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1 Uvod

1.1 O organizaci Mikasa zs.

Mikasa z.s. je organizace poskytujici pomoc lidem s autismem, stfedné tézkym a
tézkym mentalnim postizenim, vice vadami a atypickym chovanim. Socialni sluzby
nabizi lidem s tézkymi formmami autismu a mentalniho postizeni. Vymezuje se jako
jedna z mala neziskovych organizaci, ktera se neboji pracovat s projevy agrese.
Pomaha také rodinam hledat cestu k lepsi komunikaci a zivotu s postizenym
Clovekem.

Nabizi tzv. privodcovstvi rodin s autistickymi détmi. To zahrnuje poradenstvi - kde
hledat odbornou pomoc i aktivity vhodné pro dité, pomoc pfi zorientovani se v situaci,
ktera je pro rodice zcela nova, mimoradné slozitd a neprehledna. Dale nabizi a
zajistuje provazeni - v tézkem zivotnim obdobi, v podobé pomoci pri porozumeni
pocitim, myslenkdm a uceni se naslouchani potfebam ditéte, schopnosti [épe s nim
pracovat, komunikovat a zvladat tak bézné kazdodenni cinnosti. Organizace pomaha
rodinam déti, jimz byla diagnostikovana porucha autistického spektra, nebo u nichz
podobné podezreni existuje. Vénuje se rodinam jak nejmladsich déeti, tak i téch
starSich - do 18 let, i déle. Organizuje rodicovské skupiny, podplrna terapeuticka
setkani s rodici, kteri reSi podobné probléemy. Jedna se o prostor pro sdileni zkusenosti
a rad, co funguje.

1.2 Motivace k vyzkumu

V organizaci si uvédomuiji, Ze je potreba vénovat se nejen samotnym klientdm s PAS,
ale minimalné ve stejné mire i rodicim pecujicim o déti s PAS. Mikasa zs. realizuje
mimo dlouhodobé aktivity a sluzby také projekt zaméreny na Prdvodcovstvi rodin s
autistickymi détmi podporeny z Active Citizens Fund. Pokud se hovori v hasledujicim
textu o détech, tak ve vSech veékovych kategoriich, od uUplné malych, pres dospivajici
az po dospélé potomky, ktefi zGstavaji zit u rodicad.

Vystupy vyzkumu budou podkladem pro planovani rozvoje sluzby doprovazeni rodin
s détmi s PAS v horizontu 10 let. Organizace si od vyzkumu slibuje identifikaci a popis
budoucich potfeb pecujicich osob. Pravé zplsob, jak na né nahlizi rodice v
dlouhodobéjsi perspektive je klicovy. Sbér dat je zalozen na zapojeni rodin s déetmi
s PAS ve véku od 12 do 16 let a od 16 let vySe napfri¢ organizacemi poskytujicimi sluzby
pro osoby s PAS v Ostrave a okoli.

1.3 Kde je problem

Péce o osoby s PAS a tézkym mentalnim postizenim si vyzaduje trpélivost, vSimavost,
neustalé vzdélavani a predevsim respekt k individualnim potirebam kazdého klienta
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sluzby. Rodiny s ditétem s PAS se potykaji celozivotné se zvysenou zatézi, prochazi
krizovymi obdobimi spojenymi s klicovymi momenty zivota ditéte (stanoveni
diagnozy, nastup do predskolniho a skolniho vzdélavani, puberta ditéte, atp.) Rodiny
se smensim Ci vetSim Uuspéchem vyrovnavaji s dlouhodobou a nepretrzitou
péci o dité, prichazi fyzicka i psychicka unava, syndrom vyhoreni, mohou se objevit
psychosomaticka onemocnéni atp. Rodice maji své vlastni predstavy, jak aktualni
situaci i problémy ocekavané v budoucnu fresit, a ty mohou kolidovat s predstavou
poskytovatell  souvisejicich sluzeb. Zaroven je dlouhodobym problémem
nedostatecna sit kvalitnich sluzeb urcena cilené pro klienty s PAS. Predevsim rodice
dospivajicich a dospélych déti s PAS vnimaji absenci tolik potfebné a zaroven
systematické podpory statu pro sebe a své déti.

1.4 Cile vvzkumu

Cilem vyzkumu je identifikovat budouci potfeby rodicl, ktefi pecuji o déti trpici
poruchou autistického spektra. Zvoleny postup analyzy ma ukazat pfipravenost
pecujicich zvladat rdzné situace a zpusob vidéni ,dopredu’, strategictéjsi pristup
k potfebam déti s PAS béhem jejich zivotni drahy, utvareni predstav pecujicich
o budoucnosti, vidéni dlouhodobych cilt a smérovani své role pecovatele.
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2 Metodologie

Cilem vyzkumu je identifikovat budouci potreby rodicU, ktefi pecuji o déti s poruchou
autistického spektra (PAS). Hlavni vyzkumna otazka tedy je: Jaké jsou budouci potreby
rodicu, ktefi pecuji o déti s poruchou autistického spektra? V rdmci vyzkumu jsme
zvolili kvalitativni pfistup, konkrétné analyzu potreb.

Analyza potreb je analyticky postup, ktery vyzkumniky prostfednictvim vybranych
metod a technik (a jejich vhodné kombinace) vede ke zjisténi nedokonalosti Ci
nedostatkl ve vymezené oblasti zajmu - k odhaleni tzv. faktickych ¢i redlnych potreb.
Proces analyzy potreb je dvoustupnovy, v prvni fazi patrdme po problémech jedincu
Ci skupin (pecujicich osob), ve druhé ,objevujeme” prislusné potreby, které tridime a
usporadavame tak, aby na jejich zakladé mohly vznikat intervencni programy nebo
designy sluzeb. Analyza potreb vyuzivd nékolik po sobé navazujicich krokd, v prvni
fadé je to definovani tzv. standardniho stavu (neboli idealniho stavu), vdruhém kroku
patrame po problému a nakonec v poslednim kroku dochazi k sumarizaci faktickych
potreb.

Vzhledem k tomu, Zze se v pripadée analyzy potreb jedna o aplikovany vyzkum, ve vSech
jeho fazich je potreba mit stale na mysli tfi hlavni kritéria, a sice efektivitu, prakticnost
a konkrétnost zjistenych potreb v praxi. Analyza potreb je uziteCnym nastrojem k
ozrejmeéni toho, na co konkrétné se mame v dané oblasti zameérit. Mimo jeji hlavni cil,
tedy odhaleni faktickych potfeb aktérd, nam umoznuje situaci nahlizet z perspektivy
uzivateld, napomaha k iniciovani zmény a podpory kvality sluzeb. Sama o sobé vsak
identifikace potfeb nestaci, musi na ni navazat vyvolani a fizeni zmeény, tedy aplikace
V praxi.

Analyza se zaméruje predevsim na budouci potreby rodicu, pecujicich o déti s PAS.
dlouhodobymi ukoly a cili, které na rodice a pecujici osoby cekaji. To je hlavni rozdil
oproti potfebam soucasnym, které Ize naplnit okamzité nebo v pomeérné kratkém
Casovém useku. Zejména se jedna o zmeny, které jsou neodkladné nebo znamenaji
okamzitou podporu Ci feseni. Budouci potreby jsme se po dohodé se zadavatelem
rozhodli zkoumat v horizontu 10 let. S komunikacnimi partnery jsme se tedy zamérili
na problémy a potreby, které ocekavaji za 10 let.

Pri analyze potreb vyuzivdme kvalitativni metody, primarné to jsou skupinove
rozhovory, které byly doplnény o individualni rozhovory. Skupinovy rozhovor
je metoda, ktera spociva v moderované diskusi mezi komunikacnimi partnery.
Vyhodou této metody je interakce mezi komunikacnimi partnery, ktefi se mohou
ve vypovédich a hodnocenich doplnovat. Naopak pfi individualnich rozhovorech
muze komunikacni partner svyzkumnikem probrat témata vice do hloubky a
rozebrat konkrétni problémy komunikacniho partnera. Kombinaci téchto metod
jsme ziskali mnozstvi zajimavych dat, které jssme mohli dale tfidit a interpretovat.

Skupina rodicu pecujicich o déti s poruchou autistického spektra je velmi rdznoroda
a rdznorodé jsou také problémy a potreby déti, o které pecuji. Proto jsme pfi analyze

3
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a sbéru dat pristoupili ke kategorizaci komunikacnich partnert a rozdélili je do ¢tyr
skupin.

