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Abstrakt:

Bakalatska prace se vénuje mapovani socidlnich sluzeb pro déti s PAS a jejich rodiny. Prvni
kapitola teoretické casti se veénuje historii poruch autistického spektra. V dalsi kapitole
popisuji moznosti podpory rodiny s ditétem s PAS. V posledni kapitole teoretické Casti jsou
podrobné popsany socialni sluzby, které mohou déti s PAS a jejich rodiny vyuzivat
s doplnénim konkrétnich sluzeb nachazejicich se na uzemi hlavniho mésta Prahy. V praktické
¢asti prace uvadim kvalitativni vyzkum prostiednictvim rozhovort, ve kterém zjistuji, jak
jsou v Praze socialni sluzby pro tyto rodiny dostupné — informacné, finan¢né, lokalné, nebo

kapacitné.

Abstract:

Bachelor thesis focuses on social services for children with ASD and their families. First
theoretical chapter is about history of autism spectrum disorder. The next chapter is about the
possibilities of support for families with children with ASD. The last chapter includes a
detailed description of social services which families and their children can use with specific
services in the capital city of Prague. In the practical part of my thesis I introduce qualitative
research via personal interviews. These interviews are focused on local and financial

availability of services and on general knowledge.
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1 Uvod

V poslednich letech se Ceska republika zagina pomalu otevirat smérem k vétsimu povédomi o
problematice poruch autistického spektra. Ptispély k tomu napt. dva nové dokumentarni filmy
— Normalni autisticky film (Janek, 2016) o Aspergeroveé syndromu a Déti uplitku (Stehlikova,
2017) o détském autismu, které mély velky divacky uspéch. Daéle iniciativa Zurnalisty Petra
Tiesnaka - Petice za dostupnéjsi sluzby pro déti a dosp€lé s autismem (2016). Pravidelné
besedy Michala Roskatuka a Jaroslava Duska - Pfichazime v miru, kde mluvi osoby s PAS a
jejich rodiny o svém zivoté. Dalsi udalosti bylo zavedeni postgradualniho studia Aplikované
behavioralni analyzy (ABA) na pedagogické fakult¢ Masarykovy Univerzity (2016). Vznik
novych specializovanych center pro osoby s PAS. A na zavér bych zminila ptipravu vyzkumu
vetejné ochrankyné prav o dostupnosti socialnich sluzeb pro osoby s poruchou autistického

spektra.

Nicméné stale se rodiny setkdvaji s bezmoci a velmi omezenymi moznostmi, jak naplit své
potieby. Sluzeb je stale nedostatek, odbornici spolu nespolupracuji, neni vytvofend sit’
komplexni péce vSech pottebnych sluzeb — zdravotnich, socidlnich a vzdélavacich. Tam kde
sluzby existuji, maji omezenou kapacitu a jsou finan¢né¢ velmi nakladné. Pro déti s PAS

specializovanych pracovist’ pfibyva, ale pro dospivajici a dospélé osoby témet neexistuji.

Pro svou bakalatskou praci jsem si vybrala kategorii déti, protoze praveé dostate€na podpora
rodiny po diagnostice je velmi dulezita. Tato podpora vychazejici ze socialni prace ovlivni
vyvoj déti a zdravi celé rodiny. Soucasti mé prace je vyzkum za pouziti rozhovori s rodici
déti s PAS. Pravé rodice jsou nejvetSimi experty na potieby déti s PAS, a jejich nazory by
mely byt vyslySeny spolu s ndzory odbornikii. Stdle jsou rodice tou spravnou alternativou
k ustavni péci. Jejich déti by mély mit pravo vyrlstat ve svém domacim prostiedi. Stat by mél

v tomto rodiny co nejvice podporovat.
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2 Poruchy autistického spektra

Poruchy autistického spektra patii do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch, pficemz se

24

mentalni vyvoj ditéte je narusen do hloubky v né¢kolika oblastech.

2.1 Historie

Autismus byl poprvé blize zkouman americkym psychiatrem Leem Kannerem, ktery svou
studii publikoval vroce 1943. Kanner si u skupiny né¢kolika déti zacal vSimat chovani
odlisného od bézného vyvoje. Chovani déti neplnilo kritéria Zadného dosud zndmého
psychiatrického onemocnéni. Oznacil toto chovani za samostatnou poruchu s ndzvem casny
détsky autismus. Nazev byl inspirovan feckym slovem autos, které znamend sam. Kanner
chtél vyjadfit svilj pocit, Ze tyto déti pasobily ,,...osamélé a uzaviené ve svém vlastnim

svete.” (Thorova, 2016, s. 34)

Jiz vroce 1911, nékolik let pfed Kannerem, pouzil termin autismus Svycarsky psychiatr
Eugen Beuler. Timto terminem pojmenoval obtize pii komunikaci s ostatnimi, které
pozoroval u pacienti se schizofrenii. Se schizofrenii byl autismus v minulosti c¢asto

zaménovan. (Thorova, 2016)

V literatufe se o lidech s autismem dozvidame jiz mnohem dfive, jen nebyli oznacovani
zvlastnim terminem. Autorka Thorova (2016) ve své knize popisuje existujici ptipady, napf.
,»déti posedlé d’ablem*, nebo naopak déti s obrovskym talentem v konkrétni oblasti. V téchto

piipadech se pravdépodobné jednalo o lidi s autismem.

V roce 1944 publikoval vidensky pediatr Hans Asperger nezéavisle na Kannerovi ¢lanek o
syndromu s podobnymi symptomy, které Kanner vysledoval. Také zde pouzil pojem autismus
a nazval ho autistickou psychopatii. Lorna Wingova tento pojem pozd¢ji nahradila terminem
Aspergeriv syndrom. Lorna Wingova se velmi zaslouzila o prohloubeni poznatki o
poruchach autistického spektra. Sama méla dceru s autismem. Psala prvni ptirucky pro rodice.

(Thorova, 2016)

Vroce 2013 vznikla v americkém diagnostickém systému souhrnnd kategorie porucha
autistického spektra. V Ceské Republice pouzivame mezinarodni statistickou klasifikaci

MKN-10, kde PAS tadime do kategorie F84 — Pervazivni vyvojové poruchy.

10
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Pojem poruchy autistického spektra se v Ceské Republice také pouziva. Cast lidi s autismem
s timto terminem nesouhlasi (Sinclair, 1993, Brown, 2011). Autismus pro n¢ neni porucha, ale
vlastni identita, to co utvari, kym sami jsou. Stejné tak se tito lidé brani pojmu "lidé
s autismem", ale chtéji, aby se o nich mluvilo jako o "autistech". Autismus neni néco, co
chtéji 1€Cit, co je na nich Spatné€, nebo co se da odd¢lit od jejich osobnosti (Brown, 2011). Jak
piSe zndmy aktivista Jim Sinclair: ,, Autism isn't something a person has, or a ‘shell’ that a
person is trapped inside. There’s no normal child hidden behind the autism. Therefore, when
parents say, ‘I wish my child did not have autism,” what they're really saying is, ‘I wish the
autistic child I have did not exist, and I had a different (non-autistic) child instead. “ (Sinclair,
1993)

Informace a nazory na poruchy autistického spektra se velmi méni. V poslednich letech prosly
velkym vyvojem. Stejné tak se vyviji diagnostické nastroje. I to mize mit za nasledek nazory,
ze se pocet lidi s autismem zvySuje. Odbornici to pfisuzuji spise lepsi diagnostické vybaveé a

povédomi o autismu (Cornwall, 2015).

2.2 Triada problémovych oblasti

Autismus muizZeme chapat jako tzv. ,,neurodiverzitu® vyvoje, kterd se tyka asi 1% populace
vSude na svété. Jako kazdy clovek, jsou lidé s autismem vyjimecné osoby, avSak vétSinou
sdileji charakteristické rysy chovani. Lorna Wingova vymezila tzv. triadu poSkozeni. Patti
sem potize v socialnim chovani, v komunikaci, ve hie a pfedstavivosti. Mimo triadu existuje
fada dalSich dil¢ich projevil. Diagndza se stanovuje poctem symptomul v dané oblasti triady.
,, Kromé znacné rozsdhlosti a ruznorodosti symptomatiky se jednotlivé symptomy [isi

v Cetnosti a sile projevu, nékteré mohou zcela chybet. “ (Thorova, 2016, s. 60)

2.2.1 Komunikace

Schopnost komunikace byva naruSend, a to jak verbalni, tak i non-verbalni, nejCastéji
v interakci s ostatnimi. U nékterych déti se verbalni fe¢ vibec nevyvine a zistavaji némé.
Tento fakt mize byt spojeny s mirou pfidruZzené mentédlni retardace, kterd se mize u lidi
s PAS objevit. OvSem 1 déti normélniho ¢i nadprimérného intelektu mohou nardZet na
piekéazky verbalniho projevu. Lidé s Aspergerovym syndromem jsou Casto uzasnymi fecniky,
ale mohou mit problémy s porozuménim feci, naptiklad s ironii, metaforami, s pouzitim feci

v socialnim kontextu. (Peeters a Gillberg, 2003)

11
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2.2.2 Socialni chovani

Nesnaze pocituji lidé s autismem v navazovani vztahli k ostatnim. VéEtSinou maji zdjem
vztahy navazovat, ale nevi jak. Do této kategorie patfi i jiné socidlni situace, jako je naptiklad

schopnost hrat si, délit se, ucastnit se skupinové prace, ptizpisobovat se. (Dodd, 2005)

2.2.3 Zajmy a predstavivost

Tito lidé maji casto nedostatek predstavivosti, slabé abstraktni mysleni, a ¢asto Ipi na stalosti

situaci. (Dodd, 2005)

2.3 Popis jednotlivych poruch autistického spektra

Mezi pervazivni vyvojové poruchy, tedy poruchy autistického spektra, fadime podle Thorové

(2016):

e détsky autismus,

e atypicky autismus,

e Aspergertiv syndrom,

e Rettliv syndrom,

e détskou dezintegracni poruchu,

e jiné pervazivni vyvojové poruchy,

e hyperaktivni poruchu sdruzenou s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby.

2.3.1 Détsky autismus

Détsky autismus se miiZze projevovat v rizné formé, avSak problémy se musi objevit ve vSech
kategoriich diagnostické triady. V literatufe se pouZivaji vyrazy lehka az t€zkéa forma projevu.
Kromé zminéné triddy se u lidi projevuji dalsi odliSnosti v chovani. ,,Specificky projev
deficitit charakteristicky pro autismus se meéni s vekem deti. Syndrom Ize diagnostikovat

v kazdé vekové skupiné. “ (Thorova, 2016, s. 179)

K diagnéze DA je nutné, aby se ptiznaky objevily pfed tietim rokem zivota. Détsky autismus
se ve vétSing piipadii zacind projevovat jiz kolem prvniho roku Zivota. Problémy se objevuji
zejména v psychomotorickém vyvoji. Znatelny byva opozdény vyvoj feci a nezdjem o kontakt
s lidmi (Hrdli¢ka, 2004). Nastup piiznaki miize byt postupny, nebo ndhly, ktery nazyvame —
autisticka regrese. ,, Autistickou regresi lze definovat jako zavazny vyvojovy obrat zpet, kdy se

7 e

ale i socidalniho chovani, nonverbalni komunikace, hry, a nékdy i kognitivnich schopnosti.
12
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Regrese miize nastat jak u deti, které se do té doby vyvijely zcela normalne, tak i u déti, které

Jiz predtim jevily mirné znamky autismu. “ (Hrdlicka, 2004, s. 36)

