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Úvod

V České republice žijí tisíce lidí s poruchou autistického spektra. Autismus patří mezi vážné poruchy dětského mentálního vývoje. Obecně se uvádí, že epidemiologické studie vykazují 15 až 20 případů autismu na deset tisíc narozených dětí, což znamená, že v České republice žije 15 až 20 tisíc osob trpících autismem (APLA
, 2004). Doposud však byl diagnostikován pouze zlomek předpokládaného počtu autistických jedinců. Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy uvádí 1030 autistických jedinců do věku 25 let, podle údajů vyhodnocených krajskými koordinátory (MŠMT
, 2004).  Lidí, jejichž chování vykazuje známky autismu, je však ve skutečnosti daleko více. Uvádí se třicet až sedmdesát případů na deset tisíc narozených dětí, což znamená, že mezi námi žije třicet až sedmdesát tisíc lidí s autistickými rysy. Ne všichni jsou však postiženi takovou formou autismu, která by je činila závislými na pomoci okolí (APLA, 2004).     

Autismus je komplikovaná vývojová porucha, která narušuje vývoj komunikace v nejranějším dětství, zanechá dítě neschopné vytvářet normální mezilidské vztahy a pochopit smysl společenského života. Jedinci postiženému autismem nedávají smysl věci spojené v celek. Běžná komunikace je pro něj nesrozumitelná, pohyby a zvuky, které ostatní chápou jako běžnou součást života, ho děsí. Autista není schopen projevit empatii, najít si přátele, nebo si hrát s ostatními dětmi. Autista žije v neustálém panickém strachu z okolního světa, před kterým se uzavírá do sebe, do svých neustále se opakujících rituálů, které ho uklidňují. Přes všechny své zvláštnosti nepřestává být autista členem rodiny. 

Ve své magisterské práci se zaměřím na životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku. Životní situace rodiny s autistickým dítětem je zcela ovlivněna handicapem autistického dítěte. Životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku jsem vymezila v této práci jako soubor životních dimenzí (faktorů), které ovlivňují samotnou životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku. Tyto vybrané dimenze mohou  pro rodinu s autistickým dítětem školního věku představovat podporu nebo bariéru jejímu sociálnímu fungování.

Cílem této práce je odpovědět na otázky: „Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? S jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování?“ K hlubšímu poznání problematiky poslouží dílčí otázky: „Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem školního věku vnímány jako problematické? Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem vnímány jako neproblematické? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem školního věku v jejich sociálním fungování podporu? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem v jejich sociálním fungování bariéru?“    

Ve své diplomové práci vycházím z odborné literatury, odborných periodik a rovněž čerpám z internetových stránek, které se zabývají problematikou autismu. K získání dat pro výzkumnou část práce jsem zvolila výzkumnou strategii kvalitativního výzkumu. Za nejvhodnější techniku sběru dat v tomto případě považuji polostrukturovaný rozhovor, který bude veden s jedním z rodičů. Polostrukturovaný rozhovor mi umožní prohloubit problematiku, pomocí otevřených otázek, které budu mít připravené k danému tématu. Podstatou tohoto výzkumu je porozumět rodinám s autistickým dítětem školního věku v jejich specifické životní situaci.
Tato práce je rozčleněna do čtyř kapitol. V první kapitole se zabývám obecně problematikou autismu. Vysvětlím, co je autismus a jak se projevuje. Dále se budu věnovat hlavním oblastem postižení. V druhé kapitole popíši teoretická východiska konceptů „životní situace“ a „sociální fungování“. Podíváme se na specifika rodiny s autistickým dítětem školního věku z pohledu konceptu životní situace a sociálního fungování. Dále popíši jednotlivé dimenze životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku, které významně ovlivňují životní situaci jako celek a následně i sociální fungování těchto rodin. Ve třetí kapitole přiblížím metodologická východiska, která použiji při výzkumu. Čtvrtá kapitola bude věnována samotnému výzkumu životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku a vlastní interpretací získaných dat. V této kapitole identifikuji podpory a bariéry sociálního fungování rodin s autistickým dítětem školního věku a zjistím, které z dimenzí životní situace vnímají rodiny jako problematické, a které jako neproblematické. 

Identifikace bariér sociálního fungování rodin s autistickým dítětem školního věku je potřebná pro pochopení a zlepšení jejich životní situace a následně i sociálního fungování. Dále může mít význam pro vytvoření efektivní a adekvátní nabídky a distribuce sociálních služeb. 

1 Problematika autismu

Existuje mnoho definic autistického syndromu, všechny shodně označují za oblast postižení sociální vztahy, komunikaci a chování. 

1.1 Co je to autismus?

V roce 1943 popsal americký psychiatr rakouského původu Leo Kanner jedenáct dětí, které ho upoutaly zvláštními projevy chování. Tyto zvláštní projevy chování charakterizoval jako neschopnost těchto dětí navazovat vztah s rodiči, neosvojení si řeči takovým způsobem, jak je to běžné u normálních dětí, stereotypní chování na různých vývojových stupních,  problém při zpracování smyslových informací a další velkou skupinu specifických problémů v chování (Schopler, Reichler, Lansingová, 1998). Kanner pojmenoval tuto poruchu autismus.

Slovo autismus je odvozeno od řeckého slova autos = sám. Kanner viděl podstatu autismu v neobvyklém chování, tj. extrémní uzavření se z vnější reality, do vlastního, imaginárního světa (Gillberg, Peeters, 1998). Tato definice autismu však není nejvýstižnější. Nesnídalová (1994) píše, že na tuto sociální izolaci se nesmíme dívat jako na definitivní. Lze nalézt určitý vzorec vývoje v sociálním chování a mnohé děti s autismem se mohou začít zajímat o druhé lidi. Sociální izolace tedy není jedinou charakteristikou autismu a v současné době již není vnímána jako charakteristika neměnná. Obecným faktem je, že skutečné potíže autistů jsou mnohem širší, než jednoduchá charakteristika uzavřenosti.      

Autismus je podle Mezinárodní klasifikace nemocí, 10. revize (1999), zařazen mezi kategorie pervazivních
 vývojových poruch
 (F84). Specifičnost obtíží u autismu je v odlišnosti procesu vnímání a poznávání, ve způsobu, jak mozek přijímá a zpracovává smyslové vjemy. Děti s autismem mají problémy v chápání smysluplnosti dění okolního světa, významu věcí a jevů. Výsledkem je neschopnost komunikace, navazování mezilidských vztahů, adaptace a  časté odmítání každé nastalé změny v jejich životě (Peeters, 1998). 
Člověk s pervazivní vývojovou poruchou může být současně mentálně retardovaný, což znamená, že postižení je mnohem širší. Většina osob s autismem trpí různou hloubkou mentální retardace, avšak autismus je porucha, která není s mentální retardací nevyhnutelně spojená
 (Vocilka, 1994). Spojení autismu s mentální retardací představuje diagnostický problém. Hrozí, že autistické projevy budou „utopeny“ v celkovém obrazu mentální retardace (Gillberg, Peeters, 1998). 

Pro budoucí vývoj autistického dítěte je velmi důležitá včasná a správná diagnostika (viz příloha 4). Autistické chování je charakterizováno a diagnostikováno na základě následujících příznaků (Schopler, Mesibov, 1997):

· Neschopnost navazování kontaktu s ostatními lidmi.

· Netečnost k projevům ostatních.

· Odmítání spolupráce při výuce.

· Neschopnost uvědomit si reálné nebezpečí.

· Odmítání změny v navyklé rutině a úzkost ze změny.

· Obtíže při verbální i neverbální komunikaci.

· Pokud se řeč nerozvine, dítě své požadavky vyjadřuje tím, že uchopí dospělého za ruku a odvede ho k žádanému.

· Pokud se řeč rozvine, nepoužívá řeči smysluplně, často opakuje slova i celé fráze (echolálie
).

· Odmítání tělesného kontaktu, mazlení a objímání.

· Nepřiměřený smích nebo záchvaty zuřivosti, zdánlivě bezdůvodně.

· Značný tělesný neklid (hyperaktivita a zvláštní bizarní pohyby).

· Záliba v neobvyklých předmětech.

· Záliba v točení se a v rytmických pohybech.

· Vyhýbání se pohledu do očí.

· Neschopnost představivosti při hrách.

· Záliba ve stejnosti a stále se opakujících činnostech.

· Celková uzavřenost a samotářství.

V následujícím textu se blíže podíváme na jednotlivé oblasti postižení autistického dítěte.

1.2 Oblasti postižení autistického dítěte

Základem postižení je neschopnost autistického dítěte adaptovat se na prostředí, které ho obklopuje a adekvátně komunikovat s okolím. Komunikace je ještě více ztížena, když dítě nemluví. Následkem neschopnosti porozumět svému okolí a vyjádřit se k němu, roste v takové osobě vnitřní napětí, frustrace a objevuje se sociálně nepřijatelné chování, jehož nejtěžší formou je agrese a sebezraňování.
1.2.1 Komunikace

Jednou z nejhlouběji poškozených oblastí u autistických osob je komunikace na jejíž nápravu je kladen velký důraz.  Řeč je pro autistické jedince obtížně vnímatelná  a příliš abstraktní (Gillberg, Peeters, 1998). 

Tak jako se učí hluché dítě komunikovat jinou cestou, tzn. znakovou řečí, autistické děti se také dokáží naučit komunikovat alternativním způsobem, při němž je co nejvíce omezen proces abstrakce. Přibližně polovina lidí s autismem nepoužívá řeč, 75% z nich využívá smysluplnou echolálii, zatímco u ostatních 25 % smysluplnost echolálie není jednoznačná (Jelínková, Netušil, 1999).  

Komunikace s autistickými jedinci nemusí být jen pomocí slov. Forma komunikace musí být však individualizovaná, tedy přizpůsobená úrovni abstraktního myšlení té či oné osoby s autismem. Z používaných forem to mohou být, vedle verbální, motorická, předmětová, gestem a prostřednictvím znaků, obrázková (fotografie, kresby), psaná a tištěná atd. Přibližně polovina lidí s autismem nemluví, nebo užívá slova, u kterých ale nezná jejich význam. Proto je třeba volit takovou formu komunikace, která je konkrétnější, více vizuálně prostorová. K výuce komunikace je možné použít např.: trojrozměrných předmětů, dvojrozměrných ilustrací (obrázky, fotografie, kresby), psaným či tištěných slovem (Peeters, 1998).

1.2.2 Sociální interakce

Většina dětí má jíž od narození přirozenou schopnost navazovat vztah ke svým rodičům i ostatním lidem. Malé děti bez jakéhokoliv vědomého úsilí chápou ostatní lidi jako nejdůležitější součást okolního světa. Avšak toto cítění není dáno dětem s  autismem.

Velmi malé děti s autismem nevnímají existenci ostatních lidí. Pro tyto děti je charakteristické, že se vyhýbají očnímu kontaktu. Lidé si pak myslí, že dítě s autismem je považuje za věc a dítě se chová, jakoby lidi v okolí nepotřebovalo. Chybí sdílný úsměv, smysl pro humor. Pokud je dítě v tísni, nevyhledává útěchu u svých blízkých, zdá se, že dítě není schopné reagovat na projevy lásky podle očekávání rodičů (Peeters, 1998).

Autisté se vůbec nezajímají o názory a pocity druhých osob. Při setkání s lidmi automaticky zachováváme určitý sled chování, tj. na dotyčného se podíváme, přistoupíme k němu, pozdravíme ho, hovoříme s ním a také naznačíme, že konverzaci ukončujeme. Dítě s autismem to nedovede. Výjimku učiní zpravidla jen tehdy, když něco vyžaduje. 

Některé autistické děti jsou motivovány k interakci s lidmi, ale nepozdraví         a obvykle začínají konverzaci sérií otázek, které se stále opakují, přestože dostávají stále stejnou odpověď. Můžeme tento případ přirovnat k přeskakující jehle na gramofonu. Dítě s autismem tak nedovede postoupit na další stupeň sledu společenské interakce. Má-li dítě již více společenských zkušeností, je schopné bohatšího dialogu, ale neuvědomuje si vhodnost nebo nevhodnost tématu rozhovoru, neví, kdy přestat mluvit   a jak konverzaci ukončit (Peeters, 1998).

Osoby s autismem působí dojmem, že jsou zcela netečné k emocím druhých. Mají totiž potíže s chápáním emočních projevů ostatních lidí, jako je výraz tváře, gesta, postoje a tón hlasu. Osobám s autismem chybí normální způsoby citového projevu         a také schopnost rozpoznat pocity a myšlenky druhých lidí. Nikdy si tak nemůžeme být jisti, jestli autista pochopí pocity, které jsou vyjádřené výrazem tváře nebo gestem druhé osoby.  Problém spočívá v tom, že dítě neví, co pohyby a hlasové projevy jiných lidí znamenají a neví, jak na ně reagovat (Peeters, 1998). 

1.2.3 Imaginace

Porovnáme-li představivost a spontánnost symbolické hry u dětí s autismem s ostatními dětmi stejného věku, je velmi chudá. Děti s autismem nedovedou nic předstírat a ani    ve hře nechápou, že něco může být „jako“. Děti nezacházejí s věcmi podle jejich určení, např. čichají k hračce, olizují ji, mávají s ní, házejí hračku do vody atd.      

Pro autisty je obtížné pochopit význam abstraktních slov
. Autisté stejně tak nerozeznají metaforu nebo slova s dvojím  významem
. Lidé s autismem jsou méně zaujati významem celku a zajímají se více o detaily. Detaily jsou pro ně zajímavější a to i tehdy, jsou-li součástí celku
.      

Problém představivosti souvisí také s opakujícím se chováním a s potřebou strukturalizace. Omezená představivost nedovolí lidem s autismem projevit se širším repertoárem vzorů chování. V prvních pracích o autismu se všeobecně předpokládalo, že děti mají bohatý vnitřní svět, teprve v posledních dvaceti letech byla přijata myšlenka, že postižení autismem mají představivost naopak velmi omezenou. Nemůžeme ovšem říci, že jim úplně chybí. U některých dětí se můžeme setkat s velmi „živou“ představivostí, která je ovšem zaměřena na velmi úzký okruh zájmů (Gillberg, Peeters, 1998).

Oblasti postižení jedinců s autismem se projevují v jejich chování. V kapitole o diagnostice autismu jsem nastínila, jak se autismus  může u dítěte projevovat. V následující kapitole popíši zhruba hlavní rysy, kterými se autismus projevuje v chování. 

1.3 Hlavní rysy v chování autistického dítěte

Opakující se formy chování a zvláštní zájmy jsou projevy, kterými je autismus definován ve všech revidovaných verzích Diagnostického a statistického manuálu Americké psychiatrické asociace. Pro autismus je příznačné nezvyklé chování, plné stereotypů, představujících širokou škálu – od malých zvláštností, které nejsou na první pohled patrné, až po nápadné bizarnosti (Krejčířová, 2003).


Charakteristickým rysem dětí s autismem je opakující se (repetitivní) a stereotypní chování, jako je kývání se, točení předměty, mávání rukama, třepání prsty apod. Dalším obvyklým chováním autistických dětí je provádění nutkavých, obřadných aktivit. Nutkavé a obřadné, pravidelně probíhající chování je takové, které jako by nutilo postiženého provádět určitou aktivitu vždy zcela stejným způsobem. Děti s autismem se vyznačují také omezeným okruhem zájmů. Autistické děti se oddávají aktivitám, které stimulují jejich smyslové vjemy. Mávají a třepou prsty, prosívají dokola písek, točí předměty, poklepávají na věci, konzumují všechno jídlo, které najdou, nebo pijí vodu jakoukoliv, kdekoliv ji objeví (více viz příloha 5).

1.4 Souhrn

V odborné literatuře je možné nalézt mnoho definic autismu, ale všechny shodně označují za oblast postižení sociální vztahy, komunikaci a chování. Specifičnost obtíží u autismu je v odlišnosti procesu vnímání a poznávání, ve způsobu, jak mozek přijímá a zpracovává smyslové vjemy. Děti s autismem mají problémy v chápání smysluplnosti dění okolního světa, významu věcí a jevů. Výsledkem je neschopnost komunikace, navazování mezilidských vztahů, adaptace a časté odmítání každé nastalé změny v jejich životě. Svým abnormálním chováním se uzavírají do svého vlastního a nám jen málo pochopitelného světa.

Člověk trpící autismem si není schopen uvědomit své myšlenkové pochody        a svoji existenci, nedovede předvídat reakce a chování lidí z jejich výrazu tváře, hlasu, gest, pohledu očí. Zrak ani sluch u autistů nemusí být porušen a přesto okolí, které je obklopuje pro ně nedává smysl. Slyší slova, ale nechápou jejich význam. Vyžaduje se od nich nějaká činnost, ale oni nechápou její smysl. Život je chaos bez pravidel,           ve kterém si dítě nikdy není jisto, co bude následovat. 

Pro autismus jsou příznačné různé druhy zvláštního chování. Charakteristickým rysem dětí s autismem je  sklon k opakovaným sebestimulačním pohybům, jako je kývání se, točení předměty, mávání rukama, třepání prsty apod. Dalším zvláštním chováním je nutkání autistických dětí provádět určitou aktivitu vždy tím samým způsobem, či stále ve stejném čase. Dítě není schopno se těchto činností vzdát. Autistické děti mají sklon k omezenému okruhu zájmu. Sbírají různé zvláštní věci (klíče, mince, kousky slídy, zátky či plastikové láhve). Rádi se zabývají zvláštními objekty (antény, kanály).  

V následujících kapitolách se budu zabývat životní situací rodiny, která má takto handicapovaného člena rodiny. 

2 Životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku

V předchozí kapitole jsem se zabývala definicí autismu a jeho projevy. V této kapitole popíši koncepty „sociálního fungování“ a „životní situace“ a budu se zabývat rodinou s autistickým dítětem školního věku v rámci těchto konceptů.

2.1 Koncepty „životní situace“ a „sociální fungování“ 

Mezi významné autory, kteří se zabývají tématem „sociálního fungování“ a „ životní situací“ patří Bartlettová. Bartlettová ve své knize „The common base of social work practice“ (1970) vymezila pojem „sociálního fungování“ jako interakce, které probíhají mezi požadavky prostředí a lidmi. Tento způsob vnímání umožňuje vnímat otázku individuální nebo skupinové schopnosti řešit problémy a otázku sociálního kontextu,   ve kterém daný jednotlivec či skupina o řešení svého problému usiluje. Jádrem konceptu je představa, že lidé a prostředí jsou v neustálé interakci, přičemž prostředí klade na člověka určité požadavky a člověk na ně musí reagovat. Mezi požadavky prostředí a člověkem musí být rovnováha. Pokud nastane mezi požadavky, buď           ze strany klienta, nebo ze strany prostředí nerovnováha, poskytuje pomoc sociální pracovník.

Ve slovníku sociální práce (1995) Barker charakterizuje sociální fungování, kromě naplnění rolí člověka ve společnosti, ve vztahu k lidem v bezprostředním okolí    i ve vztahu k sobě samému i uspokojování základních potřeb a potřeb, které jsou nutné pro jeho uplatnění ve společnosti. Do těchto lidských potřeb jsou zahrnuty tělesné potřeby (jídlo, přístřeší, bezpečí, zdravotní péče a ochrana), osobní naplnění (vzdělání, odpočinek, hodnoty, estetika, náboženství, úspěch), emocionální potřeby (pocit sounáležitosti, vzájemná péče, společenství) a adekvátní sebepojetí (sebedůvěra, sebeúcta a osobní identita).

Tyto dvě definice nabízí obraz životní situace z pohledu faktorů, které ovlivňují sociální fungování. Termín životní situace vymezují Navrátil a Musil (2000) jako individuální konfiguraci bariér a předpokladů k sociálnímu fungování u každého klienta samostatně. Životní situace označuje za prvé mnohovrstevnatost a neopakovatelnost faktorů, které brání nebo usnadňují sociální fungování jednotlivých klientů nebo určité kategorie klientů. Za druhé je termínem „životní situace“ vymezen vlastní předmět intervence sociálního pracovníka. 

V následujícím obrázku 2.1 obecně graficky znázorním faktory, které působí na životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku. V tomto obrázku vycházím z výše uvedených definic sociální fungování. 

Obrázek 2.1: Sociální fungování rodiny s autistickým dítětem školního věku.
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Následující text popisuje podrobněji dimenze životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku. 

2.2 Rodina s autistickým dítětem školního věku    

Životní situace rodiny s autistickým dítětem je ovlivněna handicapem autistického dítěte. Autismus dítěte se  promítá do chodu celé rodiny. Péče o postižené dítě představuje vysokou míru psychické a fyzické zátěže a stresu, které mohou narušovat nejen osobnost rodičů, ale i stabilitu rodiny (Novosad, 2000). Handicap v rodině ovlivňuje chod rodiny prakticky za všech okolností a ve všech směrech.

 Nejprve charakterizuji autistické dítě školního věku. Dále se budu věnovat sourozencům autistického dítěte, a naposledy rodičům. V této podkapitole se budu zabývat rozdílnými aspekty, které se v rodině s autistou vyskytují na rozdíl od běžných rodin se zdravým dítětem. 

 
Autistické dítě prochází stejně jako ostatní děti různými stádii vývoje. Vyvíjí se nejen dovednosti autistického dítěte, ale změnou prochází i jeho deficity v chování (viz příloha 5). Podle Gillberga a Peeterse (1998) je situace autistického jedince v období školních let následující. U jedinců, u kterých se vyvinula řeč, může echolálie trvat mnoho let a může přetrvat do konce života. Někteří si však vytvoří komunikativní řeč (různého stupně a kvality). Řeč se ve skupině autistů školního věku kvalitativně liší. Řeč je často formální, doslovná s monotónním přednesem. Hlas má nezvyklou výšku či hlasitost. Mnohé z dětí, dokonce i ty, které v letech předchozích byly uzavřené, se ve školním věku vyvíjejí v sociálních vztazích pozitivně. Děti lépe snášejí přítomnost jiných a nevyhýbají se sociálním interakcím. Přesto přetrvává základní nedostatek, chybí pocit sounáležitosti a vzájemnosti. 

Změnami neprochází pouze samotné dítě, ale i rodiče a celá rodina. Lze říci, že narození handicapovaného dítěte vyvolává změny v psychickém klimatu rodiny. Ke změnám dochází u samotných rodičů i sourozenců a má vliv na jejich vzájemné vztahy. Pro pochopení životní situace rodiny s autistickým dítětem je důležité poznat vliv handicapovaného dítěte na jednotlivé členy rodiny. 

Klima celé rodiny závisí převážně na rodičích. Po narození postiženého dítěte mohou vzniknout u rodičů určité změny psychických potřeb. 

     
Změny psychických potřeb podle Vágnerové (1999): 

· Potřeba přiměřené stimulace: Postižené dítě nesplňuje očekávání, které rodiče mají. Dítě se nechová tak, aby stimulovalo rodičovskou aktivitu jako dítě zdravé. „Nenormální“ chování dítěte může u rodičů vyvolávat ambivalentní nebo negativní reakce.

· Potřeba smysluplnosti a řádu: Rodiče si nejsou úplně jisti, jak se mají k postiženému dítěti chovat. Projevy postiženého dítěte, rodičům z jejich hlediska, neposkytují dostatečné informace a jeho projevy neodpovídají běžným zákonitostem. Chování dítěte může u rodičů vyvolat pocit nejistoty a neschopnost dítěti porozumět. Informace o postižení dítěte a jeho předběžný vývoj může na jednu stranu rodiče traumatizovat, ale na straně druhé je to jediná možnost, jak naučit rodiče porozumět jejich dítěti.

· Potřeba citové vazby: Postižené dítě nemusí vždy rodiče citově uspokojovat. Na jedné straně mohou být postižené děti zavrhovány a opouštěny, na druhé straně zahrnovány přílišnou péčí. Rodiče se těmito způsoby jednání zbavují svých pocitů viny.

· Potřeba vlastní hodnoty a společenské prestiže: Uspokojení této potřeby bývá po narození postiženého dítěte značně ztížena. Rodiče po narození postiženého dítěte mohou prožívat trauma, považovat se za méněcenné, dokonce až vyřazené z normální společnosti. Sociální reakce široké veřejnosti mohou tyto tendence posilovat, ale i zeslabovat. 

· Potřeba životní perspektivy: Perspektiva celé rodiny je postižením dítěte narušena a nejasná. Rodiče sice vědí, že dítě nebude nikdy zdravé, ale nedovedou si představit budoucí vývoj dítěte a jeho osud. 