1. skupina - rodice pecujici o déti ve véku 12-16 let s nizSi mirou podpory
2. skupina - rodice pecujici o déti ve véku 16+ s nizsi mirou podpory
3. skupina - rodice pecujici o déti ve veku 12-16 let s vySSi mirou podpory
4. skupina - rodice pecujici o déti ve veku 16+ s vysSi mirou podpory

Pri nasledné analyze jsme vyhodnotili, Zze potfeby rodicl, ktefi pecuji o déti s nizsi
mirou podpory a rodicd, ktefi pecuji o déti s vyssi mirou podpory, jsou natolik odlisSné,
ze v textu dale analyzujeme potreby pro kazdou skupinu zvlast.

S prvnimi tfemi skupinami probéhly skupinové rozhovory a se ctvrtou skupinou
probéehly doplnujici individualni rozhovory. Celkem jsme tedy realizovali 3 skupinoveée
rozhovory a 3 individualni rozhovory. PUvodni plan byl realizovat skupinovy rozhovor
také se ctvrtou skupinou komunikacnich partnerl, to se vSak bohuzel nepodarilo.
Duvod byl nedostatecny pocet komunikacnich partnert ke skupinovému rozhovoru
a také nemoznost zorganizovat skupinove setkani v dobé pandemie Covid-19. Termin
posledni ctvrté skupiny mél byt vdobe, kdy se pandemie vyznacovala rapidnim
narlstem nakazZenych. Proto jsme se rozhodli pro komunikacni partnery zvolit
bezpecnéjsi prostiedi a rozhovory jsme provedli individualné: osobné nebo
telefonicky. Z pohledu vyzkumnikd to nemeélo na kvalitu ziskanych dat vliv, naopak
jsme uvitali moznost probrat nékteré problémy komunikacnich partnerd vice
do hloubky a doplnit zjisténi ze skupinovych diskusi.

Skupinové rozhovory probihaly v obdobi od zafi do fijna 2021. Skupinovych rozhovoru
se zUcastnilo celkem 19 komunikacnich partnerd, z toho bylo 13 Zen a 6 muzu. Rodice
zapojeni do trech skupinovych rozhovord maiji v péci celkem 17 déti s PAS (13 chlapcy,
4 divky; z toho jedna dvojcata). Dva skupinové rozhovory probihaly v prostorach
vyzkumné organizace SocioFactor sr.o. a jeden skupinovy rozhovor probihal
v prostorach zadavatele. VSechny skupinové rozhovory probihaly v uvolnéné
atmosfére a komunikacni partnefi byli se svymi problémy otevieni a sdilni. VétSina
komunikacnich partnerd pozitivné hodnotila moznost hovorit a sdilet své problémy
s lidmi, ktefi zazivaji podobné zivotni osudy. Prfi skupinovych rozhovorech jsme
vyuzivali flipcharty, kde jsme identifikované problémy a potreby vizualizovali a
podporovali tak diskusi.

Individualni rozhovory probihaly od 18.11. 2021 do 2.12. 2021 a zucastnili se jich celkem
4 komunikacCni partneri, z toho 3 zeny a1 muz. Celkem rodice vychovavaji 4 déti s PAS
(sami chlapci, z toho jedna dvojcata). Jeden rozhovor s manzelskym parem probéhl
osobné v prostorech SocioFactor s.r.o. a zbyvajici dva telefonicky. Uz pri rekrutaci na
rozhovory byl znat zajem rodicu o Ucast ve vyzkumu. Rodice souhlasici s rozhovorem,
si na néj vyhradili Cas a neruseny prostor. Pri rozhovorech byli vSichni komunikativni,
soustfedéni, otevreni a jejich odpovedi vécné. A to i pres skutecnost, ze nékteré
probirané skutecnosti byly velmi osobni.
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3 Analyza potieb -rodice pecujici o déti s PAS s nizsi
mirou podpory

V nasledujici Casti se vénujeme zjisténim ze dvou skupinovych diskusi, které probéhly
s rodici, ktefi pecuji o déti s nizSi mirou podpory. Jedna skupina probihala s rodici,
ktefi pecuji o déti 12-16 let a druha probihala s rodici, kteri pecCuji o déti 16 let a starsi.
Celkem se obou skupin zucastnilo 14 lidi pecCujicich o 11 déti s PAS. Az na jednu osobu
(teta ditéte) se vzdy jednalo o rodice. Beéhem skupinovych diskusi jsme se s rodici
zameéili na potreby, o kterych si mysli, ze budou mit v horizontu 10 let. Primarné jsme
chtéli zjistit potfeby samotnych rodicd a pozadali je, aby se, pokud mozno oprostili od
potreb déti. B€éhem rozhovorl se vSak ukazalo, Zze jejich zivotni situace je natolik
komplikovana, ze potreby déti a potfeby rodicu Ize jen téZzce oddélit a jsou vzajemné
ovlivnény a propojeny. Opakované se potvrzovalo, ze potreba rodice je i potrebou
ditéte a naopak.

V prvni fazi analyzy definujeme tzv. idealni stav, tedy, jak by méla situace rodicd a déti
vypadat za 10 let. Dale se pak vénujeme identifikovanym problémim a na né
navazujeme sumarizaci potreb. Kazdy clovék s PAS ma specifické problémy a tim
padem i potreby. Problémy, se kterymi jsme se pfi skupinovych rozhovorech setkali,
byly rdznorodé, nicméné se nam podafilo identifikovat spolecné rysy prekazek, se
kterymi se potyka vétsina rodicd. ProblémU jsme pfi rozhovorech identifikovali vetsi
mnozstvi, pro lepsi pfehlednost jsme je seskupili do tematickych bloku.

3.7 Idealnistavza 10 let

IDEALNI STAV ZA 10 LET Z PERSPEKTIVY RODICU

Dité zije ve spolecnosti, ktera zna problémy lidi s poruchou autistického spektra a
rozumi jejich potrfebam.

Dité zije ve spolecnosti, kde ma podporu statu, zavedenych dlouhodobé fungujicich
neziskovych organizaci a stabilnich socialnich pracovnikl, ma od nich informace,
na co ma narok a kde hledat pomoc.

Dité zije v bezpeCném prostredi a je sobéstacné (s potfebnou mirou podpory).

Dité ma k dispozici dostatecnou a stabilni sit sluzeb. Bydli ve své vlastni domacnosti,
kde muze vyuzivat potfebnou podporu.
Dité ma navazané funkéni socidlni vztahy a ma pratele, partnera/partnerku.

Dité ma ,prdvodce” Zivotem mimo rodinu, ktery/a ho podporuje, déle rozviji a
chrani.

Dité umi aplikovat do zivota predeslé socialni nacviky.
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Dité umi nakladdat s financemi.

Dité dokoncilo vzdélani a ma uplatnéni v zameéstnani, které odpovida jeho
potrebam a socialnim kompetencim a zaméstnavatel zna a respektuje potreby a
osobnostni specifika zaméstnance s PAS.

Dité ma prostor pro sdileni s lidmi, ktefi resi stejné problémy, pomahaiji si a rozviji
se.

RodiCe mohou cast starosti, ktera péce o dité s PAS prinasi, delegovat na
podporujici neziskové organizace, pripadné stat. Nebo na dalsi osoby, se kterymi
ma dité funkcni socialni vztahy.

Rodice maji vetsi prostor pro odpocinek, nebot za 10 let predpokladaji ubytek
psychickych i fyzickych sil.

Rodic¢e maiji vice Casu na svdj osobni zivot a mohou se vénovat dalsSim ¢lenim
rodiny.

Rodice maiji stale prostor pro sdileni s lidmi, ktefi resi podobné probléemy.

Rodic¢e maji redlnou vizi, ze dité casem predaji do zafizeni/chranéného bydleni, kde
bude mit potfebnou péci a bude moci fungovat.

