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1 Úvod 
 

1.1 O organizaci Mikasa z.s. 

Mikasa z.s. je organizace poskytující pomoc lidem s autismem, středně těžkým a 
těžkým mentálním postižením, více vadami a atypickým chováním. Sociální služby 
nabízí lidem s těžkými formami autismu a mentálního postižení. Vymezuje se jako 
jedna z mála neziskových organizací, která se nebojí pracovat s projevy agrese. 
Pomáhá také rodinám hledat cestu k lepší komunikaci a životu s postiženým 
člověkem.  

Nabízí tzv. průvodcovství rodin s autistickými dětmi. To zahrnuje poradenství – kde 
hledat odbornou pomoc i aktivity vhodné pro dítě, pomoc při zorientování se v situaci, 
která je pro rodiče zcela nová, mimořádně složitá a nepřehledná. Dále nabízí a 
zajišťuje provázení – v těžkém životním období, v podobě pomoci při porozumění 
pocitům, myšlenkám a učení se naslouchání potřebám dítěte, schopnosti lépe s ním 
pracovat, komunikovat a zvládat tak běžné každodenní činnosti. Organizace pomáhá 
rodinám dětí, jimž byla diagnostikována porucha autistického spektra, nebo u nichž 
podobné podezření existuje. Věnuje se rodinám jak nejmladších dětí, tak i těch 
starších – do 18 let, i déle. Organizuje rodičovské skupiny, podpůrná terapeutická 
setkání s rodiči, kteří řeší podobné problémy. Jedná se o prostor pro sdílení zkušeností 
a rad, co funguje. 

 

1.2 Motivace k výzkumu 

V organizaci si uvědomují, že je potřeba věnovat se nejen samotným klientům s PAS, 
ale minimálně ve stejné míře i rodičům pečujícím o děti s PAS. Mikasa z.s. realizuje 
mimo dlouhodobé aktivity a služby také projekt zaměřený na Průvodcovství rodin s 
autistickými dětmi podpořený z Active Citizens Fund. Pokud se hovoří v následujícím 
textu o dětech, tak ve všech věkových kategoriích, od úplně malých, přes dospívající 
až po dospělé potomky, kteří zůstávají žít u rodičů. 

Výstupy výzkumu budou podkladem pro plánování rozvoje služby doprovázení rodin 
s dětmi s PAS v horizontu 10 let. Organizace si od výzkumu slibuje identifikaci a popis 
budoucích potřeb pečujících osob. Právě způsob, jak na ně nahlíží rodiče v 
dlouhodobější perspektivě je klíčový. Sběr dat je založen na zapojení rodin s dětmi 
s PAS ve věku od 12 do 16 let a od 16 let výše napříč organizacemi poskytujícími služby 
pro osoby s PAS v Ostravě a okolí. 

 

1.3 Kde je problém 

Péče o osoby s PAS a těžkým mentálním postižením si vyžaduje trpělivost, všímavost, 
neustálé vzdělávání a především respekt k individuálním potřebám každého klienta 
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služby. Rodiny s dítětem s PAS se potýkají celoživotně se zvýšenou zátěží, prochází 
krizovými obdobími spojenými s klíčovými momenty života dítěte (stanovení 
diagnózy, nástup do předškolního a školního vzdělávání, puberta dítěte, atp.) Rodiny 
se s menším či větším úspěchem vyrovnávají s dlouhodobou a nepřetržitou 
péči  o  dítě, přichází fyzická i psychická únava, syndrom vyhoření, mohou se objevit 
psychosomatická onemocnění atp. Rodiče mají své vlastní představy, jak aktuální 
situaci i problémy očekávané v budoucnu řešit, a ty mohou kolidovat s představou 
poskytovatelů souvisejících služeb. Zároveň je dlouhodobým problémem 
nedostatečná síť kvalitních služeb určená cíleně pro klienty s PAS. Především rodiče 
dospívajících a dospělých dětí s PAS vnímají absenci tolik potřebné a zároveň 
systematické podpory státu pro sebe a své děti. 

 

1.4 Cíle výzkumu 

Cílem výzkumu je identifikovat budoucí potřeby rodičů, kteří pečují o děti trpící 
poruchou autistického spektra. Zvolený postup analýzy má ukázat připravenost 
pečujících zvládat různé situace a způsob vidění „dopředu“, strategičtější přístup 
k potřebám dětí s PAS během jejich životní dráhy, utváření představ pečujících 
o budoucnosti, vidění dlouhodobých cílů a směřování své role pečovatele. 
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2 Metodologie 
 

Cílem výzkumu je identifikovat budoucí potřeby rodičů, kteří pečují o děti s poruchou 
autistického spektra (PAS). Hlavní výzkumná otázka tedy je: Jaké jsou budoucí potřeby 
rodičů, kteří pečují o děti s poruchou autistického spektra? V rámci výzkumu jsme 
zvolili kvalitativní přístup, konkrétně analýzu potřeb.  

Analýza potřeb je analytický postup, který výzkumníky prostřednictvím vybraných 
metod a technik (a jejich vhodné kombinace) vede ke zjištění nedokonalostí či 
nedostatků ve vymezené oblasti zájmu – k  odhalení tzv. faktických či reálných potřeb. 
Proces analýzy potřeb je dvoustupňový, v první fázi pátráme po problémech jedinců 
či skupin (pečujících osob), ve druhé „objevujeme“ příslušné potřeby, které třídíme a 
uspořádáváme tak, aby na jejich základě mohly vznikat intervenční programy nebo 
designy služeb. Analýza potřeb využívá několik po sobě navazujících kroků, v první 
řadě je to definování tzv. standardního stavu (neboli ideálního stavu), v druhém kroku 
pátráme po problému a nakonec v posledním kroku dochází k sumarizaci faktických 
potřeb. 

Vzhledem k tomu, že se v případě analýzy potřeb jedná o aplikovaný výzkum, ve všech 
jeho fázích je potřeba mít stále na mysli tři hlavní kritéria, a sice efektivitu, praktičnost 
a konkrétnost zjištěných potřeb v praxi. Analýza potřeb je užitečným nástrojem k 
ozřejmění toho, na co konkrétně se máme v dané oblasti zaměřit. Mimo její hlavní cíl, 
tedy odhalení faktických potřeb aktérů, nám umožňuje situaci nahlížet z perspektivy 
uživatelů, napomáhá k iniciování změny a podpory kvality služeb. Sama o sobě však 
identifikace potřeb nestačí, musí na ni navázat vyvolání a řízení změny, tedy aplikace 
v praxi. 

Analýza se zaměřuje především na budoucí potřeby rodičů, pečujících o děti s PAS. 
Budoucí potřeby mají strategičtější ráz a jsou spojeny s představami o budoucnosti, 
dlouhodobými úkoly a cíli, které na rodiče a pečující osoby čekají. To je hlavní rozdíl 
oproti potřebám současným, které lze naplnit okamžitě nebo v poměrně krátkém 
časovém úseku. Zejména se jedná o změny, které jsou neodkladné nebo znamenají 
okamžitou podporu či řešení. Budoucí potřeby jsme se po dohodě se zadavatelem 
rozhodli zkoumat v horizontu 10 let. S komunikačními partnery jsme se tedy zaměřili 
na problémy a potřeby, které očekávají za 10 let. 

Při analýze potřeb využíváme kvalitativní metody, primárně to jsou skupinové 
rozhovory, které byly doplněny o individuální rozhovory. Skupinový rozhovor 
je metoda, která spočívá v moderované diskusi mezi komunikačními partnery. 
Výhodou této metody je interakce mezi komunikačními partnery, kteří se mohou 
ve výpovědích a hodnoceních doplňovat. Naopak při individuálních rozhovorech 
může komunikační partner s výzkumníkem probrat témata více do hloubky a 
rozebrat konkrétní problémy komunikačního partnera. Kombinací těchto metod 
jsme získali množství zajímavých dat, které jsme mohli dále třídit a interpretovat.  

Skupina rodičů pečujících o děti s poruchou autistického spektra je velmi různorodá 
a různorodé jsou také problémy a potřeby dětí, o které pečují. Proto jsme při analýze 
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a sběru dat přistoupili ke kategorizaci komunikačních partnerů a rozdělili je do čtyř 
skupin.  

1. skupina – rodiče pečující o děti ve věku 12–16 let s nižší mírou podpory 

2. skupina – rodiče pečující o děti ve věku 16+ s nižší mírou podpory 

3. skupina – rodiče pečující o děti ve věku 12–16 let s vyšší mírou podpory 

4. skupina – rodiče pečující o děti ve věku 16+ s vyšší mírou podpory 

Při následné analýze jsme vyhodnotili, že potřeby rodičů, kteří pečují o děti s nižší 
mírou podpory a rodičů, kteří pečují o děti s vyšší mírou podpory, jsou natolik odlišné, 
že v textu dále analyzujeme potřeby pro každou skupinu zvlášť.  