Déti s DA se uz v kojeneckém veku casto vyhybaji oénimu kontaktu, nevytvaii si typickou
vazbu k matce a neprojevuji strach z cizich lidi. V dalSim vyvoji se setkdvame s nezdjmem o
kontakt slidmi nebo problémy v pfizptsobeni se socidlnimu kontextu. Co se tyka
komunikace, az polovina autistickych déti si nikdy neosvoji fe¢ natolik, aby byla pouzitelna
v bézné komunikaci. Pokud se fe¢ rozvine, byva patrnd monoténnost, nepfitomnost emoci,
nestandardni vétna vazba, mohou se objevit tzv. echoldlie. Narusena je i neverbalni slozka
komunikace. Dé&ti pouzivaji minimalni nebo zadnou gestikulaci, mimiku, fe¢ téla. Hra je u
déti s PAS odlisna. Casté je stereotypni hra zaméfena na detail. Nejcastdjsi komorbiditou u

DA je mentalni retardace, a to az u 75% ptipadd. (Hrdlicka, 2004)

2.3.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je diagnostikovan, pokud se projevi problémy v jedné nebo dvou
kategoriich triady, ale ne v celé triddé. Ve druhém piipad¢ je diagnostikovan, pokud kritéria

odpovidaji autismu, ale projevy se objevily az po tfech letech veku ditéte. (Thorova, 2016)

2.3.3 Aspergeruv syndrom

Intelekt u lidi s Aspergerovym syndromem byva v normé ¢i nadpramérny. Vyvoj fec¢i nemusi
byt opozdén, a pokud je, s vékem se fe¢ rozvine. Re¢ byva abnormalni. Lidé s AS maji potize
s pouzitim feci hlavné v socidlnim kontextu. DéEti se problematicky zafazuji do détskych
kolektivii a jsou bud’ neschopné interakce s ostatnimi, nebo o ni nemaji zdjem. Casté jé Ip&ni
na specifickych zajmech. Stejné¢ tak opakujici se ritudly, zvlaStnosti v fe¢i a potize
v neverbalni komunikaci. Sebeobsluha byva v normé. Nékteré osoby s PAS trpi dyspraxii, ale

nejde o podminku diagnézy. (Thorova, 2016)

2.3.4 Détska dezintegracni porucha

U této poruchy se dit€¢ vyviji nejméné dva roky jednoznacné normdalné. Poté dochazi
k signifikantni ztrat€ jiz jednou ziskanych dovednosti v oblasti jazyka, socidlnich dovednosti,
hry, sebeobsluhy, nebo motorickych dovednosti. K t€émto projeviim se miizou ptidat i dalsi, a
to agresivita, potiZze se spankem, hyperaktivita, emocni labilita. Ke ztraté¢ dovednosti dochazi
nahle, nebo postupné béhem mésicii, kde se mize stiidat s fazi stagnace. Pficina vzniku je

nezndma. Jedna se o vzacnou poruchu. (Thorova, 2016)

13
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2.3.5 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Tato kategorie neni diagnosticky pfesn¢ definovana. Do této kategorie jsou zahrnuty zejména
déti, které maji naruSenou komunikaci, socidlni interakci i hru, ale pfesto nespadaji pod
diagnozu détského, nebo atypického autismu. Nekteré schopnosti odpovidaji normé. Déti

mivaji t€z$i poruchy pozornosti, motorické koordinace a vniméni. Casté jsou autistické rysy.

(Thorova, 2016)

2.3.6 Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Porucha s presnym ndzvem hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a
stereotypnimi pohyby se projevuje tézkou motorickou hyperaktivitou, opakujicimi se
stereotypnimi vzorci chovani a ¢innosti, a niz§im IQ. Na rozdil od autismu dité vétSinou

navazuje o¢ni kontakt, pouziva mimiku, a vice navazuje vztahy. (Thorové, 2016)

2.3.7 Retttiv syndrom

Rettiiv syndrom je pervazivni porucha, kterou ma priikazné u 80% ptipadii na svédomi gen
MECP2. Tento syndrom se objevuje jen u divek. U chlapcii RS zpisobuje té¢zké komplikace
vedouci k umrti. Pro Rettiv syndrom je typicky opozdény, nebo naruseny vyvoj feci, apraxie,
dyspraxie, do¢asnd porucha socidlnich interakci, nejista chiize, nebo postupna ztrata chize,
vykyvy ndlad. Inteligenci je velmi tézké posoudit, nicméné ve vétsin€ piipadi ma syndrom

vliv na uceni, hlavné kvili porozuméni feci. (Thorova, 2016)

2.4 Cetnost vyskytu PAS

Epidemiologické studie od roku 2000 do roku 2010 uvéad€ly cetnost vyskytu poruch
autistického spektra 60-100 osob na 10 000 obyvatel (tj. 0,6-1% populace). Studie od roku
2015 uvadi cetnost 1-2% populace. Vysledky se v pribéhu let ménily hlavné tim, jak se
zlepSovala schopnost odbornikli poruchy rozeznat, rozsifit hranice kritérii, a schopnost je

diagnostikovat. (Thorova, 2016)

U PAS jsou patrné rozdily u pohlavi. Cast&ji se PAS vyskytuji u chlapct nez divek a to
v poméru 4:1. (Hrdlicka, 2004)

14
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3 Rodina a dité s PAS

3.1 Narozeni ditéte s PAS

Narozeni ditéte s PAS mé vliv na chod celé rodiny. Aby se dit¢ mohlo rozvijet, potfebuje
pozitivni pfijeti. Rodina proto potfebuje zejména podporu blizkého okoli, aby se se svou
situaci mohla dobie vyrovnat. Kazda rodina si na poc¢atku projde krizi, kterda ma n¢kolik fazi,

jak uvadi Jelinkova (In Hrdlicka a Komarek, 2004):

e faze Soku — zklamani v oCekavani, stiidani zoufalstvi a nad¢je,

o fize deprese — pesimismus, bezvychodna situace, pocity viny a selhdni, obavy o
budoucnost,

e faze Cinnosti — hleddni vinika, pomoci, ambivalentni pocity,

o faze realistickd — adaptace, realisticka ocekdvani, aktivity.

Délka téchto stadii je odliSna v kazdé rodin€ a u kazdého jejiho ¢lena. Vzdy zalezi na tom, jak
rodina postizeni ditéte vnima, jak se k nému stavi, jaké ma zdroje a jakého charakteru je dané
postizeni (Matousek, Palme a Landischova, 2014). JelikoZ jsou PAS poruchy pervazivni,
neboli vSeprostupujici, majici vliv na vSechny oblasti socidlni fungovani. Specifické potieby
ditéte maji vliv na celkovy Zivotni styl rodiny a svym charakterem mohou vyvolavat velkou

hladinu stresu. (Hartmann, 2012)

3.2 Stresové faktory v béZném Zivoté rodiny

Rodina se s diagndzou vétSinou sezndmi aZz po dlouhém ,kolecku® vySetfeni u Iékait a
psychologli. Diagnozu samotnou tak doprovazi tleva, jelikoZ rodice jsou si kone¢né jisti, co
se sjejich ditétem déje, a maji veétSi moznost hledat, co délat dal. Nicméné, tato uleva

neptevazi stres, ktery vychova ditéte predstavuje.

Celkovy rodinny harmonogram se musi zménit. Rodina se primarn¢ setkava se stresem
vzhledem k neschopnosti ditéte vyjadrit své potieby. I déti verbalni bez poruch intelektu maji
potize pii komunikaci. Problémy s komunikaci piinaseji rodin¢ dalSi obavy o bezpecnost
vyuziva. U déti neverbalnich se rodina uci alternativnim metodam komunikace, ale zpocatku
musi pfijit na to, kterd metoda jejich ditéti vyhovuje. I kdyZz vétSina déti s PAS preferuje
vizuadlni metody, neplati to pro vSechny. Dale se rodina potyka s nutnosti celkové zmény

mysleni o planovani budoucnosti svého ditéte. Diagnoza autismu ve velké mite predurcuje
15
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rodinu planovat odliSnou formu vzdé€lavani i1 ostatnich aktivit, k planovani terapii, moznosti
traveni spoleéného i individudlniho volného &asu. Rodiny se v Ceské Republice setkavaji
s omezenym mnozstvim sluzeb, které by rady vyuzivaly. Nejen pro rodice, ale i pro
sourozence je narozeni ditéte s PAS do rodiny zasadni zménou. Tato zména nemusi byt nutné
negativni, nicmén¢ dle studii (Hartmann, 2012) pfinasi alespon zpocatku velkou davku stresu.

(Hartmann, 2012)

Dalsim stresujicim faktorem, je izolace rodiny. Izolace muze byt z divodi Casovych, nebo
z obav o nepochopeni ze strany spolecnosti. Rodina byva obéti nepfijemnych komentait na
vetejnych mistech, litosti ze strany pfatel a rodiny, prostiedi nepfizpisobeného travit spolecny

¢as se svym ditétem.

Velkym problémem se stava také financni zatéz. Ve vétSin€ rodin déti s PAS ziistava jeden
rodi¢ doma, jako peéujici osoba. Piispévek na pééi plné nekompenzuje usly pifjem. V Ceské
Republice neni specidlni terapie pro déti s PAS hrazena pojisStovnami. Aby byly terapie
smysluplné, mélo by je dit¢ navstévovat pravidelné (napt. denn¢), coz si vétSina rodin nemuiize
dovolit. Rodiny déle financuji 1 jiné volnocasové ¢i relaxacni aktivity jako napft. hipoterapii,
nebo odlehCovaci sluzbu. V nékterych pfipadech mize byt nutnd 1 Gprava bydleni, ¢i zména
lokality bydlisté. Kromé finanéni zatéze je zde velka pecovatelska zatéz. Pecujici rodi¢ se od
svého dité¢te nemlze uvolnit (Matousek, Palme a Landischovd, 2014). Odlehcovacich a
respitnich sluzeb pro déti se zdravotnim postiZenim je stadle malo. Zejména pro déti s PAS
mohou v nékterych lokalitach chybét tpln€. Rodiny mivaji potize také s umisténim ditéte do

piedskolniho nebo Skolniho vzdélavani.

Obétovani vesSkerého Casu ditéti, finanéni zat€z a socialni izolace, mize vést ke vzniku
konfliktli v rodiné, nebo az k jejimu rozpadu. Pecujici osoba Casto nema cas vénovat se

dostate¢né¢ dal$im ¢leniim rodiny. (MatouSek, Palme a Landischové, 2014)

3.3 MozZnosti podpory rodiny

V prvotni fazi Soku je dilezitd prace krizového socidlniho pracovnika. Socialni pracovnik
pomaha pfi vyjadieni emoci, poskytnuti nahledu, hledani sité blizkych osob, které by mohly
byt oporou. Prvotni specializovanou sluzbou pro dit€¢ s PAS by méla byt rand péce, kterd
muze rodiné poskytnout potfebné informace a zaroven sleduje spravny vyvoj ditéte do 7 let
véku. Po nastupu do Skolni dochazky dité sleduji speciadlné-pedagogickd centra. Velkou

pecovatelskou zaté¢z pomaha snizit rozlozeni zatéze na nckteré socidlni sluzby, jako jsou
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odleh¢ovaci sluzby, komunitni centra nebo osobni asistence (Matousek, Palme a
Landischova, 2014). Velmi pifinosné pro rodinu jsou také svépomocné skupiny, které se
zam¢iuji na PAS. Tyto skupiny jsou zaméfené na rodiCe, nebo na sourozence. V dnesni dobé
se zejména v USA rozviji svépomocné skupiny pro samotné osoby s Aspergerovym

syndromem.
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4 Socialni sluzby a davky pro déti s PAS

V této Casti své prace bych rada popsala, které socidlni a specializované sluzby jsou pro déti
s PAS a jejich rodiny vhodné. Nasledn¢ bych uvedla a popsala organizace, které¢ tyto sluzby
v Praze poskytuji. Jelikoz se ma prace zamétuje primarné na socialni sluzby, nepopisuji zde
detailn¢ vzdé€lavaci a zdravotni sluzby, které jsou pro déti s PAS také velmi dilezité, a ne

vzdy dostupné.

4.1 Socialni sluzby pro déti s PAS obecné

Pti popisu socidlnich sluzeb jsem Cerpala z webovych stranek Ministerstva prace a socialnich
véci. Pfi jmenovani konkrétnich instituci jsem Cerpala z vypoveédi respondentd a analyzy

dalsich dostupnych zdrojt.