3.2 Budouci problémy rodicu a z nich vycha zejici potreby za 10 let

Probléem: stabilni a dostupna sit sluzeb pro lidi s PAS a jejich pecujici

Vsichni rodice v soucasné dobé vyuzivaji sluzby nékteré (nékterych) z neziskovych
organizaci, které déti s PAS a jejich rodiny podporuji. VSichni se shodli, ze bez podpory
podporu, odborné poradenstvi, moznost si odpocinout a sdilet problémy. Zaroven
dodavaiji, Ze pocet lidi s podobnymi problémy jako fesi oni, narlstad a kapacita sité
sluzeb je jiz dnes nedostatec¢na. Z jejich pohledu je zasitovani a nabidka sluzeb kvalitni
ve vétSich méstech, mimo centra je vsak sit a nabidka sluzeb minimalni. Rovnéz
zminuji, ze cela sit je dlouhodobé nejistd z dlvodu financovani neziskového sektoru
a nevedi, zda se mohou na stejné sluzby a jejich kvalitu spolehnout i v horizontu
dalsich let. Podle rodicl v soucasnosti organizace dobre pracuji s détmi, pro které je
nabidka rdznoroda a kvalitni, to vSak neplati pro sluzby pro dospélé s PAS. V této
oblasti jiz takova nabidka neni a v budoucnosti se nemohou spolehnout na takovou
podporu, kterou dostavaji dnes. Problém je chybéjici ndvaznost sluzeb pro dospélé.
Zaroven nékteri rodice otevreli téma financi, podle nich jsou aktivity pro lidi s PAS
financné naroCné a zabezpecit détem dostatecnou podporu a aktivity stoji rodinu
nemalé financni prostredky.
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.My mame kluka v organizaci XY a tim, ze jsme se tam dostali tak se tam drzime
zuby nehty a je problem, aby se tam dostal nekdo novy. Konci to 21 rokem a oni
Skemraji ti kluci, aby tam mohli chodit pofdd. Oni tam tém klukGm radi ve vsem a
uz neni to pokracovani a oni najednou prestanou a jsou hozeni do vody, Ze nic neni
navazujiciho.”

Potreby:

e Potreba stabilni sité sluzeb pro lidi s PAS a jejich pecujici

e Potreba dostatecné kapacity sité sluzeb pro lidi s PAS a jejich pecujici
e Potreba financni dostupnosti sluzeb pro lidi s PAS a jejich pecujici

e Potreba navaznych sluzeb pro dospelé lidi s PAS a jejich pecujici

Problém: samostatnost deti v dospélosti

Asi nejvétsSim tématem a problémem, ktery rodiCe reSi je samostatnost déti
v dospélosti. D3 se fici, Ze jedna z hlavnich potfeb rodicu je co nejvice v budoucnosti
dité zkompetentnit k samostatnému zivotu. Zaroven mu zajistit zivot v bezpecném
prostredi. Déti maji v soucasnosti podporu rodiny a neziskovych organizaci. Rodice a
neziskové organizace s détmi realizuji nacviky a tréninky socialnich dovednosti, aby
v budoucnu samostatnée zvladali bézné situace. Idealni stav je, kdy dité dospeje a
dokaze ve spolecnosti samostatné fungovat, i kdyz urcCitou miru podpory bude
potrebovat vzdy. K tomu, aby bylo dité v dospélosti co nejvice samostatné, potrebuje
dokoncit vzdélani, nalézt zaméstnani, samostatné bydleni a mit kolem sebe sit
podpory, ktera by mu pomahala resit problémy. Pokud bude dité samostatne,
dokonci vzdélani, bude mit zameéstnani, bydleni a sit podpory, ulevi se v budoucnu
také pecujicim rodi¢im, ktefi se castecné zbavi soucasnych problému spojenych
s péci. Rodice pfi skupinovych rozhovorech vyrazné reflektovali témata, jak
dosahnout samostatnosti déti (vzdelani, zameéstnani, bydleni a sit podpory). Proto se
jim dale vénujeme samostatné.

,Ja si myslim, ze kdyz to shrnu, tak vsichni feSime takovou vec globalné nazvanou
fungovani téch déti bez nds. To je to nejdulezitéjsi. Aby oni byli schopni bydlet sami,
at uz pfri studiu nebo pfi praci, osamostatnit se, aby byli schopni fungovat s prateli,
protoze i ti pratelé jim mudzou pomoct”,

,Tak za téch 10 let ty probléemy budou podobné. Musime se pripravit na situaci, aby
mohli fungovat bez nads. Bezpecné.”

Potreby:

e Potreba co nejvetsi samostatnosti ditéte v budoucnu
e Potreba bezpectného prostredi pro dité v budoucnu
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Problém: ubytek fyzickych a psychickych sil rodic¢d a stald péce o déti

PécCe o déti s PAS je pro rodiCe narocna, rodice si uvédomuji, ze s rostoucim vékem
jim budou ubyvat fyzické i psychickeé sily a zaroven se obavaji, ze péce o jejich déti
bude stejné narocna jako v soucasnosti, nebot rozvoj déti a jejich dovednosti je
omezeny a ma své limity. Jiz v souCasnosti se nékteri rodice podle svych slov potykaji
s pocitem vyhoreni a obavy z pocitu vyhoreni maji také v budoucnu. Rodice potrebuiji,
aby bylo dité v budoucnosti co nejvice samostatné, pripadné aby dostavalo pomoc a
podporu také z jinych stran. Zivotni prostor ditéte by mél mit i rozmér mimo primarni
rodinu. Tim by mélo byt podnétné socialni prostfedi tvorené vrstevniky,
parterem/partnerkou, pfip. spolupracovniky.

,Za téch 10 let dcera bude mit 44, ja 70 a uz ted'se citim jako vyhoreld a uz i ona
mé ma jako dost.”

Potreby:

e Potreba co nejvetsi samostatnosti ditéte v budoucnu
e Potreba pomoci a podpory ditéti z kruht mimo rodinu

Problem: podpora pri vzdelavani deti

Problémy a potreby déti s PAS jsou v systému vzdélavani rlznorodé a prakticky
individualni. Rodice se vSak shoduji, ze ve Skolstvi obecné je malé povédomi
o problematice PAS a jak k détem s touto diagndzou pristupovat. Z pohledu rodicu
je mezi uciteli mald osvéta a vlle reagovat na specifické potreby déti s PAS (v posledni
dobé se vsak situace zacina zlepsovat). Podle rodicu, by se ucitelé ve skolach méli
seznamit se specifickymi problémy a potfebami Zaka a reflektovat je. S témito
problémy a potfebami by mél byt seznamen i tfidni kolektiv. Podle rodicl je idealni
situace, kdy ma dité podporu pfimo od spoluzaku. Tyto problémy jsou jak soucasné,
tak budouci a vztahuji se na vsechny stupné vzdélavaciho systému. Od zakladniho
vzdélavani az po vysokoskolskeé.

Potreby:

e Potreba osvety problematiky PAS ve Skolstvi
e Potreba respektu specifickych potreb lidi s PAS pri vzdélavani

Problém: podpora v zamestnadni lidi s PAS

Situace je obdobna jako u vzdélavani, problémy a potfeby lidi s PAS jsou individualni.
Aby dospély jedinec s PAS ziskal zaméstnani a dokazal se osamostatnit od rodiny,
potfebuje najit zaméstnani, které reflektuje jeho potfeby a zaméstnavatel je zna a
respektuje je. Rovnéz pracovni kolektiv jedince s PAS je seznamen s jeho problémy,
specifiky chovani a potfebami a respektuje je. Pfi nastupu Ccloveka s PAS
do zameéstnani a adaptaci v zameéstnani, by mohly pomahat neziskové organizace,
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které by zprostredkovaly komunikaci mezi obéma stranami. Potreby Clovéka s PAS
v zameéstnani mohou byt specifické: napr. Castéjsi a delsi prestavky, preference
individualni prace pred tymovou, nehlucné prostredi. Jedna se tedy spise o
systémovou zmeénu, kde je nezbytna spoluprace statu, neziskovych organizaci a
zameéstnavateld a hledani spole¢ného kompromisu, jak dostatek mist pro lidi s PAS
najit a udrzet.

Potreby:

e Potreba dostupnych pracovnich mist pro lidi s PAS

e Potreba znalosti problematiky PAS u zaméstnavatell

e Respekt zaméstnavateld k potfebam pracovnikl s PAS

e Potfeba pomoci a podpory neziskovych organizaci pri zprostredkovani
zameéstnani lidi s PAS

Probléem: samostatné bydleni lidi s PAS

Nezbytnou podminkou pro osamostatnéni jedince s PAS je samostatné bydleni.
Podle vétsiny rodicl, se kterymi jsme vedli rozhovory, jsou jejich déti v budoucnu
schopné samostatné bydlet, nezvlddnou to vsak bez urité miry podpory. Mira a
forma podpory je opét individualni, nebot jejich problémy a potreby jsou specifickée.
Pohledy rodicld na podobu bydleni se liSily, nicméné se shodli, ze bydleni by nemélo
mit stigmatizujici charakter, mohlo by byt smisené i s jinymi skupinami lidi ' a byla by
tam dostupna sluzba, ktera by jejich déti podporovala.