S prvními třemi skupinami proběhly skupinové rozhovory a se čtvrtou skupinou 
proběhly doplňující individuální rozhovory. Celkem jsme tedy realizovali 3 skupinové 
rozhovory a 3 individuální rozhovory. Původní plán byl realizovat skupinový rozhovor 
také se čtvrtou skupinou komunikačních partnerů, to se však bohužel nepodařilo. 
Důvod byl nedostatečný počet komunikačních partnerů ke  skupinovému rozhovoru 
a také nemožnost zorganizovat skupinové setkání v době pandemie Covid-19. Termín 
poslední čtvrté skupiny měl být v době, kdy se pandemie vyznačovala rapidním 
nárůstem nakažených. Proto jsme se rozhodli pro komunikační partnery zvolit 
bezpečnější prostředí a rozhovory jsme provedli individuálně: osobně nebo 
telefonicky. Z pohledu výzkumníků to nemělo na kvalitu získaných dat vliv, naopak 
jsme uvítali možnost probrat některé problémy komunikačních partnerů více 
do hloubky a doplnit zjištění ze skupinových diskusí. 

Skupinové rozhovory probíhaly v období od září do října 2021. Skupinových rozhovorů 
se zúčastnilo celkem 19 komunikačních partnerů, z toho bylo 13 žen a 6 mužů. Rodiče 
zapojení do třech skupinových rozhovorů mají v péči celkem 17 dětí s PAS (13 chlapců, 
4 dívky; z toho jedna dvojčata). Dva skupinové rozhovory probíhaly v prostorách 
výzkumné organizace SocioFactor s.r.o. a jeden skupinový rozhovor probíhal 
v prostorách zadavatele. Všechny skupinové rozhovory probíhaly v uvolněné 
atmosféře a komunikační partneři byli se svými problémy otevření a sdílní. Většina 
komunikačních partnerů pozitivně hodnotila možnost hovořit a sdílet své problémy 
s lidmi, kteří zažívají podobné životní osudy. Při skupinových rozhovorech jsme 
využívali flipcharty, kde jsme identifikované problémy a potřeby vizualizovali a 
podporovali tak diskusi.   

Individuální rozhovory probíhaly od 18. 11. 2021 do 2. 12. 2021 a zúčastnili se jich celkem 
4  komunikační partneři, z toho 3 ženy a 1 muž. Celkem rodiče vychovávají 4 děti s PAS 
(samí chlapci, z toho jedna dvojčata).  Jeden rozhovor s manželským párem proběhl 
osobně v prostorech SocioFactor s.r.o. a zbývající dva telefonicky. Už při rekrutaci na 
rozhovory byl znát zájem rodičů o účast ve  výzkumu. Rodiče souhlasící s rozhovorem, 
si na něj vyhradili čas a nerušený prostor. Při  rozhovorech byli všichni komunikativní, 
soustředění, otevření a jejich odpovědi věcné. A to i přes  skutečnost, že některé 
probírané skutečnosti byly velmi osobní. 
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3 Analýza potřeb – rodiče pečující o děti s PAS s nižší 
mírou podpory 

 

V následující části se věnujeme zjištěním ze dvou skupinových diskusí, které proběhly 
s rodiči, kteří pečují o děti s nižší mírou podpory. Jedna skupina probíhala s rodiči, 
kteří pečují o děti 12–16 let a druhá probíhala s rodiči, kteří pečují o děti 16 let a starší. 
Celkem se obou skupin zúčastnilo 14 lidí pečujících o 11 dětí s PAS. Až na jednu osobu 
(teta dítěte) se vždy jednalo o rodiče. Během skupinových diskusí jsme se s rodiči 
zaměřili na potřeby, o kterých si myslí, že budou mít v horizontu 10 let. Primárně jsme 
chtěli zjistit potřeby samotných rodičů a požádali je, aby se, pokud možno oprostili od 
potřeb dětí. Během rozhovorů se však ukázalo, že jejich životní situace je natolik 
komplikovaná, že potřeby dětí a potřeby rodičů lze jen těžce oddělit a jsou vzájemně 
ovlivněny a propojeny. Opakovaně se potvrzovalo, že potřeba rodiče je i potřebou 
dítěte a naopak.  

V první fázi analýzy definujeme tzv. ideální stav, tedy, jak by měla situace rodičů a dětí 
vypadat za 10 let. Dále se pak věnujeme identifikovaným problémům a na ně 
navazujeme sumarizací potřeb. Každý člověk s PAS má specifické problémy a tím 
pádem i potřeby. Problémy, se kterými jsme se při skupinových rozhovorech setkali, 
byly různorodé, nicméně se nám podařilo identifikovat společné rysy překážek, se 
kterými se potýká většina rodičů. Problémů jsme při rozhovorech identifikovali větší 
množství, pro lepší přehlednost jsme je seskupili do tematických bloků.  

 

3.1 Ideální stav za 10 let 

IDEÁLNÍ STAV ZA 10 LET Z PERSPEKTIVY RODIČŮ 

Dítě žije ve společnosti, která zná problémy lidí s poruchou autistického spektra a 
rozumí jejich potřebám.  
Dítě žije ve společnosti, kde má podporu státu, zavedených dlouhodobě fungujících 
neziskových organizací a stabilních sociálních pracovníků, má od nich informace, 
na co má nárok a kde hledat pomoc. 
Dítě žije v bezpečném prostředí a je soběstačné (s potřebnou mírou podpory). 
 
Dítě má k dispozici dostatečnou a stabilní síť služeb. Bydlí ve své vlastní domácnosti, 
kde může využívat potřebnou podporu. 
Dítě má navázané funkční sociální vztahy a má přátele, partnera/partnerku.  
 
Dítě má „průvodce“ životem mimo rodinu, který/a ho podporuje, dále rozvíjí a 
chrání. 
 
Dítě umí aplikovat do života předešlé sociální nácviky.  
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Dítě umí nakládat s financemi.  
 
Dítě dokončilo vzdělání a má uplatnění v zaměstnání, které odpovídá jeho 
potřebám a sociálním kompetencím a zaměstnavatel zná a respektuje potřeby a 
osobnostní specifika zaměstnance s PAS.  
Dítě má prostor pro sdílení s lidmi, kteří řeší stejné problémy, pomáhají si a rozvíjí 
se.  
 

 
 
 
 
Rodiče mohou část starostí, která péče o dítě s PAS přináší, delegovat na 
podporující neziskové organizace, případně stát. Nebo na další osoby, se kterými 
má dítě funkční sociální vztahy. 
Rodiče mají větší prostor pro odpočinek, neboť za 10 let předpokládají úbytek 
psychických i fyzických sil.  
Rodiče mají více času na svůj osobní život a mohou se věnovat dalším členům 
rodiny.  
 
Rodiče mají stále prostor pro sdílení s lidmi, kteří řeší podobné problémy. 
 
Rodiče mají reálnou vizi, že dítě časem předají do zařízení/chráněného bydlení, kde 
bude mít potřebnou péči a bude moci fungovat. 

 

3.2 Budoucí problémy rodičů a z nich vycházející potřeby za 10 let 

Problém: stabilní a dostupná síť služeb pro lidi s PAS a jejich pečující 

Všichni rodiče v současné době využívají služby některé (některých) z neziskových 
organizací, které děti s PAS a jejich rodiny podporují. Všichni se shodli, že bez podpory 
těchto organizací by byla péče daleko složitější. Organizace jim poskytují důležitou 
podporu, odborné poradenství, možnost si odpočinout a sdílet problémy. Zároveň 
dodávají, že počet lidí s podobnými problémy jako řeší oni, narůstá a kapacita sítě 
služeb je již dnes nedostatečná. Z jejich pohledu je zasíťování a nabídka služeb kvalitní 
ve větších městech, mimo centra je však síť a nabídka služeb minimální. Rovněž 
zmiňují, že celá síť je dlouhodobě nejistá z důvodu financování neziskového sektoru 
a nevědí, zda se mohou na  stejné služby a jejich kvalitu spolehnout i v horizontu 
dalších let. Podle rodičů v současnosti organizace dobře pracují s dětmi, pro které je 
nabídka různorodá a kvalitní, to však neplatí pro služby pro dospělé s PAS. V této 
oblasti již taková nabídka není a v budoucnosti se nemohou spolehnout na  takovou 
podporu, kterou dostávají dnes. Problém je chybějící návaznost služeb pro dospělé. 
Zároveň někteří rodiče otevřeli téma financí, podle nich jsou aktivity pro lidi s PAS 
finančně náročné a zabezpečit dětem dostatečnou podporu a aktivity stojí rodinu 
nemalé finanční prostředky. 
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„My máme kluka v organizaci XY a tím, že jsme se tam dostali tak se tam držíme 
zuby nehty a je problém, aby se tam dostal někdo nový. Končí to 21 rokem a oni 
škemrají ti kluci, aby tam mohli chodit pořád. Oni tam těm klukům radí ve všem a 
už není to pokračování a oni najednou přestanou a jsou hozeni do  vody, že nic není 
navazujícího.“ 

Potřeby: 