Nutno dodat, že změny psychických potřeb nemusí zákonitě nastat. Vágnerová (1999) píše, že ve většině případů rodiče dosahují více či méně realistického postoje k vlastní situaci, kdy akceptují dítě takové, jaké je a jsou ochotni jej rozvíjet v mezích jeho možností.  Záleží na samotných rodičích, jak se s touto situací vyrovnají a zda se obrátí na odborníky, kteří jim mohou v mnohém pomoci. Dostatek informací může rodičům pomoci překonat nejistoty. Setkání s dalšími rodiči, kteří mají postižené dítě, rovněž pomůže rodičům získat pocit sounáležitosti a pochopení, více se informovat atd.

Psychické změny rodičů mají vliv nejen na handicapované dítě, ale i na případné další sourozence. Sourozenci autistických jedinců podléhají často stresu
. Potencionální zdroje stresu podle Horowitzové (2005) (vlastní překlad):

· vrstevníci a jejich postoj k postižení sourozence

· žárlivost na sourozence, kterému je věnováno více péče a času

· frustrace z nemožnosti komunikovat se sourozencem

· frustrace z nenaplněného očekávaného chování sourozence s autismem

· marné pokusy pomoci autistickému sourozenci s vyrovnáním jeho deficitu

· frustrace z rodičovského stresu

· znepokojení z budoucí role pečovatele o autistického sourozence

Ne všichni sourozenci tyto zdroje stresu prožívají. Sourozenecký vztah je pro rodinu a její klima velmi důležitý. Děti s autismem mají omezený repertoár her, nevhodné sociální chování, agresi, omezené předpoklady ke komunikaci. Toto vše silně negativně ovlivňuje sourozenecký vztah. Přesto se různé děti staví k postižení svého sourozence různě. Hastings (2003) uvádí, že některé děti jsou na svého autistického sourozence pyšní a chlubí se, že jej učí, někteří se ke svému sourozenci chovají nevraživě (vlastní překlad). 

Za zmínku stojí i role sourozence postiženého dítěte, protože pro něho může tato situace představovat zátěž. Rodiče mohou mít k sourozenci postiženého jedince větší očekávání, než by bylo obvyklé. Toto očekávání může zahrnovat i roli garanta v době, kdy rodiče tuto funkci už nebudou schopni vykonávat. Eventuálně i naopak, může se mu dostávat mnohem méně pozornosti, protože rodina je zcela zaměřena na rozvoj handicapovaného dítěte, které podle jejich názoru potřebuje mnohem více péče (Vágnerová, 1999). Hastings (2003) hovoří o větší zralosti a zodpovědnosti sourozenců postižených dětí, o větší toleranci a ochotě pomáhat. 

Sourozenci jsou důležitým faktorem v rodině a ovlivňují autistické dítě a jeho socializaci
. Chování sourozenců může být přirozenějším modelem chování dospělých, protože děti nebývají tak ovlivněné narozením postiženého sourozence, ale jsou také méně konvenční než dospělí (Vágnerová, 1999). 

Z výzkumu vydaného v časopise Journal of Autism (Hastings, 2003) vyplývá, že lépe se s postižením dítětem vyrovnávají sourozenci starší, než mladší. Starší sourozenec může fungovat v určité míře jako vzor a ochrana. Další vliv na chování sourozence autistického dítěte má věkový rozdíl a pohlaví. 

Velmi důležitými faktory, které mají na sourozence autistů vliv, je rodičovský stres, konflikt a podpora prostředí (služby). Z výzkumu vydaného v Journal of Autism (Hastings, 2003) vyplývá, že zvýšený rodičovský stres a konflikt mezi rodiči mají negativní vliv na sourozenecký vztah a na chování sourozenců autistů. Pozitivní vliv   na rodičovský stres a tedy i na sourozenecký vztah má podle tohoto výzkumu přístup k sociálním službám. Tyto sociální služby mohou být ve formě neoficiální sociální sítě (široká rodina, přátelé, sousedé atd.), nebo ve formě oficiální podpory (vzdělání, zdravotní péče apod.). Hastings (2003) předpokládá, že sourozenecký vztah v rodině, která má přístup k sociálním službám je chráněn před negativními účinky rodičovského stresu (vlastní překlad). 

Základním sociálním vztahem dítěte je jeho vztah k rodičům. Vztah rodičů k dítěti vytváří předpoklad vývoje osobnosti dítěte, protože první zkušenosti, které dítě prožívá, ovlivní budování jeho vlastní identity a zásadním způsobem určí interpretaci všech dalších sociálních zkušeností, se kterými se bude v budoucnu setkávat (Vágnerová, 1999).

Na psychické změny rodiny s autistickým dítětem školního věku má vliv více faktorů, které na rodinu mohou mít vliv pozitivní i negativní. 

Souhrn

 Tato podkapitola pojednávala o životní situaci rodiny s autistickým dítětem, která je ovlivněna handicapem dítěte. Autistické postižení dítěte má zřejmý vliv na psychický    i fyzický stav ostatních členů rodiny. Dále je rodina v důsledku postižení vystavována zvýšenému stresu. Nedobrý psychický stav rodičů má negativní vliv na postižené dítě    i ostatní členy rodiny. Z této podkapitoly lze vyčíst, že negativnímu vlivu handicapu dítěte na rodiče lze předejít. 

Individuální sociální práce a spolupráce s psychologickými a zdravotnickými zařízeními může, dle mého názoru, zlepšit psychický stav rodičů a ostatních členů rodiny. Zlepšení psychického stavu rodičů povede nejen k pozitivnějšímu postoji rodičů k autistickému dítěti a ačkoliv je dítě postižené, bude se vyvíjet lépe. Zlepšení psychického stavu rodičů předpokládá i úspěšnější zvládání překážek, které postižení přináší a tím i zkvalitnění sociálního fungování rodiny.  

V další podkapitole se budu podrobněji zabývat požadavky prostředí na rodinu s autistickým dítětem školního věku. 

Otázky do výzkumu:

· Jaké potíže pociťujete jako rodina v souvislosti s autismem dítěte?

2.3 Rodina s autistickým dítětem školního věku a společnost

Společnost a její interakce s rodinou je pro rodinu velmi důležitá. Rodina není izolovanou společenskou jednotkou. Podle Bartlettové (1970) jsou lidé a prostředí v neustálé interakci, přičemž prostředí klade na člověka určité požadavky a člověk na ně musí reagovat. Stejné interakce probíhají mezi rodinou a společností. 

V následujících podkapitolách popíši požadavky okolí na rodinu s autistickým dítětem školního věku. Dále předpokládám, že společnost očekává od rodiny adaptaci   a integraci do okolního prostředí.

2.3.1 Požadavky okolí na rodinu s autistickým dítětem školního věku
Požadavky okolí na rodinu s autistickým dítětem školního věku se odvíjí od očekávání, které společnost k rodině s autistickým dítětem má. Očekávání lze, dle mého názoru, odvodit od funkcí, které mají být podle společnosti rodinou plněny.

Rodina by měla zabezpečovat uspokojování potřeb a zájmů jednotlivých členů rodiny, ale také zároveň potřeby a zájmy společnosti. Obecně jsou uznávané čtyři základní funkce rodiny: reprodukční, materiální, výchovná a emocionální (Šulová, 1998). 

Murdock (1996) ve Velkém sociologickém slovníku uvádí čtyři univerzální funkce rodiny: sexuální soužití rodičů, legitimní reprodukce potomstva, péče o děti       a zodpovědnost za jejich výchovu a ekonomickou spolupráci. 

Pro rodinu s autistickým dítětem je však z různých důvodů plnění těchto funkcí obtížné.

V plnění reprodukční
 funkce nastává u rodiny s autismem problém dědičnosti autismu. Podle Gillberga a Peeterse (1998) mají sourozenci dětí s autismem zvýšené riziko výskytu autismu. Asi jeden z dvaceti sourozenců s autismem trpí také touto poruchou (v ostatní populaci je poměr 1:1000).  Toto riziko je značné. Pro rodinu to znamená, že by měla mít méně dětí, než ta, která má děti zdravé. 

Ekonomickou funkcí rodiny se podle Velkého sociologického slovníku rozumí mj. participace na hospodářském životě společnosti. Péče o  autistické dítě bývá mnohdy natolik náročná, že je nutné, aby jeden z rodičů s dítětem zůstal v domácnosti. Na zabezpečování ekonomické funkce rodiny se podílí z části stát. Rodina s autistickým dítětem je tak často závislá na příjmu pouze jednoho z rodičů a dávkách sociální péče. V tomto případě nemůže rodina z důvodu handicapu člena rodiny plně uspokojovat očekávání prostředí.

Plnění výchovné funkce a emocionální funkce v rodinách s autistickým dítětem jsou také omezeny handicapem v rodině. Předpokládám ale, že rodina, která se rozhodla pečovat o své autistické dítě, svou výchovnou a emocionální funkci plní dle očekávání prostředí.
2.3.2 Adaptace a integrace 

Narození handicapovaného dítěte bývá považováno za traumatizující skutečnost. Je to „vážná prověrka adaptačních
 schopností a možností rodiny“ (Prevendárová, 1998, s.60). Tyto schopnosti přizpůsobovat se měnícím se nárokům života jsou v každé rodině individuální a jsou ovlivněny nejrůznějšími činiteli (např. rozsah postižení). 

Podle Sobotkové (2001) se adaptibilita rodiny týká rozsahu flexibility                 a schopnosti rodiny měnit svou strukturu moci, rolí a pravidel vztahů v závislosti na vývojovém a situačním stresu. Matějček (1986) uvádí, že adaptační schopnosti rodiny jsou zpravidla jen tak silné, jak silný je její nejslabší článek. 

Integrace
  rodiny s autistickým dítětem do společnosti je ztížena objektivními činiteli: 

„Ve společnosti lze rozeznat řadu předsudků a stereotypů, které působí v zastřené, či málo uvědoměné formě. Přes výraznou historickou podmíněnost řady uvedených postojů i moderní civilizovaný člověk může podléhat magickému, či mytologickému myšlení při setkání s neznámým a tedy poten​cionálně nebezpečným. Zvláště výrazně si to uvědomujeme u nás, kde postižení byli uměle oddělováni od společnosti a jen málokdo se s těmito lidmi skutečně setkával. Iracionální a emocionální charakter předsudků ještě zvyšuje obtížnost jejich odstranění racionálním způsobem. Pro vztah k postiženým lidem je podstatný vývoj lidské společnosti jako celku a to směrem k toleranci i schopnosti akceptovat odlišnost. Vztah k postiženým je tedy obecněji výrazem tolerance k odlišnosti, re​spektování individuality, je výrazem vnitřní kvality člověka i celé společ​nosti. Každý člověk, bez ohledu na svoji odlišnost od ostatních, musí být chápán jako člověk se svými specifickými kvalitami. Předsudky   a stereotypní vnímání druhého je možné překonat působením na společnost a její členy především rozbitím bariér, které dělí postižené od ostatní společnosti a umožněním kontaktů, vzájemného poznání (např. prostřednictvím integrace postižených dětí do běžných škol při zachování nutné speciálně pedagogické péče)“ (Vágnerová, 1999, s. 12).

Nedostatečná nebo žádná integrace z důvodu handicapu vede k izolovanosti rodiny. Izolovanost
 lidí se zdravotním handicapem je závažným jevem, který se promítá do všech oblastí života. Znamená popření práva postižených podílet se            na společenském životě a dění. Izolovanost zároveň vyvolává i vysoké ztráty ekonomické, vynakládáním značných finančních prostředků na zabezpečení životních potřeb handicapovaných občanů a současně nevyužívání potencionálních schopností těchto lidí (Novosad, 2000). Pro úspěšnou a efektivní integraci je nutné, aby existoval účinný dynamický systém, v jehož rámci by s rodinou pravidelně konzultoval nebo do ní přímo docházel odborník
. Intenzita spolupráce s těmito odborníky je nutná. Rodina má být aktivním článkem v řetězu socializace či integrace zdravotně postižených dětí (Novosad, 2000).

Velmi důležitým krokem pro rodiče je integrace do komunity rodin s autistickými dětmi. Takováto skupina nabízí rodinám pocit sounáležitosti a potřebnou emocionální podporu. Výměny zkušeností a informací jsou pro vyrovnání se s postižením dítěte velmi důležité.

Otázky do výzkumu:

· Jaké problémy pociťujete jako rodina v přizpůsobení se a zařazení se do běžné společnosti?
Souhrn
Text v této podkapitole pojednával o požadavcích, které má prostředí k rodině s autistickým dítětem. Očekávání je vyjádřeno funkcemi, které by podle společnosti rodina měla plnit. Životní situace rodiny s autistickým dítětem, z důvodu handicapu, nedovoluje plně vykonávat a plnit své funkce ve společnosti. Podle Bartlettové (1970) musí být mezi požadavky prostředí a člověkem či rodinou rovnováha. Pokud nastane mezi požadavky, buď ze strany klienta nebo ze strany prostředí, nerovnováha, sociální fungování je ohroženo a je zapotřebí pomoci.

Nerovnováhami v životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku jsou: nemožnost plnit reprodukční funkci z důvodu genetického zatížení rodiny              a nedostatečné plnění materiální funkce z důvodu potřeby zvýšené péče o autistické dítě. Naopak životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku dovoluje plnit funkci emocionální a výchovnou. 

V integraci a adaptaci rodiny s autistickým dítětem školního věku nastává nerovnováha jak ze strany rodiny s autistickým dítětem školního věku, tak ze strany prostředí. Intervence v této dimenzi životní situace musí být namířena jak na samotnou rodinu, tak na prostředí. Rovnováhy lze dosáhnout individuální sociální prací s rodinou s autistickým dítětem, spoluprací s odborníky z ostatních oborů (lékařství, psychologie) a zvýšením informovanosti o problému v okolí rodiny.

Požadavky prostředí, které působí na životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku, byly popsány v této podkapitole. V následujícím textu popíši jednotlivé dimenze životní situace rodiny s autistickým dítětem.

2.4 Dimenze životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku

Tato podkapitola pojednává o jednotlivých dimenzích životní situace rodiny s autistickým dítětem. Dimenze životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku lze označit jako faktory, které tvoří životní situaci rodiny jako celek a ovlivňují její sociální fungování. Některé dimenze životní situace mohou bránit, nebo naopak usnadňovat sociální fungování rodiny s autistickým dítětem.

2.4.1 Dimenze potřeb 

Lidé s handicapem mají stejné potřeby jako ostatní lidé, jak je popisuje známá Maslowova hierarchie
. Nastávají ovšem situace, kdy jedinec pro své funkční nebo orgánové postižení nemůže některou z těchto lidských potřeb realizovat obvyklým způsobem (Novosad, 2000).

Navrátil a Musil (2000) podmiňují sociální fungování naplněním potřeb. Rozlišují potřeby:

· fyziologické: jídlo, přístřeší, bezpečí, zdraví a péče o ně, ochrana, 

· psychologické: pocit zvládání očekávání, sebedůvěra, sebeúcta a osobní identita,

· sociální: pocit sounáležitosti, sdílení společenství, uznání a oprávnění,

· noogení/duchovní: naplnění hodnot, morální přesvědčení o správnosti jednání, prožitek krásného, náboženské přesvědčení, kulturní identita a přesvědčení       o smysluplnosti života.

Kovarčík (2003) vymezuje fyziologické potřeby jako: čistý vzduch, nezávadná voda, vhodná strava, přiměřené teplo, stálé přístřeší a ochrana před škodlivými vlivy.

K výkladu potřeby bezpečí a jistoty nabízí Vágnerová (1999) několik variant. Jednou z variant této potřeby je jistota sociálního charakteru (známí a neznámí lidé, prostředí apod.).

Psychologické potřeby a jejich změny v důsledku postižení člena rodiny jsem podrobně popsala v kapitole 2.2. Obecně lze říci, že po narození postiženého dítěte nastávají hlavně u rodičů změny v psychických potřebách. Tyto změny jsou především negativní. 

Sebedůvěra, sebeúcta a identita závisí na tom, jak hodnotí handicapové znevýhodnění člena své rodiny, na reálných možnostech dosahování cílů                        a na schopnosti zvládnout tuto nepříznivou situaci. Dále na tom, jak rodina vnímá sebe samu. Tedy, jestli se rodina vnímá jako „jiná
“ na rozdíl od ostatních běžných rodin
.

Sociální potřeby rodiny s autistickým dítětem školního věku souvisí především se společností. Problémy, které se týkají adaptace a integrace rodiny s autistickým dítětem do společnosti, jsem popsala v kapitole 2.3. 

Potřeba společenství a kontaktu s okolím je velmi důležitou částí každého člověka. Podle Vágnerové (1999) slouží potřeba lidského společenství jako zdroj jistoty a bezpečí. Autismus v rodině této potřebě klade mnohé překážky. 

Deficit v chování a stereotypní chování autistického dítěte se rodičů velmi dotýká, protože děti při něm vypadají zvláštně, proto se ve společnosti jiných lidí mohou cítit nevhodně. Dítě s autismem vyžaduje konstantní strukturu času. Dosáhnout struktury času podle autistického dítěte může být pro některé rodiny v domácím prostředí problematické. Autistické dítě vyžaduje každý den opakování stejných činností, např. vycházky. Naplánovaný rozvrh stravování není možné úspěšně aplikovat pro neschopnost dítěte sedět na jednom místě určitou dobu. Chování dítěte může bránit rodině přijímat návštěvy. Tyto deficity vyčerpávají celou rodinu (vlastní překlad) (Horowitz, 2005).

Rodiče dítěte s autismem se mohou cítit izolovaní, protože reakce okolí může být k dítěti negativní. Výsledek negativního nebo nevhodného chování okolí, které je vyvoláno reakcí na postižení dítěte, může vést k izolaci rodiny.

Pocit sounáležitosti znamená potřebu být někým milován (Vágnerová, 1999). V rodině s autistickým dítětem je uspokojování této potřeby narušeno. Autismus se vyznačuje neschopností navázat kontakt, netečností k ostatním, obtížemi ve verbální      i neverbální komunikaci, odmítání tělesného kontaktu, celková uzavřenost (viz kapitola 1.1). Tyto projevy autismu mohou mít negativní vliv na sounáležitost v rodině.

Souhrn

Dimenze potřeb rodiny s autistickým dítětem školního věku je důležitá pro sociální fungování. Musil a Navrátil (2000) sociální fungování podmiňují uspokojením potřeb. Životní situace rodiny s autistickým dítětem nedovoluje rodině uspokojovat plně tři       z těchto čtyř potřeb. Fyziologické potřeby nejsou plně uspokojovány z toho důvodu,    že základní biologické potřeby (jídlo, přístřeší) jsou uspokojovány pomocí finančních prostředků. Rodina s autistickým dítětem disponuje často omezenými finančními zdroji. Péče o autistické dítě je natolik náročná, že velmi často zůstává s dítětem jeden z rodičů v domácnosti. Rodina je tedy závislá pouze na příjmu jednoho z rodičů a sociálních dávkách od státu. Dalším důvodem nedostatku finančních zdrojů jsou zvýšené náklady na péči o autistické dítě. 

Psychologické potřeby a jejich uspokojení je závislé na tom, jak rodina vnímá sama sebe. Rodina s autistickým dítětem se vnímá, z důvodu handicapu dítěte, jako „jiná“. Na tomto pohledu se podílí i okolí rodiny. 

Sociální potřeby rodin s autistickým dítětem školního věku souvisí, stejně jako  u „normálních“ rodin, se společností. Handicap dítěte nedovoluje rodině se plně věnovat společenskému životu a uspokojit tak sociální potřebu rodiny. Dimenze potřeb životní situace rodiny s autistickým dítětem zahrnuje několik bariér, jak ze strany rodiny, tak  ze strany prostředí. Bariéry lze odstranit finanční pomocí, zvýšenou informovaností okolí   a zvýšením integračních intervencí. Rovnováha v dimenzi potřeb životní situace rodiny s autistickým dítětem může být v uspokojení noogení potřeby. 

V další podkapitole vás blíže seznámím s možnostmi finančních zdrojů pro rodinu s autistickým dítětem školního věku. 

Otázky do výzkumu:
· Vnímá Vaše rodina své potřeby jako uspokojené?

2.4.2 Dimenze finančních zdrojů
Péče o autistického jedince je finančně nákladná. Finanční náklady rodin s autistickým dítětem se neskládají pouze z běžných výdajů spojených s fyziologickými potřebami, ale také z dodatečných nákladů, vyplývajících z péče o handicapované dítě v rodině. Speciální péče, kompenzační pomůcky, doplňkové terapie. Autistické dítě mnohdy užívá léky, to znamená další zvýšené výdaje rodiny.  

Následuje výčet dávek a služeb, o které mohou žádat rodiče s autistickým dítětem (APLA, 2005):

1. Dávky sociální péče poskytované v souladu s vyhláškou MPSV
 č. 182/1991 Sb., kterou se provádí zákon o sociálním zabezpečení č.100/1988 Sb.: 

· Jednorázové peněžité a věcné dávky (§32) 

· Příspěvek na zakoupení, celkovou opravu  a zvláštní úpravu motorového vozidla (§35)

· Příspěvek na provoz motorového vozidla (§36) 

   

2. Služby sociální péče poskytované v souladu s vyhláškou MPSV č. 182/1991 Sb., kterou se provádí zákon o sociálním zabezpečení č.100/1988 Sb.:

· Mimořádné výhody III. stupně - průkaz ZTP/P ( §31) 

· Bezúročné půjčky (§57-§58)

· Pečovatelská služba (§59) 

    

3. Oprávnění podle vyhlášky o pravidlech silničního provozu č. 99/1989 Sb.: 

· Zvláštní označení č. O1 motorového vozidla - invalidní značka (§68 odst.5)

4. Oprávnění podle zákona o pozemních komunikacích č.13/1997 Sb. ve znění zákona č. 102/2000 Sb.: 

· Zřízení vyhrazeného parkoviště pro osoby těžce zdravotně postižené v blízkosti trvalého bydliště (§25)

    

5. Dávka podle zákona č. 117/1995 Sb. o státní sociální podpoře: 

· Rodičovský příspěvek do sedmi let věku dítěte (§30)

· Sociální příplatek (§20-§22) 

  

6. Příspěvek při péči o osobu blízkou podle zákona č. 100/1988 Sb. o sociálním zabezpečení (§80-§85)

7. vyhláška č. 182/1991 Sb. §31, Mimořádné výhody pro těžce zdravotně postižené občany:

· Příspěvky na zakoupení, celkovou opravu a zvláštní úpravu motorového vozidla (§35) 

· Příspěvek na provoz motorového vozidla viz příloha (§36)

8. vyhláška č. 182/1991 Sb. §33, Rehabilitační a kompenzační pomůcky pro těžce zdravotně postižené občany
 
1. 1. 2005 nabyla účinnosti  novela zákona č. 100/1988 Sb. o sociálním zabezpečení, ve znění pozdějších předpisů.  Tato novela zákona znamená zlepšení podmínek rodičů pečujících o dlouhodobě těžce zdravotně postižené nezletilé dítě, které vyžaduje mimořádnou péči. Jde o úpravu, která mění výši rodičovského příspěvku.     

Na základě rozhodnutí vlády dojde k výraznému zlepšení finanční situace rodin se zdravotně postiženými dětmi. Příspěvek při péči o jedno zdravotně postižené dítě se zvýší ze současných 3712 Kč na 5220 Kč. Pokud rodič nebo zákonný zástupce pečuje   o více osob, z nichž je alespoň jedno zdravotně postižené dítě, bude místo současných 6380 Kč pobírat 8932 Kč měsíčně. Novela zákona se zabývá i případy, kdy si občané při pobírání tohoto příspěvku přivydělávají. V současné době si mohou maximálně vydělat 3480 Kč čistého příjmu měsíčně, aniž by o příspěvek přišli. Od začátku roku 2005 se  tato částka zvýšila na 5800 Kč (MPSV, 2004). 

Blažek a Olmerová (1982) k tématu ekonomické zátěže rodin s autistickým dítětem zmiňují paradox, že rodiny, které si vezmou celou péči na sebe, jsou ekonomicky znevýhodněny oproti těm rodinám, které dítě přenechají institucím.

Souhrn

Podkapitola o dimenzi potřeb zdůrazňuje potřebu finančních zdrojů. Náklady na péči    o autistické dítě jsou značně vysoké, nejen z důvodu potřeby léků, kompenzačních pomůcek a různých terapií, ale také z důvodu potřeby celodenního dohledu nad autistickým dítětem. Proto jeden z rodičů zůstává v domácnosti a rodina je závislá pouze na jednom příjmu ze zaměstnání a dále na dávkách sociální péče.

V této podkapitole jsem podrobně popsala, o které dávky nebo výhody mohou rodiče autistického dítěte žádat. Dávky a služby ovšem plně nekryjí náklady, které rodina s autistickým dítětem má. Finanční pomoc ze strany státu nebo z jiných finančních zdrojů může pro rodinu s autistickým dítětem představovat podporu jejich sociálnímu fungování.

Otázky do výzkumu:

· Jak vnímá Vaše rodina vnímá svou finanční situaci?