LAby mohli fungovat a bydlet bez nds, ale aby to nebylo dstavni zarizeni. Ona je
zvykld na velkou miru svobody, vibec by se tam necitila dobfe. A v soucasné dobé
nic jineho neni.”

Jako snazim se udélat maximum pro to, abychom se snazili pripravit na ten
budouci zivot, protoze je nam jasné, ze nam sily jednou dojdou a ze ten mamahotel
mu nebudeme moci poskytnout. Takze samoziejmé delame, zjistujeme, co se da
délat od téch socidalnich a rdznych ndcvikl a pracovat na tom, aby byl sobéstacny.
Je ndm jasné, ze mu budeme muset zaridit nejake vhodné bydleni.”

Potreby:

e Potreba dostupného a samostatného bydleni s podporou pro lidi s PAS

Problém: nedostatek casu rodic¢d na ostatni ¢leny rodiny a odpocinek

Rodice travi péci o déti s PAS podstatnou cast dne. Stava se tak, ze na péci o ostatni
¢leny rodiny nezbyva tolik Casu, ktery by jim chtéli vénovat. Zejména se to tyka dalSich
détivdomacnosti, které jsou podle rodic¢t ¢asto upozadény na Ukor svych sourozencu
s PAS. Rodic¢e odsunuji do pozadi také svij volny Cas, ktery by vénovali osobnim

! Napftiklad s osobami s jinym druhem handicapu, které miZe byt , kompatibilni“ pro souZiti s osobou s PAS.
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zajmuam, SirSi rodiné, prateldm a nacerpani novych sil. Nejslozitéjsi situace je pak pro
rodice, ktefi nemaji partnera/partnerku nebo dalsi ¢leny rodiny, o které by se mohli pfi
feSeni problémU ,opfit". Tato situace muze vést jiz ke zminovanému vyhoreni
pecCujicich a mUze mit také negativni vliv na vztahy vrodiné Tyto zmifované
problémy jsou soucasné, ale za predpokladu, Ze se dité neosamostatni, budou
pretrvavat az do dospélosti, a proto je identifikujeme jako potfeby budouci. Nékteri
rodiCe vyuzivaji odlehCovacich sluzeb, které nabizi neziskové organizace, nekteri
zaroven uvadeéji, ze je nemohou vyuzivat naplno, nebot nejsou nastaveny jejich
individualnim potfebam nebo nejsou pro né finanéné dostupné.

,Ta odlehcovaci sluzba je taky financné ndrocnd, Ze si ji nemuzou vsichni dovolit.
Jednou za rok, kdyz chcete jet nekde na dovolenou. Ale kdyz dostanete 2000
na péci, tak to mdte na dva dny. Neni to financované statem. Takze ty finance na to
nejsou.”

Potreby:
e Potreba zajistéeni dostupnych odlehcovacich sluzeb pro rodice pecujici o déti s
PAS
e Potreba individualniho nastaveni odlehcovaci sluzby pro rodice pecujici o déti
s PAS
e Potreba financné dostupnych odlehcovacich sluzeb pro rodice pecujici o déti
s PAS

Problém: obavy rodict o budoucnost déti

U rodicu se objevuji obavy z budoucnosti, zejména zda se jejich dité dokdze samo
0 sebe postarat, az oni nebudou o n&j schopni pecovat. Pripravé na samostatnost déti
vénuji v soucCasnosti velké mnozstvi energie a Usili a doufaji, ze dité dokaze
v dospélosti ve spolec¢nosti fungovat. Zarovenn doufaji, ze jejich potomek bude
fungovat v bezpe¢ném prostiedi, kde nebude zneuzita okolim jeho dUGvéfivost
(zejména voblasti financi) a bude mit kolem sebe vybudovanou sit podpory,
na kterou se bude moct spolehnout a obratit se v pfipadé problémd. Pres viechny
snahy rodicd pripravit déti na samostatny Zivot, vnimaji vysledek socializace jako
nejisty a neni zadna zaruka, ze dokazi v dospélosti fungovat bez jejich podpory.

LA ty finance, kdyZz ma rodina bardk a pak tfeba najednou nejste a ten kluk zdstane
na ty penize sdm a prijde néjaky Smejd a ty penize mu sebere. Takze ta druhd
stranka téch financi je to, aby ty décka méli i nékoho, v té komunité nebo nékde i
néjaké ochrdnce, tady ohledné téch jejich financi.”

Potreby:

e Potfeba zmirnéni obav z budoucnosti
e Potfeba pfiprava déti na samostatnost v budoucnu
e Potfeba ochrany déti pred zneuzitim jejich hendikepu (finance)
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Probléem: nedostatecna podpora deti mimo rodinu

Nékteri rodicCe citi problém, ze dité hema dostatecnou podporu mimo rodinu, nema
blizkého cloveka, se kterym by resil a sdilel problémy nebo travil volny Cas. Rovnéz se
obavaji, ze takového cloveka nebude mit jejich dité ani v budoucnu. Rodice se
shodovali, Ze je dulezité, aby dité meélo podporu také od tfetich osob. Pomoc mimo
rodinu dokaze dité posunout zase dale. V tomto ohledu maji néktefi rodice podporu
z neziskovych organizaci, pripadné ze sveho okoli. V pfipadé neziskovych organizaci
vSak také dodavaiji, Ze fluktuace pracovnikl je velka a strfidani pracovnikl je bézné.
VeétsSina se viak shodla, ze pokud by dité (a v budoucnu dospély clovek) s PAS mélo
svou stalou spriznénou osobu mimo rodinu, ktera by ho podporovala, spolecné by
resili problémy a posouvala by ho v kompetencich a zivoté dal, byl by to pro dité velky
Zivotni pfinos. Nejcastéji padaly terminy jako mentor nebo privodce Zivotem.

Potreby:

e Potreba ,mentora” pro dité s PAS

Problem: povedomi spolecnosti o problemech lidi s PAS

Rodice se shodli, Ze v soucasnosti ma spolecnost slabé povédomi o problémech lidi
s PAS, v budoucnu je nutné tento problem resit, aby mohli lidé s PAS ve spolecnosti
lépe fungovat. RodiCe se Casto setkavaji s tim, ze pohled na jejich déti je stereotypni,
vefejnost si mysli, ze nezvladnou zakladni ukony nebo jsou agresivni. S témito
stereotypy a predsudky se setkavaji jak u bézné populace, tak mezi odborniky jako
jsou pedagogové, zdravotnici a dalsi.

,Ja jsem si to zazila tedka v nemocnici, jak kluka hospitalizovali a kladli mi takove
otazky "a mluvi? Zajde si sam na zachod?" Ani to ponéti, vem ta diagnoza aspergra
vUbec je a nevi to ani zdravotdci. A mi to bylo hrozné lito”.

Potreby:

e Potreba osvety problematiky lidi s PAS ve spoleCnosti
e Potrfeba osvety problematiky lidi sPAS mezi odborniky (zdravotnici,
pedagogove atd))

Problém: dostupnost informaci pro lidi s PAS a jejich pecujici

Problém z pohledu rodicu je také nedostatek a jednotnost informaci pro lidi s PAS a
jejich pecujici. Pokud tento problém nebude rfeSen, pretrva také do budoucna.
Konkrétné rodicim chybi informace, na co maji narok, kde se daji jednotlivé véci
zaridit a jak postupovat. Nékteri zminovali, ze je stalo mnoho Usili a Casu ziskat

n
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vSechny informace a zajistit si podporu, na kterou méli narok. Nejcastéji jim pomohly
opét neziskove organizace nebo lidé resici stejné problémy. S nejvetsimi problémy se
rodiCe potykali zejména v zacatcich, kdy jejich ditéti byl diagnostikovan PAS.
Jednotné a ucelené informace mohou v budoucnu pomoci dalsim lidem
s podobnymi problemy.

.Mozna by bylo fajn, kdyby byla néjaka sluzba i statni sluzba, i socidlka, kde by si
mohli zajit a poradili jim, jaké sluzby mohou vyuzivat, taky treba prispevky na peci,
Jjak vyridit a jaké moznosti maji.”

Potreby:

e Potreba centralizovanych a jednotnych informaci pro lidi s PAS a jejich pecujici

Probléem: dostatecny prostor pro sdileni lidi s PAS a jejich pecujici

Sdileni jsme identifikovali jako vyznamné téma, které je dllezité jak pro rodice, tak
pro déti s PAS. Sdileni povazuji rodice za nezbytné zachovat také v budoucnu. Jedna
se o aktivitu, pfi které mohou otevrit své problémy a spolecné je resit s lidmi, kteri maji
spolecné osudy. Jedna se o aktivitu, kde si mentalné odpocinou a zaroven dokazi
ziskat znalosti od ostatnich pecujicich, ktefi uz podobné problémy resili nebo resi.
Rodic¢e povazuji sdileni za dulezité také pro samotné déti v budoucnu. Umoznéni
kontaktu a sdileni s jinymi dospélymi osobami s PAS, které se potykaji s obdobnymi
problémy, jim je mUze pomoci zvladat a posouvat se dal v samostatném zivote.