• Potřeba stabilní sítě služeb pro lidi s PAS a jejich pečující 
• Potřeba dostatečné kapacity sítě služeb pro lidi s PAS a jejich pečující 
• Potřeba finanční dostupnosti služeb pro lidi s PAS a jejich pečující 
• Potřeba návazných služeb pro dospělé lidi s PAS a jejich pečující 

 

Problém: samostatnost dětí v dospělosti 

Asi největším tématem a problémem, který rodiče řeší je samostatnost dětí 
v dospělosti.  Dá se říci, že jedna z hlavních potřeb rodičů je co nejvíce v budoucnosti 
dítě zkompetentnit k samostatnému životu. Zároveň mu zajistit život v bezpečném 
prostředí. Děti mají v současnosti podporu rodiny a neziskových organizací. Rodiče a 
neziskové organizace s dětmi realizují nácviky a tréninky sociálních dovedností, aby 
v budoucnu samostatně zvládali běžné situace. Ideální stav je, kdy dítě dospěje a 
dokáže ve společnosti samostatně fungovat, i když určitou míru podpory bude 
potřebovat vždy. K tomu, aby bylo dítě v dospělosti co nejvíce samostatné, potřebuje 
dokončit vzdělání, nalézt zaměstnání, samostatné bydlení a mít kolem sebe síť 
podpory, která by mu pomáhala řešit problémy. Pokud bude dítě samostatné, 
dokončí vzdělání, bude mít zaměstnání, bydlení a síť podpory, uleví se v budoucnu 
také pečujícím rodičům, kteří se částečně zbaví současných problémů spojených 
s péčí. Rodiče při  skupinových rozhovorech výrazně reflektovali témata, jak 
dosáhnout samostatnosti dětí (vzdělání, zaměstnání, bydlení a síť podpory). Proto se 
jim dále věnujeme samostatně. 

„Já si myslím, že když to shrnu, tak všichni řešíme takovou věc globálně nazvanou 
fungování těch dětí bez nás. To je to nejdůležitější. Aby oni byli schopní bydlet sami, 
ať už při studiu nebo při práci, osamostatnit se, aby byli schopni fungovat s přáteli, 
protože i ti přátelé jim můžou pomoct“. 

„Tak za těch 10 let ty problémy budou podobné. Musíme se připravit na situaci, aby 
mohli fungovat bez  nás. Bezpečně.“ 

Potřeby: 

• Potřeba co největší samostatnosti dítěte v budoucnu 
• Potřeba bezpečného prostředí pro dítě v budoucnu 
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Problém: úbytek fyzických a psychických sil rodičů a stálá péče o děti 

Péče o děti s PAS je pro rodiče náročná, rodiče si uvědomují, že s rostoucím věkem 
jim budou ubývat fyzické i psychické síly a zároveň se obávají, že péče o jejich děti 
bude stejně náročná jako v současnosti, neboť rozvoj dětí a jejich dovedností je 
omezený a má své limity. Již v současnosti se někteří rodiče podle svých slov potýkají 
s pocitem vyhoření a obavy z pocitu vyhoření mají také v budoucnu. Rodiče potřebují, 
aby bylo dítě v budoucnosti co nejvíce samostatné, případně aby dostávalo pomoc a 
podporu také z jiných stran. Životní prostor dítěte by měl mít i rozměr mimo primární 
rodinu. Tím by mělo být podnětné sociální prostředí tvořené vrstevníky, 
parterem/partnerkou, příp. spolupracovníky. 

„Za těch 10 let dcera bude mít 44, já 70 a už teď se cítím jako vyhořelá a už i ona 
mě má jako dost.“ 

Potřeby: 

• Potřeba co největší samostatnosti dítěte v budoucnu 
• Potřeba pomoci a podpory dítěti z kruhů mimo rodinu 

 

Problém: podpora při vzdělávání dětí 

Problémy a potřeby děti s PAS jsou v systému vzdělávání různorodé a prakticky 
individuální. Rodiče se však shodují, že ve školství obecně je malé povědomí 
o problematice PAS a jak k dětem s touto diagnózou přistupovat. Z pohledu rodičů 
je mezi učiteli malá osvěta a vůle reagovat na specifické potřeby dětí s PAS (v poslední 
době se však situace začíná zlepšovat). Podle rodičů, by se učitelé ve školách měli 
seznámit se specifickými problémy a potřebami žáka a reflektovat je. S těmito 
problémy a potřebami by měl být seznámen i třídní kolektiv. Podle rodičů je ideální 
situace, kdy má dítě podporu přímo od spolužáků. Tyto problémy jsou jak současné, 
tak budoucí a vztahují se na všechny stupně vzdělávacího systému. Od základního 
vzdělávání až po vysokoškolské. 

Potřeby: 

• Potřeba osvěty problematiky PAS ve školství 
• Potřeba respektu specifických potřeb lidí s PAS při vzdělávání 

 

Problém: podpora v zaměstnání lidí s PAS 

Situace je obdobná jako u vzdělávání, problémy a potřeby lidí s PAS jsou individuální. 
Aby dospělý jedinec s PAS získal zaměstnání a dokázal se osamostatnit od rodiny, 
potřebuje najít zaměstnání, které reflektuje jeho potřeby a zaměstnavatel je zná a 
respektuje je.  Rovněž pracovní kolektiv jedince s PAS je seznámen s jeho problémy, 
specifiky chování a potřebami a respektuje je. Při nástupu člověka s PAS 
do zaměstnání a adaptaci v zaměstnání, by mohly pomáhat neziskové organizace, 



 

9 

které by zprostředkovaly komunikaci mezi oběma stranami. Potřeby člověka s PAS 
v zaměstnání mohou být specifické: např. častější a delší přestávky, preference 
individuální práce před týmovou, nehlučné prostředí. Jedná se tedy spíše o 
systémovou změnu, kde je nezbytná spolupráce státu, neziskových organizaci a 
zaměstnavatelů a hledání společného kompromisu, jak dostatek míst pro lidi s PAS 
najít a udržet. 

Potřeby: 

• Potřeba dostupných pracovních míst pro lidi s PAS 
• Potřeba znalosti problematiky PAS u zaměstnavatelů  
• Respekt zaměstnavatelů k potřebám pracovníků s PAS 
• Potřeba pomoci a podpory neziskových organizací při zprostředkování 

zaměstnání lidí s PAS 

 

Problém: samostatné bydlení lidí s PAS 

Nezbytnou podmínkou pro osamostatnění jedince s PAS je samostatné bydlení. 
Podle většiny rodičů, se  kterými jsme vedli rozhovory, jsou jejich děti v budoucnu 
schopné samostatně bydlet, nezvládnou to však bez určité míry podpory. Míra a 
forma podpory je opět individuální, neboť jejich problémy a potřeby jsou specifické.  
Pohledy rodičů na podobu bydlení se lišily, nicméně se shodli, že bydlení by nemělo 
mít stigmatizující charakter, mohlo by být smíšené i s jinými skupinami lidí 1 a byla by 
tam dostupná služba, která by jejich děti podporovala.  

„Aby mohli fungovat a bydlet bez nás, ale aby to nebylo ústavní zařízení. Ona je 
zvyklá na velkou míru svobody, vůbec by se tam necítila dobře. A v současné době 
nic jiného není.“ 

„Jako snažím se udělat maximum pro to, abychom se snažili připravit na ten 
budoucí život, protože je nám jasné, že nám síly jednou dojdou a že ten mamahotel 
mu nebudeme moci poskytnout. Takže samozřejmě děláme, zjišťujeme, co se dá 
dělat od těch sociálních a různých nácviků a pracovat na tom, aby byl soběstačný. 
Je nám jasné, že mu budeme muset zařídit nějaké vhodné bydlení.“ 

Potřeby: 

• Potřeba dostupného a samostatného bydlení s podporou pro lidi s PAS 

 

Problém: nedostatek času rodičů na ostatní členy rodiny a odpočinek 

Rodiče tráví péčí o děti s PAS podstatnou část dne. Stává se tak, že na péči o ostatní 
členy rodiny nezbývá tolik času, který by jim chtěli věnovat. Zejména se to týká dalších 
dětí v domácnosti, které jsou podle rodičů často upozaděny na úkor svých sourozenců 
s PAS. Rodiče odsunují do pozadí také svůj volný čas, který by věnovali osobním 
                                                           
1 Například s osobami s jiným druhem handicapu, které může být „kompatibilní“ pro soužití s osobou s PAS.   
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zájmům, širší rodině, přátelům a načerpání nových sil. Nejsložitější situace je pak pro 
rodiče, kteří nemají partnera/partnerku nebo další členy rodiny, o které by se mohli při 
řešení problémů „opřít“. Tato situace může vést již ke zmiňovanému vyhoření 
pečujících a může mít také negativní vliv na vztahy v rodině. Tyto zmiňované 
problémy jsou současné, ale za předpokladu, že se dítě neosamostatní, budou 
přetrvávat až do dospělosti, a proto je identifikujeme jako potřeby budoucí. Někteří 
rodiče využívají odlehčovacích služeb, které nabízí neziskové organizace, někteří 
zároveň uvádějí, že je nemohou využívat naplno, neboť nejsou nastaveny jejich 
individuálním potřebám nebo nejsou pro ně finančně dostupné. 