2.4.3 Dimenze legislativy

Dimenze legislativy představuje podmínky, v kterých rodiny s autistickým dítětem musejí zvládat své sociální fungování. Legislativa je závislá na politické moci státu. Legislativa může být pro rodiny s autistickým jedincem podporou, ale může tvořit          i bariéry a překážky jejich sociálnímu fungování. Aby legislativa byla pro rodiny s autistickým jedincem pozitivní podporou, musí, dle mého názoru, odpovídat jejich potřebám a nebránit jim v jejich potřebném konání nebo je jinak diskriminovat, protože rodina je podle Listiny základních práv a svobod (2005) pod ochranou zákona.

Listina základních práv a svobod dále uvádí: „Lidé jsou svobodní a rovní           v důstojnosti i v právech. Základní práva a svobody jsou nezadatelné, nezcizitelné, nepromlčitelné a nezrušitelné.“. V legislativě ČR se ovšem vyskytuje mnoho nedostatků, které se dotýkají postavení a práv občanů s autismem. V této části kapitoly vás seznámím s nedostatky legislativy
 (Autistik 2004).

Podle vyhlášky č. 182/1991 Sb.
 nemají občané s autismem nárok na průkaz TP
,
 ZTP nebo ZTP/P
, neboť ve vyhlášce není obsažena diagnóza autismu. Na výhody plynoucí z průkazu TP, ZTP nebo ZTP/P nemají nárok občané s autismem, kteří mají vyšší IQ
 než 50.

Diagnóza autismu není vřazena ve vyhlášce č. 284/1995 Sb. mezi zdravotní postižení umožňující soustavou výdělečnou činnost za zcela mimořádných podmínek. Díky tomuto nedostatku nemají občané s autismem nárok na plný invalidní důchod. 

Není legislativně ujasněno ve vyhlášce 155/1995 Sb., která postižení opravňují k využití asistenta ve třídě při vzdělávání zdravotně postižených dětí. V současné době záleží na dobré vůli Okresního úřadu, Obecního úřadu a Úřadu práce, zda vůbec přispějí na plat asistenta pro děti s autismem nebo s jinými PVP. Mělo by být legislativně jasně dáno, které děti nárok na asistenta mají a které nikoliv (více v kap. 2.4.4).

Souhrn

Legislativa ČR může rodinám s autistickým dítětem školního věku vytvořit podporu jejich životnímu fungování. V legislativě ČR se však vyskytují mnohé nedostatky, které rodinám s autistickým dítětem tvoří bariéry sociálního fungování. 

Někteří autisté mají „normální“ či dokonce vyšší IQ. Legislativa nedovoluje autistům, které mají vyšší IQ než 50, využívat výhod, které plynou z držení průkazu TP, ZTP a ZTP/P.

Autisté, kteří mají IQ vyšší než 50, jsou schopni za určitých podmínek vykonávat soustavnou pracovní činnost. Legislativa ČR však neřadí autismus do kategorie zdravotních postižení, které tuto činnost umožňují. Tito jedinci nemají nárok na plný invalidní důchod.

Legislativa ČR nevyjasňuje, za kterých podmínek může být autistickému dítěti přiřazen osobní asistent
. Osobní asistence hraje v životě autisty důležitou roli (viz. kapitola 2.4.5). Osobní asistence je velkou podporou pro vzdělávání autistického dítěte. Vzděláním a vzdělávací politikou v ČR se budu zabývat v následujících kapitolách.

Otázky do výzkumu:

· Jak vnímá Vaše rodina legislativu v souvislosti s handicapem dítěte?

2.4.4 Dimenze vzdělávací politiky pro autistické děti
Vzdělávání autistického dítěte vyplývá z handicapu autismu. Lidé s autismem potřebují vzdělávání a péči, která bere ohled na zvláštnosti jejich postižení. Výuku lze realizovat podle zvláštností a potřeb autistických dětí těmito způsoby (Vocilka 1996): 

1. běžná třída v běžné škole (lehčí formy např. Aspergerův syndrom, atypický autismus) 

2. speciální třída v normální škole (snížený počet žáků na 4-6) 

3. auti-třídy při školách a zařízeních pro postižené 

4. speciální škola pro děti s autismem 

Kromě integrace autistického jedince do běžné školy za pomoci osobního asistenta se odborníkům jeví jako vhodné pro vzdělávání autistických dětí auti-třídy. Auti-třídy jsou speciální třídy pro autisty, které bývají přidruženy ke speciálním školám nebo speciálním mateřským školám. Zřizování těchto tříd je legislativně zakotveno vyhláškou MŠMT č. 127/1997 Sb. o speciálních školách a speciálních mateřských školách.

Primárním cílem veškeré práce s autistickými jedinci je vždy zvýšení jejich soběstačnosti. Ne vždy je to však jednoduché a přímočaré. Je to práce zdlouhavá, někdy i vyčerpávající, kladoucí na všechny zúčastněné vysoké nároky, vyžadující vysokou míru kreativity a houževnatosti. Je třeba si uvědomit, že žádná z metod není stoprocentně účinná ve všech případech. Proto musíme před použitím příslušné metody nejdříve zhodnotit její klady a zápory. Teprve kvalitní pozorování nám umožní určit, které aspekty současné roviny funkcí a chování dítěte mohou být změněny (Vocilka, 1996). Kromě auti-tříd je možnost integrovat dítě do běžné školy.

Integrace postiženého dítěte do běžné školy, mezi zdravé děti, může být užitečná a přinést dítěti zkušenosti jinak nedostupné. Velmi mnoho záleží na individualitě dítěte, které je takto za​čleňováno, ale i na ostatních podmínkách, aby integrace nebyla zátěží, nýbrž sti​mulací kvalitnějšího rozvoje osobnosti postiženého dítěte  (Vágnerová, 1999).

Podle Vocilky (1997) je integrace postižených dětí závislá také na schopnosti zařízení a škol komunikovat s rodiči. Rodiče, učitelé speciálních a normálních škol musí být pro integraci motivováni. 
Integrace postižených dětí je nutná pro jejich plnohodnotnou účast na společenském životě. Integrace dítěte do školního prostředí je velmi důležitá pro dítě, ale i pro rodiče. Důležitým faktorem pro integraci autistického dítěte do školy je síť vzdělávacích zařízení a zařízení, které podporují integraci autistických jedinců (např. poradenské služby). 

V poměru státních či nestátních subjektů poskytujících poradenské a vzdělávací služby klientům s autismem je v ČR jednoznačně vidět převaha státních subjektů. Není to způsobeno nezájmem nestátních subjektů o autistické klienty, ale tím, že tyto služby byly v minulosti zřizovány při státních pomocných školách, zvláštních školách a dalších speciálních školách (MŠMT, 2004). Vedle státních základních a speciálních škol vznikají v poslední době i alternativní zařízení ambulantního, krizového a internátního typu. Zřizovatelem těchto institucí je Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy. MŠMT vytváří obsahovou náplň a koordinuje působení na děti a rodinu v rámci státních i nestátních organizací a společenských sdružení (Vocilka, 1997). Podle Vocilky (1997) se vzděláváním inteligence všech dětí může neustále rozvíjet a každá škola může účinně působit na děti s velice rozdílnými schopnostmi. 

Dalším důležitým faktorem pro integraci autistických dětí do škol jsou podpůrné prostředky. Autistické dítě má problémy s komunikací, proto potřebuje prostředníka, který mu bude  pomáhat.   V  současné  době u   nás   prakticky    neexistuje  legislativní 

zakotvení osobní asistence
 a její uplatňování v praxi probíhá vesměs formou hledání mezer ve stávajících zákonech. Odpovídající zákonná opatření jsou však nezbytnou podmínkou vytvoření rovných možností a zařazení postižených občanů do společnosti. Tyto legislativní nedostatky mají v praxi za následek diskriminaci občanů se zdravotním postižením, která se projevuje například podstatně omezeným přístupem k informacím, ke vzdělání, a velmi malou možností pracovního uplatnění.

Osobní asistence má mimo nevhodného legislativního zakotvení i problém financování. Vládní výbor pro zdravotně postižené občany vypracoval Národní plán opatření pro snížení negativních důsledků zdravotního postižení, který byl schválen usnesením Vlády ČR roku 1993, ve kterém je obsaženo zavedení osobní asistence a příspěvku na úhradu nákladů s ní spojených. Ke škodě věci tento zákon ještě nevešel v platnost. Tedy i ve financování je nutno hledat mezery v zákonech. Jedna z možností financování je obsažena v zákoně č. 482/1991 Sb. o sociální potřebnosti, který  pojednává o příspěvku poskytovaném při péči o blízkou či jinou osobu. Další možnost skýtá povolení experimentu od ministerstva školství či sociálních věcí, které potom experiment financuje (APLA, 2005). Další z možností je, že si osobního asistenta platí přímo rodiče nebo příbuzní postiženého. Poslední možností je žádost na organizaci APLA. APLA vede v evidenci dobrovolníky, kteří mohou provádět asistenční službu
. Problémem této možnosti je časová omezenost dobrovolníků. 

„Pokud se podaří zařadit co nejvíce postižených dětí do běžné školní skupiny vrstevníků, posílí to nejen jejich sebevědomí, ctižádost a sociálně-adaptační schopnosti, ale také napomůže vytváření nezkresleného obrazu, který o nich budou jejich spolužáci mít. Tento obraz se v dospělosti zhodnotí i v přístupu veřejnosti ke spoluobčanům se zdravotním handicapem“ (Novosad, 2000, s. 27) . 

Vzdělávání autistického dítěte je velmi důležité pro zkvalitnění budoucího života autistického jedince.  Pro rodiče je vzdělávání autistického dítěte rovněž důležité, protože mají na srdci zájem svých dětí a nesou za ně v delším časovém úseku větší zodpovědnost, než kdokoliv jiný.

Souhrn

Vzdělání je pro autistické dítě i celou rodinu velmi důležité. Umožňuje autistickému dítěti osamostatnit se a rozšířit své dovednosti. Vzdělání pro autistické děti je velmi specifické. Musí být individuální a odpovídat autistickému postižení. Autistické dítě není možné vzdělávat stejnými vzdělávacími prostředky jako dítě „normální“. Proto je nutné, aby se ve státě zřizovaly speciální třídy pro autismem postižené děti. Síť vzdělávacích zařízení a poradenských zařízení je důležitá pro integraci autistického dítěte do školy. Pro integraci autistického dítěte je také důležitý prostředník (osobní asistent). Autisté mají problém s komunikací a prostředník vytváří most mezi autistickým dítětem a okolím, čímž podporuje integraci. V ČR je zatím pozice osobního asistenta pro autisty nejasná.

Vzdělávací politika státu může vytvořit pro rodinu s autistickým dítětem podporu jejich životní situace. Naopak nedokonalá nebo potřebám nepřizpůsobená vzdělávací politika může představovat pro rodinu s autistickým dítětem významnou bariéru v jejich životní situaci. 

V této kapitole jsem popsala systém vzdělávací politiky pro autistické děti v ČR. V následující kapitole se budu zabývat tím, co je na vzdělávání autistických dětí specifické.

Otázky do výzkumu:

· Jak Vaše rodina vnímá vzdělávání a síť vzdělávacích institucí?

2.4.5 Dimenze vzdělávání autistických dětí
V ČR existuje řada auti-tříd.  Do auti-třídy jsou děti zařazovány na základě diagnózy. Ve třídě by mělo být 4-6 dětí s tím, že věkový rozdíl by mezi nimi neměl být větší než 5 let. Výuka je koncipována  individuálně, ale na bázi skupinové práce. Tato třída by v rámci školy měla být autonomní a měla by působit v podstatě jako sociální vzdělávací středisko (Vocilka, 1994). Autistické děti by měly mít možnost setkávat se svými vrstevníky v rámci společného stravování, pobytu na hřišti a různých akademií. Všichni ostatní zaměstnanci
 školy by měli být informováni o problematice autismu.

Nejčastěji používaným a zřejmě nejúspěšnějším vzdělávacím programem pro autistické děti je metoda TEACCH
.  TEACCH je vzdělávací program široce rozšířený v USA a po celém světě. Vypracoval ho prof. Eric Schopler a kolektiv na univerzitě v Severní Karolíně v USA. Tento program je neustále doplňován. Skupina TEACCH vypracovala tento systém na základě dvacetipětiletých zkušeností práce s postiženými a určila sedm základních principů (Gillberg, Peeters, 1998):

· Zlepšení adaptace
 

· Spolupráce s rodiči
 

· Stanovení individuální léčby
 

· Strukturovaná výuka
 

· Rozšíření dovedností
 

· Kognitivní a behaviorální terapie
 

· Všestranný výchovný model
 
Strukturované učení má nepopiratelné výhody (Peeters, 1998):   
· metodika strukturovaného učení akceptuje zvláštnosti autistického myšlení a přizpůsobuje se specifikám dítěte (dítě se tedy nepřizpůsobuje osnovám, jak to bývá v ČR obvyklé),

· svět, který dítě díky svému handicapu vnímá jako chaos se stává předvídatelný v prostoru i čase, snižuje se stresová zátěž, dítě je schopno vstřebávat nové informace,

· díky pocitu soběstačnosti se může rozvíjet sebevědomí dítěte,

· nácvik samostatnosti, která je v dospělém životě velmi potřebná,

· redukce problematického chování (agresivity, záchvatů vzteku, negativismu),

· zmírňuje či eliminuje se kognitivní deprivace, která je daná přítomností poruchy,

· rozvíjejí se schopnosti a dovednosti dítěte,

· medikaci psychofarmaky je možné snížit či po dohodě s lékařem zcela vysadit .

V České republice se strukturovaná výuka se specializovanou pomocí uplatňuje hlavně v auti-třídách, kterých je v ČR 37. TEACCH program se u nás praktikuje 10 let (MŠMT, 2004).

Souhrn

Podkapitola o životní dimenzi vzdělávání autistických dětí vysvětluje, jak funguje vzdělávání autistických dětí. Toto specifické vzdělávání je pro rodinu s autistickým dítětem podporou v jejich sociálním fungování. Program TEACCH prokazatelně zlepšuje socializaci žáků, rozvoj jejich kognitivních schopností a dovedností a zlepšuje jejich verbální i neverbální komunikaci. Zároveň minimalizuje deficity v chování autistických dětí. Dítě se osamostatní a rozšíří své dovednosti. Rodiče mají možnost se stýkat s ostatními rodiči a odborníky v rámci školy. 

Vhodné, autismu přizpůsobené, vzdělávání, představuje pro rodinu s autistickým dítětem podporu v jejich sociálním fungování.

V následující kapitole se budu zabývat dimenzí zdravotní péče a přístupem zdravotnického personálu k autistickým pacientům.
Otázky do výzkumu:

· Jak Vaše rodina vnímá vzdělávání a síť vzdělávacích institucí?

2.4.6 Dimenze zdravotní péče o autistické dítě
Rodinám s autistickým dítětem se nevyhnou onemocnění, která vyžadují návštěvu ordinace nebo dokonce hospitalizaci. Česká zdravotnická zařízení však nemají žádná pevně stanovená pravidla pro péči o dospělé, jejichž mentální úroveň nepřesahuje dětský věk, či mají specifické požadavky, jako například lidé s autismem. Rodiny s autistickým dítětem se musejí spoléhat na pochopení konkrétního zdravotnického pracoviště, zda dovolí a umožní, aby autisty při hospitalizaci doprovázeli rodiče nebo jiná blízká osoba.

Podle zkušeností rodičů chybí personálu zdravotnických zařízení znalosti o tom, co děti s autismem potřebují. Komunikaci s autistickým dítětem nejlépe ovládají sami rodiče, proto by měli své děti doprovázet při návštěvě či pobytu ve zdravotnickém zařízení. Návštěva zdravotnického zařízení může být pro autistického jedince traumatizující, pokud personál neví, jak se k autistickému dítěti chovat a nedovolí rodiči, aby své dítě doprovázel. Traumatický zážitek z nemocnice může autistu vrátit vývojově až o několik měsíců zpět (APLA, 2005).

Souhrn

V této podkapitole jsem se zabývala bariérou, kterou tvoří nedostatečná informovanost zdravotnického personálu v českém zdravotnictví. Rodiče nedostanou možnost své autistické dítě doprovázet při návštěvě nebo pobytu ve zdravotnickém zařízení a taková zkušenost je pro dítě potom traumatizující. 

Nedostatečná informovanost lékařského personálu ve zdravotnických zařízeních vytváří pro rodinu s autistickým dítětem bariéru jejich životnímu fungování.
Otázky do výzkumu:

· Jak Vaše rodina vnímá zdravotnictví a přístupy v něm?

2.4.7 Dimenze služeb a informací
Odpočinek jednotlivých členů rodiny je jednou z potřeb, která má, dle mého názoru, vliv na celkové klima rodiny. Bez odpočinku většinou přichází stres. Pro rodinu s autistickým dítětem je odpočinek velmi důležitý, protože péče o autistu je náročná a vyčerpávající. 

Na možnost odpočinku rodiny mají vliv dva faktory. Za prvé jsou to finanční zdroje (viz kapitola 2.4.2), z kterých jsou volnočasové aktivity financovány. Za druhé je to nabídka volnočasových aktivit. Nabídka volnočasových aktivit je omezena handicapem dítěte. Rodina je tedy odkázaná na nabídku organizací, které se problematikou autismu zabývají
. 

Možnost volnočasových aktivit pro děti s autismem jsou rodinám dostupné, ale pouze v regionech, kde má některá z organizací pole působnosti. Také náklady na tyto speciální volnočasové aktivity jsou dle mého názoru přiměřené běžným cenám běžných volnočasových aktivit.

Rodič potřebuje být informován. Rodič, který není dostatečně informován          o postižení svého dítěte, cítí úzkost nebo hněv. Nejistota, kterou rodiče v takové situaci prožívají, ohrožení významné hodnoty, kterou zdraví dítěte představuje, jim působí značnou zátěž (Vágnerová, 1999). 

Informace o postižení dítěte jsou nutné pro to, aby rodiče pochopili postižení dítěte, aby se naučili žít s jeho postižením v harmonii. Když vědí, jaká je podstata postižení dítěte, mohou mu lépe rozumět a lépe pomáhat a najdou i sami více uspokojení ve svém snažení. Důležité je, aby rodiče měli možnost setkávat se s rodiči podobně postižených dětí, hovořit s nimi, pobýt s nimi nějaký čas. Jde o předávání vlastních poznatků, zkušeností, sdílení prožitků a sympatií a o vzájemné posilování a povzbuzování.

Široká informovanost o možnostech vzdělání
, terapií a metod dává rodičům jistou naději, že i s postižením lze dále rozvíjet schopnosti dítěte. Současně jim dává možnost se rozhodnout, jakým způsobem budou svému dítěti pomáhat v jeho rozvoji.     Poradenské a další služby pomáhají rodičům s autistickým dítětem se orientovat v situacích, ve kterých si neví rady.  

Pro služby a péči o autistické klienty je nutný neustálý rozvoj odborníků. Zvýšením obecné informovanosti odborníků z oblasti pedagogiky, psychologie, psychiatrie, neurologie a pediatrie se zvýší šance na včasné diagnostikování klienta s autismem. Pro takové dítě se včasným odhalením diagnózy autismu zvyšují šance na snadnější a kvalitnější rozvoj jeho schopností. 

Služby jako soubor opatření, jsou pro rodiny s autistickým dítětem důležité ze dvou hledisek.  Hledisko zpřístupňování je důležité pro možnosti realizovat či naplňovat běžné a přirozené potřeby (vzdělání, pracovní uplatnění, kulturní vyžití). Druhé hledisko je o vyrovnávání příležitostí (např. seberealizace, společenské uplatnění) (Novosad, 2000).

Souhrn

Péče o autistické dítě je časově, psychicky i fyzicky velmi náročná. Rodina si potřebuje odpočinout. V této kapitole jsem se zabývala možnostmi volnočasových aktivit pro dítě s autismem. Volnočasové aktivity jsou omezené handicapem dítěte a finančními zdroji rodiny. Široká nabídka volnočasových aktivit může být pro sociální fungování rodiny s autistickým dítětem podporou. Nedostatek těchto služeb naopak bariérou. Nejinak je tomu u potřeby informací.

Informace jsou pro rodinu s autistickým dítětem velmi důležité pro pochopení handicapu jejich dítěte. Když rodiče ví, jaká je podstata postižení jejich dítěte, mohou mu lépe porozumět a lépe pomáhat, najdou i sami více uspokojení ve svém snažení. Možnost informovat se o aktivitách, které se týkají autismu, dovoluje rodičům přijmout rozhodnutí, jakým způsobem svému dítěti budou pomáhat. 

Otázky do výzkumu:

· Jak Vaše rodina vnímá možnosti volnočasových aktivit, služby a služby poskytující informace?

2.5 Souhrn

Tato kapitola pojednává o životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku. Teoretickým východiskem mi byl koncept životní situace a životního fungování podle Bartlettové (1970), Navrátila a Musila (2000). Na základě těchto teorií jsem životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku pojala jako soubor dimenzí životní situace, které ovlivňují sociální fungování rodiny s autistickým dítětem školního věku. Na životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku dále působí požadavky okolí.

V předchozím textu je možné se podrobně dočíst, jaký vliv má handicap autismu na rodinu a její chod. Jakými změnami rodina prochází, jaké jsou požadavky okolí na rodinu s autistickým dítětem školního věku a jak tyto požadavky rodina plní. V této podkapitole jsem se podrobně zabývala jednotlivými dimenzemi životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku: dimenze potřeb, dimenze finančních zdrojů, dimenze legislativy, dimenze vzdělávací politiky, dimenze vzdělávání, dimenze zdravotní péče a dimenze služeb a informací. Tyto dimenze mohou rodinám s autistickým dítětem školního věku vytvářet podpory nebo bariéry jejich sociálnímu fungování.

Otázky do výzkumu:

· Jaké jiné podpory a bariéry existují ve Vašem životě? 

3 Metodologická východiska
V teoretické části diplomové práce na téma životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku jsem nastínila dimenze životní situace, které zásadně ovlivňují sociální fungování těchto rodin. Na základě těchto teoretických poznatků provedu výzkumné šetření a následnou analýzu a interpretaci dat. 

V metodologické části své práce vymezím cíle svého výzkumu, popíši použité metody výzkumu a techniku sběru dat. Dále pak s pomocí operacionalizace dílčích výzkumných otázek sestavím scénář rozhovoru, který bude použit ke sběru dat od respondentů.

3.1 Cíl výzkumu a výzkumné otázky

Dříve než se ve výzkumu vytvoří výzkumné otázky, je nutné přesně formulovat účel výzkumu a výzkumný problém. Locke at al (1987: in Hendl, 1997) uvádí vyjasnění účelu výzkumu jako specifickou a přesnou synapsi celkového účelu studie. Na základě stanovení účelu výzkumu se dojde k definování výzkumného problému, z něho se stává výzkumná otázka. Výzkumná otázka nám určuje hranice toho, co budeme zkoumat, protože není možné, aby jeden badatel prozkoumal všechny aspekty výzkumného problému. Výzkumná otázka nám tedy umožňuje zúžit výzkumný problém na velikost, která je reálně zkoumatelná.          

Cílem této práce je zjištění, jak rodiny s autistickým dítětem svou životní situaci ve dříve popsaných dimenzích prožívají a vnímají a s jakými bariérami a podporami se ve svém sociálním fungování setkávají. Výzkumná otázka této práce zní: Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování? Cílem této práce je nalézt odpověď na tuto otázku pomocí dílčích výzkumných otázek: Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem školního věku vnímány jako problematické? Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem vnímány jako neproblematické? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem školního věku v jejich sociálním fungování podpory? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem v jejich sociálním fungování bariéry. Tyto dílčí otázky jsem dále rozpracovala na další dílčí otázky s ohledem na teoretickou část své práce. Zvolenou metodou zkoumání a vybranou technikou dat naleznu odpověď na tyto otázky:

     Dílčí výzkumné otázky jsem rozdělila do dvou základních témat:

a) otázky související s handicapem dítěte:

· Jaké potíže pociťuje rodina v souvislosti s autismem dítěte?

· Jaké problémy pociťuje rodina s autistickým dítětem školního věku v přizpůsobení se a zařazení se do běžné společnosti?

b) otázky vycházející z jednotlivých životních dimenzí životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku:

· Vnímá rodina své potřeby jako uspokojené?

· Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá svou finanční situaci?

· Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá legislativu v souvislosti s handicapem dítěte?

· Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá vzdělávací politiku a osobní asistenci?

· Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá vzdělávání a síť vzdělávacích institucí?

· Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá zdravotnictví a přístupy v něm?

· Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá možnosti volnočasových aktivit, služby a služby poskytující informace?
· Jaké jiné podpory a bariéry existují v životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku?
3.2 Volba metody a strategie

Cílem mé práce je interpretace sociální reality rodiny s autistickým dítětem školního věku. Metodu výzkumu je nutné zvolit na základě otázek: Co je otázkou šetření a čeho chci ve svém výzkumu dosáhnout? Disman (2000) rozlišuje dvě metody výzkumu: deduktivní
 a induktivní
.

Výzkumu v této práci vyhovuje metoda induktivní. Vzhledem k dílčím otázkám a zpracované teorii v této práci nepůjde o metodu induktivní v její čisté podobě. Disman (2000) totiž dále připomíná, že induktivní postup kvalitativního výzkumu pátrá po jakékoliv struktuře, která existuje v proměnných v oblasti jeho zájmu. Kvalitativní výzkumník by teoreticky neměl očekávat žádnou určitou konfiguraci. Tedy vzhledem k tomu, že v předchozích částech práce jsem zformulovala teoretická východiska, budu ve svém výzkumu postupovat induktivní metodou, která ponese prvky dedukce.

Kvalitativní výzkum jsem zvolila také z důvodu, který uvádí Strauss a Corbinová (1999, s.11): 

„Kvalitativní metody se užívají k odhalení a porozumění tomu, co je podstatou jevů o nichž toho ještě moc nevíme. Mohou být také použity k získání nových a neotřelých názorů na jevy o nichž už něco víme. V neposlední řadě mohou kvalitativní metody pomoci získat o jevu detailní informace, které se kvantitativními metodami obtížně zachycují. Pomocí metody porozumění je možné získat nové a neotřelé názory na jevy, o nichž již víme a získat o jevu detailní informace, které se kvantitativními metodami obtížně zachycují“. 

Strauss a Corbinová (1999) dále připomínají, že pomocí kvalitativní metody lze získat o jevu detailní informace, které se kvantitativními metodami obtížně podchycují. 

Podle Žižlavského (2003) je interpretativní porozumění odpovídajícím zkoumáním v případě, když se sociální vědec chce něco dozvědět o významu sociální skutečnosti, který jedinec této skutečnosti přikládá.

Podstatou tohoto výzkumu je porozumět rodinám s autistickým dítětem školního věku v jejich specifické životní situaci.

3.3 Volba techniky sběru dat

Disman (2000) uvádí jako techniky sběru dat pozorování, rozhovor a studium osobních dokumentů. 

Pro výzkum v mé práci je nejvhodnější technikou sběru dat rozhovor. Disman (2000) uvádí rozhovory standardizované
 a nestandardizované
. Polostandardizovaný rozhovor je kompromisem mezi rozhovory standardizovanými a nestandardizovanými.

Pro svou práci jsem si zvolila techniku osobního polostandardizovaného rozhovoru. S respondenty budu hovořit na dané téma a zároveň budu mít připravený seznam otázek, které mi pomohou téma upřesnit v přímé interakci s respondenty. Polostandardizovaný rozhovor pomůže získat lepší informace o jednotlivci a nabízí lepší porozumění (Disman, 2000).

Surynek, Komárková a Kašparová (1999) zmiňují tyto výhody osobního dotazování:

· V osobním dotazování respondent snese větší zátěž.

· Tazatel má rozhovor stále pod kontrolou.

· Tazatel má možnost připojit další poznámky, které mohou významně osvětlit problém z nového úhlu pohledu.

· Rozhovor je možno doplnit o další techniky. 

· Rozhovor, který je blízký běžnému rozmlouvání, bývá pro respondenta zajímavější. Tím se sníží i podíl respondentů, kteří odmítnou rozhovor poskytnout.

· Přítomnost tazatele při rozhovoru může eliminovat nežádoucí vlivy, tazatel může rozhovor přerušit, odložit, vysvětlit nedorozumění, pokud je potřeba.

     
Patton (1990: in Hendl, 1997) doporučuje držet se při rozhovoru určitých zásad. Otázky by měly být vždy jasně formulovány způsobem, kterému dotazovaný bude rozumět. Kladené otázky mají být vždy otevřené. Typ otevřených otázek nepředkládá respondentovi žádnou variantu odpovědi předem. 

Barker (1999) uvádí několik dalších pravidel pro rozhovor:

· Na počátku rozhovoru by měl tazatel respondentovi poskytnout všechny informace, které dotazovaný požaduje. Měl by sdělit účel a podstatu výzkumu, jak bude setkání probíhat, informovat o anonymitě. 

· Tazatel by měl požádat zkoumanou osobu o souhlas s nahráváním na diktafon. Tato otázka by měla být položena až po navázání prvního kontaktu, kdy již lze očekávat kladnou odpověď. Položení této otázky ihned na počátku rozhovoru vede často k odmítnutí.

· Tazatel by se neměl spokojit s první odpovědí. Je vhodné ji doplnit dalšími podotázkami, které vedou k hlubšímu pochopení výroků, které respondent uvedl či dokreslení výpovědi respondenta, tedy k získání více podrobností.

· Plán rozhovoru by měl být používán flexibilně. Kladení otázek by nemělo respondenta zahltit. Měl by mu být poskytnut prostor, aby si uspořádal myšlenky.

· Otázky nemusí být směrovány pouze jednosměrně od tazatele k dotazovanému, ale i opačně. 

· Rozhovor by měl být veden tak, aby tazatel nesděloval své úsudky a ovládal své reakce na cokoliv, co zkoumaná osoba říká. Tazatel by měl dávat najevo svůj zájem, podporovat dotazovanou osobu, komunikovat, aktivně naslouchat aniž by dával najevo jakýkoliv souhlas či nesouhlas, či jiné hodnocení.

Rozhovory budou prováděny anonymně, jak ukládá základní požadavek výzkumné etiky (Disman, 2000). Otázky by neměly být sugestivní, navádět k určitému stylu odpovědi, názoru, případně hledisku, ze kterého by názor měl být formulován. Otázky by měly být srozumitelné (Surynek, Komárková a Kašparová, 1999).

Data budu zaznamenávat na diktafon, které následně přepíši do textové podoby, podrobím analýze a v závěrečné kapitole zformuluji závěry. Je možné, že záznamy rozhovorů budou obsahovat množství vedlejších dat, která nebudou relevantní k výzkumu. Při  zpracování závěrů se budu opírat o data, která se vztahují k tématu a povedou k zodpovězení výzkumné otázky. 

3.4 Jednotka zkoumání a výběr

Jednotkou zkoumání v této práci je rodina s autistickým dítětem školního věku. Jednotkou zjišťovací bude jeden z rodičů autistického dítěte.

Důležitou otázkou ve výzkumu je velikost výzkumného vzorku. Většina autorů uvádí (Barker, 1999), že v kvalitativním výzkumu pracujeme s menším počtem případů, než v kvantitativním výzkumu, každý případ je však studován více do hloubky. Vzorek je vytvořen tehdy, kdy je dosaženo úplné teoretické saturace, což znamená, že další data nepřinášejí nic nového a obsah rozhovorů a diskusí se začíná opakovat. Cílem takto vytvořeného vzorku je reprezentovat populaci problému, populaci jeho relevantních dimenzí (Disman, 2000).

Výběr účastníků v kvalitativním výzkumu lze provádět různými způsoby
. Disman (2000) mj. zmiňuje techniku „snowball sampling
“. Podle jeho názoru tato technika slouží spíše k identifikaci populace a ne k vytvoření reprezentativního vzorku. Nicméně dále uvádí, že všechny učebnice, které zná, ji zařazují mezi výběrové techniky. O technice sněhové koule hovoří jako o technice, která spočívá na výběru jedinců, při kterém nás původní informátor vede k jiným členům naší cílové skupiny. Výběr jednotek zjišťovacích budu provádět právě metodou sněhové koule. Tato technika se úspěšně využívá ke studiu skrytých populací (Hartnoll, 2005). K výběru, metodou sněhové koule, jsem se uchýlila z důvodu neochoty oslovených organizací spolupracovat na tomto výzkumu a poskytnout potřebné informace o rodinách s autistickým dítětem školního věku. Metoda sněhové koule mi ovšem umožní zahrnout do výzkumu i rodiny s autistickým dítětem školního věku, které nejsou organizovány v asociacích pomáhajících rodinám s autistickými dětmi. Výběrový soubor, který by byl získán z institucí by se sestával z rodin, které využívají jejich služeb. Domnívám se však, že některé rodiny s autistickým dítětem školního věku nemají možnost služeb organizací, které pomáhají rodinám s autistickým dítětem, využívat. Díky této metodě je výběrový vzorek reprezentativní
.

Vlastní proces výběru proběhne u jedné nebo více rodin s autistickým dítětem školního věku. Provedu s nimi polostandardizovaný rozhovor, při němž respondenty požádám o zprostředkování kontaktu na další rodiny, které znají. S těmito respondenty provedu rozhovor a celý proces zopakuji. 

3.5 Operacionalizace dílčích otázek

V teoretické části jsem popsala důležité a problematické dimenze životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku. Na závěr každé kapitoly jsem vyvodila možné implikace pro výzkum. Z těchto závěrů zformuluji otázky, které budou operacionalizovány a vytvoří základ scénáře rozhovoru. Operacionalizace mi pomůže převést dílčí otázky do takové podoby, která mi v rozhovoru umožní získat informace a odpovědět na dílčí otázky: „Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem školního věku vnímány jako problematické? Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem vnímány jako neproblematické? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem školního věku v jejich sociálním fungování podpory? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem v jejich sociálním fungování bariéry?“

Tabulka 3.1: Operacionalizace dílčích otázek

	Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování ?

	Dílčí otázky:
	Operacionalizované otázky:
	Kladené otázky:

	Otázky související s handicapem dítěte:
	
	

	Jaké potíže pociťuje rodina v souvislosti s autismem dítěte?
	Cítí se rodina omezena v uspokojování svých potřeb z důvodu handicapu dítěte?

Pociťuje rodina nadměrnou fyzickou zátěž?

Pociťuje rodina nadměrnou psychickou zátěž?
	Pociťujete kvůli autismu dítěte nutnost omezovat se v uspokojování potřeb?

Pociťujete z důvodu autismu dítěte nadměrnou fyzickou zátěž?

Pociťujete z důvodu autismu dítěte nadměrnou psychickou zátěž?

	Jaké problémy pociťuje rodina s autistickým dítětem školního věku v přizpůsobení se a zařazení se do běžné společnosti?
	Jaké jsou vztahy rodiny se širší rodinou? 

Jaké jsou vztahy rodiny s přáteli, známými, sousedy apod? 

Navštěvuje rodina okolí?

Pomáhá rodině někdo? 

Změnil se způsob společenského života rodiny po narození autistického dítěte? Navštěvuje rodina kulturní zařízení nebo např. restaurace? 

Cítí se rodina osaměle? Vyřazená ze společnosti?

Pokud má rodina obtíže nebo problémy, kdo jí v takovýchto chvílích pomáhá nebo na koho se obrací?
	Jaké máte vztahy s dalšími příbuznými?

Jaké máte vztahy s přáteli, známými nebo sousedy?

Navštěvujete přátele nebo sousedy?

Pomáhá Vaší rodině někdo? Kdo?

Navštěvujete kulturní zařízení nebo restaurace?

Navštěvovali jste kulturní zařízení nebo restaurace před narozením autistického dítěte?

Cítíte se jako rodina osaměle?

Cítíte se z důvodu autismu dítěte vyřazeni ze společnosti?

Když má Vaše rodina obtíže nebo problém, kdo Vám pomáhá, na koho se obracíte o pomoc?

	Otázky vycházející z jednotlivých životních dimenzí životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku:
	
	

	Vnímá rodina své potřeby jako uspokojené?


	Má rodina problémy s uspokojováním základních potřeb (jídlo, bydlení)?

Domnívá se rodina, že zvládá postižení dítěte? (otázka směřující k pocitu zvládání očekávání)

Co rodina považuje za své silné stránky? V čem se cítí býti schopná?

Co rodina považuje za své slabé stránky? Které činnosti nebo situace rodině činí potíže? (otázky směřující k sebedůvěře)
	Máte obtíže při uspokojování základních potřeb (jídlo, bydlení)?

Domníváte se, že zvládáte život s postiženým dítětem?

Co považujete za silné stránky své rodiny? V čem je Vaše rodina schopná?

Co považujete za slabé stránky své rodiny? Které činnosti nebo situace Vaší rodině činí potíže?

	Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá svou finanční situaci?
	Jaké finanční zdroje rodina má? 

Pociťuje rodina dostatek finančních zdrojů? 

Na co rodině finanční zdroje nestačí?

Co by rodina v souvislosti s autistickým dítětem dopřála, kdyby měla více finančních zdrojů?
	Z jakých finančních zdrojů můžete čerpat?

Pociťujete nedostatek finančních zdrojů?

Na co Vaší rodině nestačí peníze?

Kdyby jste měli více peněz, co byste autistickému dítěti dopřála?

	Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá legislativu v souvislosti s handicapem dítěte?
	Jakých výhod využívá rodina v souvislosti s legislativou?

Jaké výhody by si rodina v souvislosti s handicapem dítěte představovala?

Využívala by rodina služeb osobního asistenta?
	Jaké výhody Vám poskytují zákony?

Jaké výhody, plynoucí z legislativy, Vám chybí?

Kdyby byla možnost využívat služeb osobního asistenta, využívala by jeho služeb rodina?

	Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá vzdělávání a síť vzdělávacích institucí?


	Co si rodina myslí o úloze vzdělávání jejich autistického dítěte? 

Proč si rodina myslí, že je vzdělání pro autistické dítě důležité?

Využívá rodina specializované vzdělávání pro autisty? 

Je rodina spokojená se vzděláváním svého autistického dítěte? 

Co by si představovala rodina zlepšit v oblasti vzdělávání?
	Co si myslíte o vzdělání autistických dětí?

Proč si myslíte, že je důležité autistické dítě vzdělávat?

Navštěvuje Vaše autistické dítě specializovanou školu pro autisty?

Jste s tímto vzděláváním spokojená?

Co byste si přála na vzdělávání Vašeho autistického dítěte zlepšit?

	Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá zdravotnictví a přístupy v něm?
	Je rodina spokojená s přístupy k autistickému dítěti ve zdravotnictví? 

Pokud ne, proč? 

Jak hodnotí rodina přístupy zdravotnického personálu? 

Co by si přála rodina změnit na zdravotnictví s ohledem na autismus dítěte?
	Je Vaše rodina spokojená s přístupem zdravotního personálu k Vaše autistickému dítěti?

Co je důvodem Vaší nespokojenosti?

Jaké má rodina zkušenosti se zdravotním personálem?

Co byste si přála změnit na přístupech ve zdravotnictví?

	Jak rodina s autistickým dítětem školní věku vnímá možnosti volnočasových aktivit, služby a služby poskytující informace?
	Dostává se rodině dostatek informací o handicapu dítěte? 

Má rodina možnost dítě v potřebě nutnosti odložit do zařízení? 

Má dítě možnost navštěvovat volnočasové zařízení? Pokud ne, proč? 

Jakých služeb rodina využívá a jak jim tyto služby pomáhají? 

Jaké služby rodině chybí?
	Dostává se Vaší rodině dostatek informací o autismu a novinkách?

Máte kam dát autistické dítě, když potřebujete? Kam?

Má Vaše dítě možnost navštěvovat nějaké kroužky? Pokud ne, proč?

Jakých služeb využívá Vaše rodina a jak Vám pomáhají?

	Jaké jiné podpory a bariéry existují v životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku?
	Co rodině, kromě výše zmíněného, pomáhá v její situaci?

Co rodině, kromě výše zmíněného, znesnadňuje život?
	Co Vaší rodině pomáhá kromě výše zmíněného?

Co Vaší rodině znesnadňuje život, kromě výše zmíněného?


3.6 Scénář rozhovoru

V této diplomové práci využiji k výzkumu rozhovor
 podle výše uvedeného scénáře, který podle Hendla (1997) představuje seznam otázek nebo témat, které je nutné v rámci rozhovoru probrat. Scénář rozhovoru vychází ze dvou výše uvedených témat a z otázek, které se k těmto tématům vztahují. Tento typ rozhovoru mi umožní volnost v pořadí kladení otázek. Podoba otázek i jejich počet bude individuální, v závislosti na respondentovi. 

V první fázi rozhovoru budu zjišťovat životní situaci v souvislosti s handicapem dítěte a vlivu handicapu dítěte na společenský život rodiny. V druhé fázi rozhovoru budu zjišťovat, jak rodina vnímá jednotlivé dimenze své životní situace, které jsem zpracovala v teoretické části této práce. 

Souhrn

Tato část práce se zabývala teoretickými východisky metodologie, volbou metody, strategie a technikou sběru dat, které bude provedeno za účelem získat odpovědi na poznávací otázky této práce, které zní: „Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? S jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování?“ V následující kapitole se budu zabývat vlastním sběrem dat, které proběhlo v rámci tohoto výzkumného šetření a interpretací získaných dat.

4 Výsledky výzkumu a vlastní interpretace dat
Tato část práce se zabývá samotným výzkumným šetřením, které bylo provedeno za účelem získat odpověď na poznávací otázky této práce, které zní: Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování ? 

Součástí této kapitoly jsou 2 podkapitoly. První kapitola této části práce popisuje vlastní sběr dat. V druhé kapitole se věnuji odpovědím na dílčí výzkumné otázky týkající se dimenzí životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku, které zní: „Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem školního věku vnímány jako problematické? Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem vnímány jako neproblematické?“  a podporám a bariérám sociálního fungování rodin s autistickým dítětem školního věku a odpovídám na dílčí otázky: „Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem školního věku v jejich sociálním fungování podpory? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem v jejich sociálním fungování bariéry?“ 

4.1 Průběh sběru dat

Podkapitola o průběhu sběru dat se zabývá vlastním sběrem dat. V první části této podkapitoly popisuji komunikační partnery, kteří se zúčastnili mého výzkumného šetření. V dalších částech podkapitoly popisuji průběh získávání komunikačních partnerů a postup během rozhovorů. V poslední části kapitoly popisuji analýzu rozhovorů výzkumného šetření.

Během svého výzkumu jsem spolupracovala pouze s organizací Apla Brno. Významnou překážkou v realizaci mého výzkumu však byla neochota spolupracovat ze strany jiných organizací, které se problematikou autismu zabývají. Oslovila jsem organizace: Apla Praha, Apla Brno, Integrační centrum Zahrada a Sdružení Vertikála. Z oslovených organizací se mi podařilo navázat spolupráci pouze s organizací Apla Brno, konkrétně s Mgr. Žampachovou. 

Během výzkumného šetření se mi podařilo získat díky metodě „sněhové koule
“ 12 komunikačních partnerů. Komunikační partnery jsem rozdělila do tří skupin. Rodiny s autistickým dítětem školního věku, kteří využívají služeb některé z organizací, které se věnují práci s autistickými jedinci.  Druhá skupina zahrnuje rodiny s autistickým dítětem školního věku, které využívají služeb organizací a navíc jejich dítě navštěvuje speciální třídu pro autistické děti. Do třetí skupiny spadají rodiny s autistickým dítětem školního věku, kteří nevyužívají služeb organizací vůbec nebo velmi sporadicky a jejich dítě nenavštěvuje speciální třídu pro autistické děti.    

Komunikační partnery mohu rozdělit dále na matky a otce. Výzkumného šetření se zúčastnilo 9 matek a 3 otcové. Jako nejlepší zjišťovací jednotkou se ukázaly být matky dětí s autismem. Rozhovory s otci těchto dětí tento můj předpoklad potvrdily.

Komunikační partneři pocházejí z následujících lokalit: Brno, Praha, Ústí nad Labem, České Budějovice, Ostrava a Plzeň. 

Díky Aple Brno jsem získala 3 komunikační partnery. Další komunikační partnery mého výzkumu jsem získala díky osobnímu kontaktu s jednou matkou autistického dítěte v Ústí nad Labem (vazby jednotlivých komunikačních partnerů viz obr. 4.1). Díky tomuto kontaktu se mi podařilo zkontaktovat dalších 7 rodičů. Podařilo se mi to díky metodě sněhová koule. 

Obrázek 4.1: Vazby jednotlivých komunikačních partnerů











V případě komunikačních partnerů, jejichž kontakt mi zprostředkovala pracovnice Apla Brno, předcházel právě rozhovor s touto pracovnicí Mgr. Žampachovou, který se týkal scénáře rozhovoru, tento bez výhrad schválila, neboť splňoval její podmínky ve vztahu k ochraně doporučených klientek. 

Osobnímu rozhovoru se zvolenými komunikačními partnery vždy předcházel telefonický rozhovor, kde jsem rodičům sdělila podstatu a účel výzkumu, zodpověděla jsem případné otázky a ujistila rodiče o anonymitě. Dále jsem požádala rodiče o souhlas s nahráváním. V žádném z případů jsem se nesetkala s neochotou být nahráván, ani s neochotou odpovídat na položené otázky. Pokud komunikační partner otázce nerozuměl, otázku jsem mu vysvětlila, aby ji plně pochopil.

Při analýze rozhovorů mého výzkumného šetření jsem postupovala následujícím způsobem. Přepsané nahrávky z diktafonu jsem si velmi pozorně přečetla a označovala jsem si poznámkami místa, která se týkala dílčích výzkumných otázek. Na základě těchto poznámek jsem si vytvořila témata, která jsem zařadila do jednotlivých podkapitol o dimenzích životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku, které byly definovány v teoretické části této práce.

Jednotlivé podkapitoly v kapitole o interpretaci dat se věnují jednotlivým dimenzím životní situace, které ovlivňují sociální fungování rodin s autistickým dítětem školního věku. 

4.2 Interpretace výzkumu

Kapitola o interpretaci dat odpovídá na dílčí výzkumné otázky týkající se dimenzí životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku, které zní: „Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem školního věku vnímány jako problematické? Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem vnímány jako neproblematické?“, dále podporám a bariérám sociálního fungování rodin s autistickým dítětem školního věku a odpovědím na další dílčí otázky: „Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem školního věku v jejich sociálním fungování podpory? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem v jejich sociálním fungování bariéry?“ Dále se tato kapitola zabývá výsledkem výzkumu a interpretací získaných dat. Na základě teoretických východisek a pojmů, které jsem vymezila v první části své práce a prostřednictvím zvolené metody, technik  a strategií popsaných v metodologické části, jsem provedla výzkumné šetření, jehož cílem bylo nalézt odpovědi na hlavní výzkumné otázky:  „Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování ?“, pomocí výše uvedených dílčích otázek.

Životní situaci rodiny jsem v podkapitole 2.1 vymezila jako soubor životních dimenzí, které ovlivňují životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku jako celek. Tyto  dimenze (dimenze potřeb, finančních zdrojů, legislativy, vzdělávací politiky, vzdělání, služeb a informací)  mohou  pro rodinu s autistickým dítětem školního věku představovat podpory nebo bariéry jejich sociálního fungování. Dimenze životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku lze označit jako faktory, které tvoří životní situaci rodiny jako celek a ovlivňují její sociální fungování. V jednotlivých podkapitolách této části práce se budu věnovat problematickým a neproblematickým dimenzím životní situace rodiny s autistickým dítětem školního věku, podporám            a bariérám sociálního fungování rodin s autistickým dítětem školního věku v jednotlivých dimenzích. 
4.2.1 Dimenze potřeb 
V teoretické části své práce jsem vymezila životní situaci jako soubor dimenzí, které ovlivňují sociální fungovaní rodin s autistickými dětmi školního věku a tvoří těmto rodinám bariéry nebo podpory. Jako první dimenzi uvádím dimenzi potřeb. 

Navrátil a Musil (2000) rozlišují potřeby fyziologické, psychologické, sociální a duchovní (v  kapitole 2.4.1). Fyziologickými potřebami rozumí Navrátil a Musil (2000) jídlo, přístřeší, bezpečí, ochranu, zdraví a péče o ně. Uspokojování fyziologických potřeb vnímá rodina s autistickým dítětem školního věku hlavně v souvislosti s finančními zdroji. Finanční zdroje spojují především s možností placeného zaměstnání a sociálních dávek od státu, neboť jídlo a bydlení je závislé na výši příjmů v rodině. Jak v rodině s autistickým dítětem vnímají zdraví a hlavně péči o něj, rozebírám v podkapitole o zdravotní péči. 

Žádná z rodin, se kterými jsem se ve svém výzkumu setkala, se nepotýká s extrémními potížemi uspokojovat své fyziologické potřeby jako: čistý vzduch, nezávadná voda, vhodná strava, přiměřené teplo, stálé přístřeší a ochrana před škodlivými vlivy (Kovarčík, 2003). Nicméně se setkávají ve své životní situaci s potížemi, které obvykle v běžných rodinách nenastávají, protože péče o autistické dítě je nákladnější než péče o dítě zdravé. Jako velmi problematickou vnímají dimenzi fyziologických potřeb matky samoživitelky, které jsou závislé výhradně na sociálních dávkách: „[…] protože z těch dávek, co dostáváme, tak z toho se vyžít nedá […]“.