,Mi hodné pomahad tady to sdileni. My jsme rodiny, které se sdruzujeme, my
priideme, mame néjakou mistnost, jsou tam asistenti, ktefi se postaraji o ty nase
déti, a my si sdilime ty nase informace. A odchdzime domu s tim, Zze v tom nejsme
sami.”

JAby mezi sebou mohli ty starosti sdilet i déti jako dospélé. Pobavit se o tom mezi
sebou. A myslim si, ze | pro né sdileni téch problemu, na které nardzeji, by bylo
ddlezité, aby si to méli s kym sdilet..ono ztoho i mnoho odpovédi vyplyne, co
potrebuji a s ¢im chtéji poradit..spoustu véci ti u toho sdileni dojde, ze délds Spatné.”

Potreby:

e Potreba dostatecného prostoru sdileni pro rodice pecujici o déti s PAS
e Potreba dostatecného prostoru sdileni pro lidi s PAS

Problém: absence systemove resenée pripravy déti na zmeénu domova a
odchod z rodiny

V soucasnosti funguji rizné odlehcovaci a aktivizacni sluzby pro déti s PAS, stejné tak
specialni vzdélavaci trfidy, volnoCasové aktivity. Se zvySujicim se vékem déti vsak
vzdélavacich a sociadlnich sluzeb pro osoby s PAS rapidné ubyva. Navic jednotlive
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prvky socialni pé&e, vychovy a vzdélavani (MS, ZS, SS) na sebe nenavazuiji a systém jako
takovy nedostateCné reaguje na starnuti déti s PAS a rodi¢u, ktefi o né pecuji.
Z pohledu rodicd tak momentalné neexistuje komplexni systém sluzeb pro rodiny
s ditéetem s PAS. Rodice proto resi, ze i v pfipadé, kdy by byla k dispozici vhodna
ubytovaci zarizeni, musi byt zaroven spravné a dlouhodobé vedena priprava na
odchod ditéte z péce rodict do samostatného bydleni. Bez té nebude osamostatnéni
ditéte realné.

Potreby:

e Potreba dlouhodobé a systematickée pripravy déti na odchod z rodiny a zivot
bez rodicd a jejich péce

13



mikasa

v o

Obr €. 1 Mapa budoucich potreb rodicu pecujicich o déti s PAS s nizSi mirou podpory
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& Analyza potieb - rodice pecujici o déti s PAS s vyssi
mirou podpory

V nasledujici Casti se vénujeme zjisténim ze skupinové diskuse a individualnich
rozhovord, které probéhly s rodici, ktefi pecuji o déti s vyssi mirou podpory. Skupinova
diskuse probéhla s rodici, ktefi pecCuji o déti 16 let a starsi a individualni rozhovory
probéhly srodici, ktefi pecCuji o déti 12-16 let. Celkem se skupinové diskuse a
individualnich rozhovord zucastnilo 9 lidi, ktefi pecuji o celkem 10 déti (z toho dvoje
dvojcata). Metodologie analyzy potfeb byla stejna jako u skupiny rodicl, ktefi pecuji
o déti s nizsi mirou podpory. S rodici jsme resili jejich budouci potreby v horizontu
10 let. V prvni fazi analyzy definujeme tzv. idedlni stav, tedy, jak by méla situace rodicd
a déti vypadat za 10 let. Dale se pak vénujeme identifikovanym problémdm a na né
navazujeme sumarizaci potreb.

4.1 Idealnistavza i0 let

IDEALNI STAV Z POHLEDU RODICU
Rodice maiji k dispozici zafizeni (ubytovaci), kde mohou své déti umistit, a to
dlouhodobé i kratkodobé. Toto zafizeni reaguje na potreby déti a rodicd a poskytuje
détem plnohodnotnou péci.
V budoucnu je ditéti poskytovana zdravotni péce, ktera reaguje na potreby lidi s
PAS, zdravotnici znaji potreby lidi s PAS a reaguji na né.
Je vybudovédna sit hostitell, ktefi pomahaji rodindm se sdilenim péce o déti s PAS
(homesharing).

Rodice maiji vice Casu na odpocinek, na ostatni ¢leny rodiny a pratele.

Rodice maji nadale prostor sdilet problémy s lidmi, ktefi resi stejné osudly.

Diky existenci vhodného odlehcovaciho zafizeni a sdileni maji rodice mensi obavy
o0 budoucnost ditéte.

Dité ma naplanovanou cestu k odchodu do vhodného zarizeni a rodice maji
realnou vizi, ze jej Casem predaji do zarizeni, kde bude mit potrebnou péeci a bude
moci fungovat.
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4.2 Budouci problémy rodicu a z nich vychazejici potreby za 10 let

Problém: ubytek fyzickych a psychickych sil rodicy a stdld péce o déti

Tento problém byl identifikovan také u skupiny rodict pecujicich o déti s nizsi mirou
podpory. U skupiny rodicd pecujicich o déti s vyssi mirou podpory je viak tento
problém jesté vyraznéjsi. Déti, o které tito rodiCe pecuji, maji z pravidla vazny
handicap, k jejich diagnoze PAS se pridavaji dalsi diagnozy, jejich mentalni vyvoj se
Casto zastavil na urovni nékolikaletého ditéte, a naproti tomu Casto jiz v détském véku
fyzicky prerostli své rodice a jsou po télesné strance jako dospéli. Zaroven se objevuji
fyzické handicapy, agresivita, Casté zachvaty, vyzadovani pevného denniho radu, mala
potreba spanku atd. PéCe o tyto déti je velmi naro€na nejen psychicky, ale také fyzicky.
Za 10 let budou soucasni rodice jiz v pokrocilém véku a pfestanou péci o déti zvladat.
V jesté pokrocilejsSim véku prestanou péci o déti vdomacim prostredi zvladat uplné.
Problém je, Ze vsoucCasnosti zpohledu rodi€l neexistuje misto, které by
plnohodnotné péci o déti prevzalo (tomuto problému se vénujeme zvlast).

.My bydlime v byté a mame tam rdzné zveddky nad vanou a nad posteli a plosinu
dole do prizemi, takze my uz to mame vymyslenée. Ale nevim jak za 10 let. Jdeme
na vylet a manzel ji musi tahat do toho voziku, nebo ji potfebuje prevalit, a to uz asi
nebude zvladat. Ja za 10 let vidim, ze bychom si ji brali jenom na vikend a nékde
by byla. Ale kde, to nevim.”

Potreby:

e Potreba zafizeni respektujici potreby lidi s PAS s vyssi mirou podpory

Problem: nedostatek sluzeb pro déti s PAS s vyssi mirou podpory

Vyrazny problém, ktery feSi vSichni rodi¢e je moznost umisténi ditéte mimo
domacnost bez jejich pfitomnosti, a to jak kratkodobé, tak dlouhodobé. Z jejich
pohledu nejsou dostupné sluzby, které by se o jejich déti dokazaly plnohodnotné
postarat. Zaroven neocekavaji zlepseni v horizontu dalSich 10 let, nebot nevidi aktivity,
které by tuto situaci mohly zlepsit. Tento problém tedy rodice ocCekavaji take
v budoucnosti. Pokud takové sluzby existuji, jsou Casto finan¢né nedostupné nebo
nerespektuji potfeby déti nebo rodicl. Rodice zminovali napfiklad, Ze denni
stacionare funguji prevazné dopoledne, néktefi rodice vsak preferuji odpoledni casy.
U ¢asti rodicl se objevoval nazor, ze néktefi asistenti/asistentky by nemuseli zvlddnout
narocnou péci o jejich dité (fyzicky, pfistupem). Podobna situace je u asistentu, ktefi
maji pomahat s péci o dité pfimo v rodinach. Rodic¢e zminovali, Ze asistentl je trvale
nedostatek. Hledani asistenta je dlouhodoba zalezitost, protoze je nezbytné sehnat
pro dité osobu, kterda s nim bude osobnostné ,kompatibilni“ a zaroven fyzicky a
mentalné zrala zvladnout i krizovée situace (agresivita, hyperaktivita, atp.)