„Ta odlehčovací služba je taky finančně náročná, že si jí nemůžou všichni dovolit. 
Jednou za rok, když chcete jet někde na dovolenou. Ale když dostanete 2000 
na péči, tak to máte na dva dny. Není to financované státem. Takže ty finance na to 
nejsou.“ 

Potřeby: 

• Potřeba zajištění dostupných odlehčovacích služeb pro rodiče pečující o děti s 
PAS 

• Potřeba individuálního nastavení odlehčovací služby pro rodiče pečující o děti 
s PAS 

• Potřeba finančně dostupných odlehčovacích služeb pro rodiče pečující o děti 
s PAS 

 

Problém: obavy rodičů o budoucnost dětí 

U rodičů se objevují obavy z budoucnosti, zejména zda se jejich dítě dokáže samo 
o sebe postarat, až oni nebudou o něj schopni pečovat. Přípravě na samostatnost dětí 
věnují v současnosti velké množství energie a úsilí a doufají, že dítě dokáže 
v dospělosti ve společnosti fungovat. Zároveň doufají, že jejich potomek bude 
fungovat v bezpečném prostředí, kde nebude zneužita okolím jeho důvěřivost 
(zejména v oblasti financí) a bude mít kolem sebe vybudovanou síť podpory, 
na kterou se bude moct spolehnout a obrátit se v případě problémů. Přes všechny 
snahy rodičů připravit děti na samostatný život, vnímají výsledek socializace jako 
nejistý a není žádná záruka, že dokáží v dospělosti fungovat bez jejich podpory.  

„A ty finance, když má rodina barák a pak třeba najednou nejste a ten kluk zůstane 
na ty peníze sám a přijde nějaký šmejd a ty peníze mu sebere. Takže ta druhá 
stránka těch financí je to, aby ty děcka měli i někoho, v té komunitě nebo někde i 
nějaké ochránce, tady ohledně těch jejich financí.“ 

Potřeby: 

• Potřeba zmírnění obav z budoucnosti 
• Potřeba příprava dětí na samostatnost v budoucnu 
• Potřeba ochrany dětí před zneužitím jejich hendikepu (finance) 
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Problém: nedostatečná podpora dětí mimo rodinu 

Někteří rodiče cítí problém, že dítě nemá dostatečnou podporu mimo rodinu, nemá 
blízkého člověka, se kterým by řešil a sdílel problémy nebo trávil volný čas. Rovněž se 
obávají, že takového člověka nebude mít jejich dítě ani v budoucnu. Rodiče se 
shodovali, že je důležité, aby dítě mělo podporu také od třetích osob. Pomoc mimo 
rodinu dokáže dítě posunout zase dále. V tomto ohledu mají někteří rodiče podporu 
z neziskových organizací, případně ze svého okolí. V případě neziskových organizací 
však také dodávají, že fluktuace pracovníků je velká a střídání pracovníků je běžné. 
Většina se však shodla, že pokud by dítě (a v budoucnu dospělý člověk) s PAS mělo 
svou stálou spřízněnou osobu mimo rodinu, která by ho podporovala, společně by 
řešili problémy a posouvala by ho v kompetencích a životě dál, byl by to pro dítě velký 
životní přínos. Nejčastěji padaly termíny jako mentor nebo průvodce životem.  

Potřeby: 

• Potřeba „mentora“ pro dítě s PAS 

 

Problém: povědomí společnosti o problémech lidí s PAS 

Rodiče se shodli, že v současnosti má společnost slabé povědomí o problémech lidí 
s PAS, v budoucnu je nutné tento problém řešit, aby mohli lidé s PAS ve společnosti 
lépe fungovat. Rodiče se často setkávají s tím, že pohled na jejich děti je stereotypní, 
veřejnost si myslí, že nezvládnou základní úkony nebo jsou agresivní. S těmito 
stereotypy a předsudky se setkávají jak u běžné populace, tak mezi odborníky jako 
jsou pedagogové, zdravotníci a další.  

„Já jsem si to zažila teďka v nemocnici, jak kluka hospitalizovali a kladli mi takové 
otázky "a mluví? Zajde si sám na záchod?" Ani to ponětí, v čem ta diagnóza aspergra 
vůbec je a neví to ani zdravoťáci. A mi to bylo hrozně líto“. 

Potřeby: 

• Potřeba osvěty problematiky lidí s PAS ve společnosti 
• Potřeba osvěty problematiky lidí s PAS mezi odborníky (zdravotníci, 

pedagogové atd.) 

 

Problém: dostupnost informací pro lidi s PAS a jejich pečující 

Problém z pohledu rodičů je také nedostatek a jednotnost informací pro lidi s PAS a 
jejich pečující. Pokud tento problém nebude řešen, přetrvá také do budoucna. 
Konkrétně rodičům chybí informace, na co mají nárok, kde se dají jednotlivé věci 
zařídit a jak postupovat. Někteří zmiňovali, že je stálo mnoho úsilí a času získat 
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všechny informace a zajistit si podporu, na kterou měli nárok. Nejčastěji jim pomohly 
opět neziskové organizace nebo lidé řešící stejné problémy. S největšími problémy se 
rodiče potýkali zejména v začátcích, kdy jejich dítěti byl diagnostikován PAS. 
Jednotné a ucelené informace mohou v budoucnu pomoci dalším lidem 
s podobnými problémy.  

„Možná by bylo fajn, kdyby byla nějaká služba i státní služba, i sociálka, kde by si 
mohli zajít a poradili jim, jaké služby mohou využívat, taky třeba příspěvky na péči, 
jak vyřídit a jaké možnosti mají…“ 

 
Potřeby: 

• Potřeba centralizovaných a jednotných informací pro lidi s PAS a jejich pečující 

 

Problém: dostatečný prostor pro sdílení lidi s PAS a jejich pečující 

Sdílení jsme identifikovali jako významné téma, které je důležité jak pro rodiče, tak 
pro děti s PAS. Sdílení považují rodiče za nezbytné zachovat také v budoucnu. Jedná 
se o aktivitu, při které mohou otevřít své problémy a společně je řešit s lidmi, kteří mají 
společné osudy. Jedná se o aktivitu, kde si mentálně odpočinou a zároveň dokáží 
získat znalosti od ostatních pečujících, kteří už podobné problémy řešili nebo řeší.  
Rodiče považují sdílení za důležité také pro samotné děti v budoucnu. Umožnění 
kontaktu a sdílení s jinými dospělými osobami s PAS, které se potýkají s obdobnými 
problémy, jim je může pomoci zvládat a posouvat se dál v samostatném životě.  

„Mi hodně pomáhá tady to sdílení. My jsme rodiny, které se sdružujeme, my 
přijdeme, máme nějakou místnost, jsou tam asistenti, kteří se postarají o ty naše 
děti, a my si sdílíme ty naše informace. A  odcházíme domu s tím, že v tom nejsme 
sami.“ 

„Aby mezi sebou mohli ty starosti sdílet i děti jako dospělé. Pobavit se o tom mezi 
sebou. A myslím si, že i pro ně sdílení těch problému, na které narážejí, by bylo 
důležité, aby si to měli s kým sdílet…ono z toho i mnoho odpovědí vyplyne, co 
potřebují a s čím chtějí poradit…spoustu věcí ti u toho sdílení dojde, že děláš špatně.“ 

Potřeby:  

• Potřeba dostatečného prostoru sdílení pro rodiče pečující o děti s PAS 
• Potřeba dostatečného prostoru sdílení pro lidi s PAS 

 

Problém: absence systémově řešené přípravy dětí na změnu domova a 
odchod z rodiny 

V současnosti fungují různé odlehčovací a aktivizační služby pro děti s PAS, stejně tak 
speciální vzdělávací třídy, volnočasové aktivity. Se zvyšujícím se věkem dětí však 
vzdělávacích a sociálních služeb pro osoby s PAS rapidně ubývá. Navíc jednotlivé 
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prvky sociální péče, výchovy a vzdělávání (MŠ, ZŠ, SŠ) na sebe nenavazují a systém jako 
takový nedostatečně reaguje na stárnutí dětí s PAS a rodičů, kteří o ně pečují. 
Z pohledu rodičů tak momentálně neexistuje komplexní systém služeb pro rodiny 
s dítětem s PAS. Rodiče proto řeší, že i v případě, kdy by byla k dispozici vhodná 
ubytovací zařízení, musí být zároveň správně a dlouhodobě vedena příprava na 
odchod dítěte z péče rodičů do samostatného bydlení. Bez té nebude osamostatnění 
dítěte reálné.  