Jako zajímavost, s jakými komplikacemi se může rodina s autistickým dítětem setkat v souvislosti se stravou, uvádím část rozhovoru s jednou komunikační partnerkou: „A co se týče jídla, tak jsme omezeni zase tím, že Káťa třeba dva roky jedla jenom špenát a česnekovou omáčku. Tak se u nás dva roky jedl špenát a česneková omáčka s bramborem.“

Bezpečí, která spadá do fyziologických potřeb, vnímám jako pocit jednotlivých členů rodiny vůči rodině jako celku. Můj osobní dojem z rozhovorů, které jsem s komunikačními partnery vedla, je velmi pozitivní. Rodiny s autistickými dětmi se, dle mého dojmu, vyznačují vysokým stupněm soudržnosti, jak v kruhu rodiny úzké, tak v kruhu rodiny širší: „[…] jako všichni se nám snažili pomoct, takže si myslím, že nej-největší devíza je soudržnost a ta ochota pomoct si vzájemně a přizpůsobit se, kde kdo může, ať už profesně, nebo tím pohlídáním, nebo sehnat informace jakýmkoliv způsobem.“ Složitá životní situace vyžaduje vyšší nasazení aktivity jednotlivých členů v rámci rodiny, následkem toho k sobě jednotliví členové rodiny mají blíže a důvěra, která je nutná ke spolupráci, ústí v určitý pocit bezpečí.



Uspokojování psychologických potřeb vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku jako problematické. Podle Musila a Navrátila (2000) mezi psychologické potřeby patří: pocit zvládání, očekávání, sebedůvěra, sebeúcta a osobní identita. 

Autistické dítě nesplňuje očekávání, které rodiče od dítěte mají. Podle Vágnerové (1999) postižené dítě nevyvolává přiměřenou stimulaci, kterou rodiče        od dítěte očekávají a dochází tak k narušení potřeby citové vazby a potřeby přiměřené stimulace. Dítě se nechová tak, aby stimulovalo rodičovskou aktivitu jako dítě zdravé. V případě postižení autismu je největší překážkou v plnění očekávání dítěte, neschopnost autistického dítěte komunikovat, jako dítě zdravé: „[…] moc nekomunikuje s náma, s náma tak trochu jo, ale není to tradiční dětská odpověď, není to dětská reakce[…]“. Rodiče svou situaci v souvislosti s postižením dítěte často shledávají jako obtížnou: „[…] abych Vám řekla pravdu, tak je to strašně těžký, protože člověk, který tohleto nezažil, tak si to nedokáže představit, co všecko to dítě potřebuje a vlastně, jak se k němu chovat, tak aby mu neublížil ještě víc.“ Rodiče autistického dítěte následkem nepřiměřené stimulace od dítěte cítí nesplnění očekávání nejen od dítěte, ale také směrem k sobě. Někteří rodiče mají pocit, že „někde“ selhali.

Nedostatečné uspokojení psychologických potřeb v rodině s autistickým dítětem školního věku bývá i z důvodu nízké sebedůvěry rodičů, pocitu nenaplnění                     a seberealizace, které pociťují hlavně matky starající se o autistické dítě v domácnosti. Neproblematicky tuto psychologickou potřebu v rodině prožívají muži, neboť jsou zaměstnáni a mají možnost se realizovat v zaměstnání, na rozdíl od matek, které pečují o postižené dítě v domácnosti: „Já chodím do práce, takže potkávám se s kolegy            a prostě, žena, žena je teda úplně mimo[…]“. Svou situaci vnímají problematicky matky, které zůstávají s dětmi doma. Mají pocit nenaplnění a malý pocit seberealizace. Rády by například šly do práce: „[…] kdybych teda mohla chodit do práce a mohla se teda trošku, trošku víc seberealizovat, protože to já musím říct, že mě teda dost kleslo sebevědomí za tu dobu co vlastně už pět let, víc jak pět let, pět a půl přesně jsem s Romčou doma“. Některé matky tento problém řeší například tím, že pomáhají v organizaci, kterou s dítětem navštěvují: „[…] snažíme se, pracuju v Aple […]“. Péče o autistické dítě znamená úvazek na 24 hodin. Matky těchto dětí měly dříve jinou představu o své budoucnosti: „Když jsem studovala vysokou, tak jsem měla úplně jiný představy o své budoucnosti.“ Z nenaplnění představ o vlastní budoucnosti zřejmě matky, které se v domácnosti starají o autistické dítě, cítí pocit nenaplnění a nedostatečné seberealizace. 

Z rozhovorů, které jsem s komunikačními partnery vedla, dále vyplynulo, že psychologické potřeby a jejich uspokojování závisí na stupni postižení dítěte, na fázi akceptace postižení dítěte podle Vágnerové (2004), v které se rodina nachází a dále na tom, jak vysoce se rodina postižením dítěte cítí stigmatizovaná.

Snášení obtížné životní situace, v souvislosti s psychologickými potřebami,  je závislé i na čase, neboť prožívání a chování rodičů autistického dítěte se v průběhu času mění. Od počátečního šoku ze zjištění, že dítě je nemocné, až po smíření se s nastalou situací. V rozhovorech, které jsem během výzkumu prováděla, se dá vypozorovat jistá pravidelnost v popisu prožívání nastalé situace po narození autistického dítěte. Tento proces změn v chování rodičů popsala např. Vágnerová (2004), která popisuje několik fází procesu akceptace postižení dítěte. Jako první reakci, po narození postiženého dítěte, prožívají rodiče šok a nevěří tomu, že dítě není zdravé: „[…] napřed jsme to nechtěli přijmout, no protože jsme si říkali to není možný, jako přece, no prostě člověk to popře […]“ Tuto fázi nazvala Vágnerová (2004) jako fázi popření a šoku. Rodiče se cítí bezradní a neví si rady, protože se nikdy s podobným problémem nesetkali               a nedovedou jej řešit: „Nevěděli jsme, co mu může nebo nemůže ublížit, takže vlastně jsme byli zodpovědní za něco, ale nemohli, ale neznali jsme to, nevěděli jsme jak s tím zacházet, takže to bylo psychicky náročný.“ Tato fáze byla nazvána fází bezmocnosti. Rodiče autistického dítěte se postupem času s postižením dítěte vyrovnávají. Mají zvýšený zájem o problematiku autismu a svým dětem se věnují se zvýšeným zájmem, nastává fáze adaptace a vyrovnávání se s problémem: „[…] byl to šok za první a za druhý úleva, že teda už vím, čím to bylo všechno, jo. Takže potom jsem se teda vrhla do té práce s tou Romčou […]“. Jako čtvrtou fázi popisuje Vágnerová (2004) jako přechodné období, kdy rodiče akceptují skutečnost, že jejich dítě je postižené, ale mají tendenci očekávat zlepšení, i když ví, že dítě nebude zdravé. Je znakem kompromisu, který lze chápat jako signál přijetí dříve odmítané skutečnosti. Po tomto období rodiče autistického dítěte přijali skutečnost, že jejich dítě je postižené a takové, jaké je. Přešly do fáze realistického postoje a s postižením se naučili žít: „Naučili jsme se s tím nějak žít, tak zatím, zatím fungujeme celá rodina. Máme ji rádi a ona to svým způsobem taky vrací […]“ Uspokojování psychologických potřeb rodiny s autistickým dítětem školního věku závisí tedy na tom, v které fázi se rodina nachází. Z rozhovorů vyplynulo, že převážná část rodin s autistickým dítětem školního věku se nachází v poslední fázi     a s postižením dítěte jsou smířeny a postižení přijaly. 

Jak jsem již na začátku podkapitoly nastínila, problém v uspokojování psychologických potřeb tkví v samotném postižení dítěte. Postižení dítěte se odráží        i v sebevědomí rodičů. Někteří rodiče mají pocit, že selhali, protože mají dítě, které je jiné než ostatní děti.: „[…] já jsem pořád jakoby se obviňovala co dělám špatně, proč teda všechny ty ostatní děti kolem jsou jako normální […]“ V teoretické části ( kap. 2.4.1) jsem zmínila, že rodina s autistickým dítětem se vnímá jako „jiná“, právě z důvodu postižení dítěte. Děti s poruchami autistického spektra se chovají podle Jandourka (2001) odlišně, snad až asociálně
, v porovnání s tzv. normálními dětmi. Jejich deficitu v chování si všímají nejprve rodiče, poté je jim odlišnost potvrzena odborníky. Diagnóza autismu se tak stává primárním zdrojem odlišnosti v rodině. Nositelem stigmatu se v rodině stává autistické dítě. Podle Goffmana (2003) se stigma může přenášet a „nakazit“ celou rodinu sekundárním stigmatem. V takové chvíli velmi záleží na specificích jednotlivých rodin a rodičů, jak se s odlišností svého dítěte vyrovnají. Příkladem pozitivního přijetí autismu v rodině může být maminka, která mi v rozhovoru řekla: „[…] každej je trošku jinej a všichni v tý jinakosti tady maj svoje místo a jsou tady respektovaný a je jedno, jestli jsou jenom introvertní, nebo jestli jsou autisti, nebo jestli jsou prdlý, nebo to je jedno […]“. Nutno k tomuto výroku říci, že syn této komunikační partnerky má nejlehčí formu autismu.
Jako významný problém cítí rodina s autistickým dítětem budoucnost svého dítěte. Přestože jejich děti jsou ve školním věku, pociťují z budoucnosti svého dítěte úzkost. V budoucnu se rodiče, které mají momentálně děti ve školním věku, budou potýkat s problém chybějících článků v sociální síti. Pro autisty neexistují žádné další stupně vzdělání, chráněné dílny ani chráněné bydlení: „[…] chtěla bych vědět, že se Jakub bude mít dobře  a bude se mít dobře tak, že já tady nebudu a bude mít kde bydlet a bude mít, kde pracovat. To tady zatím není a jestli to nebude, tak rozhodně nevím, co s ním bude, až bude velký […]“. Jako problém vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku fakt, že pro autistické děti, které dosáhnou věku dvaceti let, neexistují žádné další služby, ani možnost zaměstnání: „Protože ji ve dvaceti skončí školní docházka a tím pádem nemá nárok už na vůbec žádnou péči v současné době, protože není se nikde integrovat, nebo je na tom tak špatně, že nemůže ani do chráněné dílny, tak jak dneska fungují ty dílny.“ Rodiče se proto zřejmě obávají toho, že nakonec jejich dítě skončí v ústavu, protože nebude schopno se o sebe postarat a není žádná sociální služba, která by autistům umožnila se integrovat a samostatně žít, tak jak  mají možnost  např. handicapovaní mentální retardací. Obecně lze říci, že u rodin s autistickým dítětem školního věku nastává narušení potřeby životní perspektivy (Vágnerová, 1999), kdy rodiče sice vědí, že dítě nebude nikdy zdravé, ale nedovedou si představit budoucí vývoj dítěte.

Kombinace neuspokojení psychologických potřeb, fyzické námahy spojené s obsluhou autistického dítěte a zřejmě i pocit nenaplnění vlastního života, může vést     u matek s autistickým dítětem školního věku k vyčerpání. Vyčerpání má za následek psychické problémy až psychické zhroucení: „[…] přišel takovej jakejsi u mě úplně jakoby skoro zhroucení jako jo. Jo, takže to jsem teda skončila, to jsem měla antidepresiva […]“.  Tento stav je možno popsat díky konceptu „burnout
. Termín burnout, který se v odborné psychologické literatuře používá, znamená česky doslova vyhořet či vyhoření. Zde pak znamená doslova fyzicky, emocionálně a mentálně se zcela vyčerpat.
Potřeba společenství a kontaktu s okolím je velmi důležitou částí každého člověka. Podle Vágnerové (1999) slouží potřeba lidského společenství jako zdroj jistoty a bezpečí. Autismus v rodině této potřebě klade mnohé překážky. V uspokojování sociálních potřeb cítí rodiny s autistickým dítětem školního věku problém se svým okolím. Vágnerová (1999) píše, že ve společnosti lze rozeznat řadu předsudků               a stereotypů, které působí v zastřené, či málo uvědomělé formě. Rodiny s autistickým dítětem necítí vůči širší společnosti pocit sounáležitosti a cítí se až vyřazení                  ze společnosti: „Jo určitě, určitě se cítíme vyřazení ze společnosti, ale ne osaměle, to je takovej zvláštní stav.“ Pocit vyřazení ze společnosti vychází z neinformovanosti veřejnosti o problému autismu a neschopnosti okolí tolerovat odlišnost postiženého dítěte, které se na první pohled zdá zdravé: „[…] víceméně na něm není vidět rozdíl od normálního dítěte a jeho reakce na veřejnosti, prostě si představujou, že máme nevychované dítě, a že bychom s ním měli něco dělat a vina je na nás, a ne vina na tom dítěti, prostě si ty lidi neuvědomujou, že za to nemůže, jak se chová.“ Podle Vágnerové (1999) se jedná o narušení potřeby vlastní hodnoty a společenské prestiže, kdy se rodiče postiženého dítěte mohou považovat za méněcenné, dokonce až vyřazené z normální společnosti. Rodiče se důsledkem negativního chování okolí uzavírají do rodinného kruhu a často zpřetrhají většinu sociálních kontaktů: „Možná by se dalo říct, že od narození Jirky jsme se trošku do sebe uzavřeli, to jsem možná už předtím říkala, možná mi přijde líto, že jsem za ty léta ztratila kamarádky […]“

Velkou podporou rodičům s autistickým dítětem školního věku je širší rodina. Nejčastěji jsou to prarodiče dítěte. Pro rodinu s autistickým dítětem je širší rodina velmi důležitá, neboť mnohdy nemají mnoho jiných dalších sociálních vazeb na společnost. Nejvíce členy širší rodiny potřebují a využívají ty rodiny, které nemají možnost využívat služeb organizace, která se věnuje autistickým dětem  nebo rodiny, v kterých pracují oba rodiče: „Nám pomáhá hodně,   a hlavně do budoucna pomáhá, vidím rodinu jako velkou devízu, protože s tím, že jsme rodina, která má babičku…“ 

Pozitivní vliv na rodinu má podle výzkumu, který uvádí časopis Journal of Autism (Hastings, 2003), přístup k sociálním službám. Tyto sociální služby mohou být ve formě neoficiální sociální sítě
 nebo ve formě oficiální podpory
. Podporou pro rodiny s autistickým dítětem školního věku je bezesporu organizace, která těmto rodinám pomáhá. Jedna z komunikačních partnerek na otázku, co pomáhá nejvíce její rodině odpověděla: „[…] Apla, využití asistenční služby, informačního toku a setkání s rodiči […]“. Neziskové organizace se dnes už i snaží zaměřovat na celou rodinu, tedy i na sourozence autistických dětí: „[…] setkání zdravých sourozenců, už teď jakoby začíná, ale vidím to jako velký handicap pro svou zdravou dceru, že to dřív nebylo […]“. Péče o všechny členy rodiny s autistickým dítětem je velmi důležitá, neboť postižení ovlivňuje životní situaci všem členům rodiny. 

Uspokojování noogeních potřeb vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku, dle mého názoru, jako neproblematické. Musil a Navrátil (2000) do duchovních potřeb zařazují přesvědčení o smysluplnosti života a morální přesvědčení o správnosti jednání. Rodinám s autistickým dítětem školního věku se smyslem života stala rodina    a péče o ni: „Já jsem se naučila žít pro Jirku […]“  Rodiny jsou přesvědčeny                 o správnosti péče o své postižené dítě. Přes všechny bariéry a překážky mají rodiny své děti rády a neuvažují o tom, že by dítě odložily např. do ústavu: „[…] tak většinou zvažují hromadné sebevraždy, jako humánnější řešení, než je dát do ústavu, kde stejně to dítě, za rok za dva bude po něm, protože se předávkuje nějakými sedativy, nebo se přiváže a umlátí se hlavou o šprušle, takže.“ Rodiny by se svých dětí dobrovolně nevzdaly, neboť se domnívají, že jejich dítě by v ústavu čekalo utrpení. Sebevražda v tomto výroku komunikační partnerky může působit extrémně, ale domnívám se, že vyjádření krajních možností ve výrocích některých rodičů autistických dětí vyjadřuje spíše sarkastický
 než pesimistický
 postoj k jejich obtížné životní situaci.          

Souhrn

Dimenze potřeb významně ovlivňuje životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku. Tuto dimenzi vnímají rodiče s autistickým dítětem jako problematickou z několika důvodů. Fyziologické potřeby vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku jako nedostatečně uspokojovány, zejména z důvodu nedostatku financí. Blíže se problematice financí v rodině s autistickým dítětem školního věku budu věnovat v následující kapitole. Potřeba bezpečí, která spadá do fyziologických potřeb, je rodinami vnímána jako  uspokojená a lze říci, že vytváří podporu sociálnímu fungování těchto rodin. 

Uspokojování psychologických potřeb je narušeno z důvodu samotného postižení dítěte, protože nejsou naplněna očekávání, které rodiče na dítě mají, což může vést až k psychickým potížím rodičů. Psychologické potřeby a jejich uspokojování závisí také na stupni postižení dítěte, na fázi akceptace postižení dítěte, ve které se rodina nachází a dále na tom, jak vysoce se rodina postižením dítěte cítí stigmatizovaná. V rámci psychologických potřeb pociťují rodiče autistického dítěte školního věku úzkost z budoucnosti svého dítěte a vyjadřují obavy z toho, že jejich dítě jednou skončí v ústavu. V sociálních potřebách se rodiče při uspokojování potýkají s vyřazením ze společnosti a nepochopením ze strany okolí. Pocit vyřazenosti ze společnosti vytváří pro rodinu s autistickým dítětem školního věku bariéru sociálního fungování. Podporou v sociálním fungování rodiny s autistickým dítětem školního věku při uspokojování sociálních potřeb je zejména širší rodina a organizace, která nejen umožňuje rodině stýkat se s rodiči, kteří mají stejné problémy jako oni, ale nabízí jim mnoho služeb, které rodině s autistickým dítětem usnadňují jejich problematickou životní situaci. 

Podporu  sociálního fungování rodin s autistickým dítětem školního věku tvoří neproblematické vnímání noogeních potřeb. Tyto rodiny jsou přesvědčeny                     o smysluplnosti své péče o postižené dítě a o svém správném jednání. Těmto rodinám se smyslem života stala rodina a péče o autistické dítě. 

4.2.2 Dimenze finančních zdrojů
Dimenze finančních zdrojů je pro sociální fungování rodiny s autistickým dítětem školního věku jedna z nejdůležitějších, protože na ní závisí mnohé další dimenze životní situace (např. uspokojování základních potřeb v dimenzi potřeb). Ve svém výzkumu jsem se setkala se třemi typy příjmů do domácnosti. Matka samoživitelka (sociální dávky), matka v domácnosti (sociální dávky a jeden příjem ze zaměstnání) a oba pracující rodiče (dva příjmy ze zaměstnání). Jako velmi problematickou tuto dimenzi vnímají ty rodiny, které mají jeden nebo žádný příjem ze zaměstnání. Jako nejvíce problematickou ji vnímají matky samoživitelky, které jsou závislé na sociálních dávkách. Dávka pro osobu pečující o osobu blízkou mnohdy nepokryje ani základní potřeby dítěte: „Protože částka, kterou člověk dostane při péči o osobu blízkou je legrační, protože to nepokryje náklady vůbec na nic“. Autistické dítě školního věku má specifické potřeby např. na hračky a na zdravotní pomůcky: „Potřebuje vždycky všechno speciální, potřebuje speciální hračky, protože má úplně plochou nohu, shrbený zádíčka, potřebuje speciální boty, potřebuje každý roční období dvoje troje.“ Autistické dítě mnohdy potřebuje více věcí denní potřeby, než dítě zdravé: „Ona spotřebuje třeba i sedmery kalhoty za den a druhý den musí mít zase jiný […]potřebuje jako i na kusy poměrně hodně věcí.“

K příspěvku, který tyto rodiny pobírají, je možné si přivydělat do částky 5800 Kč (MPSV, 2005), u některých rodin tato možnost zlepšuje finanční situaci. Velkým problémem pro matky, které by chtěly nastoupit do zaměstnání je ale velmi omezená možnost výběru zaměstnání a limitace výdělku. Největší problém získat zaměstnání cítí matky, které postrádají možnost hlídání dítěte na alespoň osm hodin. Získat zaměstnání na 4 hodiny, když je dítě ve škole, je pro mnohé matky problém: „[…] není, není nikdo, kdo by mě zaměstnal na 4 hodiny, když je Jakub ve Vertikále […]“ 

Dalším problémem, který nastává při možném přivýdělku rodičů autistických dětí, je výpočet starobního důchodu rodičů z vydělané částky. Částka, kterou si rodiče mohou přivydělat, je maximálně 5800 Kč měsíčně. Při vyšším výdělku, by podle zákona č. 100/1988 Sb. o sociálním zabezpečení, ve smyslu §83 na příspěvek při péči o osobu blízkou zanikl nárok. Starobní důchod rodičů je ale vypočítáván z částky, kterou si rodič k příspěvku přivydělá, tedy z částky max. 5800 Kč.: „Zároveň je tam omezená silně možnost přivýdělku, takže i ty maminky, který by třeba mohly dopoledne na půl úvazku pracovat, tak se jim to nevyplatí, protože ona půjde na čtyři hodinky do práce, aby si psychicky odpočala, aby přišla mezi lidi, aby zjistila, že nestudovala třeba nadarmo, že může využít ten potenciál i jinak, než jenom tou péčí o postižený dítě, tak důchod, který se vypočítává z té částky, kterou si vydělají ne součtem, to znamená, že když ona si přivydělá řekněme za měsíc dva tisíce korun, tak až půjde do důchodu, pokud ho nedá do ústavu, tak se jí důchod vypočítává z té mzdy, co si vydělá měsíčně. Můžou zrovna, může  jít zrovna skočit teda z mostu.“ Z toho důvodu se některé matky dobrovolně vzdávají možnosti přivýdělku. V tomto výroku je opět vyřčena extrémní situace. S takovými výroky jsem se ve výzkumu setkala ve více příkladech. Lze se domnívat, že rodiče považují svou životní situaci za natolik obtížnou, že pro srovnání s ještě horší situací než je jejich, cítí potřebu použít k porovnání situací krajní možnosti. Domnívám se však a z kontextu rozhovorů vyplývá, že jejich vyjádření o vlastním životě je spíše sarkastické než pesimistické.  

Místo, kde mohou rodiče autistického dítěte školního věku dostat nějaké finanční příspěvky či dávky jsou úřady. Rodiče se však na úřadech setkávají s častou neochota a neinformovaností úředníků: „[…] přehazujou si nás všude jako horkej brambor, že na tohle není zákon, a tady to nemůžeme, a zase nás pošlou někam jinam, kde nám zase řeknou, že to měli udělat ty první, a takhle lítáme od čerta k ďáblu […]“ Někteří rodiče mají v jednání s úředníky velmi negativní zkušenosti: „[…] paní sice nepoužila řekněme vulgární výrazy, nicméně jí dala jasně najevo, že starat se o kripla byla její volba, a že si klidně mohla chodit do práce a neflákat se doma v péči o tak postižený dítě, protože ústavů je tady dost, takže ať si nestěžuje, že má málo peněz, že pro to nic nedělá, že i ty tři tisíce jsou i tak dost, protože nic nedělá, ona je doma a hraje si s děckem, no.“ Mnohdy je jim upíráno i právo na dávky, na které mají nárok. Procesy získávání sociálních dávek (viz kap. 2.4.2) jsou složité, a pro rodiče náročné. Hodně rodičů využívá výhod průkazu ZTP/P. Mnozí rodiče využívají jen nárok           na příspěvek o osobu blízkou. Někteří rodiče pobírají příspěvek na auto. Ve svém výzkumu jsem se nesetkala s rodiči, kteří by využívali více výhod, které jim sociální systém dávek a příspěvků nabízí: „No já dostávám péči o osobu blízkou a takový ty přídavky na děti a tim končíme […]“ Rodiče přiznávají, že na úřadech nedostávají dostatek informací o tom, na jaké dávky mají nárok. Mnohdy je od vyřízení příspěvku odradí složitost systému, se kterým jim na úřadě úředníci nepomohou.        