Z pohledu rodicu jsou zcela nedostupné sluzby, které by poskytovaly dlouhodobou
pécCi o jejich déti. Podle jejich nazoru je tézké jejich déti nékde umistit nejcastéji
zejména z ddvodu agresivity déti, destruktivniho ¢i sebeposkozujiciho jednani, ritualy,
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afektu, pohybové stereotypie, hyperaktivity, atp. Jedna se o zavazny problém, protoze
takto jsou déti plné zavislé na svych rodicich a zaroven rodice na svych détech. Diky
permanentni péci rodice nemaji dalsi cas na zameéstnani, dalsi cleny rodiny, pratele,
zanedbavaiji svlj zdravotni stav a nemaiji volny ¢as (témto problémdm se vénujeme
zvlast).

,Postavili Duhovy ddm, Duhovy ddm neni ochotny nase déti vzit. ProtoZze nase déti
se hybou, nase déeti rychle uteCou kamkoliv, maji pozadavky jine, tam je spousta
skla, vitrin. Nevhodné misto pro postizené déti.”

,Oni to maqji uz vsude v téch ustavech, ze nesmi narusovat vzdjemneée souZziti. A to
nase délaji.”

,V Havitfové otevreli Ctyflistek na akutni pohliddni déti, je to na 48 hodin. Byli jsme
prvni, kdo tam pfisli, jsou tam 4 IGZka a je to pro déti do 18 let. Koupelna prosklend
sténa, na posteli cudliky, takze rozebral celou postel. Za 10 minut nam rekli, ze jsme
mimo cilovou skupinu.”

,Byly by dobré i odlehcovaci pobyty, ze si chceme zajet tfeba na dovolenou, ten
tabor je jednou v roce a jesté tam je takovy previs Ze vsichni nemayji sanci. Chtélo by,
aby to bylo tady bliz nebo v kazdem kraji kdyby bylo néjake zarizeni.”

Potreby:

e Potreba zafizeni respektujici potreby lidi s PAS s vyssi mirou podpory
e Odlehcovaci sluzby respektujici potreby déti a rodicu

e Dostatek vhodnych asistentd pro déti s PAS

e (Odlehcovaci sluzby financné dostupné

Probléem: obtizne dostupnad zdravotni péce pro déti s PAS s vySSi mirou
podpory

Dalsi problém, ktery rodice fesi a predpokladaji, ze ho budou fesit i v budoucnu je
obtizné dostupnd zdravotni péce pro jejich déti. Casto se setkavaji se situaci, kdy
zdravotnicka zafizeni a jejich personal nejsou pfipraveni na potreby déti a neznaji
problematiku déti s PAS. Osetfeni jejich déti byva narocné a vétSinou musi probihat
v narkoze. Lékarskeé zakroky a vysetfeni jsou pro déti nestandartni situaci a Casto u nich
propuka agrese. U rodin s témito détmi je bézné, ze za lékarskym osetrenim dojizdi i
dojinych kraju. Skoro vsichni rodiCe se setkali se situaci, kdy |ékarsky personal
nerespektoval potfeby déti s PAS a trval na zavedeném postupu, vysledkem byla
vétSinou zvySena agresivita déti a Skody na Iékafském zafizeni a vybaveni. Podle slov
rodicu se s nepochopenim potreb lidi s PAS setkavaji castéji u starSich zdravotnikd, u
mladsich zdravotnikl se setkavaji s pochopenim a vétsi vili reagovat na potreby déti.
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Z pohledu rodicd je to dano tim, Ze mladsi zdravotnici se s problematikou lidi s PAS
pri studiu setkavali intenzivnéji nez starsi.

.My jezdime do Polska. A tam si to platime, samozrejmé 12 tisic za takove bézné
oSetreni. Nase deti musi byt osetfené v narkoze, v Porubé to nemocnice zqgjistuje, ale
cekali jsme rok a pul na osetreni.”

,KdyZ jsou to mladi lékari, mladé sestry tak ty jsou informovdni a ndm vychdzeji
vstric. Ale téch 35+ vdbec. Ti starsi v dichodovém véku dokonce tvrdi, Ze autismus
neexistuje. Ze to je pfeZitek moderni doby.”

Potreby:

e Potreba osvety problematiky lidi s PAS ve zdravotnictvi
e Respekt zdravotnikl ke specifikim a potfebam pacientd s diagndzou PAS

Problém: zaméstndani rodicd

Dalsi problém, ktery je soucasny, ale také budouci je prostor pro zaméstnani rodicua.
Jelikoz déti vyzaduji permanentni dohled a péci, nemohou si rodice (jeden z rodict)
dovolit dochazet do zaméstnani, pripadné jen na CasteCny Uvazek. Rodice nemaji
opét moznost dité nékde dlouhodobé umistit a mit prostor na plhohodnotné
zaméstnani. Dlvody, pro¢ mit stabilni zaméstnani jsou minimalné dva: finanéni
prijem a socialni kontakty mimo rodinu. Moznost dochazet do prace pomaha
rodicdm bojovat s pocity vyhoreni v rodiné, udrzovat si dusevni rovnovadhu a mit
kontakt se svou profesi.

Potreby:

e Potreba zafizeni respektujici potreby lidi s PAS s vyssi mirou podpory
e Odlehcovaci sluzby, respektujici potreby déti a rodicu

e Odlehcovaci sluzby finan¢né dostupné

e Mit vytvoreny podminky pro chozeni do zameéstnani

Problém: prostor na zdravotni peci pro rodice

Problém soucasny a zaroven budouci je prostor na zdravotni péci pro rodice. Opét se
jedna o problém, ktery vznika z divodu nemoznosti dité nékde dlouhodobé umistit.
Pokud rodi¢ potrebuje podstoupit |ékarsky zakrok, ktery si vyzaduje hospitalizaci a
nema moznost dité nékde umistit, je pro néj nerealné zakrok podstoupit. O dité nema
kdo pecovat. V této situaci bylo/je nékolik rodi¢d. Dochéazi tak k zanedbévani péce o
vlastni zdravi.

,JO mdm odepsané obé dvé kolena, cekdm na operaci, na operaci jit nemudzu,
protoze to trva néjakou dobu a neni tady v celé republice nic, kdo by to dité obstaral.
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| ten autist neni k zaplaceni 1310 korun na den. | kdyz pracuju tak na to nemam.
To je jediné zarizeni, co nase dite vezme.”

Potreby:

e Potreba zarizeni respektujici potreby lidi s PAS s vysSi mirou podpory
e Odlehc¢ovaci sluzby, respektujici potfeby déti a rodicu
e Odlehcovaci sluzby finan¢né dostupné

Probléem: volny ¢as, narusené rodinné vztahy, pratelske vztahy

Dalsim problém z pohledu rodicu jsou narusené vztahy, a to jak v roding, tak mezi
prateli. Déti vyzaduji stdlou péci a rodicim tak nezbyva ¢as na dalsi ¢leny rodiny a
pratele. Rodicdm se tak z jejich pohledu zuzil okruh znadmych, se kterymi mohou
travit Cas a sdilet problémy. Permanentni a psychicky narocnou péci o déti jsou
z pohledu rodic¢d poznamenany také vztahy v rodiné. Rodi¢e nemaji moznost naplno
se vénovat napfiklad dalsim déetem v domacnosti nebo partnerovi Ci partnerce.

V nejslozitéjsi situaci jsou pak rodice, ktefi zUstali ha vychovu sami. Jejich ¢as se ,toci”
prakticky jen kolem péce o dité/déti a zbyva jim minimum ¢asu na dalsi aktivity.

Potreby:

e Potreba zarizeni respektujici potreby lidi s PAS s vysSi mirou podpory

e Odlehc¢ovaci sluzby, respektujici potfeby déti a rodicu

e Odlehcovaci sluzby financné dostupné

e Dostupna sit hostiteld, ktefi pomahaji se sdilenim péce o déti s PAS
(homesharing)

Problem: obavy o budoucnost deti

DalSi problém se tyka obav o budoucnost déti. Jak jiz bylo feCeno, déti s vysSi mirou
jsou plné odkadzany na péci svych rodicd, podle kterych neexistuje plnohodnotna a
dostupna alternativa péce o déti. Jejich obavy se tykaji osudu déti po jejich smrti nebo
obdobi, kdy jiz nezvlddnou o déti sami pecCovat. Boji se, ze déti skonCi umisténé
v n&jakém Ustavu/psychiatrii, kde doZiji zbytek Zivota o samoté, pravdépodobné pod
permanentnim vlivem Iéku.