Potřeby:  

• Potřeba dlouhodobé a systematické přípravy dětí na odchod z rodiny a život 
bez rodičů a jejich péče 
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Obr č. 1 Mapa budoucích potřeb rodičů pečujících o děti s PAS s nižší mírou podpory 
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4 Analýza potřeb – rodiče pečující o děti s PAS s vyšší 
mírou podpory 

 

V následující části se věnujeme zjištěním ze skupinové diskuse a individuálních 
rozhovorů, které proběhly s rodiči, kteří pečují o děti s vyšší mírou podpory. Skupinová 
diskuse proběhla s rodiči, kteří pečují o děti 16 let a starší a individuální rozhovory 
proběhly s rodiči, kteří pečují o děti 12–16 let. Celkem se skupinové diskuse a 
individuálních rozhovorů zúčastnilo 9 lidí, kteří pečují o celkem 10 dětí (z toho dvoje 
dvojčata). Metodologie analýzy potřeb byla stejná jako u skupiny rodičů, kteří pečují 
o  děti s nižší mírou podpory. S rodiči jsme řešili jejich budoucí potřeby v horizontu 
10 let. V první fázi analýzy definujeme tzv. ideální stav, tedy, jak by měla situace rodičů 
a dětí vypadat za 10 let. Dále se pak věnujeme identifikovaným problémům a na ně 
navazujeme sumarizací potřeb.  

 

4.1 Ideální stav za 10 let 

IDEÁLNÍ STAV Z POHLEDU RODIČŮ 
Rodiče mají k dispozici zařízení (ubytovací), kde mohou své děti umístit, a to 
dlouhodobě i krátkodobě. Toto zařízení reaguje na potřeby dětí a rodičů a poskytuje 
dětem plnohodnotnou péči. 
V budoucnu je dítěti poskytovaná zdravotní péče, která reaguje na potřeby lidí s 
PAS, zdravotníci znají potřeby lidí s PAS a reagují na ně. 
Je vybudována síť hostitelů, kteří pomáhají rodinám se sdílením péče o děti s PAS 
(homesharing). 
 

 

 

 

Rodiče mají více času na odpočinek, na ostatní členy rodiny a přátele. 
 
Rodiče mají nadále prostor sdílet problémy s lidmi, kteří řeší stejné osudy. 
 
Díky existenci vhodného odlehčovacího zařízení a sdílení mají rodiče menší obavy 
o budoucnost dítěte. 
Dítě má naplánovanou cestu k odchodu do vhodného zařízení a rodiče mají 
reálnou vizi, že jej časem předají do zařízení, kde bude mít potřebnou péči a bude 
moci fungovat. 
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4.2 Budoucí problémy rodičů a z nich vycházející potřeby za 10 let 

Problém: úbytek fyzických a psychických sil rodičů a stálá péče o děti 

Tento problém byl identifikován také u skupiny rodičů pečujících o děti s nižší mírou 
podpory. U  skupiny rodičů pečujících o děti s vyšší mírou podpory je však tento 
problém ještě výraznější. Děti, o které tito rodiče pečují, mají z pravidla vážný 
handicap, k jejich diagnóze PAS se přidávají další diagnózy, jejich mentální vývoj se 
často zastavil na úrovni několikaletého dítěte, a naproti tomu často již v dětském věku 
fyzicky přerostli své rodiče a jsou po tělesné stránce jako dospělí. Zároveň se objevují 
fyzické handicapy, agresivita, časté záchvaty, vyžadování pevného denního řádu, malá 
potřeba spánku atd. Péče o tyto děti je velmi náročná nejen psychicky, ale také fyzicky. 
Za 10 let budou současní rodiče již v pokročilém věku a přestanou péči o děti zvládat. 
V ještě pokročilejším věku přestanou péči o děti v domácím prostředí zvládat úplně. 
Problém je, že v současnosti z pohledu rodičů neexistuje místo, které by 
plnohodnotně péči o děti převzalo (tomuto problému se věnujeme zvlášť). 

„My bydlíme v bytě a máme tam různé zvedáky nad vanou a nad postelí a plošinu 
dole do přízemí, takže my už to máme vymyšlené. Ale nevím jak za 10 let. Jdeme 
na výlet a manžel jí musí tahat do toho vozíku, nebo jí potřebuje převalit, a to už asi 
nebude zvládat. Já za 10 let vidím, že bychom si ji brali jenom na  víkend a někde 
by byla. Ale kde, to nevím.“ 

Potřeby: 

• Potřeba zařízení respektující potřeby lidí s PAS s vyšší mírou podpory 
 

Problém: nedostatek služeb pro děti s PAS s vyšší mírou podpory 

Výrazný problém, který řeší všichni rodiče je možnost umístění dítěte mimo 
domácnost bez jejich přítomnosti, a to jak krátkodobě, tak dlouhodobě. Z jejich 
pohledu nejsou dostupné služby, které by se o jejich děti dokázaly plnohodnotně 
postarat. Zároveň neočekávají zlepšení v horizontu dalších 10 let, neboť nevidí aktivity, 
které by tuto situaci mohly zlepšit. Tento problém tedy rodiče očekávají také 
v budoucnosti. Pokud takové služby existují, jsou často finančně nedostupné nebo 
nerespektují potřeby dětí nebo rodičů. Rodiče zmiňovali například, že denní 
stacionáře fungují převážně dopoledne, někteří rodiče však preferují odpolední časy. 
U části rodičů se objevoval názor, že někteří asistenti/asistentky by nemuseli zvládnout 
náročnou péči o jejich dítě (fyzicky, přístupem). Podobná situace je u asistentů, kteří 
mají pomáhat s péčí o dítě přímo v rodinách. Rodiče zmiňovali, že asistentů je trvale 
nedostatek. Hledání asistenta je dlouhodobá záležitost, protože je nezbytné sehnat 
pro dítě osobu, která s ním bude osobnostně „kompatibilní“ a zároveň fyzicky a 
mentálně zralá zvládnout i krizové situace (agresivita, hyperaktivita, atp.) 
Z pohledu rodičů jsou zcela nedostupné služby, které by poskytovaly dlouhodobou 
péči o jejich děti. Podle jejich názoru je těžké jejich děti někde umístit nejčastěji 
zejména z důvodu agresivity dětí, destruktivního či sebepoškozujícího jednání, rituálů, 
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afektů, pohybové stereotypie, hyperaktivity, atp. Jedná se o závažný problém, protože 
takto jsou děti plně závislé na svých rodičích a zároveň rodiče na svých dětech. Díky 
permanentní péči rodiče nemají další čas na zaměstnání, další členy rodiny, přátele, 
zanedbávají svůj zdravotní stav a nemají volný čas (těmto problémům se věnujeme 
zvlášť). 
 

„Postavili Duhový dům, Duhový dům není ochotný naše děti vzít. Protože naše děti 
se hýbou, naše děti rychle utečou kamkoliv, mají požadavky jiné, tam je spousta 
skla, vitrín. Nevhodné místo pro postižené děti.“ 

„Oni to mají už všude v těch ústavech, že nesmí narušovat vzájemné soužití. A to 
naše dělají.“ 

„V Havířově otevřeli Čtyřlístek na akutní pohlídání dětí, je to na 48 hodin. Byli jsme 
první, kdo tam přišli, jsou tam 4 lůžka a je to pro děti do 18 let. Koupelna prosklená 
stěna, na posteli čudlíky, takže rozebral celou postel. Za 10 minut nám řekli, že jsme 
mimo cílovou skupinu.“ 

„Byly by dobré i odlehčovací pobyty, že si chceme zajet třeba na dovolenou, ten 
tábor je jednou v roce a ještě tam je takový převis že všichni nemají šanci. Chtělo by, 
aby to bylo tady blíž nebo v každém kraji kdyby bylo nějaké zařízení.“ 

Potřeby: 

• Potřeba zařízení respektující potřeby lidí s PAS s vyšší mírou podpory 
• Odlehčovací služby respektující potřeby dětí a rodičů 
• Dostatek vhodných asistentů pro děti s PAS 
• Odlehčovací služby finančně dostupné 

 

Problém: obtížně dostupná zdravotní péče pro děti s PAS s vyšší mírou 
podpory 

Další problém, který rodiče řeší a předpokládají, že ho budou řešit i v budoucnu je 
obtížně dostupná zdravotní péče pro jejich děti. Často se setkávají se situací, kdy 
zdravotnická zařízení a jejich personál nejsou připraveni na potřeby dětí a neznají 
problematiku dětí s PAS. Ošetření jejich dětí bývá náročné a většinou musí probíhat 
v narkóze. Lékařské zákroky a vyšetření jsou pro děti nestandartní situací a často u nich 
propuká agrese. U rodin s těmito dětmi je běžné, že za lékařským ošetřením dojíždí i 
do jiných krajů. Skoro všichni rodiče se setkali se situací, kdy lékařský personál 
nerespektoval potřeby dětí s PAS a trval na zavedeném postupu, výsledkem byla 
většinou zvýšená agresivita dětí a škody na lékařském zařízení a vybavení. Podle slov 
rodičů se s nepochopením potřeb lidí s PAS setkávají častěji u starších zdravotníků, u 
mladších zdravotníků se setkávají s pochopením a větší vůlí reagovat na potřeby děti. 
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Z pohledu rodičů je to dáno tím, že mladší zdravotníci se s problematikou lidí s PAS 
při studiu setkávali intenzivněji než starší.  