4.1.1 Socialni poradenstvi

Socidlni poradenstvi poskytuje osobdm v nepfiznivé socidlni situaci potfebné informace
ptispivajici k feSeni jejich situace. Zékladni socialni poradenstvi je soucdsti vSech druhil
socialnich sluzeb. Zakladni socialni poradenstvi pomaha rodinam détem s PAS orientovat se
v tom, na jaké davky a sluzby maji naroky, pfipadné kde a jak o né zazadat. Sluzba se

poskytuje bez tthrady. (MPSV, 2017)

Odborné poradenstvi ohledné problematiky poruch autistického spektra poskytuje napiiklad
sluZzba rané péce a dal$i neziskové organizace, jako Centrum terapie autismu (dale jen CTA),

AUT-Centrum a Narodni ustav pro autismus, z.. (dale jen NAUTIS).

4.1.2 Socialni péce
Mezi sluzby socidlni pée vhodné pro déti s PAS a jejich rodiny patii osobni asistence,

odlehcovaci sluzby, denni a tydenni stacionare a centra dennich sluzeb.
Osobni asistence

Osobni asistence se poskytuje v pfirozeném prostfedi osobdm se zdravotnim postizenim,
jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby, a to v pfedem dohodnutém rozsahu a case. Sluzba
zahrnuje pomoc pfi zvladani péce o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygiené, zajisténi chodu
domacnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim a pomoc pii uplatiiovani

prav. Sluzba se poskytuje za thradu. (MPSV, 2017)
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V Praze tuto sluzbu pro klienty s PAS nabizi napt. NAUTIS, Rytmus o.p.s. a Hornomlynska

0.p.S.

Rytmus o.p.s.

NAUTIS

Hornomlynska o.p.s.

Osobni asistence

90 K¢/ 60 min

100 K&/ 60 min

100 K&/ 60 min

Tabulka 1: Srovnani cen osobni asistence.

Odlehcovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby poskytované osobam se

zdravotnim postizenim, o které jinak pecuje osoba blizkd v domdacnosti. Sluzba umoziiuje

pecujici osobé potiebny odpocinek. Sluzba obsahuje pomoc pii zvladani béznych tkont péce

o vlastni osobu, pii osobni hygiené nebo pomoc pfi zajisténi podminek pro osobni hygienu,

poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajiSténi stravy, poskytnuti ubytovani, zprostfedkovéani

kontaktu se spolecenskym prostfedim, terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplatiiovani prav a

opravnénych zajmia (MPSV,2017). Sluzba se poskytuje za thradu (viz Tabulka 2 nize).

NAUTIS z.1u.

Respitni centrum

NAUTIS z.u.
Odlehcovaci

vikend

Modry kli€ o.p.s.

Hornomlynska

o.p.s. Filipovka

Provozni doba

24 hod denné

Od PA (16-18hod)

PA odpoledne — PO

PO-PA 8:00-17:00

do NE rano (i o prazdninach)
35 K¢/hod
420 K¢&/12 hod
Cena 1 190 K¢/den 2680 K¢/vikend 100 K¢/hod
140 K¢/moc
(lazkoviny)
Kapacita 4 uzivatelé 5 uzivateld 10 uzivatelt 40 uzivatelt

Vékova kategorie

Déti i dospélé

Déti i dospélé

Déti i dospélé

Déti 2-13 let

Cilova skupina

s problémovym

chovanim

s problémovym

chovanim

uZivateld osoby osoby osoby
Mentalni postizeni
) ) v kombinaci s
PAS i PAS i Ruzné druhy a

télesnym,
smyslovym ¢i
dusevnim

postizenim, PAS

stupné zdravotniho

postizeni

Tabulka 2: Pi‘ehled odleh¢ovacich sluZzeb vybranych organizaci.
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Denni a tydenni stacionare

Stacionare poskytuji osobam se zdravotnim postizenim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou
pomoc jiné fyzické osoby, ambulantni sluzby. Sluzba obsahuje pomoc pii zvladani béznych
ukonil péce o vlastni osobu, pti osobni hygien¢ nebo pomoc pii zajisténi podminek pro osobni
hygienu, poskytnuti stravy, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostfedkovani
kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socidlné terapeutické Cinnosti, pomoc pfi uplatnovani

prav a opravnénych z4jmii. Sluzba se poskytuje za uhradu. (MPSV, 2017)

Denni stacionafe nejen pro déti s PAS - Détské centrum PAPRSEK stiedisko DAR, Diakonie
stitedisko Ratolest, pobocka Diakonie cirkve bratrské na Praze 3, IC Zahrada, Modry kli¢

0.p.s.
Cirkev
Diakonie Modry Kkli¢ PAPRSEK
Bratrska IC Zahrada
Ratolest 0.p.s. DAR
Praha 3
PO-PA PO-PA Po-PA Po-P4 Denng
Provozni doba
7:00-16:00 8:00-18:00 7:00-17:00 neuvedeno 7:00-17:00
Cena/hod 20-60 K¢ 70 K& Neni uvedeno 85-100 KC 45-50 K¢
Kapacita 25 uzivatelu 15 uzivateli 36 uzivatelt 88 uzivatell 24 uZivatelu
Vékova kategorie
7-64 let 1-64 let 6-20 let 3-64 let 3-18 let
UZivateld
) Mentalni Autismus,
Autismus,
Autismus, RS, | vkombinacis | kombinované,
Mentalni a télesné,
) mentalni a dal$im mentalni,
Cilova skupina kombinované smyslové a )
kombinované zdravotnim télesné,
postiZeni mentalni ) '
) postizeni postizenim (i smyslové
postizeni .
PAS) postizeni

Tabulka 3: Piehled dennich stacionaiu.
Centrum dennich sluzeb

Centra dennich sluzeb poskytuji ambulantni sluzby osobam se snizenou sobéstacnosti, jejichz
situace vyzaduje pomoc jin¢ fyzické osoby. Cilem sluzby je posilit samostatnost a
sob&stacnost osob v nepfiznivé socidlni situaci, kterd mulze vést k socidlnimu vylouceni.
Sluzba obsahuje pomoc pii osobni hygiené¢ nebo pomoc pii zajisténi podminek pro osobni

hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajiSténi stravy, vychovné, vzdélavaci a
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aktivizaCni Cinnosti, prostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim, terapeutické
¢innosti a pomoc pii uplatnovani prav a opravnénych z4jmu. Sluzba se poskytuje za tthradu

(MPSV, 2017). Tuto sluzbu poskytuje détem s PAS Komunitni centrum Motylek.

4.1.3 Socialni prevence

Socialni prevence piedchézi a fesi socialni situace, ve kterych se mohou rodiny s détmi s PAS

ocitnout. Tyto sluzby je tak chrani pted socidlnim vyloucenim.
Rana péce

Rana péce je terénni sluzba, poptipadé doplnénd ambulantni formou sluzby, poskytovana
ditéti a rodi¢im ve veéku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoZ vyvoj je ohrozen
v disledku neptiznivého zdravotniho stavu. Sluzba je zamétena na podporu rodiny a podporu
vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické potieby. Sluzba obsahuje vychovné, vzdélavaci a
aktivizani Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socidlné
terapeutické ¢innosti a pomoc pii uplatiiovani prav a opravnénych z4jmu. Sluzba se poskytuje

bez uhrady. (MPSV, 2017)

Specializovanou ranou péci pro déti s PAS poskytuje rodindm rand péce NAUTIS. Dale je

moZné obratit se na ranou péci EDA, a Ranou péc¢i Diakonie Stodulky.
Socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi

Socialng aktivizacni sluZzby pro rodiny s détmi jsou terénni, popfipadé ambulantni sluzby
poskytované rodiné s ditétem, u kterého existuji rizika ohroZeni jeho vyvoje, nebo je jeho
vyvoj ohrozen v disledku dopadti dlouhodobé obtizné krizové socidlni situace, kterou rodice
nedokaZou sami bez pomoci pfekonat a u kterého existuji dalsi rizika ohroZeni jeho vyvoje.
Sluzba obsahuje vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostiedim, socidlné terapeutické Cinnosti a pomoc pii uplatiovani prav a
opravnénych zdymul. Sluzba se poskytuje bez thrady (MPSV, 2017). Tuto sluzbu nabizi

Centrum integrace déti a mladeze, o.s.

4.2 DavKky statni socialni podpory pro osoby s PAS

Rodiny a jejich déti s PAS maji narok na vSechny davky pro osoby se zdravotnim postizenim,
a na piispévek na péci. Vyjimkou je piispeévek na specialni pomutcku. Tento prispévek se

vztahuje jen na pomucky, jejichz seznam je uveden ve vyhlasce ¢. 388/2011 Sb. Pro osoby
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s PAS je tento pfispévek tézké ziskat, jelikoz zpravidla vyuzivaji pomicky, které na seznamu
nejsou. Osoby s Rettovym syndromem mohou tento piispévek ziskat napt. na pomicku

Tobii, ktera umoznuje ovladat pocitac oCima.

4.2.1 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim upravuje:

e pfispévek na mobilitu,
e pfispévek na zvlastni pomticku,

e prukaz osoby se zdravotnim postizenim a n€které benefity, které z néj vyplyvaji.

A to dle zakona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a
o zmén¢ souvisejicich zdkoni, ve znéni pozd&jSich predpisl, a vyhlaska ¢. 388/2011 Sb.,
o provedeni nékterych ustanoveni zdkona o poskytovani ddvek osobam se zdravotnim

postizenim, ve znéni pozdé&jsich predpist.

Na tyto davky maji narok viechny déti s PAS, které maji v CR bydlists, pfi¢emZ neni nutné
mit v CR trvaly pobyt. Zadosti vyfizuje v Praze pobocka Utadu prace Ceské republiky pro
hlavni mésto Prahu. Odvolacim organem je MPSV. (MPSV, 2017)

4.2.1.1 Prispévek na mobilitu

eey

Déti s PAS Zijici doma a starsi 1 roku, které maji narok na prikaz ZTP nebo ZTP/P, a které se
opakované za thradu v kalendafnim mésici dopravuji nebo jsou dopravovany, maji narok na

ptispévek na mobilitu.

Narok na vyplatu nenélezi za kalendaini meésic, jestlize je opravnéné osobé po cely tento

kalendéaini mésic poskytovana zdravotni péCe v priibéhu hospitalizace.

Vyse davky: 400 K¢ mésicné. Vyplaci se zpétné. To znamena do konce kalendarniho mésice
nasledujiciho po kalendainim mésici, za ktery nélezi. Na zadost ptijemce muize byt piispévek
na mobilitu vyplacen jednou splatkou vZdy za 3 kalendaini mésice, za které nalezel. (MPSV,

2017)
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4.2.1.2 Prispévek na zvldstni pomiicku

Do ptispévku na zvlastni pomicku spada ptispévek na motorové vozidlo. Zde zékon definuje

narok pouze rodinam s ditétem, které ma ptidruzené zdravotni postizeni k autismu, jako je:

e osoba, kterda ma tézkou vadu nosného nebo pohybového tstroji, anebo
e tézkou nebo hlubokou mentdlni retardaci charakteru dlouhodobé neptiznivého

zdravotniho stavu, a jeji zdravotni stav nevylucuje pfiznani tohoto piispevku.

Seznam druhti a typl zvlastnich pomticek, na které je davka urcena, je obsazen ve vyhlasce

¢. 388/2011 Sb.

Zadosti déti s PAS, které nemaji mentalni retardaci, nebo maji v diagnéze uvedenou lehkou
nebo stiedné téZkou mentalni retardaci nebyva vyhovéno. Nékteré deéti maji ovSem velké
potize s pohybovym Ustrojim a zde mize byt ptihlédnuto ke kombinaci obou handicapt. Vzdy

zalezi na posudkovém lékafti. Dit¢ musi byt starsi 3 let.