,Dopadnou jak bezdomovci, zdrogovani v ustavech. Oni ted's nami maji krdsny
Zivot, ale co bude potom, vi Bah.”

Potreby:

e Potreba zarizeni respektujici potreby lidi s PAS s vysSi mirou podpory
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Problém: dostatecny prostor pro sdileni rodicd pecujicich o déti s PAS

Sdileni jsme opét identifikovali (jako v predeslé skupiné) jako vyznamné téma, které
je dllezité jak v soucasnosti, tak i v budoucnosti. Jedna se o aktivitu, pfi které mohou
rodiCe otevfit své problémy a spolecné je resit s lidmi, ktefi maji podobnou zivotni
zkusenost. Jedna se o aktivitu, kde si mentalné odpocinou a zaroven dokazi ziskat
znalosti od ostatnich pecujicich, ktefi uz podobné problémy resili nebo resi. Rovnez
je to aktivita, ktera pomaha zmirnovat obavy z budoucnosti.

Potreby:

e Potreba dostatecného prostoru sdileni pro rodiCe pecujici o déti s PAS

Problem: absence systemove resené pripravy deti na zménu domova a
odchod z rodiny

V soucasnosti funguji rizné odlehcovaci a aktivizacni sluzby pro déti s PAS, stejné tak
specialni vzdélavaci tfidy, volnoCasové aktivity. Se zvysujicim se vekem déti vsak
vzdélavacich a sociadlnich sluzeb pro osoby s PAS rapidné ubyva. Navic jednotlive
prvky socialni péce, vychovy a vzdélavani (MS, ZS, SS) na sebe nenavazuji a systém jako
takovy nedostate¢né reaguje na starnuti déti s PAS a rodicu, ktefi o né pecuji.
Z pohledu rodict tak momentalné neexistuje komplexni systém sluzeb pro rodiny
s ditétem s PAS od narozeni po dospélost.

Potreby:

e Potreba dlouhodobé a systematické pripravy déti na odchod z rodiny a zivot
bez rodicu a jejich péce
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Obr. 2 Mapa budoucich potfeb rodict pecujicich o déti s PAS s vySsi mirou podpory
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5 NezafFazena témata a postrehy z vyzkumu

Béhem realizace vyzkumnych aktivit byly zaznamenany zajimavé momenty a dilCi
témata, ktera jsou nad ramec predchozich kapitol. Bylo by Skoda nezminit je, protoze
dokresluji pestrost problematiky péce o déti s PAS a mohou byt inspiraci pro dalsi
vyzkum Ci planovani a rozsifovani sluzeb pro tyto klienty.

e Ve vétsiné pripadd, které se v ramci rozhovord resily, se jednalo o déti, které maji
kombinaci nékolika diagndéz - kromé PAS je to pridruzeni mentalni retardace,
Aspergertyv syndrom, poruchy reci, ADHD, atp.

e Dulezitym faktorem, ktery ovliviiuje zvladani péce o dité s PAS je skutec¢nost, zda je
rodi€ sam nebo Zije v manzelstvi/partnerstvi. O Ucast na rozhovorech méli ¢asto
zajem oba rodice. Bylo mozné pozorovat, ze se vzajemné doplnuji, podporuji a jsou
radi, ze jsou na zvladani zivota s ditétem/détmi dva.

e Rozhovorl se zucastnili také zastupci dvou rodin, ktefi maji dvojéata (v obou
pripadech jsou obé déti s PAS). Na téchto pfipadech bylo vidét, ze je jeste
naroCnéjsi zvladat péci, chod domacnosti, bézné denni cinnosti, a to i v pfipadech,
ze dvojcata jsou vychovavana obéma rodic¢i. Rodicum prinasi komplikace také
situace, kdy ma kazdé z dvojcat jiné handicapy a omezeni.

e Téma, které bylo pro rodice dulezité, jsou sourozenci. Uvédomuiji si, ze zdravé déti
maji v rodiné jiné postaveni nez jejich sourozenec s PAS. RUzné se s tim vyrovnavaji
a ovliviuje to silné jejich dalsi zivot (rychlost osamostatnéni, vybér studijniho oboru,
styk s rodicCi v dospélosti).

e Velmi emocné popisovali néktefi rodice zkuSenost s hospitalizaci ditéte
na psychiatrickém oddéleni. Hodnoceni pfistupu zdravotnického personalu bylo
ve vSech pfipadech negativni. Stejné tak vysledek péce, kdy se dité vracelo domu
ve Spatném fyzickém i psychickém stavu. Shodli se, ze do budoucna je
hospitalizace ditéte na psychiatrii opravdu krajnim rfesenim.

e DalSim problémem, ktery byl Casto zminovan, bylo bydleni rodiny s ditétem s PAS.
V nekolika pripadech museli rodice opustit byt v panelové zastavbé a poridit si
dim. DGvodem byla hlu¢nost ditéte (krik, dupani, bouchani) a zajisténi bezpedci. Ti
rodicCe, kteri vzdy zili v rodinném domku, konstatovali, ze je to obrovska vyhoda. Je
to nejlepsi reSeni, jak zajistit soukromi, minimalizovat ruseni sousedl a upravit
obytné prostory tak, aby byly bezpecné pro dité.

e Pri zpracovani dat se potvrdilo, ze v zivoté rodiny se ¢lenem, ktery ma PAS, jsou
klicova Zivotni obdobi, ktera jsou pro rodice i déti zatézovou zkousSkou. Jedna se
o stanoveni diagnozy, vstup do predskolniho vzdélavani, poté do zakladni skoly,
nastup puberty, ukonceni Skolni dochazky. U déti vysoko-funkénich je to dale
ukonceni vzdélani na stredni Ci vysokée Skole a hledani pracovniho uplatnéni.

e Zavérem je tfeba zminit opravdovy zdjem rodi€d o ucast na vyzkumnych
rozhovorech. Byli ochotni oteviené hovorit o problémech a premyslet nahlas nad
budoucnosti svou a svych déti. Preferovali skupinovy rozhovor, protoze to Casto
vhimali jako prilezitost potkat se s ostatnimi rodiCi a sdilet své starosti spojené
s péci o dité s PAS.
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6 Zaver adoporuceni

Vyzkumné skupiny v ramci této analyzy byly tridéeny podle kritéria aktualniho veku
ditéte (déti 12-16 let a nad 16 let) a miry podpory (nizka mira podpory, vysoka mira
podpory). Z vysledkd vyplynulo, Ze dominantnim aspektem ovliviiujicim budouci
potreby je typ autismu ditéte. To, zda ma dité nizko-funkcni ¢i vysoko-funkcni
autismus zasadné modeluje aktualni problémy pecujici rodiny i ocekavani prekazek
a formovani budoucich potreb. Proto vystupy tohoto vyzkumu (popis idedlniho stavu
i predikce budoucich potreb) byly prioritneé rozdéleny podle miry podpory, kterou dite
vyzaduje. Naopak vek ditéte nehral pfi zpracovani vystupu roli, ktera by si vyzadovala
dalsi tridéni vysledku.

U osob pecujicich o dité s nizkou mirou podpory je skala aktualné resenych problému
i jejich predikce do budoucna Sirsi nez u rodin s ditetem s vyssi mirou podpory. Ke
shodé dochazi u obou zkoumanych skupin v ramci téchto budoucich potreb:

e sdileni - moznost setkavat se s jinymi pecujicimi, ve které dochazi k vymeéene
zkusenosti, a predevsim neformalnimu sdileni problému rodin s PAS;

e podpora mimo rodinu - mohou to byt hostitelské rodiny, u déti s nizsi mirou
podpory dale mentor (pro prakticky zivot po odchodu zrodiny Ci
v zamestnani);

e sit sluzeb - funguijici, propracovany systéem sluzeb, ktery poskytuje pecujicim
kontinualni podporu v kazdé fazi zivota ditéte, vcetné prechodu do dospélosti
a dospélosti;

e pfiprava na odchod z rodiny - systematicka a dlouhodoba podpora déti s PAS
a osob pecujicich v procesu osamostatnéni a odchodu z biologické rodiny do
vhodného bydleni;

e dostupné bydleni pro déti - dostupné vhodné bydleni pro déti s PAS
respektujici jejich specifika;

e odpocinek pro rodice - rozsireni sluzeb a podpory rodin tak, aby pecujici méli
vetsi prostor pro vlastni odpocinek;

e osvéta okoli k problematice osob s PAS (zdravotnictvi, Skolstvi, verejnost);

e bezpecdi pro déti - zajisteni zivotnich podminek (bydleni, studium, zaméstnani,
socialni kontakty) tak, aby bylo dité v bezpeci po strance fyzické, psychicke,
socialni, financ¢ni.

| zde je vSak potreba vnimat rozdilny obsah dany mirou handicapu ditéte. Napfiklad
U potreby zajisténi bezpeci pro déti se jedna u déti svysokou mirou podpory
0 bezpecdi souvisejici predevsim s prevenci Urazu, poskozeni zarizeni atp. Zatim co
u déti s vysSi mirou podpory je bezpeli minéno na urovni zajisténi ochrany pred
zneuzitim (financni gramotnost, daveérivost vaci cizim lidem atp.). Stejné tak u potreby
samostatného bydleni pro dospélé déti je rozdilny obsah ,vhodného ubytovani‘. U
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déti vysoko-funkénich to muze byt jakési chranéné bydleni svysokou mirou
samostatnosti ditéte, u déti s nizko-funkcnich je to zafizeni s rezimem zajistujicim
podporu a servis po 24 hodin denné.