„My jezdíme do Polska. A tam si to platíme, samozřejmě 12 tisíc za takové běžné 
ošetření. Naše děti musí být ošetřené v narkóze, v Porubě to nemocnice zajišťuje, ale 
čekali jsme rok a půl na ošetření.“ 

„Když jsou to mladí lékaři, mladé sestry tak ty jsou informováni a nám vycházejí 
vstříc. Ale těch 35+ vůbec. Ti starší v důchodovém věku dokonce tvrdí, že autismus 
neexistuje. Že to je přežitek moderní doby.“ 

Potřeby: 

• Potřeba osvěty problematiky lidi s PAS ve zdravotnictví 
• Respekt zdravotníků ke specifikům a potřebám pacientů s diagnózou PAS 

 

Problém: zaměstnání rodičů 

Další problém, který je současný, ale také budoucí je prostor pro zaměstnání rodičů. 
Jelikož děti vyžadují permanentní dohled a péči, nemohou si rodiče (jeden z rodičů) 
dovolit docházet do zaměstnání, případně jen na částečný úvazek. Rodiče nemají 
opět možnost dítě někde dlouhodobě umístit a mít prostor na plnohodnotné 
zaměstnání. Důvody, proč mít stabilní zaměstnání jsou minimálně dva: finanční 
příjem a sociální kontakty mimo rodinu. Možnost docházet do práce pomáhá 
rodičům bojovat s pocity vyhoření v rodině, udržovat si duševní rovnováhu a mít 
kontakt se svou profesí.  

Potřeby: 

• Potřeba zařízení respektující potřeby lidí s PAS s vyšší mírou podpory 
• Odlehčovací služby, respektující potřeby dětí a rodičů 
• Odlehčovací služby finančně dostupné 
• Mít vytvořeny podmínky pro chození do zaměstnání 

 

Problém: prostor na zdravotní péči pro rodiče 

Problém současný a zároveň budoucí je prostor na zdravotní péči pro rodiče. Opět se 
jedná o  problém, který vzniká z důvodu nemožnosti dítě někde dlouhodobě umístit. 
Pokud rodič potřebuje podstoupit lékařský zákrok, který si vyžaduje hospitalizaci a 
nemá možnost dítě někde umístit, je pro něj nereálné zákrok podstoupit. O dítě nemá 
kdo pečovat. V této situaci bylo/je několik rodičů. Dochází tak k zanedbávání péče o 
vlastní zdraví.  

„Já mám odepsané obě dvě kolena, čekám na operaci, na operaci jít nemůžu, 
protože to trvá nějakou dobu a není tady v celé republice nic, kdo by to dítě obstaral. 
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I ten autist není k zaplacení 1310 korun na den. I když pracuju tak na to nemám. 
To je jediné zařízení, co naše dítě vezme.“ 

Potřeby: 

• Potřeba zařízení respektující potřeby lidí s PAS s vyšší mírou podpory 
• Odlehčovací služby, respektující potřeby dětí a rodičů 
• Odlehčovací služby finančně dostupné 

 

Problém: volný čas, narušené rodinné vztahy, přátelské vztahy 

Dalším problém z pohledu rodičů jsou narušené vztahy, a to jak v rodině, tak mezi 
přáteli. Děti vyžadují stálou péči a rodičům tak nezbývá čas na další členy rodiny a 
přátele. Rodičům se tak z jejich pohledu zúžil okruh známých, se kterými mohou 
trávit čas a sdílet problémy. Permanentní a psychicky náročnou péčí o děti jsou 
z pohledu rodičů poznamenány také vztahy v rodině. Rodiče nemají možnost naplno 
se věnovat například dalším dětem v domácnosti nebo partnerovi či partnerce. 
V nejsložitější situaci jsou pak rodiče, kteří zůstali na výchovu sami. Jejich čas se „točí“ 
prakticky jen kolem péče o dítě/děti a zbývá jim minimum času na další aktivity.  

Potřeby: 

• Potřeba zařízení respektující potřeby lidí s PAS s vyšší mírou podpory 
• Odlehčovací služby, respektující potřeby dětí a rodičů 
• Odlehčovací služby finančně dostupné 
• Dostupná síť hostitelů, kteří pomáhají se sdílením péče o děti s PAS 

(homesharing) 

 

Problém: obavy o budoucnost dětí 

Další problém se týká obav o budoucnost dětí. Jak již bylo řečeno, děti s vyšší mírou 
jsou plně odkázány na péči svých rodičů, podle kterých neexistuje plnohodnotná a 
dostupná alternativa péče o  děti. Jejich obavy se týkají osudu dětí po jejich smrti nebo 
období, kdy již nezvládnou o děti sami pečovat. Bojí se, že děti skončí umístěné 
v nějakém ústavu/psychiatrii, kde dožijí zbytek života o samotě, pravděpodobně pod 
permanentním vlivem léků.  

„Dopadnou jak bezdomovci, zdrogovaní v ústavech. Oni teď s námi mají krásný 
život, ale co bude potom, ví Bůh.“ 

 

Potřeby: 

• Potřeba zařízení respektující potřeby lidí s PAS s vyšší mírou podpory 
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Problém: dostatečný prostor pro sdílení rodičů pečujících o děti s PAS 

Sdílení jsme opět identifikovali (jako v předešlé skupině) jako významné téma, které 
je důležité jak v současnosti, tak i v budoucnosti.  Jedná se o aktivitu, při které mohou 
rodiče otevřít své problémy a společně je řešit s lidmi, kteří mají podobnou životní 
zkušenost. Jedná se o aktivitu, kde si mentálně odpočinou a zároveň dokáží získat 
znalosti od ostatních pečujících, kteří už podobné problémy řešili nebo řeší.  Rovněž 
je to aktivita, která pomáhá zmírňovat obavy z budoucnosti. 

Potřeby:  

• Potřeba dostatečného prostoru sdílení pro rodiče pečující o děti s PAS 

 

Problém: absence systémově řešené přípravy dětí na změnu domova a 
odchod z rodiny 

V současnosti fungují různé odlehčovací a aktivizační služby pro děti s PAS, stejně tak 
speciální vzdělávací třídy, volnočasové aktivity. Se zvyšujícím se věkem dětí však 
vzdělávacích a sociálních služeb pro osoby s PAS rapidně ubývá. Navíc jednotlivé 
prvky sociální péče, výchovy a vzdělávání (MŠ, ZŠ, SŠ) na sebe nenavazují a systém jako 
takový nedostatečně reaguje na stárnutí dětí s PAS a rodičů, kteří o ně pečují. 
Z pohledu rodičů tak momentálně neexistuje komplexní systém služeb pro  rodiny 
s dítětem s PAS od narození po dospělost. 

Potřeby:  

• Potřeba dlouhodobé a systematické přípravy dětí na odchod z rodiny a život 
bez rodičů a jejich péče 
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Obr. 2 Mapa budoucích potřeb rodičů pečujících o děti s PAS s vyšší mírou podpory 
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5 Nezařazená témata a postřehy z výzkumu 
Během realizace výzkumných aktivit byly zaznamenány zajímavé momenty a dílčí 
témata, která jsou nad rámec předchozích kapitol. Bylo by škoda nezmínit je, protože 
dokreslují pestrost problematiky péče o děti s PAS a mohou být inspirací pro další 
výzkum či plánování a rozšiřování služeb pro tyto klienty.   

• Ve většině případů, které se v rámci rozhovorů řešily, se jednalo o děti, které mají 
kombinaci několika diagnóz – kromě PAS je to přidružení mentální retardace, 
Aspergerův syndrom, poruchy řeči, ADHD, atp.  

• Důležitým faktorem, který ovlivňuje zvládání péče o dítě s PAS je skutečnost, zda je 
rodič sám nebo žije v manželství/partnerství. O účast na rozhovorech měli často 
zájem oba rodiče. Bylo možné pozorovat, že se vzájemně doplňují, podporují a jsou 
rádi, že jsou na zvládání života s dítětem/dětmi dva. 

• Rozhovorů se zúčastnili také zástupci dvou rodin, kteří mají dvojčata (v obou 
případech jsou obě děti s PAS). Na těchto případech bylo vidět, že je ještě 
náročnější zvládat péči, chod domácnosti, běžné denní činnosti, a to i v případech, 
že dvojčata jsou vychovávána oběma rodiči. Rodičům přináší komplikace také 
situace, kdy má každé z dvojčat jiné handicapy a omezení.  

• Téma, které bylo pro rodiče důležité, jsou sourozenci. Uvědomují si, že zdravé děti 
mají v rodině jiné postavení než jejich sourozenec s PAS. Různě se s tím vyrovnávají 
a ovlivňuje to silně jejich další život (rychlost osamostatnění, výběr studijního oboru, 
styk s rodiči v dospělosti). 

