poruchou autistického spektra a zarizeni je pro rodinu pod-
porou, obzvlast’ na zacatku po zjisténi diagnézy rodice vitaji kazdou informaci a pomoc.

Péce o dité s poruchou autistického spektra je pro rodice nesmirné psychicky vycerpavajici
a narocna, coz potvrzuji ve svych odpovédich respondenti vyzkumu svym pozadavkem na
rozsireni jejich podpory o nabidku respitni sluzby. Jak uvadi ve své praci Krahulcova (2008),
stiedisek, kterd by méla pFimo ve svém nazvu respitni péce, je v Ceské republice velice
mélo. Casto v3ak tato péée byva poskytovana jinou sluzbou (napf. stacionare, osobni asis-
tence, pecovatelské sluzby), jejiz napli se shoduje s poslanim péce respitni.

Zavér

Podpora rodin pecujicich o dité s poruchou autistického spektra je soucasti Sirokého spek-
tra socialnich i zdravotnich sluzeb nabizenych neziskovymi organizacemi rodinam v nep¥i-
znivé Zivotni situaci. Vétsina rodin je ve vyuzivanych zarizenich s nabidkou sluzeb spoko-
jena, vazi si odborné péce pracovnikd. Zaroven by uvitala, pro vétsi pocit spokojenosti,
rozsifeni moznosti podpory o nabidku odlehcovaci (respitni) sluzby. Ze zavéru naseho
vyzkumného Setreni vyplyva doporudeni pro praxi zamérit se na moznosti nabidky sluzeb
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k odlehéeni kazdodenni zitéze pelujicim rodinam o déti s autismem. Umoznit rodi¢im
chvile pro vlastni Zivot, volny ¢as a znovuobnoveni sil pro dalsi péci.

Etické aspekty a konflikt zajmu

Pri provadéni vyzkumného Setreni se postupovalo podle etickych zasad. Od provozovateld
neziskovych zafizeni se ziskaly informované souhlasy o umoznéni vyzkumného Setreni.
VypInénim dotazniku respondenti souhlasili s ucasti ve vyzkumném Setreni. Byla dodrzena
anonymita respondentd.
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