Vyse prispévku na zvlastni pomicku (motorové vozidlo) se stanovi s piihlédnutim k Cetnosti
a divodu dopravy, pfijmu osoby a pifijmu osob s ni spole¢né¢ posuzovanych a celkovym
socialnim a majetkovym pomérim. Maximalni vySe piispévku na zvlastni pomicku

(motorové vozidlo) ¢ini 200 000 K¢. (MPSV, 2017)

4.2.1.3 Priikaz osoby se zdravotnim postiZzenim

Dle vyhlasky ¢. 388/2011 Sb. maji narok na pritkkaz osoby se zdravotnim postizenim i déti

s poruchou autistického spektra stars§i 1 roku. Existuji pfitom nésledujici druhy prikazi':

e prikaz TP:

o vztahuje se na osoby s poruchou autistického spektra se stiedné tézkym
funkénim postizenim pohyblivosti nebo orientace. Dité je schopno samostatné
pohyblivosti v domécim prostredi, v exteriéru je schopno chiize se snizenym
dosahem a ma problémy pfti chiizi okolo piekdzek a na nerovném terénu. Dité
je schopno spolehlivé orientace v domacim prostiedi a zhorSenou schopnost

orientace ma jen v exteriéru.

! Uvadény jsou pouze informace tykajici se déti s PAS.
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o s timto prikkazem ma dité narok:

* na vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych dopravnich prostiedcich pro
pravidelnou dopravu (mimo mistenky),

= na prednost pii osobnim projednavani své zalezitosti, vyzaduje-li toto
jednani delsi cekani, zejména stani (neplati pro obchody a placené
sluzby).

e prikaz ZTP:

o maji na n& narok déti s tézkym funkénim postizenim pohyblivosti nebo
orientace, kdy je dit¢ schopno samostatné pohyblivosti v domacim prostiedi a
v exteriéru je schopno chize se znaénymi obtizemi, a jen na kratké
vzdélenosti. Dit¢ je schopno spolehlivé orientace v domacim prostredi a
v exteriéru mé znacné obtize.

o s timto prikazem ma dité narok:

* na stejné vyhody jako drzitelé pritkazu TP,

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

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

e priikaz ZTP/P:

o maji na n& narok déti se zvlast’ téZkym funkénim postiZenim nebo Uplnym
postizenim pohyblivosti nebo orientace s potiebou privodce. Dité je schopno
chiize v domécim prostfedi se znaCnymi obtiZemi, popiipadé¢ neni schopno
chiize, v exteriéru neni schopno samostatné chiize a pohyb je mozny zpravidla
jen na invalidnim voziku. Dité neni schopno samostatné orientace v exteriéru.

o s timto prikazem ma dité narok:

* na stejné vyhody jako drZzitelé prikazu ZTP,

* na bezplatnou dopravu privodce vefejnymi hromadnymi dopravnimi
prosttedky v pravidelné vnitrostatni osobni hromadné dopravé,

* na bezplatnou dopravu vodiciho psa, je-1i postizena osoba uplné nebo

prakticky nevidoma, pokud ji nedoprovazi priivodce.

Navic osobé, kterda je drzitelem prikazu ZTP nebo prikazu ZTP/P, a privodci drZitele

prikazu ZTP/P, muze byt poskytnuta sleva ze vstupného na divadelni a filmova ptedstaveni,
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koncerty a jiné kulturni a sportovni akce. Tyto benefity jsou nenarokové. Dalsi naroky osob,
které jsou drziteli prikazu TP, ZTP nebo ZTP/P, upravuji jiné pravni ptedpisy. Témito
predpisy jsou napft. zakon o danich z pfijmi, zakon o mistnich poplatcich, zakon o spravnich

poplatcich, zdkon o pozemnich komunikacich, zakon o dani z nemovitosti.

Od pocatku roku 2014 je mozné prukaz osoby se zdravotnim postizenim ziskat pouze na
zaklad¢ samostatného fizeni a posouzeni zdravotniho stavu posudkovym lékafem Okresni

spravy socialniho zabezpeceni. (MPSV, 2017)
4.3 Davky socialni péce pro osoby s PAS

4.3.1 Prispévek na péci
Prispévek na péci se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby. Timto
ptispévkem se stat podili na zajiSténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci podle

zakona o socialnich sluzbach pii zvladani zékladnich zivotnich potieb.

Pravn¢ upravuje narok na ptispévek na péci zdkon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve
znéni pozdgjSich predpist, a Vyhlaska ¢.505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera

ustanoveni zadkona o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpisti.

Podminkou je vék ditéte vySsi nez jeden rok, dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav, ktery
zpusobuje zéavislost na péci jiné osoby. Stupent zavislosti se hodnoti podle § 8 zdkona
o socialnich sluzbach a posuzuje se schopnost zvladat tyto zakladni Zivotni potfeby: mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon fyziologické
potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity a péce o domdacnost, pficemz péce o domacnost se

nehodnoti u osob do 18 let. (MPSV, 2017)

Pokud o dité¢ s PAS pecuje jeden zrodicl, nahrazuje tento prispévek alesponn ¢ast uslého
platu. V piipad¢ péce poskytované nékterou registrovanou socialni sluzbou, napt. v dennim

staciondfi, osobni asistenci, pouziji rodiCe tento piispévek na tthradu této péce.
Vyse ptispeévku na péci za kalendaini mésic €ini od 1. srpna 2016 pro osoby do 18 let véku:

e 3300 K¢, jde-li o stupen I (Iehké zavislost),
e 6600 K¢, jde-li o stupen II (stredné tézka zavislost),
e 9900 K¢, jde-li o stupen III (té¢zka zavislost),

e 13200 K¢, jde-li o stupent IV (Gplna zavislost).
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4.3.1.1 Rizeni o pFizndni prispévku na péci

Rodi¢ podd pisemnou zadost (konkrétni tiskopis, ktery je k dispozici na kontaktnich
pracovistich krajskych poboéek UP nebo na Integrovaném portalu MPSV) na kontaktnim

pracovisti krajské poboc¢ky UP dle svého trvalého bydliste.

Socialni pracovnik poté provede socidlni Setfeni v domacim prostiedi ditéte, pii kterém se
zjiStuji schopnosti samostatného zivota ditéte ve znamém prostiedi. Nasledn¢ krajska
pobocka UP zasila piislusné Okresni spravé socialniho zabezpeeni Zadost o posouzeni
stupn¢ zavislosti osoby. Pii posuzovani stupné zavislosti osoby vychazi okresni sprava
socialniho zabezpeceni ze =zdravotniho stavu osoby dolozeného ndlezem vydanym
poskytovatelem zdravotnich sluzeb, z vysledku socidlniho Setfeni, nebo z vysledktl funkénich

vySetfeni a z vysledku vlastniho vysetfeni posuzujiciho 1ékare. (MPSV, 2017)

Na zakladé tohoto posudku krajska pobocka UP vyda rozhodnuti o tom, zda se ptispévek na
péCi priznava C¢i nikoliv a v jakém stupni zavislosti. Proti tomuto rozhodnuti se lze odvolat.
Odvoléni se podavéa k ufadu, ktery napadené rozhodnuti vydal, pficemz o odvolani pak

rozhoduje MPSV. (MPSV, 2017)

4.3.1.2 Zvyseni prispévku na péci
Piispévek na péci mize byt zvySen o ¢astku 2 000 K& mésicné pravé z divodu podpory
zdravotné postizenych déti predSkolniho véku od 4 do 7 let véku, kterému nalezi pfispeévek na

péci ve stupni II1. (t&zka zavislost) nebo stupni IV. (Uplna zavislost). (MPSV, 2017)
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5 Organizace poskytujici sluzby détem s PAS a jejich rodinam
v Praze

V této Casti své prace popisuji jmenovité pracovisté, které poskytuji sluzby détem s PAS a
jejich rodindm v Praze. PracoviSté¢ jsem rozdélila na ty, které se primarn¢ zabyvaji
problematikou PAS, tudiz nabizi Sir§i paletu sluzeb témto rodinam. Druhotné uvadim
pracovisté, kterd se zaméiuji na zdravotni postizeni, piicemz déti s PAS patii taktéz mezi
cilovou skupinu. V Praze jsou instituce, které omezuji svou cilovou skupinu na déti s mentélni
retardaci, nebo kombinovanym postizenim. Déti s PAS, které nemaji pfidruzenou mentalni
retardaci tak do kritérii téchto sluzeb nezapadaji. Velmi omezujici je pro rodiny také kritérium
problémového chovani. Déti s PAS s problémovym chovanim (napf. agrese), nemohou byt do

vétSiny sluzeb zarazeny, jelikoz sluzby nejsou profesionalné zajisténé a uzptsobené.

5.1 Specializovana pracovisté

Tato pracovisté vznikla s posldnim pomahat a nabizet sluzby détem s PAS a jejich rodinam.

Tato pracovisté jsou nestatnimi neziskovymi organizacemi.

AUT-Centrum CTA NAUTIS
Uvodni vstupni terapie Zadny poplatek navic 2 600 K¢/3x 45min 1 500 K&/3x 60min
Individualni terapie 800 K¢&/hod 600 K¢&/hod 500 K¢&/hod
Standardni ¢as terapie 90 min 45 min 60 min

Tabulka 4: Srovnani cen - specializovana terapie pro déti s PAS.

NAUTIS z.u.

Narodni Gstav pro autismus je nestatni neziskovou organizaci. Tato organizace v Praze plisobi
na Sesti pracovistich, konkrétné na Praze 6, 8 (dve€ pracoviste), 9 (dve pracoviste), a Praze 17.
NAUTIS vznikl z organizace APLA Praha. Pivodné€ vznikla organizace APLA v roce 2000
na zakladé spoluprace rodi¢t déti s PAS aodborniky. APLA se zamétfovala zejména na
osvétu a diagnostiku PAS, dale podporovala vzdélavaci a socidlni programy. Zpocatku se
organizace zamé&fovala pfedevS§im na rodie. Organizace se pozdéji rozdélila na regionalni

organizace s vlastni pravni subjektivitou ve svych krajich.

V roce 2003 byla zaloZena organizace APLA Praha, jejiz vizi bylo zajiSténi celkové péce o

osoby s autismem. APLA Praha zapocala tfi programy:

e Podporované bydleni,
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e (Centrum pomoci,

e Poradenské stiedisko.

Po zisku prvniho grantu z rozpoctu hlavniho mésta Prahy se pfipojila dalsi sluzba: Respitni
péce, pod kterou spadd i sluzba osobni asistence. Dale se organizace zasadila o rozvoj osvéty
a vzdélavani odbornikli i rodin, o projekt zaméfeny na moznosti uplatnéni lidi
s Aspergerovym syndromem a vysoce funkénim autismem. V potadi dalsi sluzbou, ktera
vznikla, bylo Centrum rané péce. Novym zakonem ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach

ziskala organizace registraci na 6 socialnich sluzeb:

e rand pece,

e socialn¢ aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi,
e odleh¢ovaci sluzba,

e sluzba osobni asistence,

e odborné poradenstvi,

e socialni rehabilitace.

Organizace mimo socialnich sluzeb poskytuje i psychologické sluzby, zejména konzultace a
diagnostiku, a sluzby vzdélavaci a osvétové. Tato instituce neni zdravotnickym zafizenim,
proto vypracovana diagnostika nemusi byt posudkovym lékafem u posuzovani naroku na
piispévek na péci prijatd. Organizace NAUTIS provozuje volnoCasové aktivity, a chranéné

bydleni (NAUTIS, ©2011).

NAUTIS je nejvétsi organizaci v CR, ktera poskytuje sluzby osobam s autismem. Ve své
praxi 1 v prib&hu studia jsem se setkala s negativnimi ndzory na tuto organizaci. Navzdory
témto negativnim nazoriim neexistuje v Praze jind organizace, kterd by poskytovala takto

komplexni sluZzby pro osoby s PAS. Jejich kvalita je véci subjektivniho ndzoru.