• Velmi emočně popisovali někteří rodiče zkušenost s hospitalizací dítěte 
na psychiatrickém oddělení. Hodnocení přístupu zdravotnického personálu bylo 
ve všech případech negativní. Stejně tak výsledek péče, kdy se dítě vracelo domů 
ve špatném fyzickém i psychickém stavu. Shodli se, že do budoucna je 
hospitalizace dítěte na psychiatrii opravdu krajním řešením.  

• Dalším problémem, který byl často zmiňován, bylo bydlení rodiny s dítětem s PAS. 
V několika případech museli rodiče opustit byt v panelové zástavbě a pořídit si 
dům. Důvodem byla hlučnost dítěte (křik, dupání, bouchání) a zajištění bezpečí. Ti 
rodiče, kteří vždy žili v rodinném domku, konstatovali, že je to obrovská výhoda. Je 
to nejlepší řešení, jak zajistit soukromí, minimalizovat rušení sousedů a upravit 
obytné prostory tak, aby byly bezpečné pro dítě. 

• Při zpracování dat se potvrdilo, že v životě rodiny se členem, který má PAS, jsou 
klíčová životní období, která jsou pro rodiče i děti zátěžovou zkouškou.  Jedná se 
o stanovení diagnózy, vstup do  předškolního vzdělávání, poté do základní školy, 
nástup puberty, ukončení školní docházky. U  dětí vysoko-funkčních je to dále 
ukončení vzdělání na střední či vysoké škole a hledání pracovního uplatnění.  

• Závěrem je třeba zmínit opravdový zájem rodičů o účast na výzkumných 
rozhovorech. Byli ochotni otevřeně hovořit o problémech a přemýšlet nahlas nad 
budoucností svou a svých dětí. Preferovali skupinový rozhovor, protože to často 
vnímali jako příležitost potkat se s ostatními rodiči a sdílet své starosti spojené 
s péčí o dítě s PAS. 
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6 Závěr a doporučení 
 

Výzkumné skupiny v rámci této analýzy byly tříděny podle kritéria aktuálního věku 
dítěte (děti 12–16 let a nad 16 let) a míry podpory (nízká míra podpory, vysoká míra 
podpory). Z výsledků vyplynulo, že dominantním aspektem ovlivňujícím budoucí 
potřeby je typ autismu dítěte. To, zda má dítě nízko-funkční či vysoko-funkční 
autismus zásadně modeluje aktuální problémy pečující rodiny i očekávání překážek 
a formování budoucích potřeb. Proto výstupy tohoto výzkumu (popis ideálního stavu 
i predikce budoucích potřeb) byly prioritně rozděleny podle míry podpory, kterou dítě 
vyžaduje. Naopak věk dítěte nehrál při zpracování výstupů roli, která by si vyžadovala 
další třídění výsledků. 

U osob pečujících o dítě s nízkou mírou podpory je škála aktuálně řešených problémů 
i jejich predikce do budoucna širší než u rodin s dítětem s vyšší mírou podpory. Ke 
shodě dochází u obou zkoumaných skupin v rámci těchto budoucích potřeb: 

• sdílení – možnost setkávat se s jinými pečujícími, ve které dochází k výměně 
zkušeností, a především neformálnímu sdílení problémů rodin s PAS; 

• podpora mimo rodinu – mohou to být hostitelské rodiny, u dětí s nižší mírou 
podpory dále mentor (pro praktický život po odchodu z rodiny či 
v zaměstnání); 

• síť služeb – fungující, propracovaný systém služeb, který poskytuje pečujícím 
kontinuální podporu v každé fázi života dítěte, včetně přechodu do dospělosti 
a dospělosti; 

• příprava na odchod z rodiny – systematická a dlouhodobá podpora dětí s PAS 
a osob pečujících v procesu osamostatnění a odchodu z biologické rodiny do 
vhodného bydlení; 

• dostupné bydlení pro děti – dostupné vhodné bydlení pro děti s PAS 
respektující jejich specifika; 

• odpočinek pro rodiče – rozšíření služeb a podpory rodin tak, aby pečující měli 
větší prostor pro vlastní odpočinek; 

• osvěta okolí k problematice osob s PAS (zdravotnictví, školství, veřejnost); 
• bezpečí pro děti – zajištění životních podmínek (bydlení, studium, zaměstnání, 

sociální kontakty) tak, aby bylo dítě v bezpečí po stránce fyzické, psychické, 
sociální, finanční. 

 

I zde je však potřeba vnímat rozdílný obsah daný mírou handicapu dítěte. Například 
u potřeby zajištění bezpečí pro děti se jedná u dětí s vysokou mírou podpory 
o bezpečí související především s prevencí úrazu, poškození zařízení atp. Zatím co 
u dětí s vyšší mírou podpory je bezpečí míněno na úrovni zajištění ochrany před 
zneužitím (finanční gramotnost, důvěřivost vůči cizím lidem atp.). Stejně tak u potřeby 
samostatného bydlení pro dospělé děti je rozdílný obsah „vhodného ubytování“. U 
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dětí vysoko-funkčních to může být jakési chráněné bydlení s vysokou mírou 
samostatnosti dítěte, u dětí s nízko-funkčních je to zařízení s režimem zajišťujícím 
podporu a servis po 24 hodin denně.   

U rodin s dětmi s nízkou mírou podpory byly navíc pojmenovány potřeby spojené 
s dalším vzděláváním a následně zaměstnáním dětí. Rodiče vysoko-funkčních dětí 
uváděli problémy s vyhledáním střední, případně vysoké školy, na které by byly 
respektovány specifika studenta s PAS, a zároveň by dítě studovalo obor, pro který má 
předpoklady a baví ho. Jako problémový rodiče dětí s ukončeným SŠ nebo VŠ 
vzděláním vnímají či v budoucnu očekávají problém s hledáním vhodného 
zaměstnání pro dítě s PAS a jeho následném dlouhodobém udržení si pracovního 
místa.  

Analýza ukázala, že potřeby osob pečující o děti s PAS se v průběhu času částečně 
proměňují. Rozhovory potvrdily, že rodiny s dítětem s PAS se potýkají se zvýšenou 
zátěží celoživotně a existují klíčová období života dítěte (stanovení diagnózy, nástup 
do předškolního a školního vzdělávání, puberta dítěte, ukončení vzdělávání), která 
přináší nové problémy nebo je prohlubují. Potřeby pečujících tedy se stárnutím dítěte 
neklesají, ale mění se jejich charakter či naléhavost. Proto je možné konstatovat, že 
rodiny s dítětem s PAS budou potřebovat služby a podporu i v jeho dospělosti. 
Zároveň však pečující zmiňovali, že nabídka vhodných služeb s rostoucím věkem 
dítěte přímo úměrně klesá a pro dospělé děti s PAS jsou minimální. Především u dětí 
s vysokou mírou podpory jsou možnosti odlehčovacích služeb velmi omezené. 

Výzkum měl kromě identifikace budoucích potřeb rodičů ukázat připravenost 
pečujících zvládat různé situace a jejich způsob předjímání dalších kroků. Rodiče na 
absenci podpůrných a odlehčovacích služeb reagují „svépomocí.“ Alternativy řešení 
hledají v rámci svých vlastních možností (např. jeden z rodičů nechodí do zaměstnání, 
naprosto omezují své osobní zájmy, upozaďují své zdravotní problémy, platí si 
finančně náročné terapeutické či asistenční služby). Jakési strategické plánování 
budoucnosti zde většinou přítomno není. Konstatují, že prostě „musí vydržet co 
nejdéle.“ U starších rodičů je možné vnímat reálnější představu o tom, kdy už nebudou 
po fyzické stránce v určitém časovém horizontu péči o děti v domácím prostředí 
zajistit. Nikdo z pečujících nebyl schopen přesně a jasně definovat, kdy a jak bude 
vypadat klíčový moment, ve kterém se dostanou za hranice svých možností. Shodně 
se však rodiče upínají na to, že stát/kraj/město/nějaká organizace do té doby vybuduje 
vhodné ubytovací služby (bydlení).  Zároveň také konstatovali, že kdyby existovala 
nabídka odlehčovacích služeb pro dospělé děti s PAS, už nyní by měli zájem o jejich 
využití a zahájili by start do procesu osamostatnění dítěte od rodiny a přechod na 
samostatné bydlení.  

Rodiče se shodovali, že jejich hlavní potřebou, která není v tuto chvíli naplněna, 
je reálná vize o budoucnosti dítěte, která spočívá v existenci zařízení, kam dítě 
v budoucnu umístí. Bydlení/domov, kde bude mít dítě potřebnou péči a bude moci 
fungovat. V souvislosti s tím rodiče upozorňovali na skutečnost, že v případě nalezení 
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vhodného bydlení pro dítě je nutné zajistit proces přípravy na odstěhování, které 
odhadovali i v řádu několika let. Citlivé, systematické kroky osamostatňování vnímají 
jako nezbytné pro úspěšný odchod dítěte z domova.  