Další bariérou, se kterou se rodiče na úřadech setkávají, je přílišná byrokratičnost
: „[…] všecko jim strašně dlouho trvá, na všecko potřebujem milion razítek a milion podpisů, a když prostě ten podpis není ještě včera, tak je to špatně. Tak čekáte dalšího půl roku a nikoho nezajímá, že to dítě nemá z čeho žít, že jo […]“. Rodiče se často setkávají s tím, že jejich žádosti u posudkového lékaře okresní správy sociálního zabezpečení (dále lékař OSSZ) bývají zamítnuty z důvodu nevyřešeného zakotvení poruchy autismu v lékařských indikacích (této problematice se budu věnovat v následující kapitole): „[…] bohužel v Jihomoravském kraji většina revizních lékařů tvrdí, že je to divné postižení, dělaj s tím obtíže. Pokud vaše dítě nemá kombinovanou vadu nějakou a má tam napsáno nízkofunkční autismus, tak je to nezajímá.“ Proti rozhodnutí lékaře OSSZ se rodiče odvolávají a tím se doba vyřizování žádosti prodlužuje. S tímto problémem se rodiče setkávají i při vyřizování průkazu ZTP (viz další kapitola). Někteří rodiče se potýkají s tím, že nemají dítě kam odložit na dobu nutnou pro vyřízení záležitostí na úřadech.

Rodiny s autistickým dítětem školního věku vnímá svou finanční situaci jako nespravedlivou: „Místo toho aby se řeklo, tak rodina si bere tu odpovědnost na sebe, je to jejich dítě, chtějí se o něj postarat, tak jim nějakým způsobem stát pomůže. Ne, jste dvakrát potrestaní. Jednou, narodí se vám postižený dítě, neznám nikoho, kdo by netoužil po tom, aby se mu nenarodilo zdravý dítě a druhá věc je, spadnete sociálně na dno […]“. Rodiny nemají pocit, že by jim stát významně v jejich složité životní situaci pomáhal, a pomoc očekávají: „[…] v současné době směřuje k tomu, že se vrátíme do doby, kde kdo není stoprocentní, tak šup s ním ze skály, nebudeme se jím zatěžovat, ušetříme na nějaký výborný sport nebo na nějaký produktivní jedince.“ Rodiče autistických dětí školního věku považují za správné, že se věnují svému postiženému dítěti a nezájem ze strany státu vnímají jako nevhodný. Neboť finance (podle rodičů autistických dětí) ve státě jsou, ale jsou vynakládány na oblasti, které jsou podle nich zbytečné a nedostanou se k potřebným lidem. Nezájem ze strany státních institucí vnímají tak, jako by jejich děti byly státu na obtíž.

Souhrn

Dimenze finančních zdrojů je vnímána rodinou s autistickým dítětem školního věku jako problematická z důvodu nedostatku finančních zdrojů. Momentální výše příspěvku nestačí mnohdy ani na pokrytí základních potřeb autistického dítěte. Podporou v sociálním fungování rodin s autistickým dítětem školního věku by mělo být plánované zvýšení příspěvku péče o osobu blízkou k 1. lednu 2007. 

Jako nejvíce problematickou vnímají tuto dimenzi rodiny s jedním příjmem ze zaměstnání a matky samoživitelky. Bariérou sociálního fungování pro rodiče s autistickým dítětem školní věku (hlavně pro matky) je problematická možnost přivýdělku. Možnost přivýdělku je pro matku s autistickým dítětem závislá na zajištění hlídání dítěte. Některé matky mají problém získat zaměstnání na částečný úvazek. Nedostatek finančních zdrojů vytváří rodinám s autistickým dítětem školního věku bariéru v jejich sociálním fungování, neboť z důvodu nedostatku finančních zdrojů nemohou uspokojovat základní potřeby postiženého dítěte ani celé rodiny. Bariérou v sociálním fungování rodin s autistickým dítětem školního věku jsou úřady. Úřady by mohly vytvářet těmto rodinám mnohem větší podporu v jejich sociálním fungování, ale častá neinformovanost a neochota úředníků informovat rodiče o jejich nárocích, zanechává často v rodičích pouze negativní zkušenosti. 

4.2.3 Dimenze legislativy

Dimenze legislativy ČR v souvislosti s poruchou autismu zhoršuje životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku a tvoří těmto rodinám bariéru v sociálním fungování. 

V legislativě ČR není porucha autismu obsažena. Absence legislativy komplikuje získávání průkazu ZTP/P, jehož vydání autistickému klientovi závisí na výši klientova IQ, které pro získání průkazu ZTP/P musí být nižší než 50.  Někteří autisté však mají „normální“ či dokonce vyšší IQ. Legislativa nedovoluje autistům, které mají vyšší IQ než 50, využívat výhod, které plynou z držení průkazu TP, ZTP a ZTP/P, přestože porucha autismu nedovoluje těmto jedincům žít „normální“ život. Jednou z možností, jak tuto chybu v legislativě obejít, je získat pro dítě jinou diagnózu: „A autismu je ten problém, že autismus přímo není vepsaný na nějaké té listině těch poruch, ke kterým tyhle průkazy náleží. Tak jsme museli lítat po doktorech, dokud jsme nesehnali doktora, kterej byl ochotnej nám napsat do papíru, že je Jirka hluchej, a teprve potom jsme ten průkaz ZTP dostali.“ Někteří rodiče průkaz ZTP pro své dítě dokonce nezískali: „[…] průkaz ZTP se údajně na tohle nevztahuje […]“
Získávání průkazu ZTP bývá pro dítě i pro rodiče traumatizující zkušeností: „No získávali jsme ho na odvolání, jinak jako problémy, není to příjemná situace, tak já sem taková přece jenom ostřílená, nebo mě jako nerozhodí jednání s někym, ale způsobem, kterým tam se mnou zacházeli v tý první instanci byl tak nepříjemnej, že mě to úplně odzbrojilo“. 

Bariérou pro rodiny s autistickými dětmi je legislativně nevyřešená úloha osobního asistenta (kap. 2.4.4): „[…] takže vlastně ten problém osobní asistence, který pro nás byl nejdůležitější, tak se vlastně řeší bez legislativního rámce prostřednictvím neziskovky.“ Osobní asistence hraje v životě autisty důležitou roli. Autistické dítě má problémy s komunikací, proto potřebuje prostředníka, který mu bude pomáhat. V současné době u nás prakticky neexistuje legislativní zakotvení
 osobní asistence a její uplatňování v praxi probíhá vesměs formou hledání mezer ve stávajících zákonech. 

Souhrn
Dimenze legislativy je rodinami s autistickým dítětem školního věku vnímána jako problematická. Jako méně problematickou ji vnímají rodiny, které vlastní průkaz ZTP/P a mají možnost využívat služeb osobního asistenta. Průkaz ZTP/P a služby osobní asistence jsou rodinám s autistickým dítětem podporou v jejich sociálním fungování. Rodiny, které nevlastní průkaz ZTP/P a nemají možnost využívat služeb osobní asistence vnímají dimenzi legislativy jako velmi problematickou. Většina rodičů výhody průkazu ZTP/P vhodně využívá. Jako vysoce problematické vnímají rodiny jeho získávání, které je velmi složité a problematické, z důvodu legislativně nevyřešeného zakotvení diagnózy autismus ve zdravotních indikacích
 (viz kapitola 2.4.3). 

Jako bariéru svého sociálního fungování vnímají rodiče legislativně nevyřešenou úlohu osobního asistenta, který může být pro sociální fungování rodiny velkou podporou.  

4.2.4 Dimenze vzdělávací politiky pro autistické děti

Systém školství v ČR v souvislosti s autismem pokulhává v počtech a rozmístění škol: „[…] protože tady v Ústí není žádná, a snad nejbližší škola je v Praze a nebo v Mostě […]“ Vzdělávání autistického dítěte vyplývá z handicapu autismu. Lidé s autismem potřebují vzdělávání a péči, která bere ohled na zvláštnosti jejich postižení. Výuku lze realizovat podle zvláštností a potřeb autistických dětí (viz kap. 2.4.5). Jako nejlepší možnost vnímají rodiny s autistickým dítětem výuku v auti-třídách. Problémem je ale malý počet těchto tříd i ve městech, kde se tyto auti-třídy nacházejí, zejména z důvodu malého počtu míst ve třídách: „V Plzni je autitřída, ale není v ní místo, takže bohužel […]“ 

Vzdělávací politika v souvislosti s poruchou autismu není v ČR přizpůsobená potřebám autistických jedinců. Po ukončení docházky ve škole není pro autisty žádná další možnost vzdělávat se: „Ona by potřebovala takovou v uvozovkách školu prostě celoživotní, kam by ráno na tu devátou do těch tří půl čtvrté mohla chodit, měla tam nějaký pevný režim, péči […]“.

Souhrn

Dimenze vzdělávací politiky je vnímána rodinami s autistickými dětmi školního věku jako problematická. Bariérou sociálnímu fungování rodiny s autistickým dítětem školního věku je omezený počet speciálních škol, které se věnují problematice autismu. Auti-třídy se nacházejí např. v Praze, Brně, Českých Budějovicích, Poděbradech, Hostinné a Jindřichově Hradci. Ostatní autistické děti jsou integrovány do speciálních škol, které však nejsou specializované na poruchu autistického spektra. 

Nedokonalý systém školství s ohledem na poruchu autismu vytváří rodinám s autistickým dítětem školního věku bariéru do budoucnosti. Po ukončení docházky neexistuje další vzdělávací stupeň pro tyto žáky, přestože jejich porucha by vyžadovala celoživotní vzdělávání.

4.2.5 Dimenze vzdělávání autistických dětí

Dimenze vzdělávání je pro životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku velmi důležitá. Vhodné vzdělávání autistického dítěte (TEACCH program) snižuje stresovou zátěž dítěte, rozvíjí sebevědomí, redukuje problematické chování a agresivitu, rozvíjí schopnosti a dovednosti dítěte a zmírňuje či eliminuje se kognitivní deprivace, která je daná přítomností poruchy. Zlepšení stavu dítěte, díky vzdělávacímu programu, zlepšuje sociální fungování rodiny.

Dimenze vzdělávání je však vnímána problematicky rodinami, které nemají možnost umístit dítě ve speciální auti-třídě. Do auti-třídy jsou děti zařazovány na základě diagnózy. Ve třídě by mělo být 4-6 dětí s tím, že věkový rozdíl by mezi nimi neměl být větší než 5 let. Výuka je koncipována  individuálně, ale na bázi skupinové práce. V těchto třídách se využívá speciální vzdělávací program TEACCH (viz kap. 2.4.5).

Během výzkumu jsem se setkala s rodiči autistických dětí, které jsou vzdělávány v autistických třídách a ve speciálních školách. Rodiče, kteří mají děti v auti-třídách, jsou se vzděláváním svých dětí nejspokojenější: „Takže jsem spokojená moc a i s přístupem vlastně těch učitelek, který prostě jsou hrozně ochotný, příjemný, moc hezky se k těm děckám chovají, jde vidět že jim prostě na tom záleží, že to dělají rády. Takže ta komunikace s těma učitelkama je bezvadná jo, že opravdu jakoby jsou vstřícný. Takže jsem moc spokojená.“
Rodiče, kteří nechávají své děti vzdělávat ve speciálních školách, jsou spokojeni méně: „No tak tam moc nadšená nejsem, protože jak řikam, to je normální speciální škola, jsou tam děti s různými postiženími. Ti učitelé, řekla bych, nejsou na něj připravený, že nejsou, že nemá trošku ty potřeby jiný než ti ostatní, no tak myslim, že to vzdělání tady není dostatečný.“ Ve speciálních třídách se vzdělávají žáci, kteří nemohou být zařazení do základních škol. Děti s autismem ale nejsou schopny komunikovat běžným způsobem a vzdělávání způsoby běžnými v těchto třídách je pro ně nevhodný. 

Důležité pro vzdělávání autistických dětí je prostředník v komunikaci, neboť autistické dítě má problémy s komunikací. Využívat služeb osobního asistenta by si přála většina rodičů, neboť by byl pro jejich životní situaci velkou podporou: „[…]měla bych třeba trochu i toho volnýho času pro sebe i pro manžela, k tomu by tam byl další člověk, na kterého by si zvykl, který by s ním vycházel, takže to by bylo důležitý pro něho, že by měl nějakýho kamaráda, který by s ním vycházel. K tomu by s ním ten asistent mohl chodit do školy, takže by třeba bylo možný i v tý škole by zvládl víc, protože učitelé jsou s ním nespokojení […]“. Dobrovolníci z neziskových organizací tráví se svým „svěřencem“ i volné chvíle mimo školu, rodiče tak mají čas si odpočinout: „Naší rodině pomáhá nejvíc vlastně nejvíc osobní asistenti, jo no.“ 

V současné době u nás prakticky neexistuje legislativní zakotvení osobní asistence a její uplatňování v praxi probíhá vesměs formou hledání mezer ve stávajících zákonech. Odpovídající zákonná opatření jsou však nezbytnou podmínkou vytvoření rovných možností a zařazení autistických občanů do společnosti (více v kap. 2.4.5). Ve svém výzkumu jsem se nesetkala s rodinou, která by na základě tohoto zákona využívala služeb osobní asistence. Vezmu-li v potaz zkušenosti rodičů např. na internetu, tak tento zákon neumožňuje rodinám s autistickým dítětem školního věku využívat služeb osobní asistence. Osobní asistenci mohou využívat rodiče autistických dětí díky neziskové organizaci, která osobní asistenci financuje z příspěvků od Magistrátu města

Souhrn

Dimenze vzdělávání je rodiči s autistickým dítětem školního věku vnímána jako problematická, zejména pokud jejich dítě nenavštěvuje auti-třídu. Tato dimenze je podporou pro rodiče s autistickým dítětem školního věku, které mají možnost své dítě vzdělávat ve speciální škole nebo třídě, protože díky TEACCH programu, který je aplikován dle potřeb dítěte, a který počítá s poruchou autismu, dosahují autistické děti výborných výsledků a zlepšení ve svém chování a v sebevzdělávání.  Problém v dimenzi vzdělávání autistických dětí školního věku je totožný s problémy v předcházející kapitole o vzdělávací politice. Jedná se o regionální nedostupnost školních zařízení pro autistické děti, malá kapacita tříd a neexistence možnosti celoživotního vzdělávání těchto dětí.

Velkou bariérou v sociálním fungování rodin s autistickým dítětem školního věku je častá nemožnost využívat služeb osobního asistenta. Tento prostředník v komunikaci je potřebný při vzdělávání autistického dítěte. Služeb osobního asistenta však mohou využívat pouze rodiny, které žijí ve městech (zatím Praha, Brno), kde je tato služba poskytována prostřednictvím neziskové organizace, která osobní asistenci financuje z příspěvků od Magistrátu města.

4.2.6 Dimenze zdravotní péče

Česká zdravotnická zařízení nemají pevně stanovená pravidla pro péči o klienty, kteří mají specifické požadavky. Rodiny s autistickým dítětem se musí spoléhat na pochopení konkrétního zdravotnického pracoviště. 

Rodiče se v rámci zdravotního ošetření svého dítěte setkávají s neinformovaností lékařů. Problém nastává především v případě, kdy je dítě potřeba diagnostikovat a lékař nerozpozná u dítěte poruchu: „Ptala jsem se po všech čertech, a vždycky jsem se dozvěděla, že si buďto vymejšlim, nebo moc čtu, nebo z toho vyroste, a tohle trvalo čtyři roky.“ Tato neinformovanost může mít pro dítě důsledky na zbytek života: „[…] vlastně, jsme měli spíše hodnou pani doktorku na obvodě, poměrně starou praktičku, nicméně epilepsii rozpoznala dost pozdě, a v důsledku toho Káťa dopadla vlastně hůř než asi mohla..“ Rodiče se dále v dimenzi zdravotnictví setkávají s problémem neprovázanosti jednotlivých zdravotnických pracovišť.  To může také vést k pozdní diagnostice dítěte: „Jedna rovina je veliká jakoby nekoordinovanost těch zdravotnických složek a vzájemná chabá informovanost a vzájemná chabá informační provázanost, takže odborníci jakoby nemaj informace z jinýho oboru, ale nemaj ani vazby, takže neurolog Vám nedokáže poradit psychiatra a jinej doktor Vám nedokáže něco říct, nebo nějakým způsobem Vás nasměrovat.“

Někteří lékaři se k autistickým dětem chovají nevhodně. Některé návštěvy lékařů jsou pro děti i rodiče traumatizující: „No, a i tam některé sestry třeba bylo vidět, že vůbec neví, o co běží, teda jako jo, a to jejich chování teda jako by dohnalo občas teda až k těm slzám, teda jo.“ Některé zážitky rodin s autistickým dítětem školního věku v rámci dimenze zdravotní péče se zdají být až neuvěřitelné: „[…] pak jsme byli v dětské nemocnici, byl tam jiný pan doktor, a přes dveře slyšíte jako laik: jestli jsou tady s tím debilem, tak řekněte, že tady nejsem nebo ať přijdou ráno, to už mě vystřídá služba.“

Rodiče, kteří navštěvuji organizaci, která se věnuje problematice autismu, si mezi sebou předávají zkušenost a daří se jim v některých případech negativním zážitkům vyhýbat: „[…] jak se scházíme ve skupinkách, takže my si mezi sebou sdělíme svoje takhle zážitky a svoje zkušenosti. Takže my už třeba jsme si mezi sebou pověděli, že je jedna dobrá zubařka […]“.
Souhrn

Dimenze zdravotnictví je rodinami s autistickým dítětem školního věku vnímána jako problematická. Bariérou sociálního fugování pro rodinu s autistickým dítětem může být neinformovaný lékař a nefungující provázanost mezi jednotlivými složkami zdravotnického systému. Tyto dva faktory mohou způsobit pozdní diagnostiku dítěte. Rodiče (díky organizaci) si umí mezi sebou předávat zkušenosti, proto se některým daří vyhýbat se neinformovanému personálu.

4.2.7 Dimenze služeb a informací

Dimenze služeb a informací je pro životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku a její sociální fungování velmi důležitá, protože rodič potřebuje být informován. Rodič, který není dostatečně informován o postižení svého dítěte, cítí úzkost nebo hněv.

Nejistota, kterou rodiče v takové situaci prožívají, ohrožení významné hodnoty, kterou zdraví dítěte představuje, jim působí značnou zátěž (Vágnerová, 1999). Důležité je, aby rodiče měli možnost setkávat se s rodiči podobně postižených dětí, hovořit s nimi, pobýt s nimi nějaký čas. Jde především o předávání vlastních poznatků, zkušeností, sdílení prožitků a sympatií a o vzájemné posilování a povzbuzování. Informace rodiče získávají rovněž pomocí internetu. Organizace Apla má na internetových stránkách mnoho rad a doporučení pro rodiče, kteří se v problematice autismu potřebují zorientovat. Bohužel ne všichni rodiče dokáží s internetem pracovat: „[…] je to na internetu, jenže mně je prostě třicet, já jsem s počítačem prakticky nikdy nedělala, já jsem vyšla ze školy, tam jsme počítače neměli a hned potom jsem byla s Jirkou doma. Takže i kdyby sme si pořídili počítač, tak by mi to asi trvalo a musel by hlavně manžel. A myslím, že pro spoustu matek je internet pořád ještě, jak bych to řekla, záhadou.“

Dalším zdrojem informací je organizace, tedy pracovníci organizace: „Díky Aple, si myslím, momentálně máme dost […]“, ale také ostatní rodiče: „[…] když dáme děti do školy, tak můžeme jít spolu do města nebo vlastně na jak sídlí Apla na Fugnerové, tak tam se taky scházíme v kanceláři, tam jsou úterky vlastně věnovány takovým rodičovským dnům, kdy se tam můžou ty mamky teda sejít na kafe, popovídat si […]“.

Třetím možným zdrojem k získání informací (např. o dávkách) jsou úřady.  Na úřadech se ale rodiče autistického dítěte školního věku často setkávají s neinformovaností a neochotou úředníků: „[…] mně chybí i to základní, třeba že přijdu na úřad, řeknu jaký mám problém a oni mi většinou řeknou, my nevíme, a nebo to nejde, to je nejčastější odpověď.

Nabídka volnočasových aktivit pro děti s autismem je rovněž omezená. Je omezená hlavně regionálně, tedy služby jsou tam, kde je organizace zabývající se problematikou autismu: „Tak to vlastně tady v Ústí absolutně vůbec není, to prostě maximálně tak pro mentálně postižený […]“ S volnočasovými aktivitami jsou spokojení rodiče, kteří využívají služeb organizací: „Matěj mohl mít takovejch volnočasovejch aktivit, že by to nepřežil. Mám radost, třeba že teďka jsou takový jako pokusy už o nějaký kroužky, kam by se takovýhle děti daly integrovat […]“ Při těžších formách autismu může být volnočasová aktivita problém i ve městě, kde je organizace, která tyto služby nabízí: „Takže ty možnosti jsou, ale my jich zatím moc nevyužíváme, protože každý si musí vybrat, že podle toho, co to jeho děcko zvládne, takže my jsme tam zatím nenašli jakoby nic pro tu Romču, co by takhle jako ona mohla […]“
Trávení volného času bývá velkým problémem i pro samotné rodiče, kteří nebydlí tam, kde jsou služby poskytovány. Rodiny jsou závislé na hlídání širší rodiny a asistenční služby. Bez zabezpečeného hlídání, které je v některých rodinách problémem, nemá rodina příležitost trávit čas způsobem, který je běžný rodinám se zdravými dětmi: „Jinak není možný vlastně trávit volný čas normálním způsobem. My nemůžeme jít ven, když je hezky, ale když máme hlídání.“
Dostupnost služeb pro jedince s autismem se rok od roku zvyšuje. Organizace Apla neustále rozšiřuje své územní působení (Praha, Brno, Jihlava, Ústí nad Labem, Hradec Králové). Ostatní známé organizace (Autistik, Rain-man) svou působnost zatím nerozšiřují. Rodiče s autistickými dětmi, kteří nebydlí v blízkosti těchto měst, se potýkají s problémem nedostupnosti služeb. Dále v ČR chybí respitní péče
 pro osoby s autismem. Péči o autistické jedince v ČR zabezpečují pouze neziskové organizace. Stát se nepodílí na péči o tyto případy žádnými službami: „Třeba respitní péče vůbec neexistuje, v České republice ten pojem není, takže my bychom třeba i rádi využívali respitní péči, ale ta není. A v mimo ty neziskové organizace není to zabezpečené.“

Souhrn

Podporou v sociálním fungování rodiny s autistickým dítětem školní věku je organizace věnující se problematice autismu. Tyto organizace zajišťují těmto rodičům přísun informací, volnočasové aktivity a možnost využívání služby osobní asistence. Bariéra v sociálním fungování rodiny s autistickým dítětem školního věku vzniká v případě nepřítomnosti těchto organizací v blízkosti jejich bydliště.

Velkou bariérou v sociálním fungování rodiny s autistickým dítětem školního věku jsou úřady. Pracovníci úřadu nejsou plně informováni, často nenabízí těmto rodičům služby nebo dávky, na které mají právo a v mnoha případech neochotně s nimi jednají. 

Nezisková organizace poskytuje jediné služby, které jsou rodinám s autistickým dítětem školního věku v ČR přístupné. Stát se nepodílí na poskytování žádných služeb.

Závěr

Ve své práci jsem se zabývala otázkou životní situací rodin s autistickým dítětem školního věku a jednotlivými životními dimenzemi, které tvoří jejich životní situaci a ovlivňují jejich sociální fungování. 

Tuto práci jsem rozdělila do tří hlavních částí: teoretická část, část metodologická a část empirická. Práce odpovídá na hlavní výzkumnou otázky, jež zní: „Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování ?“ K odpovědi na tento výzkumný cíl mi měli pomoci dílčí otázky, které znějí: „Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem školního věku vnímány jako problematické? Které dimenze životní situace jsou rodinou s autistickým dítětem vnímány jako neproblematické? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem školního věku v jejich sociálním fungování podpory? Které z dimenzí životní situace vytvářejí rodině s autistickým dítětem v jejich sociálním fungování bariéry?“
V teoretické části jsem vysvětlila pojem autismus a vše, co s autismem souvisí. Dále jsem se v teoretické části věnovala životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku, konceptům životní situace a sociálního fungování. V druhé kapitole jsem vymezila životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku jako soubor životních dimenzí (faktorů), které ovlivňují životní situaci rodin jako celek. Tyto dimenze jsem podrobně popsala a vyvodila možné otázky k výzkumnému šetření.       

V metodologické části jsem popsala metodu a strategii svého empirického šetření. Podrobně jsem se zaměřila na techniku sběru dat svého plánovaného empirického šetření, popsala jsem jeho výhody i nevýhody. Dále jsem si zvolila jednotku zkoumání a jednotku zjišťování a specifikovala jsem operacionalizované dílčí výzkumné otázky, v té podobě, v které byly během výzkumného šetření předkládány komunikačním partnerům. 