Typ sluzby Standardni ¢as Cena
Skupinové nacviky socialnich dovednosti pro déti s

60 min 400,- K¢
Aspergerovym syndromem a vysoce funkénim autismem
Osobni asistence 60 min 100,- K¢

Vstupni poplatek 1 000,- K¢

Rozvoj komunikace na principu metod PECS/VOKS 60 min
Lekce 500,- K¢

Tabulka 5: Ceny vybranych sluzeb NAUTIS.
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Centrum terapie autismu C.T.A.

Centrum terapie autismu vzniklo v roce 2012. Tato neziskova nestatni organizace sidli na
Praze 2 a ma pobocky 1 v jinych méstech. CTA poskytuje terapeutickou péci détem s PAS a
jejich rodinam. Centrum vyuziva metodiku O.T.A., kterou vyvinula Mgr. Romana Straussova,
Ph.D. Jde o intenzivni terapii pro déti s PAS. Dé&ti jsou pfi terapiich ve skupinach, kde se uci
spolupraci. Zakladni podminkou pro uspéch terapie je nutna spoluprice rodiny. Kromé
metody O.T.A. terapie nabizi centrum dal$i sluzby, konkrétné — videotrénink pozitivnich
interakci, poradenské a terapeutické konzultace pro rodice, logopedii, pobytové kurzy pro
rodiny déti s PAS, individualni nécviky, skupinové nacviky, ndvstévy v rodindch a
predskolnich zatizenich, sourozenecké a rodiCovské skupiny, kurzy, prednasky, workshopy,
konzultace Skolského vychovného poradce, a Skoleni v metod¢ O.T.A. VSechny sluzby kromé

rodinné terapie jsou hrazeny.

Typ sluzby Standardni ¢as Cena

Skupinové nacviky socialné komunikaénich dovednosti 4x 90 min 3200,- K¢
Nacviky hry a kooperace ve dvojicich 4x 45 min 2 800,- K¢
Videotrénink pozitivnich interakci Neni uvedeno 2 300,- K¢

Tabulka 6: Ceny vybranych sluzeb CTA.

AUT-Centrum o.p.s.

r

AUT-Centrum je nestatni neziskova organizace, ktera sidli na Praze 5 na Smichové. Své
sluzby poskytuje zejména détem do 15 let a jejich rodinam. Doplitkkoveé nabizi sluzby takeé
dospélym, zejména rodicim déti. Tato organizace vznikla v roce 2012. Zalozila ji Lucie
Kolibalova. Lucie Kolibalova pracovala s détmi sPAS v USA. Pfi navratu do Ceské
Republiky zjistila, jak malo moznosti terapie pro déti s PAS existuje v Ceské Republice.
Vytvoftila centrum, které si zakladd na celostnim a individualnim pfistupu a ,,...opira se o
strategie a postupy z aplikované behavioralni analyzy (ABA) doplnéné o prvky z vyvojové
psychologie, ergoterapie, TEACCH programu, PRT, logopedie, fyzioterapie, Son-Rise
programu, socidlnich a emocnich ndcviku, terapie zamérené na zvladani stresovych situaci,
terapie zalozené na vztahu s klientem a rodici, terapie hrou a procesy metody Cesta (Brandon

Bays). (AUT-Centrum, ©2013).

Organizace pii terapiich spolupracuje se Skolskymi zafizenimi, asistenty pedagoga a rodinami

deéti, které terapie navstévuji. Centrum nabizi vstupni a individualni konzultace, navrh
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terapeutického planu, pravidelné terapie. Pro rodice poskytuje psychologické sluzby, regresni

terapii, terapii pro dosp€lé, a spolupraci s dalSimi organizacemi.
Spolek rodicu a pratel divek s Rettovym syndromem Rett Community

Rett Community je svépomocna skupina, kterd sidli v Praze 11 na Chodové. Jejim cilem je
vzajemné se podporovat, pomdhat si a predavat si informace. Spolek zacal fungovat v roce
2004. Dnes je ve skupiné 42 rodin. Spolek potddd tydenni odlehcovaci pobyty pro celé
rodiny, seminaie, besedy, vydava informacni materialy, poskytuji svépomocnou krizovou
intervenci. Tato svépomocna skupina je schopnd zajistit novym ¢leniim kontakty na rodinu
pecujici o divku s RS v nejbliz§im okoli, nabizi socialni poradenstvi, pfedstavuje rodindm
moznosti vzdélavani a traveni volného ¢asu pro jejich dité, pii nékolikadennich setkanich
zajistuji osobni asistenci. Tato svépomocnd skupina je &¢lenem Ceské asociace vzacnych

onemocnéni a Rett Syndrome Europe. (Rett Community, ©2017)
Spolek Autistik

Tento spolek byl zalozen rodic¢i déti s autismem v roce 1994. Tito rodi¢e byli priméarné
nespokojeni s pééi o déti s PAS v Ceské Republice. Od té doby se snazi o osvétu a realizaci
prav osob s autismem, hlavné ohledné vzdélani a vétsi integraci do spolecnosti. Spolek se
zam¢efujeme na rehabilitacni, terapeutické a ozdravné pobyty pro rodiny s autistickymi détmi

a preklad odborné literatury (Autistik, ©2017).

5.2 Fondy a nadace

Nize uvedené nadace se zaméfuji na déti s PAS. Tyto nadace nabizi finanéni pomoc pro
nakup specidlnich pomticek, financovani terapii, osobni asistence, a dalSich sluZzeb. Nékteré
nadace a fondy pfispivaji téZ na vzdélavani osob s PAS, nebo trénink profesionald

podporujicich osoby s PAS.
Nadace Détsky mozek

Nadace byla zalozena vroce 1992. Podporuje osoby s postizenim nervového systému.
V ramci projektu Autismus pfispivd nadace zafizenim, ktera poskytuji vzdélani a péci lidem
s PAS. Dals§im projektem je projekt Domadci a respitni péce, ktery pomaha pecujicim osobam

uhradit odlehcovaci sluzby, a zajisténi svych potieb (Nadace Détsky mozek, ©2010).
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Nadacni fond AutTalk

Nadacni fond Katefiny Sokolové byl zaloZzen za ucelem osvétové a vychovné vzdélavaci
ginnosti v problematice autismu v Ceské republice. Nada¢ni fond podporuje rodiny formou

pomoci, ptispévku ¢i daru (AutTalk, ©2016).

Nadacni fond Autismu

Cilem tohoto fondu je podporovat rozvoj vzdélani a nadani u autistickych lidi a déti.
Nadace VIGO

Jednim z klicovych projektl je podpora rodin a instituci pecujicich o osoby s PAS. Tato
nadace podporuje osoby, které chtéji studovat na Masarykové Univerzit€ v rdmci ABA

terapie. (VIGO Foundation, ©2011-2017)

5.3 Sluzby pro déti se zdravotnim postiZenim

Tyto organizace nachdzejici se na izemi hlavniho mésta Prahy nejsou specializované na déti

s PAS, ale poskytuji sluzby, které déti s PAS mohou vyuZivat.
Modry Kkli€ o.p.s.

Modry kli¢ je neziskovou nestdtni organizaci, kterd poskytuje sluzby détem i1 dospélym
s mentalnim, nebo kombinovanym postizenim a PAS. Modry kli¢ byl zalozen v roce 1991 a
sidli na Praze 4 v Modfanech. Détem poskytuje socidlni sluzby denniho a tydenniho
stacionaie, odlehcovaci sluzby a odborného poradenstvi. Dale nabizi aktivizacni program,
fyzioterapii a predskolni ¢i Skolni vzdé€lani. V ramci stacionaii poskytuje tato organizace i

stravu, ubytovani a dopravu. VSechny sluzby jsou placené. (Modry kli¢, ©2017)
Détské centrum PAPRSEK

Détské centrum PAPARSEK bylo zaloZeno v roce 1994. Toto centrum poskytuje komplexni
péci rodinam a jejich détem s mentalnim, nebo kombinovanym postizenim. Cty¥i pracovisté
poskytuji sluzby denniho stacionéfe, a to v Praze v Hloubétin€, na Proseku, v Dejvicich a
v Mécholupech. Détem a mladistvym dale poskytuje: ,,...terapii a odborné poradenstvi
v oblasti psychologie, logopedie, rehabilitace a pedagogiky podle M. Montessori a porada
pripravné kurzy v ramci nahradni rodinné péce. “ (Détské centrum PAPRSEK, ©2009)
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Celkova kapacita dennich stacionaid je 89 klientd. V dennim stacionafi je kromé denniho
programu poskytovano ubytovani a strava. Déti s autismem a déti s obtizemi v komunikaci
maji vypracovany strukturovany program s vizudlni podporou. Détem jsou individudlné
vytvofeny komunikac¢ni tabulky k rozvijeni alternativni formy komunikace. VSechny sluzby

jsou hrazené. (Détské centrum PAPRSEK, ©2009)
Hornomlynska o.p.s, centrum Filipovka

Tato neziskovd nestatni organizace poskytuje socidlni sluzby détem se zdravotnim
postizenim. Hornomlynskd sidli na Praze 4 na Chodové. Mezi nabizené sluzby patii

odleh¢éovaci sluzba a sluzba osobni asistence. Odleh¢ovaci sluzba nabizi détem:

e pobyt v psychorelaxa¢ni mistnosti,

e vyuzivani prvki muzikoterapie,

e aktivity za pfitomnosti a asistence psa,

e pohybové aktivity (MOTOmed, rehabilita¢ni mice apod.),
e préci na interaktivni tabuli,

e vyuzivani konceptu Bazalni stimulace,

e vyuzivani prvki arteterapie.

SluZzba osobni asistence je nabizena v prostifedi vzdélavaciho zatizeni, domova, nebo formou
doprovodi. Tato sluzba je poskytovana i béhem vikendd a prazdnin. VSechny sluzby jsou

zpoplatnény. (Hornomlynska, ©2017)
Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické

Diakonie poskytuje socidlni sluzby denniho stacionare pro déti (Ratolest), odlehCovaci sluzby
(Na palub€¢) a rané péfe. Tyto sluzby nabizi osobdm s mentadlnim a kombinovanym
postizenim. Jde tedy o sluzby pro déti s PAS, které maji pfidruzenou mentalni retardaci.
Odleh¢ovaci sluzba je poskytovand détem a mladym dospélym s tézkym stupném postiZeni.
S ranou péci je mozné konzultovat 1 vyvoj ditéte s PAS bez poruchy intelektu. Rana péce je

jedina poskytovana bezplatné. (Diakonie Ceskobratrské cirkve evangelické, ©2017)
Pobocka diakonie cirkve bratrské na Praze 3

Cirkev bratrskd na Praze 3 zfizuje stacionaf pro déti s kombinovanym postizenym, PAS,
s mentalnim a smyslovym postiZzenim. Klientim poskytuje zaclenéni v malém kolektivu osmi
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osob. Sluzba je poskytovand od pondéli do patku a je zpoplatnéna. Tento stacionar si zaklada
na individudlnim a rovnému piistupu ke klientim. Kromé vzdélavacich, vychovnych,
aktivizacnich, volnocasovych aktivit a pomoci pii sebeobsluze, nabizi ,,pomoc p7i uplatiovani

prav, opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich zaleZitosti. “ (Cirkev bratrska, ©2017).
Dalsi sluzby v nabidce stacionare jsou:

e canisterapie,

e Dbazalni stimulace,
e muzikoterapie,

e zahradni terapie,

e biblioterapie.
Komunitni centrum Motylek

Toto centrum sidli na Praze 14 na Cerném Mosté. Komunitni centrum provozuje centrum
dennich sluzeb, nizkoprahovy klub a socialné aktiviza¢ni sluzbu pro rodiny s détmi. Motylek
nabizi sluzby také détem s autismem, a to v ramci centra dennich sluzeb. Centrum dennich
sluZzeb poméaha détem s handicapy v zalenéni do kolektivu tak, aby v dospélosti potiebovaly
co nejmens$i podporu okoli. Sluzba je dostupnid vSem détem z Prahy, které maji sniZzenou
uroven sobé&stacnosti, socidlnich dovednosti a maji omezené moznosti jak travit volny Cas
podle svych prani. Maximalni denni kapacita denniho centra je 30 klientt. Sluzby jsou
poskytovany béhem celého dne od pond¢€li do patku. Sluzby, které KC Motylek v centru

nabizi, jsou nasledujici:

e canisterapie,

e sportovni klub,

e div¢i klub,

e klub pro rozvoj dovednosti,

e keramicka dilna,

e klub pro nacvik socialnich dovednosti,

e logopedie, nacvik komunika¢nich dovednosti,
e muzikoterapie,

e plavani,

e Job klub pro nactileté,
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e spolecensko-kulturni aktivita,
e individudlni prace s klientem,

e cviceni.