Jako alarmující je možné zmínit péči o vlastní zdraví rodičů. Především u samoživitelů 
v kombinaci s vysokou mírou podpory dítěte pečující konstatovali, že nemohou 
dlouhodobě řešit své zdravotní obtíže. Stejně tak je tomu u duševního zdraví, kdy 
pojmenovávají obavy z vyhoření souvisejícího s nepřetržitou péčí o dítě s PAS.  

V rámci analýzy nebyl prostor zkoumat prvek závislosti dítě s PAS na osobě pečující a 
naopak. Může to být výzva pro další výzkumy. Z rozhovorů vyplynulo, že život rodiny 
se silně odvíjí od dítěte s PAS, vše je mu přizpůsobováno, péče o něj často vyplňuje 
téměř veškerý čas rodičů. Enormní je to u dětí s vysokou mírou podpory. Dá se 
předpokládat, že oboustranná závislost se v těchto rodinách dlouhodobě buduje a 
mohla by mít vliv na proces osamostatňování dítěte nebo spolupráci rodičů 
s organizacemi poskytující odlehčovací služby.  

Inspirací pro další zkoumání by mohlo být zapojení širší rodiny do péče o dítě s PAS. 
Z rozhovorů vyplynulo, že rodiče spoléhají dlouhodobě jen na své síly. Spíše výjimečně 
bylo zmiňováno, že by jim znatelně a pravidelně pomáhali například prarodiče nebo 
někdo ze širší rodiny (tety, strýcové dětí) nebo známých. Bez hlubší analýzy rodinného 
prostředí jednotlivých rodin však není možné vyvozovat, zda pečující opravdu 
vyčerpali možnosti podpory v širším rodinné prostředí nebo je zde reálná kapacita a 
vůle tuto věc řešit.  

Tématem k zamyšlení a následnému řešení je otázka zaměstnání. A to jak pečujících, 
tak samotných osob s PAS. Analýza ukázala, že možnost být zaměstnán/chodit 
do práce je pro rodiče velmi důležité, a to nejen z finančních důvodů. Je to součást 
prevence vyhoření z náročné péče o dítě s PAS a zajištění si kontaktu s jinými lidmi a 
profesí. U samotných osob s nízkou mírou podpory je pak zaměstnání důležitým 
prvkem při osamostatnění, navázání sociálních vztahů mimo primární rodinu či 
zachování životního řádu i po ukončení studia. Zde se nabízí zpracování analýzy 
pracovního prostředí, která by skloubila potřeby zaměstnavatelů s potřebami 
potenciálních zaměstnanců s diagnózou PAS. 

Závěrem je potřeba upozornit na skutečnost, že komunikační partnery zapojené do 
této analýzy je možné považovat za angažované, co do řešení své životní situace a 
ochotě sdílet své problémy. Jejich zájem podílet se na výzkumu, ale také využívání 
služeb a neustálé vyhledávání způsobů vyrovnání se s péčí o  osobu s PAS to potvrdily. 
Stále však existuje vysoký počet rodin s dítětem s PAS, které nejsou podchyceny 
v rámci sítě služeb. A jejich názory součástí této analýzy budoucích potřeb osob 
pečujících o dítě s PAS nejsou.   
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Příloha č. 1  

Mapa potřeb rodičů dětí s PAS s nižší mírou podpory 
  



Vytvořeno v rámci Analýzy budoucích potřeb pečujících osob o děti s poruchou autistického spektra 



BUDOUCÍ	POTŘEBY	(rodiče	pečující	o	děti	s	PAS	s	nižší	mírou	podpory)
1.	Síť	služeb

1.1.	Potřeba	stabilní	sítě	služeb	pro	lidi	s	PAS	a	jejich	pečující
1.2.	Potřeba	dostatečné	kapacity	sítě	sužeb	pro	lidi	s	PAS	a	jejich	pečující
1.3.	Potřeba	finanční	dostupnosti	služeb	pro	lidi	s	PAS	a	jejich	pečující
1.4.	Potřeba	návazných	služeb	pro	dospělé	lidi	s	PAS	a	jejich	pečující

2.	Informační	servis
2.1.	Potřeba	centralizovaných	a	jednotných	informací	pro	lidi	s	PAS	a	jejich	pečující

3.	Samostatnost	dětí
3.1.	Potřeba	do	největší	samostatnosti	dítěte	v	budoucnu
3.2.	Potřeba	bezpečného	prostředí	pro	dítě	v	budoucnu
3.3.	Potřeba	pomoci	a	podpory	dítěti	z	kruhů	mimo	rodinu

4.	Podpora	mimo	rodinu
4.1.	Potřeba	"mentora"	pro	dítě	s	PAS

5.	Odpočinek	pro	osoby	pečující
5.1.	Potřeba	zajištění	dostupných	odlehčovacích	služeb	pro	děti/dospělé	osoby	s	PAS
5.2.	Potřeba	individuálního	nastavení	odlehčovací	služby



5.3.	Potřeba	finančně	dostupných	odlehčovacích	služeb
6.	Sdílení

6.1.	Potřeba	dostatečného	prostoru	sdílení	pro	osoby	pečující
6.2.	Potřeba	dostatečného	prostoru	sdílení	pro	osoby	s	PAS

7.	Osvěta
7.1.	Potřeba	osvěty	problematiky	lidí	s	PAS	ve	společnosti
7.2.	Potřeba	osvěty	problematiky	lidí	s	PAS	mezi	odborníky

8.	Příprava	na	odchod	z	rodiny
8.1.	Potřeba	systematické	přípravy	dětí	s	PAS	na	změnu	domova/odchod	z	rodiny

9.	Bezpečí
9.1.	Potřeba	zmírnění	obav	z	budoucnosti
9.2.	Potřeba	přípravy	dětí	na	samostatnost	v	budoucnu
9.3.	Potřeba	ochrany	dětí	před	zneužitím	jejich	handicapu

10.	Bydlení
10.1.	Potřeba	dostupného	a	samostatného	bydlení	s	podporou	pro	lidi	s	PAS

11.	Zaměstnání
11.1.	Potřeba	dostupných	pracovních	míst	pro	lidi	s	PAS



11.2.	Potřeba	znalosti	problematiky	PAS	u	zaměstnavatelů
11.3.	Potřeba	pomoci	a	podpory	neziskových	organizací	při	zprostředkování	zaměstnání	lidí	s	PAS
11.4.	Respekt	zaměstnavatelů	k	potřebám	pracovníků	s	PAS

12.	Vzdělávání
12.1.	Potřeba	osvěty	problematiky	PAS	ve	školství
12.2.	Potřeba	respektu	specifických	potřeb	lidí	s	PAS	při	vzdělávání
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Příloha č. 2 

Mapa potřeb rodičů dětí s PAS s vyšší mírou podpory 
  



Vytvořeno v rámci Analýzy budoucích potřeb pečujících osob o děti s poruchou autistického spektra



BUDOUCÍ	POTŘEBY	(rodiče	pečující	o	děti	s	PAS	s	vyšší	mírou	podpory)
1.	Zaměstnání	rodičů

1.1.	Mít	vytvořeny	podmínky	pro	chození	do	práce
2.	Zdravotní	péče	rodičů

2.1.	Potřeba	prostoru	na	zdravotní	péči	rodičů	dětí	s	PAS
3.	Odpočinek	pro	rodiče

3.1.	Potřeba	volného	času	pro	rodiče
3.2.	Potřeba	fungování	rodiny	a	udržování	vztahů	s	přáteli

4.	Sdílení
4.1.	Potřeba	dostatečného	prostoru	sdílení	pro	rodiče	pečující	o	děti	s	PAS

5.	Příprava	na	odchod	z	rodiny
5.1.	Potřeba	systematické	přípravy	dětí	s	PAS	na	změnu	domova/odchod	z	rodiny

6.	Bydlení
6.1.	Potřeba	zařízení	respektující	potřeby	lidí	s	PAS	s	vyšší	mírou	podpory

7.	Zdravotní	péče	dětí
7.1.	Potřeba	osvěty	problematiky	lidí	s	PAS	ve	zdravotnictví
7.2.	Respekt	zdravotníků	ke	specifikům	a	potřebám	pacientů	s	diagnózou	PAS



8.	Podpora	mimo	rodinu
8.1.	Potřeba	sítě	hostitelů,	kteří	pomáhají	se	sdílením	péče	o	děti	s	PAS	(homesharing)

9.	Odlehčovací	služby
9.1.	Potřeba	odlehčovací	služby	respektující	potřeby	lidí	s	PAS	s	vyšší	mírou	podpory
9.2.	Potřeba	dostatku	vhodných	asistentů	pro	děti	s	PAS
9.3.	Potřeba	odlehčovacích	služeb,	které	jsou	finančně	dostupné



Kolik dobrých 

Nebojíme se pracovat s projevy 

agrese a jsme tu pro všechny, od 

nichž jiní dávají ruce pryč. Naše
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společnosti a dáváme jim šanci na 

normální život.

Věnujeme se lidem s autismem, 

středně těžkým až těžkým 

mentálním postižením, více vadami 

a atypickým chováním. Naše 

zkušenosti sdílíme s odborníky, 

rodinami i širokou veřejností. 
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