Empirická část se zabývá analýzou a interpretací dat, které jsem získala během svého šetření. Zjištěné poznatky shrnu v následující části závěru této práce a odpovím tak na hlavní výzkumnou otázku. V této práci jsem se zabývala životní situací rodin s autistickým dítětem školního věku. Životní situaci těchto rodin jsem vymezila jako soubor dimenzí, které tvoří rodinám s autistickým dítětem školního věku podpory nebo bariéry jejich sociálnímu fungování. Životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku byla v této práci vymezena jako soubor těchto faktorů: dimenze potřeb, dimenze finančních zdrojů, dimenze legislativy, dimenze vzdělávací politiky, dimenze vzdělávání, dimenze zdravotní péče a dimenze služeb a informací.

Dimenzi potřeb vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku jako problematickou z několika důvodů. Rodiny pociťují neuspokojení fyziologických potřeb z důvodu nedostatku financí, ačkoliv se žádná z rodin, se kterými jsem se během výzkumu setkala, nepotýká s extremními potížemi uspokojovat své základní fyziologické potřeby (např. vhodná strava, přiměřené teplo, stálé přístřeší). Pocit neuspokojení fyziologických potřeb vytváří rodinám s dítětem školního věku bariéru jejich sociálnímu fungování. Do fyziologických potřeb spadá i potřeba bezpečí. Dle mého názoru je tato fyziologická potřeba vnímána neproblematicky a tvoří rodinám s autistickým dítětem školního věku podporu v sociálním fungování. 

Další příčinou vnímání této dimenze jako problematické jsou psychologické potřeby. Pocit neuspokojení psychologických potřeb plyne přímo ze samotného postižení dítěte. Postižené dítě nesplňuje očekávání, které matky od dítěte mají. Psychologické potřeby a jejich uspokojování závisí také na stupni postižení dítěte,       na fázi akceptace postižení dítěte a také na tom, jak vysoce se rodina cítí postižením dítěte stigmatizovaná. V rámci psychologických potřeb pociťují rodiče úzkost z budoucnosti svého dítěte a vyjadřují obavy, že jejich dítě v budoucnu skončí v ústavu. Neuspokojování psychologických potřeb vytváří rodinám s autistickým dítětem školního věku bariéru jejich sociálnímu fungování. 

V oblasti sociálních potřeb se rodiny s autistickým dítětem školního věku setkávají s bariérou sociálního vyloučení a pocitu osamění. Rodiny vnímají tuto část dimenze potřeb jako problematickou z důvodu netolerance okolí a malého povědomí společnosti o poruše autismu. Podporou sociálního fungování těchto rodiny bývá širší rodina a nezisková organizace, pokud se vyskytuje v jejich regionu. Tato část dimenze potřeb je vnímána jako problematická.

Své noogenní potřeby vnímají rodiny s autistickým dítětem školní věku jako neproblematické. Přesvědčení o správnosti vlastního jednání a péče o postižené dítě vytváří rodinám s autistickým dítětem školního věku podporu v sociálním fungování. Tyto rodiny jsou přesvědčeny o smysluplnosti své péče o postižené dítě a o svém správném jednání. Těmto rodinám se smyslem života stala péče o autistické dítě. 

Dimenzi finančních zdrojů vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku rozporuplně. V této dimenzi jsem rodiny rozdělila na tři skupiny: matky samoživitelky, rodiny s jedním příjmem ze zaměstnání a rodiny s dvěmi příjmy ze zaměstnání. Problematicky dimenzi finančních zdrojů vnímají matky samoživitelky a rodiny s jedním příjmem ze zaměstnání. Nedostatek finančních zdrojů vytváří těmto rodinám bariéru jejich sociálnímu fungování ze dvou důvodů: nízký příspěvek při péči o osobu blízkou a problematický přivýdělek. Podporou těmto rodinám by bylo zvýšení příspěvku při péči o osobnu blízkou a snazší možnost si přivydělat. Možnost přivydělat závisí na dvou faktorech. Rodiny s autistickým dítětem školního věku nemají mnohdy možnost dítě odložit na určitou dobu a získání zaměstnání je pro tyto matky problematické. 

Jako neproblematickou vnímají tuto dimenzi rodiny s dvěma příjmy                  ze zaměstnání. Podporou je jim i v tomto případě rodina (prarodiče), která se                 o autistické dítě stará v době, kdy jsou oba rodiče v zaměstnání. Tyto rodiny vnímají méně problematicky i dimenzi potřeb, neboť mají více finančních prostředků na zajištění nákladných fyziologických potřeb svého dítě. Jako problematickou dimenzi finančních zdrojů vnímají rodiny s jedním příjmem ze zaměstnání. Dimenze finančních zdrojů je vnímána jako velmi problematická matkami samoživitelkami, které jsou závislé výhradně na sociálních dávkách.

Další bariérou, s kterou se tyto rodiny setkávají jsou úřady. Úřady by mohly plnit funkci podpor těmto rodinám, ale častá neochota poskytovat informace a mnohdy   i upírání dávek, na které mají rodiny právo, vytváří bariéru sociálnímu fungování rodinám s autistickým dítětem školního věku. 

Podporou v této dimenzi je opět široká rodina a nezisková organizace, neboť zajišťují potřebné hlídání autistického dítěte po dobu potřebnou k výkonu zaměstnání.

Dimenzi legislativy vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku problematicky. V ČR není legislativně vyřešeno zakotvení diagnózy autismu                ve zdravotních indikacích. Absence pojmu autismus v legislativě vytváří bariéru některým rodinám s autistickým dítětem školního věku. Nejvíce problematickou tuto dimenzi vnímají rodiny, kterým byl upřen nárok na průkaz ZTP/P a nemají možnost využívat služeb osobního asistenta. Jako méně problematickou tuto dimenzi vnímají rodiny, které tyto výše uvedené možnosti mají. Jako problém vnímají rodiny složité a problematické získávání průkazu ZTP/P. Problematicky tuto dimenzi vnímají rodiny také z důvodu nejasného legislativního zakotvení osobní asistence, neboť absence služeb osobního asistenta tvoří rodinám s autistickým dítětem školního věku bariéru v jejich sociálnímu fungování.

Dimenzi vzdělávací politiky vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku jako problematickou. Bariéru sociálního fungování těmto rodinám tvoří nízký počet speciálních škol pro autisty (auti-třídy). Absence auti-třídy v regionu způsobuje integraci autistických dětí do speciálních škol, jejichž výuka neodpovídá potřebám autistických dětí. Nedokonalý systém školství vytváří rodinám s autistickými dětmi školního věku bariéru i do budoucnosti, neboť po ukončení docházky neexistuje pro tyto jedince žádný další stupeň vzdělání, přestože jedinci s autismem by potřebovali celoživotní vzdělávání. 


Přítomnost a možnost navštěvovat auti-třídu je pro sociální fungování rodin s autistickým dítětem školního věku podpora. A naopak významnou bariéru tvoří rodinám s autistickým dítětem školního věku absence specializovaných tříd pro autistické děti. 

Dimenzi vzdělávání autistických dětí vnímají rodiny s těmito dětmi rozporuplně. Neproblematicky ji vnímají rodiny, které mají přístup ke speciální auti-třídě, kde se děti vyučují speciální strukturovaným přístupem (TEACCH). Přístup k vhodnému vzdělání pro dítě je podporou sociálního fungování rodinám s autistickým dítětem školního věku, neboť toto vzdělávání má pozitivní dopad na celkové chování dítěte a jeho dovednosti. Problematicky tuto dimenzi vnímají rodiny, které k tomu vzdělávání nemají přístup. Absence této služby je způsobena regionální nedostupností nebo malé kapacity těchto tříd. 

Jako významnou bariéru zmiňují rodiny s autistickým dítětem školního věku nemožnost využívat služeb osobního asistenta, neboť osobní asistent by jim byl velkou podporou v sociálním fungování. 

Podporou v této dimenzi je rodinám osobní asistent, pokud mají možnost jeho služeb využívat a přístup k vhodnému vzdělání jejich dítěte.


Jako problematickou vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku             i dimenzi zdravotní péče. Bariérou sociálního fungování těchto rodiny může být neinformovaný lékař a nefungující provázanost mezi jednotlivými složkami zdravotnického systému. Toto může způsobit pozdní diagnostiku dítěte. V rámci této dimenze mají rodiče individuální negativní zkušenosti se zdravotnickým personálem. Podporou v této dimenzi je předávání si zkušeností s jednotlivými zdravotnickými složkami mezi rodiči.

Dimenze služeb a informací je rodinami s autistickým dítětem školního věku vnímána rozdílně. Neproblematicky tuto dimenzi své životní situace vnímají rodiny, které mají přístup a spolupracují s některou z neziskových organizací. Problematicky tuto dimenzi vnímají rodiny, které nemají k takovéto organizaci přístup.  Nezisková organizace vytváří bezesporu podporu sociálnímu fungování rodinám s autistickým dítětem školního věku, neboť těmto rodinám poskytuje informace a služby, které tyto rodiny v rámci své složité životní situaci potřebují. Dostupnost služeb pro autistické jedince se rok od roku zvyšuje, ale stále je těchto služeb málo a jsou regionálně nedostupné. 

Shrnu-li všechna zjištění ze získaných dat, lze obecně říci, že všechny dimenze, ze kterých se životní situace rodin s autistickými dětmi školního věku skládá, jsou těmito rodinami, z objektivních důvodů, vnímány většinou problematicky. 

Nejvýznamnějšími podporami v sociálním fungování rodin s autistickými dětmi školního věku jsou členové širší rodiny a nezisková organizace a osobní asistent. Tyto podpory usnadňují následně sociální fungování ve více dimenzích. (Např. pokud má rodina možnost využívat služeb neziskové organizace tak: má více informací, má více volného času, má možnost si přivydělat, snadněji, díky komunitě rodin s autistickým dítětem školního věku, uspokojuje psychologické potřeby atd.)



Nejvýznamnějšími bariérami v sociálním fungování rodin s autistickým dítětem školního věku je neinformovanost společnosti a odborníků, kterým porucha autismu spadá do kompetencí. Další podstatnou bariérou je nedostatečný systém péče o autistické jedince. Rodiny s autistickým dítětem školního věku se potýkají s regionální nedostupností vzdělávacích služeb, informačních služeb a nesystematickou provázaností jednotlivých složek systému, nejen pro autistické děti, ale i zbylé členy rodiny. Další bariéru rodinám s autistickým dítětem školního věku vytváří samotný stát svou nevhodnou legislativní úpravou vyhlášek, které se problematiky autismu týkají, neexistencí státních služeb a nedostatečnou finanční subvencí.

Ačkoliv se toto téma zdá být marginálním problémem, osobně se tak nedomnívám. Bariéry sociálního fungování, se kterými se rodiny s autistickým dítětem školního věku musí ve své složité životní situaci potýkat, jsou v rozporu se základními principy, které plynou z Listiny základní práv a svobod ČR, neboť rodičovství a rodina jsou pod ochranou zákona. Vyloučení těchto rodin ze společnosti, z důvodu bariér sociálního fungování, znamená popření práva podílet se na společenském životě a dění.
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Název práce: Životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku
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Počet znaků: 21 804
Tématem této práce je životní situací rodin s autistickým dítětem školního věku. Autismus je komplikovaná vývojová porucha, která narušuje vývoj komunikace v nejranějším dětství, zanechá dítě neschopné vytvářet normální mezilidské vztahy a pochopit smysl společenského života. Tento handicap ovlivňuje životní situaci celé rodiny. Životní situace rodin  s autitistickým dítětem školního věku je v této práci rozdělena na faktory (dimenze), které ovlivňují životní situaci těchto rodin jako celek a následně jejich sociální fungování. Tyto faktory vytváří podpory nebo bariéry v sociálním fungování rodin s autistickým dítětem školního věku. Cílem práce, na základě výzkumného řešení, je odpovědět na otázky: „Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování ?“

Annotation:

Title: Living situation of families with the school aged autistic child

Theme of this work is living situation of families  with school aged autistic child.

Autism is complicated  genetic disorder erosive development of comunication in the earliest period of infancy, it causes that child is invalid for make normal interhuman relations and understand sense of social life. This handicap influences living situation of whole family.

This situation of families with school aged  autistic child is in this work divided by factors (dimensions) which influences living situations of these families as a complex and folowing social function. These factores create supports or barriers  in social function of families with school aged autistic child. Object of this work, on the basis of  solution of research work, is answering the folowing questions : How the families with school aged child feel their situation?

Which kind of sources of supports or barriers these families come together in social function?
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Přílohy

Příloha 1

Systém péče o autistické jedince v ČR

Nabídka sociálních služeb pro specifické skupiny obyvatel by měla odpovídat poptávce po službě nebo velikosti skupiny. Názory na otázku, jak často se autismus v populaci vyskytuje, se různí. Podle Winga (1996) se autismus v populaci vyskytuje v poměru 15 a více na 10.000 lidí. Podle Peeterse (1997) na 10.000 lidí připadá až 20 autistů. Hrdlička na základě údajů ze zemí EU a  USA dochází k 31 –76 autistům na 10.000 lidí (MŠMT, 2004). 

V ČR byl počet klientů do 25 let v roce 2004 1030 (MŠMT, 2004). Pro zajímavost do tabulky přikládám statisticky předpokládané počty autistů (podle Peeterse). 

Tabulka 1: Počet autistických klientů podle krajů

	Kraje
	Praha
	Středo-

český
	Jiho-

český
	Plzeň-

ský
	Karlo-

varský
	Ústecký
	Libe-

recký
	Králové-

hradecký

	Počet klientů
	182
	96
	35
	33
	25
	32
	46
	64

	Statistický

počet autistů

	623
	678
	391
	328
	191
	521
	269
	336


	Kraje
	Pardu-bický
	Vyso-

čina
	Jihomo-

ravský
	Olo-

moucký
	Zlínský
	Moravsko-

slezský

	Počet klientů
	130
	59
	137
	86
	32
	73

	Statistický

počet autistů

	319
	334
	687
	400
	372
	804


Pramen: MŠMT, 2004; upraveno

V rozdílu mezi počtem klientů a statistickým počtem autistů se skrývají potencionální klienti, kteří mají chybně stanovenou diagnózu nebo kombinované postižení, ve kterém není autismus dominantní. 

V následující tabulce 2: uvádím počet poradenských a vzdělávacích zařízení v jednotlivých krajích. Tabulka je rozdělena na zařízení zřizovaná státem (v přenesené působnosti krajem či obcí) a ostatní zřizovaná občanskými sdruženími, církví nebo soukromou fyzickou či právnickou osobou.

Tabulka 2: Počet vzdělávacích a poradenských zařízení podle krajů

	Kraje
	Praha
	Středo-

český
	Jiho-

český
	Plzeň-

ský
	Karlo-

varský
	Ústecký
	Libe-

recký
	Králové-

hradecký

	Státní
	5
	32
	13
	6
	9
	10
	13
	16

	Nestátní
	1
	3
	1
	1
	1
	1
	0
	5


	Kraje
	Pardu-bický
	Vyso-

čina
	Jihomo-

ravský
	Olo-

moucký
	Zlínský
	Moravsko-

slezský

	Státní
	8
	17
	32
	16
	13
	26

	Nestátní
	0
	1
	4
	7
	0
	5


Pramen: MŠMT, 2004; upraveno.

Z tabulky 2 lze zřetelně vyčíst, že v ČR jednoznačně převažuje v oblasti péče o autistické jedince státní péče. Toto není způsobeno nezájmem nestátních subjektů o tyto klienty, ale tím, že v minulosti byly speciální pedagogická centra zřizována při státních pomocných a dalších speciálních školách. 

V následující tabulce 3 je uveden počet zařízení v jednotlivých krajích rozdělených na zařízení poradenská a zařízení denní péče (školy, stacionáře, domovy).

Tabulka 3: Počet zařízení poradenské a denní péče podle krajů

	Kraje
	Praha
	Středo-

český
	Jiho-

český
	Plzeň-

ský
	Karlo-

varský
	Ústecký
	Libe-

recký
	Králové-

hradecký

	Poradenské
	4
	7
	1
	2
	3
	3
	2
	3

	Denní péče
	3
	28
	13
	7
	7
	8
	11
	18


	Kraje
	Pardu-bický
	Vyso-

čina
	Jihomo-

ravský
	Olo-

moucký
	Zlínský
	Moravsko-

slezský

	Poradenské
	3
	3
	13
	4
	1
	3

	Denní péče
	3
	17
	28
	20
	12
	30


Pramen: MŠMT, 2004; upraveno.

První informace o autismu by rodiče měli získat od instituce, která bude o jejich dítě pečovat (centrum, lékař). 

Rodiny s autistickými dětmi mají možnost využívat služeb předškolních zařízení ve speciálních mateřských školkách (dále MŠ), nebo speciálních MŠ přidružených k běžným MŠ. Další vzdělávání pokračuje ve speciálních školách (také zvláštní a pomocné). Školy mohou být zřízeny při diakoniích (církevní), při základních školách, psychiatrických léčebnách. Rodina může ovšem zvolit cestu tzv. domácího vzdělávání, kdy odborník případně dochází do rodiny. Rodina dále může využívat služeb speciálních pedagogických center, psychologických poraden, center sociálních služeb a občanských poraden. K výpomoci rodinám během dne slouží rehabilitační stacionáře a dětská centra. V denní péči mohou být autisté v ústavech sociální péče a dětských domovech. 

     V orientaci v sociálních službách, kromě výše uvedených poraden, pomáhají rodinám s autistickými dětmi následující organizace: 

· APLA (Praha, Brno, Hradec Králové, Jihlava, Ústí nad Labem) 

· RAINMAN (Ostrava)

· AUTISTIK (Praha)

Role těchto organizací je velmi důležitá. Slouží jako most mezi institucemi a rodinami. Pro koordinaci služeb pro autistické jedince funguje na úrovni krajů sbor  koordinátorů pro autismus. Tato síť zajišťuje vzájemnou komunikaci a diskusi mezi odborníky. Zatím ale bohužel chybí celkové propojení (APLA, 2004).

Příloha 2

Priority řešení k zlepšení životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku 

V této kapitole, na základě zjištěných výsledků výzkumu, uvedu aplikovatelné návrhy na změny, které by mohly vést ke zlepšení životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku. 

V první řadě by mělo dojít ke změně přístupu k problematice autismu v naší společnosti. Stát by měl primárně podporovat programy a zařízení, která poskytují rodinám s autistickým dítětem školního věku, systematickou a komplexní profesionální pomoc. V dimenzi potřeb chybí rodinám s autickým dítětem školního věku tato komplexnější péče o celou rodinu, neboť postižení dítěte se nedotýká pouze rodičů, ale i sourozenců a případně i dalších členů širší rodiny. Psychologické poradny pro všechny členy rodiny by významně pomohly rodinám překonat potíže, které vyplynuly z výzkumu v dimenzi psychologických potřeb, např. jednotlivé problematické fáze akceptace postižení. Psychologická pomoc rodičům by mohla preventivně předejít i syndromu „burnout“. V USA, kde mají dlouholetou zkušenost s poskytováním péče pro rodiny s autismem, funguje systém péče, který vychází přímo z potřeb rodin s autistickými dětmi. V síti systému péče o autistické jedince funguje v USA servisní koordinátor tzv. Case Manager. Case Manažer pracuje přímo s rodinami, hodnotí jejich potřeby a spojuje je přímo s dostupnými službami a zdroji. Case Manažer pomáhá rodině i s administrativou (Horowitz, 2005). Podobný koordinátor v našich podmínkách by rodinám usnadnil problematickou životní situaci. 

Z interpretační části této práce v dimenzi sociálních potřeb je zřejmé, že širší společnost je málo informovaná o specifické poruše autismu, což vede u rodičů autistických dětí školního věku k pocitu vyřazení ze společnosti a stigmatizaci. Bylo by prospěšné zvýšit všeobecnou informovanost o problematice autismu v širší společnosti. Zvyšování informovanosti veřejnosti o problematice autismu by výrazně zlepšilo vztahy mezi rodinou s autistickým dítětem školního věku a okolím. USA v programu Medicaid
  nabízí rodinám s autistickým dítětem i služby na zlepšení adaptace.  Takový program v kombinaci se zvyšováním informovanosti veřejnosti by vedl k efektivnější integraci rodin s autistickým dítětem školního věku do širší společnosti. V Irsku je rodinám s autistickým dítětem nabízen program podpory příbuzných. Tento model je určen pro rodiče, kteří vezmou péči svého autistického dítěte do vlastních rukou. V tomto programu jsou všem členům rodiny nabízeny kompletní služby na podporu složité životní situace a integrace do komunity (vlastní překlad) (ERHA
, 2005).

V rámci dimenze psychologických potřeb komunikační partneři vyjadřovali obavy z budoucnosti svého dítěte, neboť v ČR po dosažení dvaceti let dítěte, neexistuje žádná služba, která by umožnila autistickým jedincům nadále se rozvíjet. Autističtí jedinci také nemají možnost vést samostatný život, neboť v ČR neexistují chráněné dílny, které by jim umožnily pracovat, ani chráněné bydlení. Tento nedostatek v síti sociálních služeb je možné vyřešit vytvořením systému sociální pomoci a možnosti umístění dospělých autistů v chráněném bydlení a zajistit jim práci v chráněných dílnách, které budou přizpůsobeny jejich specifickým potřebám. Je potřebné zabezpečit autistům profesionální služby a podporu po celý jejich život, aby měli možnost vést samostatný život a rodiny. Následně by se rodiny s autistickými dětmi školního věku zbavily obav z budoucnosti o své dítě a strachu z toho, že jejich dítě v pozdějším věku skončí v ústavu. 

V dimenzi finančních zdrojů se rodiny autistických dětí školní věku potýkají s nedostatkem financí, neboť příspěvek při péči o osobu blízkou nepokryje, dle slov komunikačních partnerům, náklady na autistické dítě. Podporou v sociálním fungování rodin s autistickým dítětem školního věku by mělo být plánované zvýšení příspěvku péče o osobu blízkou k 1. lednu 2007. 

Obecně lze říci, že rodiny čerpají z jediného finančního zdroje. Pokud z nějakého důvodu z tohoto zdroje nemohou čerpat, nemají jinou možnost získání finančních prostředků. V USA rodiny s autistickým dítětem školního věku mají možnost čerpat z více zdrojů financí. Rodina má možnost využít finanční zdroje Federálního sociálního zabezpečení ve stáří, pro přežití a v handicapu
. Tento finanční zdroj je přístupný pro ty klienty, kteří přispívali do fondu sociálního zabezpečení, ale byli vyřazeni. O tento finanční zdroj se stará místní úřad sociálního zabezpečení
. Příjmy doplňkového zabezpečení
 mohou rodinám pomoci finančně pokrýt některé další výdaje. Tyto finanční zdroje se poskytují rodinám podle jejich finanční situace a věku dítěte do 18ti let. Po přijmutí této finanční pomoci klient přijímá program Medicaid. Tento finanční zdroj spadá pod správu Úřadu sociálního zabezpečení. Zdroje pro zvláštní potřeby
 jsou určeny na potřeby, které nejsou uspokojovány v rámci programu Medicaid. Rozšiřují či doplňují tedy tento program (dovolené, zvláštní terapie) (Autism Society, 2005). Rodinám s autistickým dítětem školního věku tak jsou pokryty veškeré specifické nároky, které jejich handicapované dítě má. Dostatek finančních prostředků na pokrytí nákladů autistického dítěte by významně podpořil životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku. 

V dimenzi legislativy vyjadřovali komunikační partneři nespokojenost s faktem, že porucha autismu není legislativně ukotvena. Z tohoto důvodu vznikají rodinám s autistickým dítětem školního věku potíže, které ostatní rodiny s handicapovanými dětmi nemusí řešit. Největším problémem je získávání průkazu ZTP a nedostupné služby osobního asistenta. Z důvodu nedokonalé legislativy v souvislosti z poruchou autismu dochází tedy k formálnímu obcházení těchto zákonů tím, že se slovo autismus v posudcích většinou nevyskytuje a místo toho se používají popisy nemocí, které v zákonech uváděny jsou.. Tento nedostatek lze vyřešit vřazením diagnózy autismus      a jiných pervazivních vývojových poruch ve zdravotních indikací
. Tímto krokem by autistické děti s IQ vyšším než 50 měli nárok na výhody, které poskytuje průkaz ZTP. Vyřešením tohoto nedostatku by rodinám s autistickým dítětem školního věku nabízelo i využití finančních zdrojů na specifické pomůcky pro dítě (kompenzační pomůcky), které jsou dostupné ostatním jedincům s jiným handicapem. Nařízení vlády č. 182/1991 Sb. se zabývá vyplácením příspěvků na kompenzační pomůcky pro tělesně a mentálně postižené, ale pomůckami, které jsou pro autistické děti nezbytně nutné, se nezabývají. Je potřebné vytvořit seznam kompenzačních a vzdělávacích pomůcek (např. za pomoci škol a rodičů) a zajistit autistickým jedincům rovný přístup k využití těchto pomůcek, jako mají ostatní handicapovaní občané.