Déle centrum nabizi vzdélavaci a spoleCenské akce pro rodiny klient, které byvaji

poskytovany zdarma. Ostatni sluzby jsou zpoplatnény. (Komunitni centrum Motylek, ©2017)
Integracni centrum Zahrada, denni stacionar

Integracéni centrum Zahrada sidli na Praze 3. IC Zahrada zfizuje denni stacionaf a 7 tfid
zakladni Skoly. Sluzba denniho stacionafe funguje celoro¢né od pondéli do patku, kromé
mesice srpna. Klienti jsou rozdéleni do 6 skupin dle v€ku, formy a hloubky postizeni. Jedna

ze skupin se specializuje na déti s autismem, nebo Rettovym syndromem.

Kazda skupina mé k dispozici dvé mistnosti, ve kterych probihaji vychovné, vzdélavaci a
relaxacéni aktivity. Klienti béhem dne podle svého individualniho rozvrhu dochazi na odborné
terapie, vyuku, rehabilitaci, a nasledné se vraci do své skupiny. Stacionaf zajiStuje mimo
vyuky a odbornych sluzeb také stravovani a hygienické potteby klienta. IC Zahrada potada
spoleCenské akce pro rodiny klientd, relaxacné ozdravné pobyty, odpocinkovy pobytovy
tabor, a dal$i. Zahrada kolem denniho stacionafe je volné€ piistupnd v§em lidem v souvislosti
se snahou o integraci klientli do spolecnosti. Tato organizace poskytuje ambulantné socialni
poradenstvi a rehabilitacni sluzby. Soucasti budovy je bazén, rehabilitatni a terapeutické

prostory, relaxa¢ni prostory, télocvi¢na a multismyslova mistnost snoezelen?.
Ze specializovanych sluZeb nabizi:

e muzikoterapii,
e arteterapii,

e canisterapii,

e hipoterapii,

e balneoterapii

e ecrgoterapii.

2 Specialné upravena mistnost se senzorickymi podnéty, ktera slouzi k relaxaci, interakci a zkouméni.
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O pfijeti do denniho stacionadfe rozhoduje odborna skupina - specialni pedagog, socialni
pracovnik, rehabilitacni pracovnik, pediatr, psycholog a feditel organizace. (Integracni

centrum Zahrada, ©2017)
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6 Prakticka cast - kvalitativni vyzkum

6.1 Metodika empirického Setreni

Prakticka cast zahrnuje metodiku vyzkumu a analyzu dat. Cilem je prostiednictvim rozhovorii
s rodi¢i déti s PAS zjistit dostupnost socidlnich sluzeb, informovanost respondentti o téchto

sluzbach, a upozorni na nedostatky systému.

Zvolila jsem techniku kvalitativniho vyzkumu. Na zaklad¢ vysledkti uvadim doporuceni, jak

by se systém sluzeb pro rodiny a jejich déti s PAS mohl zménit.

6.1.1 Prostredi vyzkumu

Pro sviij vyzkum jsem si zvolila Prahu. Hlavni mésto Praha je nejvétsim méstem v Ceské
Republice. Statisticky Gfad uvadi k 31.3.2017 pocet obyvatel 1 282 496 (CSU, 2017). Toto

mesto jsem si vybrala, protoze zde Ziji, a protoZe vzhledem k poctu obyvatel by zde méla byt i

-----

6.1.2 Popis vyzkumného vzorku

Jelikoz vedeni osobnich rozhovorl je ¢asové narocné, ziskala jsem pro sviij vyzkum pouze 6
respondentli z dvanacti oslovenych. Tito respondenti maji celkem 7 déti s PAS. Jedna se o 4
chlapce a 3 divky, pficemz dvé z divek jsou jednovajecnd dvojcata. DéEti nepokryvaji svou
diagnozou celé spektrum PAS, ovSem pokryvaji nejcastéji se vyskytujici PAS - 5 déti ma
détsky autismus, jedno ma diagnoézu Rettiv syndrom a jedno Aspergeriiv syndrom. Pro

piehledngjsi popis prikladam v analyze dat tabulku (viz Tabulka 7 nize).

Pro ziskéani respondentli jsem oslovila organizace specializované na problematiku PAS. Tyto
organizace nasledné oslovily rodie, zda by mi poskytli rozhovor. S témi rodici, kteti

souhlasili a poskytli organizaci sviij souhlas a kontakt, jsem se spojila a domluvila rozhovor.

Vyzkum probihal formu strukturované¢ho rozhovoru. Pfedem jsem pftipravila soubor témat a
otazek, v pfipad¢ nejasnosti jsem se respondentli doptavala. Pfed zapocetim rozhovoru jsem
respondenta ujistila, Ze neexistuji spravné odpovédi, a Ze mize mluvit, jak dlouho bude chtit.
Dale jsem ho upozornila, Ze v ptipadé€, Ze nebude chtit na néco odpovédet, otazku preskocime.
Rozhovor jsem popsala jako zcela anonymni. Pokud respondenti nékterou odpovédi pokryli i

jinou otazku, tuto otazku jsem v rozhovoru pozdéji preskocila.
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Rozhovory jsem zaznamenavala pomoci nahravek a vlastnich poznamek. Pfed analyzou dat
jsem provedla uplnou transkripci jednotlivych rozhovord. Rozhovory ponechavam anonymni,
misto jmen déti pouzivam v z4jmu zachovani anonymity ve shrnuti vyzkumu oznaceni R1-

R7, dle vypovédi rodict, coz slouzi k snaz§imu piehledu vysledk.

Strukturovany rozhovor ma tu vyhodu, Ze neni tolik ovlivnitelny tazatelem, jako rozhovor
nestrukturovany. Mezi nevyhody naopak patii, ze tazatel ¢asto neobjevi nic, co by piredem
neptedpokladal. Ja osobn¢ jsem pii svém vyzkumu ziskala v urcitych oblastech informace,

které jsem nepiedpokladala.

6.2 Priprava Setreni

Statisticky ufad uvadi k 31.3.2017 podet obyvatel 1 282 496 (CSU, 2017). Podle posledniho
s¢itani lidu z roku 2011 zilo v Praze 1 268 796 obyvatel, z ¢ehoz 12,1% bylo déti do 14 let
véku (CSU, 2011). Zajimaji-li m& vechny déti do 18 let, lze odhadem dospét k &islu cca
200 000 déti. Pokud uvazime, ze pruimérné se PAS objevuji u jednoho procenta populace,
statisticky by to znamenalo 2 000 déti s PAS v Praze. Toto ¢islo je nepfesné, ale miizeme jim
alespon priblizn¢ nastinit, jak velkou kapacitu by mély socialni sluzby pro déti s PAS v Praze
mit. Do tohoto piiblizného ¢isla by spadaly vSechny vékové kategorie déti i vSechny formy
autismu. I presto, Ze n&které déti by nepotiebovaly velkou podporu, sluzbu rané péce by mély

mit pravo vyuzit vSechny rodiny déti s PAS.

Denni stacionate, které ptijimaji 1 déti s diagnézou PAS maji v Praze celkovou kapacitu 188
mist. O tato mista se ovSem uchdazeji i dosp€lé osoby, a dale déti a dospéli s jinym zdravotnim

postizenim. Denni stacionaf pouze pro osoby s PAS v Praze neexistuje.

Odlehcovaci sluzby pouze pro osoby s PAS maji v Praze celkovou kapacitu 9 uzivateld,
z ¢ehoz 5 mist je dostupnych jen o vikendu, a mezi osobami se o misto mohou uchazet i

dospélé osoby.

Odlehcovaci sluzby, které umoziuji vyuzivat tuto sluzbu i détem s PAS maji celkovou
kapacitu 50 mist, z ¢ehoz 10 mist vyuzivaji dospé€lé osoby a 40 mist je urCenych nejen pro

osoby s PAS.
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Pro ziskani dat jsem se rozhodla pouzit strukturovany rozhovor. V ramci rozhovoru jsem se

zaméfila na tato témata:

e demografické udaje,

e rany vyvoj ditéte,

e socialni sluzby (v Praze),

e gsystémy socialniho zabezpeceni,
e problémy bézného zivota,

e vzdélani.

PIné znéni strukturované¢ho rozhovoru je uvedeno v Ptiloze 1, kde je uvedena transkripce

vSech rozhovort s jednotlivymi respondenty.

6.3 Urceni hypotézy

Prostiednictvim vySe uvedenych dat jsem navrhla nasledujici hypotézu: "V Praze neni
kapacitné dostatecné mnozstvi socialnich sluzeb a specializovanych sluzeb pro déti s PAS.
Existujici sluzby jsou financné ndkladné. Informovanost rodicii o moznosti vyuzivat socialni

sluzby neni dostatecna."

6.4 Analyza dat

Celkem jsem ke svému vyzkumu ziskala 6 respondentt, ktefi mi poskytli rozhovor. Vybrani
respondenti bydli v téchto Prazskych lokalitach: Praha 13, Praha 14, Praha 15, Praha 22. Tyto
lokality nebudu bliZze specifikovat vzhledem k zachovdni anonymity respondentd. Jeden
respondent se nachazel mimo Prahu v jejim blizkém okoli, ale vSechny sluZzby vyuzival

v Praze.

Vybrani respondenti maji 7 déti s PAS, z ¢ehoz 3 jsou divky a 4 jsou chlapci. Z déti ma 5 déti
diagnozu détského autismu, jedno Aspergeriv syndrom a jedno dit€ ma Rettiv syndrom.
Z déti je 5 déti predSkolniho véku a 2 Skolniho véku. V dotazovanych rodinach z pecujicich
osob pracuje jedna matka na plny tvazek, dvé na zkraceny uvazek a jedna je na matetské

dovolené. Dvé matky jsou v domacnosti.

Z jinych onemocnéni maji dvé déti respondentt dalsi onemocnéni. U dvou déti se objevuje
problémové chovani, z ¢ehoz u jednoho se projevuje agresivni chovani, které rodina vnima

jako problém.
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R1 R2 R3 R4a R4b R5 R6
Pohlavi chlapec chlapec divka divka divka chlapec chlapec
Vék 5 let 5 let 13 let 5 let 5 let 6 let 7 let
2 star$i mladsi
Sourozenci . nema sestra sestra nema bratr
bratfi sestra
Forma PAS DA DA RS DA DA AS DA
Jiné
opozdény
onemocnéni, agrese nema vada srdce nema nema nema )
vyvoj kosti
PCH
Vyuziva RP | pravidelné | pravidelné pfestala pfestala prestala nikdy nikdy
Vyuziva OA | pravidelné nikdy nikdy pravidelné | pravideln¢ | pravidelné | pravideln¢
Vyuziva OS nikdy nikdy nikdy nikdy nikdy nikdy nikdy
Piispévek
IV. stupett | IV.stupenn | IV.stupent | IV. stupen | IV. stupeni zadny L. stupeni
na péci
7TP+
ZTP/P+M | ZTP/P+M | ZTP/P+M | ZTP/P+M | ZTP/P+M nema nema
Mobilita
Piispévek
ne ne ano ne ne ne ne
pomicka
Vyuziva
STP Ix tydné 1-2x tydné ne [-3x tydné | 1-3x tydné | 1-2x tydné ne
Vyuzil NF ne ne ne ano ano ne ne
VyuZiva jiné HT, FT,
ne HT, FT, HT, HT, ne ne
sluzby CT, MT
Volnocasové chce chce sportovni
chce, ale
aktivity nema nema plavani, plavani, krouzek
nema kde
uzpusobené tanec tanec NAUTIS
Volnocasové plavani,
doma, ve doma a doma a plavani,
aktivity plavani letadla, plavani
skole venku venku doma
s rodinou vylety
. | b&zna MS, | specialni soukroma | soukroma
bézna MS soukroma | soukroma . .
Vzdélavani autisticka zéakladni . . MS + MS +
+ asistent MS MS
trida skola asistent asistent

Tabulka 7: Shrnuti vysledki vyzkumu.