U rodin s détmi s nizkou mirou podpory byly navic pojmenovany potfeby spojené
s dalSim vzdélavanim a nasledné zameéstnanim déti. Rodice vysoko-funkcnich déti
uvadeéli problémy svyhledanim stredni, pripadné vysoké Skoly, na které by byly
respektovany specifika studenta s PAS, a zaroven by dité studovalo obor, pro ktery ma
pfedpoklady a bavi ho. Jako problémovy rodi¢e déti s ukonéenym SS nebo VS
vzdélanim vnimaji ¢i vbudoucnu ocekavaji problém shledanim vhodného
zameéstnani pro dité s PAS a jeho nasledném dlouhodobém udrzeni si pracovniho
mista.

Analyza ukazala, ze potreby osob pecujici o déti s PAS se v prlbéhu casu ¢astecné
promeénuji. Rozhovory potvrdily, ze rodiny s ditétem s PAS se potykaji se zvysenou
zatézi celozivotné a existuji kliCova obdobi Zivota ditéte (stanoveni diagndzy, nastup
do predskolniho a Skolniho vzdélavani, puberta ditéte, ukonceni vzdélavani), ktera
prinasi nove problémy nebo je prohlubuji. Potreby pecujicich tedy se starnutim ditéte
neklesaji, ale méni se jejich charakter Ci naléhavost. Proto je mozné konstatovat, ze
rodiny s ditétem s PAS budou potfebovat sluzby a podporu i vjeho dospélosti.
Zaroven vsak pecujici zminovali, ze nabidka vhodnych sluzeb s rostoucim vékem
ditéte primo umérne klesa a pro dospélé déti s PAS jsou minimalni. Predevsim u déti
s vysokou mirou podpory jsou moznosti odlehcovacich sluzeb velmi omezené.

Vyzkum mél kromé identifikace budoucich potfeb rodicd ukazat pfipravenost
pecujicich zvladat rlzné situace a jejich zpUsob predjimani dalsich krokl. Rodice na
absenci podpudrnych a odlehcovacich sluzeb reaguji ,svépomoci.” Alternativy rfeseni
hledaji v rdmci svych vlastnich moznosti (napf. jeden z rodict nechodi do zameéstnani,
naprosto omezuji své osobni zajmy, upozaduji své zdravotni problémy, plati si
financné narocné terapeutické Ci asistencni sluzby). Jakési strategické planovani
budoucnosti zde vétSinou pritomno neni. Konstatuji, ze prosté ,musi vydrzet co
nejdéle.” U starsich rodicl je mozné vnimat redlnéjsi predstavu o tom, kdy uz nebudou
po fyzické strance v urcCitém casovém horizontu péci o déti vdomacim prostredi
zajistit. Nikdo z pecujicich nebyl schopen presné a jasne definovat, kdy a jak bude
vypadat klicovy moment, ve kterém se dostanou za hranice svych moznosti. Shodné
se vSak rodic¢e upinaji na to, ze stat/kraj/mésto/né&jaka organizace do té doby vybuduje
vhodné ubytovaci sluzby (bydleni). Zaroven také konstatovali, ze kdyby existovala
nabidka odlehcovacich sluzeb pro dospélé déti s PAS, uz nyni by méli zajem o jejich
vyuziti a zahajili by start do procesu osamostatnéeni ditéte od rodiny a prechod na
samostatnée bydleni.

Rodice se shodovali, ze jejich hlavni potrebou, ktera neni v tuto chvili naplnéna,
jerealna vize o budoucnosti ditéte, ktera spociva v existenci zarizeni, kam dité
v budoucnu umisti. Bydleni/domov, kde bude mit dité potfebnou péci a bude moci
fungovat. V souvislosti s tim rodice upozornovali na skutec¢nost, ze v pripadé nalezeni
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vhodného bydleni pro dité je nutné zajistit proces pfipravy na odstéhovani, které
odhadovali i v fadu nekolika let. Citlive, systematické kroky osamostatnovani vnimaji
jako nezbytné pro Uuspésny odchod ditéte z domova.

Jako alarmujici je mozné zminit péci o vlastni zdravi rodicl. Pfedevsim u samoziviteld
v kombinaci svysokou mirou podpory ditéte pecujici konstatovali, ze nemohou
dlouhodobé resit své zdravotni obtize. Stejné tak je tomu u dusSevniho zdravi, kdy
pojmenovavaji obavy z vyhoreni souvisejiciho s nepretrzitou péci o dité s PAS.

V ramci analyzy nebyl prostor zkoumat prvek zavislosti dité s PAS na osobé pecujici a
naopak. MUze to byt vyzva pro dalsi vyzkumy. Z rozhovorl vyplynulo, Ze Zivot rodiny
se silné odviji od ditéte s PAS, vse je mu prizplsobovano, péce o néj casto vyplnuje
témér veskery cas rodicd. Enormni je to u déti svysokou mirou podpory. Da se
predpokladat, ze oboustranna zavislost se v téchto rodinach dlouhodobé buduje a
mohla by mit vliv na proces osamostatnovani ditéte nebo spolupraci rodicu
s organizacemi poskytujici odlehcovaci sluzby.

Inspiraci pro dalsi zkoumani by mohlo byt zapojeni Sirsi rodiny do péce o dité s PAS.
Z rozhovorl vyplynulo, Ze rodice spoléhaji dlouhodobé jen na své sily. Spise vyjimecné
bylo zminovano, ze by jim znatelné a pravidelné pomahali napriklad prarodice nebo
nekdo ze Sirsi rodiny (tety, strycove déti) nebo znamych. Bez hlubsi analyzy rodinného
prostfedi jednotlivych rodin vSak neni mozné vyvozovat, zda pecujici opravdu
vyCerpali moznosti podpory v SirSim rodinné prostredi nebo je zde realna kapacita a
vUle tuto véc resit.

Tématem k zamysleni a naslednému reseni je otazka zameéstnani. A to jak pecujicich,
tak samotnych osob s PAS. Analyza ukdzala, Ze moznost byt zameéstnan/chodit
do prace je pro rodice velmi dulezité, a to nejen z financnich ddvodd. Je to soucast
prevence vyhoreni z narocné péce o dité s PAS a zajisténi si kontaktu s jinymi lidmi a
profesi. U samotnych osob s nizkou mirou podpory je pak zaméstnani ddlezitym
prvkem pfi osamostatnéni, navazani socialnich vztahl mimo primarni rodinu ci
zachovani zivotniho fadu i po ukonceni studia. Zde se nabizi zpracovani analyzy
pracovnino prostfedi, kterd by skloubila potfeby zaméstnavateld s potfebami
potencidlnich zaméstnancud s diagndzou PAS.

Zavérem je potreba upozornit na skutecnost, ze komunikacni partnery zapojené do
této analyzy je mozné povazovat za angazovang, co do rfeseni své zivotni situace a
ochoté sdilet své problémy. Jejich zajem podilet se na vyzkumu, ale také vyuzivani
sluzeb a neustalé vyhledavani zplsobU vyrovnani se s péci o osobu s PAS to potvrdily.
Stale vSak existuje vysoky pocet rodin s ditétem s PAS, které nejsou podchyceny
vramci sité sluzeb. A jejich nazory soucasti této analyzy budoucich potreb osob
pecujicich o dité s PAS nejsou.
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Priloha¢.1

Mapa potieb rodiciu déti s PAS s niz

-

i mirou podpory
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mikasa

Priloha¢. 2

Mapa potieb rodicu déti s PAS s vyssi mirou podpory
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