*Vysvétlivky: DA — Détsky autismus, RS — Rettv syndrom, M — piispévek na mobilitu, STP — specializované

terapie pro osoby s PAS, PCH — problémové chovani, NF — nada¢ni fond, HT — hipoterapie, CT — canisterapie,

FT — fyzioterapie, MT — muzikoterapie.

VSichni respondenti déti s DA a RS si u svych déti v§imli odlisného vyvoje jiz kolem prvniho

az druhého roku, ale diagnozu se dozvédéli s rocnim nebo dvouletym odstupem. Diivodem
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takto dlouhého odstupu byl nedostatek informaci, hledani odborniki, neznalost pediatrti, nebo
bagatelizace ptiznaki 1€kati: ,, ... pediatr nic nerikal. Ale mné to bylo divny, tak jsem uplné
nahodou pri tom hledani na internetu narazila na kontakt na APLU. No a zavolala jsem na
kontaktni misto, ale tam se mi trochu smali, nebo znéli tak ironicky.* (viz. Ptiloha 1,
respondent R1, 2d ). Pouze respondent ditéte s AS si odlisSného vyvoje vSiml pozdéji, coz
potvrzuje, ze AS se obvykle diagnostikuje az v pozdéjsim veéku 5-7 let (Thorova, 2016).
K diagnostice poruch autistick€¢ho spektra u svych déti vyuzili respondenti sluzeb psychologa
¢1 psychiatra, U Rettova syndromu pak genetického testu. Jen jednoho rodi¢e odkazal pediatr
pro ziskani potfebnych informaci na ranou péci: ,, Pediatr, pediatr...eh, nase pani doktorka,
kdyz tam nas D prisel na néjakou tu pravidelnou prohlidku a v ordinaci sedéla pani doktorka

a on se na ni ani jednou nepodival, a ani jednou prosté jako nezareagoval, tak rikala: ,,Jdéte

do APLY. " (viz. Ptiloha 1, respondent R2, 2d)

Pediatii jsou prvnimi odborniky, se kterymi se dité setkava pravidelné a méli by tak jako
prvni na problém upozornit. Tito 1ékaii by dle mého nazoru méli mit vétsi povédomi o
problematice PAS a védét, kam odkazat rodi¢e pro piisluSnou pomoc. Idedlni by byla

spoluprace pediatri a odbornikti z rané péce.

Co se tyka diagnostiky PAS, 3 respondenti byli odkazani na diagnostiku (konkrétné
v nemocnici Motol od neurologa, v NAUTIS od rané péce, a v mateiské Skole na sluzby

psychologa.) Dalsi 3 respondenti museli hledat odbornika sami.

Ctyii rodiny respondenttl ekali na diagnostiku ditéte vice jak 3 mésice. Toto &ekani bylo

dusledkem:

e pIné kapacity diagnostického zafizeni,

e neschopnosti zafizeni PAS diagnostikovat (viz. Rettliv syndrom).

Z toho dva respondenti platili za diagnostiku 5000,- K¢. Rodice ditéte s Aspergerovym
Syndromem platili celkem 13 000,- K¢&. Dalsi tfi rodiny neplatily.

Pfi dotazovani jsem také zjistila, jaké jsou dalSi kroky rodin po obdrZeni oficidlni diagnozy.
informace povazuji poradenstvi v sociadlné-pravni oblasti, a dale informace tykajici se prace
s dité¢tem. V pozd¢jsim véku déti se zacinaji zajimat o mozZnosti vzdélavani, ptipadné

existenci a paletu volnocasovych aktivit, a aktivit rozvijejici dité, tedy po terapiich.
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Prvotni informace dle respondentt poskytuje nejlépe rané péce, kterou zpocatku vyuzili 4 ze 6
respondentli. Dvé rodiny nevyuzily sluzby rané péce kvtli nedostatku informaci o této sluzbé:
,,Ja jsem se vlastné o néjaké rané péci dozvédéla az v 6,5 letech, teda nedavno a to mé mrzi,
protoze byl dlouho na plinkach, a kdybych o tom védela, tak bych i usetrila. Ale jako nikdo -
pediatr, nebo néjaky urad mi tom nerekl, to jsem se dozvedela myslim z néjaké diskuze

maminek na internetu.* (viz. Ptiloha 1, respondent RS, 2g)

Rodi¢e uvadéli nejvetsi absenci informaci ohledné odlehcovacich sluzeb, volnocasovych
aktivit, osobni asistence, ¢i budouciho vzdélavani. Tyto informace by méla sluzba rané péce
poskytovat. Pouze dva respondenti vyuzivaji sluzbu rané péce pravidelné. Tito respondenti se
shodli, Ze rana péce jim poskytla vyborné informace v socidlné-pravni oblasti, zaptjcila jim
pomiucky a poradila jim, jak pracovat se svym ditétem v raném véku. Dva respondenti sluzbu
vyuzili jen jednou. Tito rodice uvedli, ze v dalS§im uzivani této sluzby nevidéli smysl, protoze

jim neposkytla to, co potiebovali.

Vsichni respondenti méli velice malé nebo zadné povédomi o sluzbach denniho stacionare, ¢i
odlehcovacich sluzeb. Dotazovani respondenti nevyuzivali téchto sluzeb: ,, Odlehcovaci
sluzby ne, ja jsem doma. Teda a ne Ze by ndm nékdo ty sluzby nabizel, to se sami musime
dopatrat. Vsechno co délame, jsme si sehnali a zjistili sami. “ (viz. Ptiloha 1, respondent RS,

3b)

Pouze jeden respondent v minulosti vyuzil centrum dennich sluzeb, konkrétné KC Motylek.
Z rozhovorll vyvozuji zavér, ze rand péfe NAUTIS a Diakonie nedostatecné informovala
rodi¢e o dal$ich socidlnich sluzbach pro déti s PAS. Podle vypovédi respondent je prumérna
délka cekani na specializovanou ranou péci pro déti s PAS 5-6 mésict. V dalsi vypovéedi

respondent uvadi, Ze rana péce Diakonie méla v ptipad¢ jeho potieby téZ plnou kapacitu.

Nejvice vyuZivanou socialni sluzbou je u déti respondentli sluzba osobni asistence a sluzba
rané péce. Rodiny sluzbu osobni asistence vyuzivaji hlavné k podpote déti ve vzdélavacich
institucich. Pokud dit€¢ nema moznost ziskat asistenta pedagoga, je toto moznost, jak ditéti
umoznit potiebnou podporu. Jeden respondent uvedl, ze sluzbu osobni asistence pro deéti

vyuziva i v odpolednich hodindch mimo matetskou $kolu.

Velky zajem maji dotazovani o specializované terapie, které nepatii do socialnich sluzeb, ale
socidlni pracovnici je mohou poskytovat. Jednd se o terapie se zvifaty — hipoterapie,
canisterapie, dale umélecké — muzikoterapie, arteterapie, ale 1 terapie zaméfené na vyvoj
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ditéte sautismem — ABA terapie, Son Rise, Floortime terapie, TEACCH, senzoricka
integrace. Socidlni pracovnici také mohou poskytovat rizné nacviky socialnich dovednosti,

nebo aktivizacni programy.

Aby mohli socialni pracovnici terapie zaméfené na osoby s PAS poskytovat, musi si doplnit
vzdélani v jednotlivych piistupech. Vzdélani v téchto piistupech neni vzdy dostupné v Ceské

Republice, takze zdjemci musi mit vybornou znalost anglického jazyka.

Rodi¢e uvadeli, Ze tyto sluzby jsou v pribéhu vyvoje déti prioritou, ale v Praze jich je
omezené mnozstvi: ,,Ja si myslim, Ze jako nejvétsi takovy nedostatek je opravdu téch
terapeutit. Protoze k tém odbornikim doktorim se clovek jako nakonec dostane, ale tam
nechodi tak casto, tam chodime treba jednou za piil roku. Ale Ze jako to dite potrebuje tu
systematickou praci, kterou my teda vitbec nezviddame. Takze je potreba najit si k sobé ty lidi,
kteri s nim budou néco delat, a zaplat’ pan Buh, Ze ted’ byla ta Skolka, kde teda je to uzasny, a
Ze jsem védela, ze on tam opravdu ma aspon pestry program. Ale neni to terapie. Ale kdyz by

nas nevzali do skolky, tak to by bylo strasny.“ (viz. Ptiloha 1, respondent R2, 3h)

Na vybér maji rodiny celkem 3 specializované organizace poskytujici tyto sluzby. K zatazeni
do téchto sluzeb museli respondenti podstoupit dlouhou ¢ekaci dobu. VSichni respondenti za
touto sluzbou musi dojizdét. Ctyfi déti s DA a jedno s AS navitévuji dle respondentd tyto
sluzby pravidelné 1-2 krat tydné. Pouze jedno dit€¢ z dotazovanych rodin tuto sluzbu

nevyuziva.

Specializované sluzby hodnotili vSichni rodi¢e jako finan¢né velmi nakladné. Rodice se
shodli, Zze by sluzbu vyuzivali ¢astéji, pokud by byla méné nakladna: ,, Myslim si, Ze urcite
nejsou dostupné, clovek se musi hodné otacet, aby to mohl upldcet, prispévek na to nestaci.
Normalni lidi na to nemiizou mit, mam to Stésti, Ze mam vic praci, ale zase to je na ukor toho,
Ze jsem min doma a min se D vénuji. ** (viz. Ptiloha 1, respondent R1, 3e). Jedinou dostupnou
sluzbou se podle vypovédi jevila sluzba osobni asistence. Dale rodi¢e vyuzivaji terapie typu
arteterapie, muzikoterapie, hipoterapie a canisterapie. Tyto terapie mohou byt samoziejmeé

prospésné, ale nezamétuji se na déti s PAS.

Co se tyka finan¢ni podpory ze socidlni oblasti, 3 respondenti déti s DA a jeden divky s RS
vyuzivaji pfispévek na péci IV. stupné. Jeden respondent ziskal ptispévek 1. stupné. Rodina
ditéte s AS na pfispévek nedosahla. Prispévek na mobilitu a prikaz ZTP/P maji vSechny
rodiny, které ziskaly pfispévek na péci IV. stupné. Rodice popisovali, Ze vzhledem
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k projevim PAS (dit¢ nepouziva mluvenou fe¢, omezena schopnost samoobsluhy, mobilita)
neméli problém se ziskanim této financni podpory. Jedina vyjimka je rodina s ptispévkem na

péci L. stupné, kde psychiatr uvedl, Ze by méli ziskat ptispévek vyssi, a to nejméné III. stupné.

Finance z nada¢niho fondu vyuzil jen jeden respondent, a to ve vysi 20 000,- K¢ (10 000,- K¢
pro jedno dit€). Nada¢ni fondy vétSinou nabizeji takovou finan¢ni podporu, kterd pomize
rodi¢tim uhradit jednu véc, nebo napt. 10 terapii. Pokud déti navstévuji terapie dvakrat tydné,
Castka vychazi pifiblizn¢ na meésic terapii (pozn. AUT-Centrum, terapie 2x tydné vychazi na
2400,- K¢, tudiz 10 000,- K¢ nepokryje ani mésic, AutTalk ptispiva 5000,- K&, coz vychazi
na dva tydny terapii). Tato finan¢ni podpora je velmi ndpomocnd, ale nefesi situaci
dlouhodobé. Prispévek na péci IV. stupné muze kompenzovat jen zhruba polovinu
primérného platu v Praze. Rodice uvedli, ze pokud zajiStuji soukromou matetskou Skolu,
nebo doplaci asistenta a vyuzivaji terapie, nezbyvaji jim penize na dalsi potfebné sluzby a
volnocasové aktivity. Ve svém vyzkumu jsem navic délala rozhovor s respondentem, ktery
ma prispévek na péci L. stupné, a se druhym, kde rodina na ptispévek nedosahla viibec. Zde je

nedostate¢na finanéni podpora rodiny v jejich socidlni situaci ocividna.

Vsichni respondenti uvedli, Ze neznaji volno€asové aktivity pro déti s PAS, které by byly
dostupné v lokalité jejich bydlisté. Stejné tak ostatni sluzby, které chtéji vyuzivat. Vyjimkou
je rana péce, kde pracovnici za klienty dojizdi. Jeden respondent, ktery ma dité Skolniho véku
s Rettovym syndromem uvadi, Ze v Praze neexistuji volnocasové aktivity, kterych by se jeji
dcera mohla ucastnit: ,,Ja bych treba D chtéla prosté dat na néjaky krouzek. Prosté, i kdyby se
jen divala, protoze ona vnimad, i kdyz nemluvi. Nékde, kde bych védéla, Ze ji to bude bavit a
treba ji to i néjak posune. A aby v tomhle veku byla i s kamarady prosté. Ale o nicem takovém
nevim, kam bych mohla D dat. Podle mé to neni ani. Chodili jsme néjakou dobu do Motylka,
ale ti to maji hlavné dopoledne, takze jak zacala chodit do skoly, tak uz jsme méli smiilu. *
(viz. Priloha 1, respondent R3, 3h). Podobné se vyjadiovali ostatni dotazovani, ktefi nebyli
spokojeni s nabidkou volno¢asovych aktivit. Tito respondenti tvrdi, ze volnoCasové aktivity
nejsou dostatecné prizptsobené détem s PAS a neexistuje dostatecny vybér aktivit. Z téchto
divodil rodice prestali vyhledavat informace o téchto aktivitach. V ptipadé budouciho zdjmu

uvadéli moznost kontaktovat NAUTIS.

Pfi svém dotazovani jsem narazila na vyznamné stiznosti rodict viuci 1€kartim: “...no tak jsme
se dostali nejdiiv ke Karlovu k néjaky jako psycholozce no, ktera pred néj hodila jako kostky

a rekla mu, at postavi vez, tak to on teda nepostavil. Pak pred néj hodila néjaky ty 4
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skladacky a rekla mu, at’ to udéla, on to neudélal, tak mi rekla, Ze je prosté debil, a Ze jako
vithec nevi, jak nas ma hodnotit, Zze on neumi nic. A tak ja jsem si rikala, jak miize o néem
vitbec nékdo takhle mluvit jo? Teda o mym ditéti, to mi bylo... to bylo uplné hrozny! Pak jsme

dostali néjakou zpravu, jako Ze je debil... “ (viz. Ptiloha 1, respondent R2, 2¢)

Ve své praci se zabyvam socialnimi sluzbami, nicméné zdravotnictvi je se socidlni praci tizce
spjato. Aby bylo dosazeno co nejvétsi miry podpory a potiebné péce, méli by vsichni
odbornici ze socidlniho, zdravotniho 1 vychovné-vzdélavaciho odvétvi v problematice PAS
spolupracovat. Pokud pediatii nemaji povédomi o PAS, nejsou schopni rodiny odkazovat na
ranou péci, nebo do jinych specializovanych instituci. Rodiny nemaji dostatek informaci a
v nepropojeném systému sluzeb se ztraci. Dle vypovédi respondentli poté ztraceji hodné casu
hledanim spravnych odborniki a sluzeb. Tento Cas by se dal vyuzit k samotné préci s ditétem.
Dnes vime, ze brzka intervence je v pfipadé PAS klicova. V pfipad€ pediatri je i ukolem
samotné ran¢ péce, aby se snazila o vétsi propagaci svych sluzeb. Tato propagace by méla byt
smétovana k 1ékartim, ale i k celé spolecnosti. Takto by lidé védéli, ze pfi prvnim podezieni je
rand péce mozna prvni volba k ziskani dalSich informaci. Stejné je to 1 s ostatnimi socialnimi

sluZzbami pro déti s PAS, na které by tentokrat méla odkazovat rand péce.

6.5 Shrnuti vysledki vyzkumu

Vzhledem k malému poctu respondentl a tomu, Ze jsem ve vyzkumu nezachytila celé
spektrum autistickych poruch, nejsou mé vysledky mozné vztahnout na vSechny rodiny déti s
PAS. Vék déti respondenti byl kromé jednoho respondenta velmi podobny. Idealni by bylo
ziskat rizné v€kové rozpéti déti respondentll. I pres tyto nedostatky jsem udélala analyzu dat,
ktera poukazuje na nékteré jevy, které by byly mozné detailnéji zpracovat v dalsi samostatné

praci / studii.

Z vysledki vyvozuji, Ze mnou stanovena hypotéza by mohla byt spravna, nicméné musela by
byt potvrzena na zaklad¢ statisticky vyznamného poctu respondentdl v rdmci napt. diplomové
prace. Dotazovani rodi¢e se shodli, ze sluzeb je v Praze nedostatené mnoZzstvi, a ze jsou
sluzby finan¢né nakladné. Toto tvrzeni plati pro specializované sluzby pro déti s PAS, ne

socialni sluzby obecné.

Sociélni sluzby rané péce jsou poskytované zdarma. Rodic¢e uvadéli pouze delsi cekaci dobu,

coZ by mohlo poukézat na pottebu rozsifit kapacitu téchto sluzeb.
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Nikdo z dotazovanych respondentll nevyuzival sluzby denniho stacionate, nebo respitni péce.
Zde bych uvazovala o detailn¢j$Sim analyzovani tohoto jevu. Rodice vzdy uvadeli nedostatek

informaci o téchto sluzbach.

Sluzbu osobni asistence vyuzivaly rodiny nej¢astéji. Pokud je osobni asistence pro déti s PAS

vyhledavanou sluzbou, méli by byt asistenti v problematice PAS specializované vzdélavani.

Od Zadného respondenta jsem nedostala informaci o vyuzivani krizové intervence, nebo
podpturné skupiny. Myslim, ze v téchto oblastech by socialni prace mohla byt v problematice

PAS rodinam vice napomocna.

Nejvétsi zajem jsem zaznamenala u specializovanych sluzeb pro déti s PAS. Z rozhovora
vyplyva, ze i ptes velké finan¢ni naklady jsou tyto sluzby vyuzivané s nejvétsi pravidelnosti.
Nékteti respondenti konstatovali, Ze terapeutl je nedostatek a tfi stavajici instituce maji pro
Prahu nedostate¢nou kapacitu. Po rozhovoru s feditelkou nejvice jmenovaného (respondenty)
AUT-Centra jsem zjistila, Ze opravdu maji na ¢ekaci listin¢ desitky rodin. I v rdmci terapii by

mohli socidlni pracovnici najit dalsi uplatnéni.

Vzhledem k tomu, ze PAS jsou castéjSi nez dalsi zdravotni postiZzeni détského vyvoje napf.
neZz Downilv syndrom, véfim, Ze by se kapacity a Sife sluzeb mély v hlavnim mésté
rozSifovat. Nejvetsi vyznam vidim ve vytvoreni komplexni sité sluzeb pro déti a jejich rodiny.
Informace o sluzbach by mély byt vice dostupné, a to ve vSech lokalitach. Pediati a ostatni

zamgstnanci ve zdravotnictvi by méli mit vétsi povédomi o PAS.

JelikoZ se ma prace zaméfuje na socidlni sluzby, nebudu dlouze shrnovat vzdélavaci systém. 4
Vétsina respondentt, konkrétné 4 ze 6 byli spokojeni s nynéj§i formou vzdélavani. VSichni
respondenti uvadeli nedostatek informaci a strach z budoucich moznosti vzdélavani, kde
Skolni systém byl u rodi¢l déti s autismem hodnocen, jako nedostate¢ny. Toto je napf.
odpovéd’ na mij dotaz, zda je dit€¢ vzdelavano adekvatné: ,, To vitbec neni, ve skolce se mu
nevenuji, ani se nesnazi. Jeste, Ze ten asistent je opravdu trpélivy, také ho platime. My jsme
pred tim chodili vzdy do bézné Skolky, ale ty ucitelky to vidy resily separaci, a néjaka snaha

mu pomoct, nebo se mu vénovat tam nebyla. ““ (viz. Ptiloha 1, RS, 6b)

45



Aneta Kolarova, Pohled rodi¢i déti s PAS na systém socialnich sluzeb v Praze

7 Zavér

Domnivam se, ze ve své praci jsem dokéazala zmapovat socialni sluzby pro déti s PAS a jejich
rodiny zijici v Praze. Se sluzbami, které rodiny vyuzily, byly spokojeny. Na zaklad¢ vypovédi
respondentll vyvozuji, ze nejveétSim problémem je nedostatek informaci o existujicich
socidlnich sluzbach. Ze své praxe bych dodala subjektivni poznatek, ze existuje jen velmi
malo zaméfenych socidlnich sluzeb na klienty s PAS. Rodice proto nepfemysli o vyuzivani
sluzeb denniho stacionafe, ¢i respitni péce, jelikoz nevidi své déti, jako vhodnou cilovou

skupinu.

Pti préci s rodinami a jejich détmi s PAS nardzim témét pravidelné na problém neexistence
komplexni propojené sité sluzeb. Odbornici spolu nespolupracuji, a rodiny se v tomto modelu
citi ztraceni. V nékterych lokalitdch rodiny potfebné sluzby ani nenachézi. Dilezitou "prvni
pomoci" dokazala byt vSem témto lidem sluzba rana péce. Myslim, ze vedle Iékait a
specialnich pedagogli, maji socialni pracovnici u této cilové skupiny své misto. Dulezitym
elementem by dle mého nazoru mohla byt i sluzba krizové intervence. Nicméné tyto sluzby
zatim nejsou ve velkém povédomi lidi, a proto by bylo tieba nejen jejich fady rozsitfovat, ale

1épe na n€ upozornit.

Naopak velky zajem o specializované sluzby, jako jsou rtizné terapie, mé& utvrdil, Ze toto je
socialnimi pracovniky neobjevend oblast. Po doplnéni vzdélani mohou socidlni pracovnici

tyto terapie také poskytovat, a v mnoha zemich je to béZzna praxe.

Pii svém studiu jsem doSla k tomu, Ze mit dit¢ s PAS nemusi byt nutné jen celoZivotni
stresovou udalosti, ale naopak 1 divodem k vétsi resilienci rodiny. S propracovanou siti
podpory a vétsim povédomim o PAS u spolecnosti, mohou rodiny vést svilj Zivot spokojene.
Samotné povédomi spolecnosti nestaci, dilezitd je akceptace. K tomuto mé hlavni mésto
Praha a celd Ceska Republika jesté dlouhou cestu, nicméné ¢im vice se odbornici tomuto

téma oteviou, tim vEtsi je Sance, ze se tak brzy stane 1 u béznych lidi.

Dle mého nazoru jsou budoucnosti téchto rodin centra komplexnich sluzeb a prace

multidisciplinarnich tymau.

Nezapominejme, ze se stale musime ucit, protoze poruchy autistického spektra nemaji dana
pravidla, ke kterym si mizeme vytvofit Sablonu. Toto spektrum je tak variabilni, Zze kazdy

¢loveék ma Gplné jiné potieby, které bychom se jako socidlni pracovnici méli snazit naplnit.
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Priloha cislo 1 - transkripce rozhovori

Viz samostatny soubor.