Další legislativně nevyřešenou otázkou je osobní asistence. V současné době      u nás prakticky neexistuje legislativní zakotvení osobní asistence a její uplatňování       v praxi probíhá vesměs formou hledání mezer ve stávajících zákonech. Odpovídající zákonná opatření jsou však nezbytnou podmínkou vytvoření rovných možností              a zařazení postižených občanů do společnosti. Jediným ustanovením, na jehož základě je možné poskytovat osobní asistenci je zákon č. 155/1995 Sb. o důchodovém pojištění. Tento zákon pojednává o práci za mimořádných podmínek, pokud je pojištěnec plně invalidní a z důvodu dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu je přesto schopen, přes zdravotní postižení, vykonávat soustavnou výdělečnou činnost, a to za zcela mimořádných podmínek. Na základě tohoto ustanovení bohužel není možné, aby autistické dítě mělo nárok na osobního asistenta. Vládní výbor pro zdravotně postižené občany vypracoval Národní plán opatření pro snížení negativních důsledků zdravotního postižení, který byl schválen usnesením Vlády ČR roku 1993, ve kterém je obsaženo zavedení osobní asistence a příspěvku na úhradu nákladů s ní spojených. Ke škodě věci tento zákon nevešel v platnost. Jedna z možností financování je obsažena v zákoně č. 482/1991 Sb. o sociální potřebnosti, který  pojednává o příspěvku poskytovaném při péči o blízkou či jinou osobu. Další možnost skýtá povolení experimentu od ministerstva školství či sociálních věcí, které potom experiment financuje (APLA, 2005). Další z možností je, že si osobního asistenta platí přímo rodiče nebo příbuzní postiženého. Poslední možností je žádost na neziskovou organizaci. Organizace vede v evidenci dobrovolníky, kteří mohou (za mzdu i bez nároku na mzdu, podle druhu smlouvy) provádět asistenční službu. Ve svém výzkumu jsem se setkala pouze s asistenční službou poskytovanou neziskovou organizací,  která tento projekt financuje z příspěvků od Magistrátu města. Toto je ovšem dočasné řešení problému. Sdružení těchto rodin by uvítalo, kdyby záštitu nad poskytováním příspěvků na asistenty převzali oficiální struktury (MŠMT či MPSV). V USA je osobní asistence velmi důležitým článkem v řetězci nabízených služeb pro autistické jedince. Uživatelé osobní asistence mají mít možnost si vybrat z více modelů služeb osobní asistence, podle různého stupně řízení a kontroly uživatelem. Tyto služby jsou k dispozici po sedm dní v týdnu a tolik hodin, kolik je během dne nutné, dlouhodobě, krátkodobě, i při naléhavé potřebě. Součástí těchto služeb je mimo jiné pomoc při fyziologických potřebách: domácí práce, zajištění mobility, pracovní, emocionální, poznávací, osobní a finanční záležitosti, zapojení do společnosti, činnosti spojené s výchovou dětí, volný čas a další obdobné záležitosti. Na asistenční službu je poskytován státní finanční příspěvek Vhodně zakotvená úloha osobního asistenta v rodině s autistickým dítětem školního věku by významně usnadnil životní situaci v těchto rodinách a podpořil jejich sociální fungování.

V dimenzi vzdělávací politiky se rodiny s autistickými dětmi školního věku potýkají s regionální nedostupností specializovaných auti-tříd a neexistence navazujících vzdělávacích institucí pro autistické děti. Z výzkumu je dále zřejmé, že je potřebné vytvořit komplexní vzdělávací systém, který na sebe bude funkčně navazovat   a bude umožňovat dětem s autismem získat dostupné vzdělání. Zlepšit dostupnost specializovaných center v jednotlivých regionech. Podporovat zařízení školského          a poradenského typu, která poskytují nebo chtějí poskytovat speciální vzdělávání dětem s autismem, preferovat strukturované programy typu TEACCH. Zřizování auti-tříd je legislativně zakotveno vyhláškou MŠMT č. 127/1997 Sb. o speciálních školách             a speciálních mateřských školách. Finanční podporu od státu (prostřednictvím Magistrátu města) v současnosti získávají zařízení školského i neškolského typu, která poskytují rodinám s autistickými dětmi vzdělání a péči. Navzdory této finanční podpoře je část nákladů za provoz těchto zařízení a jejich aktivit hrazena z příspěvků rodičů         a z dobrovolných příspěvků sponzorů. Z tohoto výzkumu je zřejmé, že nedostatek    auti-tříd je velkým problémem v rodinách s autistickým dítětem školního věku. Větší finanční podpora na vznik nových auti-tříd by vyřešil problém regionální nedostupnosti školních zařízení pro autistické děti.

V rámci dimenze vzdělávání autistických dětí školního věku jsem se setkala s problémem nevhodných vzdělávacích přístupů ve speciálních třídách. Ve speciální školách není vzdělávací přístup k autistům přizpůsoben specifickým potřebám autistů     a má negativní dopad na životní situaci nejen autistického dítěte, ale i celé rodiny. Vhodné vzdělávání autistického dítěte snižuje stresovou zátěž dítěte, rozvíjí sebevědomí, redukuje problematické chování a agresivitu, rozvíjí schopnosti                  a dovednosti dítěte a zmírňuje či eliminuje se kognitivní deprivace, která je daná přítomností poruchy. Nevhodný přístup k autistickým dětem ve speciálních školách by bylo možné odstranit zpracováním a vydáváním základních metodických materiálů pro práci učitele, který pracuje s dítětem ve speciální třídě či v běžné škole. 

V rámci výzkumu v dimenzi vzdělávání autistických dětí školního věku jsem se nesetkala s variantou integrování autistických dětí (vysokofunčních) do běžných tříd. Integrace postiženého dítěte do běžné školy, mezi zdravé děti, může být užitečná           a přinést dítěti zkušenosti jinak nedostupné. Jejich bezproblémové fungování ve škole je závislé na přítomnosti osobního asistenta. Financování osobního asistenta však závisí pouze na benevolenci úřadů nebo možnosti tuto službu využít v rámci působnosti neziskové organizace, pokud se v regionu vyskytuje. Tento nedostatek by vyřešilo, jak už bylo zmíněno, legislativní zakotvení úlohy osobního asistenta.

Dimenze zdravotní péče je vnímána rodinou s autistickým dítětem školního věku ze dvou důvodů. Neinformovanost a neochota zdravotního personálu a nedokonalý systém návaznosti jednotlivých složek zdravotnických pracovišť. Ve zdravotnictví by mělo dojít k mnohým změnám. Fungující provázanost mezi jednotlivými složkami zdravotnického systému je nutná pro včasnou diagnostiku dítěte. Lékaři by měli být schopni doporučit další odborníky a být o poruše autismu informováni. Efektivnější provázaností jednotlivých zdravotnických složek by se zlepšil a zrychlil proces diagnostiky autismu. U této poruchy, jak už bylo zmíněno, je důležitá co nejranější diatnostika. V Irsku probíhá diagnostika autismu koordinovaně. Centrální diagnostická služba
 je napojena na oblasti, kde je možné v počátcích autismus zachytit (ORL zdravotnické služby, logopedi, pediatři, dětské poradny) (ERHA, 2005). Otázka informovanosti zdravotníků a lékařů je stejně důležitá jako samotná funkčnost celého systému, neboť na lékařích závisí prvotní podezření na diagnózu autismu. Neinformovanost zdravotního personálu je možné vyřešit konferencemi či přednáškami na toto téma. V rámci podpory funkční zdravotnické sítě (neurologie, pediatrie, psychiatrie) je potřebné rozvíjet i sítě potřebných odborníků z přidružených oborů (psychologie a pedagogika). Nutná je tedy finanční pomoc při organizaci seminářů, přednášek a konferencí a podpora účasti na zahraničních konferencích a projektech týkající se celkového zvyšování informovanosti.
V dimenzi služeb se rodiny s autistickým dítětem setkávají s velkými nedostatky. Podíváme-li se např. do Irska, co vše je rodinám s autistickými dětmi poskytováno, vidíme, že máme mnohé co dohánět. Osobně nevidím problém vložit doplňkové služby do rukou soukromým poskytovatelům. 

Podpůrné služby v Irsku zahrnují:

· Klinické a léčebné služby – psychologie, řečové a jazykové terapie, pracovní terapie, sociální práce, dětská psychiatrie, diabetologie, klinický ošetřovatelský specialista, specialista na chování dítěte, projektový pracovník a pediatr.

· Rodinné podpůrné služby – služby možnosti odložení dítěte na víkendy a pracovní dny. Rozvoj služeb bydlení pro samostatné autisty.

· Domácí podpora – pracovníci poskytují pomoc přímo v domácnosti. Zahrnuje i vzdělávací programy nebo podporu integrace do komunity. 

· Podpora včasné diagnózy – poskytování informací o poruše autismu. Poskytování informací o možnostech dalších kroků při zjištění diagnózy autismu. Trénink s matkou nebo ve skupině na podporu komunikačních dovedností. Např. program Ranní ptáče (Early Bird Programme). Tyto služby jsou poskytovány předškolním dětem.

· Rehabilitační programy Nabídka služeb dále zahrnuje i letní programy pro děti s autismem a programy na podporu sourozeneckého vztahu (ERHA, 2005).
Dalším důležitým článkem v sociální síti, kromě role státu a neziskových organizací, by měla být síť svépomoci. K jejímu vzniku by vést podpora samostatnosti rodin. V USA existuje velmi velká koordinovaná síť rodin s autistickými dětmi. Rodiny si mezi sebou pomáhají, komunikují spolu, pořádají konference a jiná setkání. Tato rodičovská síť je dle názoru odborníků velmi efektivní a velmi účinná při řešení mnohých problémů (Autism Society, 2005).
V rámci dimenze služeb lze obecně říci, že rodiče by uvítali vydávání pravidelného periodika, které by je informovalo o všem novém, co se týká poruchy autismu.

     
V ČR se rodiny s autistickým dítětem potýkají hlavně s regionální nedostupností těchto služeb. Státní služby cílené na autistické jedince neexistují a neziskové organizace jsou dostupné pouze v těchto městech: Praha, Brno, Ostrava, Jihlava, Hradec Králové, České Budějovice a nově Ústí nad Labem. Ostatní rodiny s autistickým dítětem nemají přístup k žádným službám, které by usnadnily jejich problematickou životní situaci. V jednotlivých státech USA  má např. koordinaci služeb a poskytování informací na starosti Rada pro vývojové postižení
.¨

V rámci služeb pro rodiny s autistickým dítětem školního věku z výzkumu vyplynulo, že v ČR neexistuje pro autistické jedince respitní péče. Je potřebné podporovat sociální programy pro děti s autismem a neškolské instituce, které poskytují specializovanou péči. Zajistit možnost umístit dítě do zařízení s celodenní nebo celotýdenní péčí (respitní péče) na dobu nezbytně nutnou, případně umožnit přidělení osobního asistenta (onemocnění rodičů, dovolená, jednání na úřadech apod.). Rodiny s autistickými dětmi se potýkají nejen s regionální nedostupností, ale také s neexistencí jinde běžných služeb. V USA je rodinám s autistickým dítětem školního věku poskytováno podporované zaměstnání, příspěvek na bydlení a také financování speciálních potřeb (zdravotní služby, doprava, integrační služby) (Medicaid, 2005).

Významnou bariérou pro rodiny s autistickými dětmi školního věku jsou úřady, přestože dobře informující a funkční úřady by naopak mohly významně podpořit sociální fungování rodin s austistickými dětmi. Neochota úředníků se netýká jen těchto rodin. Z výroků některých komunikačních partnerů je zřejmé, že negativní zkušenosti při návštěvě úřadu převažují nad těmi pozitivními. Některé zkušenosti ukazují na neetické chování úředníků. Na úřadech je nutné dodržovat etický kodex v chování ke klientům a plnit povinnosti, které úředníci na úřadech mají, tj. informovat. 

Stát by se měl, dle mého názoru, stát koordinátorem služeb pro autistické jedince. V jednotlivých státech USA má koordinaci služeb a poskytování informací na starosti Rada pro vývojové postižení
. Jak ukazuje trend v USA, počet autistů stoupá. Dochází k tomu z důvodu zlepšení diagnostiky této poruchy. Skupina autistických jedinců se stává poměrně početnou skupinou se specifickými potřebami, na které je potřeba reagovat. Zatím je pro zákonodárce problematika autismu marginální problém, jak vyplývá z výroku jedné z komunikačních partnerek: „Když jsme byli na jednání v parlamentu, tak nám bylo řečeno, že je to marginální problém, a že se tím nebudou prostě zaobírat […]“

Příloha 3

Příčiny vzniku autismu

Ačkoli neustále probíhá mnoho výzkumů, nepodařilo se doposud jednoznačně určit příčiny vzniku autistického postižení. Výzkum v této oblasti je nesmírně cenný, neboť na odkrytí příčin autismu a jeho obtíží závisí i možnosti dalších intervencí.

Úvodní interpretace o příčinách vzniku autismu byly založeny na původních Kannerových pracích. Kanner pokládal za hlavní příznak poruchy tzv. narušení afektivního kontaktu
 Příčinu poruchy spatřoval v chladné, intelektuálské rodinné atmosféře a ve způsobu výchovy (Lechta, 1995).

Podobně naladěné je u nás např. pojetí Sovákovo (1986), který hovoří                o příčinách autismu v souvislosti s odmítavým postojem rodiny k dítěti. Jako jednu       z příčin tohoto postižení uvádí nevhodný postoj k projevům chování, kdy se dítě odmítané stane dítětem odmítavým a vzniká u něj autismus.

Naštěstí jsou již dnes tyto teorie překonány. Vocilka (1996) uvádí, že autismus se jeví stále výrazněji jako syndrom původu neurobiologického
, který spočívá            na genetických faktorech. O tom, že je dispozice k autismu biologická, není dnes pochyb a je také stále jasnější, že alespoň v některých případech je i dědičná.     

Zhruba u poloviny případů s diagnózou autismu byly zjištěny různé nespecifické projevy mozkového poškození. Zatím není známá žádná spojitost mezi těmito poruchami, ale všeobecně se předpokládá, že jsou u autistických jedinců poškozeny ty mozkové funkce (spánkový lalok
, mozkový kmen
, mozeček
, čelní laloky
), které jsou důležité pro normální vývoj sociálních vztahů, komunikaci a představivost (Gillberg, Peeters, 1998).

Přibližně jeden z dvaceti sourozenců autisty je postižen také autismem (v ostatní populaci je poměr jeden ku tisíci), což hovoří o vysoké pravděpodobnosti genetického faktoru (Gillberg, Peeters, 1998). 

Dalším možným faktorem je rané poškození mozku, ke kterému došlo při snížených optimálních podmínkách v pre-
, peri-
 a neonatální
 periodě, neboť více dětí s autismem, než u běžné populace, utrpělo během těhotenství, porodu či těsně po porodu poškození mozku (Gillberg, 1998).

Z historického hlediska se dá shrnout, že teorie vysvětlující autismus jako vrozený defekt, způsobený nedostatkem citu od rodičů, byly nahrazeny souborem teorií považujících autismus za organické poškození. Z různých možností příčin vzniku autismu je zřejmé, že diagnostikovat autismus není snadné. 

Příloha 4

Diagnostika autismu

Pro včasnou dignostiku je nutné, aby rodiče včas zjistili, že s dítětem není něco v pořádku. Jak rodiče poznají, že s jejich dítětem je něco v nepořádku? V oblasti komunikace například dítě nereaguje na své jméno, neříká co chce, nereaguje               na pokyny, neukazuje, nemává na rozloučenou a někdy může působit dojmem, že je neslyšící. V sociálním chování to jsou následující postřehy: chybí sociální úsměv, hraje si pouze sám o samotě, je velmi samostatný, chybí oční kontakt, nezajímá se o ostatní děti. Dále autistické dítě může mít časté záchvaty vzteku. Dítě neví, jak si má hrát s hračkami, některými určitými věcmi nebo činnostmi se zabývá stále opakovaně. Dítě má také zvláštní netypické pohyby (Apla, 2005).

Jakmile rodiče mají podezření, že s dítětem je něco v nepořádku, je nutné, aby kontaktovali odborníka nebo kontaktní centrum, kde jim budou poskytnuty informace    o tom, kde a kdo jim pomůže dítě diagnostikovat.                    

V oblasti diagnostiky je situace velmi problematická, odborníci diagnózu autismu v České republice používají velmi sporadicky. Díky neznalosti problematiky autismu je mnohým autistickým dětem doposud stanovována chybná diagnóza. Jinak se dá obtížně vysvětlit velký nepoměr počtu autistických dětí v zahraničí a u nás (Čiháček, 1998).

Autismus jako syndrom, nemůže být diagnostikován pouze na základě jednoho symptomu. Správná diagnóza je možná jen s pomocí klinického pozorování a popisu sledování chování. Včasná správná diagnóza, odhad dalšího vývoje dítěte a jeho následná integrace do vhodnějšího výchovného zařízení, by se měly stát prvořadým úkolem. 

Diagnostický proces spočívá prvořadě v psychologickém a psychiatrickém vyšetření, které musí zjistit, zda se skutečně jedná o poruchu autistického spektra. Diagnóza je stanovována na základě projevů chování bez ohledu na možnou příčinu vzniku. V další fázi se stanovuje, zda je autistická porucha v souvislosti s jinou somatickou nemocí či anomálií. V neposlední řadě se objektivizuje míra nespecifického postižení centrálního nervového systému. Moderní diagnostika dětského autismu je tedy mezioborová. Všechny současné uznávané diagnostické systémy se shodují v tom, že pro diagnózu autismu je nutné viditelné  postižení ve třech oblastech (Gillberg, Peeters, 1998): 

· omezení sociálních interakcí 

· omezení komunikace 

· omezení imaginace 

Tyto oblasti se projevují omezeným repertoárem chování a popsané tři skupiny symptomů, jestliže se objeví společně, bývají jednoduše nazývány „triádou“. Triáda symptomů musí být zcela zřetelná a nemůže  být považována za pouhé všeobecné vývojové zpoždění.

K diagnóze neuropsychiatrických syndromů se v USA používá  Diagnostický     a statistický manuál
, který připravuje a novelizuje Americká psychiatrická asociace
. V Evropě se spíše používá Mezinárodní klasifikace nemocí
 (MKN-10) a posuzovací škála CARS
 (Gillberg, Peeters, 1998). 

Obtíže v diagnóze mohou být způsobeny především nejednoznačností v užívání diagnostických kritérií u malých dětí, změn v chování v průběhu doby a záměnou autismu s mentální retardací. 

 
Na vytváření testů, které diagnostikují autismus, se podíleli mnozí specialisté z různých oborů např.: pediatři, lékaři (neuropsychiatr, neurolog), psychologové, logopedi, speciální pedagogové. Je nutné, aby o všechny postižené autismem, během jejich života, pečoval tým odborníků, neboť autismus a jiné příbuzenské poruchy jsou medicínské poruchy, které vyžadují dlouhodobé intervence, asistenci a vzdělávání. Potřeba spolupráce medicínských oborů, oborů zabývajících se vzděláním                      a pomáhajících profesí, je nutná.

Diagnostická kritéria autismu podle DSM-IV (Gillberg, Peeters, 1998): 
Pro stanovení diagnózy autismu musí být přítomno nejméně šest z dvanácti popsaných symptomů. Popis symptomů dítěte zachytí nejlépe speciální dotazníky. První projevy jsou vždy přítomny do věku tří let.

A)  Kvalitativní poškození v sociální interakci: (alespoň ve dvou z následujících příkladů)

1. Zřetelná neschopnost používat obecných forem vystupování, jako je pohled do očí, výraz tváře, gesta, pohyby těla atd. k vzájemné interakci.

2. Selhání při vytváření vztahů se svými vrstevníky.

3. Neschopnost sdílet radost, smutek a zájmy s ostatními lidmi.

4. Nedostatečné sociální nebo emocionální vnímání druhých.

B) Kvalitativní poškození komunikace: (alespoň v jednom z následujících příkladů)

1. Vývoj mluvené řeči je opožděn nebo zcela chybí.

2. Je-li řeč vyvinuta, chybí schopnost začít a udržet konverzaci.

3. Používání jazyka je stereotypní, opakující se a idiosynkratické.

4. Chybí rozmanitost, spontánnost a představivost i schopnost napodobit pravidla společenského chování při hře přiměřené věku.

C) Omezený a opakující se repertoár zájmů a aktivit: (alespoň ve dvou z následujících příkladů)

1. Přílišné zaujetí jednou nebo více stereotypních a omezených činností, které jsou abnormální buď intenzitou nebo předmětem zájmu.

2. Zjevným přilnutím ke specifické nefunkční rutině nebo rituálu.

3. Stereotypní a opakující se pohybové manýry (třepání rukama, prsty, kroucení prsty nebo složitý komplex pohybů celého těla).

4. Vytrvalé zaujetí detailními částmi jednotlivých předmětů.

Příloha 5

Chování autistických dětí

Opakující se (repetitivní) a stereotypní chování

Charakteristickým rysem dětí s autismem i těch, které zůstávají těžce retardované, je jejich sklon k opakovaným sebestimulačním pohybům, jako je kývání se, točení předměty, mávání rukama, třepání prsty apod. Tyto pohyby nemají zdánlivě žádný smysl, kromě určité senzorické stimulace. Dítě je zcela pohlceno touto činností a může se jí zabývat třeba i celý den. Tyto pohyby u dítěte zřejmě převládají z důvodu nějaké vnitřní důslednosti – způsobují mu potěšení. Také ale mohou být reakcí na frustraci, nebo zvyšující se napětí či úzkost. Intenzita těchto repetitivních činností se zvyšuje, když dítě pociťuje nejistotu ve chvílích, kdy je na něj kladeno příliš mnoho požadavků, nebo když je něčím stále vyrušováno, případně když je unavené, naopak se snižuje v klidném a tichém prostředí (Gillberg, Peeters, 1998). Množství těchto repetitivních pohybů je někdy možné považovat za určité měřítko vyjadřující velikost stresu, které dítě prožívá.

Osoby s autismem velmi často trvají na tom, aby ve svém repetitivním chování nebyly rušeny. Pro ně znamená toto chování určitou formu trávení volného času.

Pro autisty je důležité, aby neupadli do stereotypie, tedy aby měnili své aktivity.     Stereotypní a stále opakující se činnosti, na kterých autisté lpí, souvisí i s jejich vlastním chováním.

Nutkavé a obřadné, pravidelně probíhající chování
Nutkavé a obřadné, pravidelně probíhající chování je takové, které jako by nutilo postiženého provádět určitou aktivitu vždy zcela stejným způsobem. Často se zdá, že dítě není schopno vzdát se takových činností a rozčílí se, pokud mu v pokračování činnosti budeme chtít zabránit. 

Lidé s autismem mají rádi stejnou uspořádanost a předvídatelnosti každodenního života. Pro normálního člověka je změna „kořením“ života. Jinak by se náš život stal nudným. Avšak autisté jsou nejšťastnější, když je vše stále dokola stejné. Jakákoliv změna pro ně představuje chaos, který je pro ně nesnesitelný. Těžkou reakci může vyvolat i sebemenší změna, jako třeba jiná cesta do školy. Děti s autismem si svůj život utváří tak, aby byl pro ně předvídatelný, jako obrana před novými neznámými situacemi a zkušenostmi. Jestliže se určitý děj několikrát opakuje stejným způsobem, autista vyžaduje, aby se tak dělo i v budoucnosti a to v naprosto stejných sekvencích. 

Nutkavé a rituální chování může znervózňovat rodiče na veřejnosti a může výrazným způsobem omezovat účast rodiny na společenském dění.

Bohužel, odstraňování rutiny někdy bývá opravdovým bojem mezi vychovatelem a dítětem. Jinými slovy, je nutné hledat nějaké kompromisní řešení, rutiny a rituály musí být v rozumné míře povoleny, ale přitom neustále a důsledně omezovány. U malých dětí s autismem, kde rituály ještě nevznikly, je nutné dbát         na srozumitelnost aktivit každodenního života, aby si dítě na změny zvyklo, pokud možno již v útlém věku (Gillberg, Peeters, 1998).

Omezený okruh zájmů
V raném dětství se dítě s autismem oddává aktivitám, které uspokojují a stimulují jeho smyslové vnímání. Mávají a třepou prsty, prosívají dokola písek, točí předměty, poklepávají na věci, konzumují všechno jídlo, které najdou, nebo pijí vodu jakoukoliv, kdekoliv ji objeví. Ty děti, které jsou těžce mentálně retardované z tohoto stádia nepokročí, ale schopnější děti svůj okruh zájmů postupně zvyšují podle toho, jak se jejich intelekt rozvíjí.

Dalším stupněm je velmi silná náklonnost k určité věci nebo druhu věcí, které dítě začne sbírat a musí je mít stále u sebe. Tyto předměty mohou být zcela zvláštní, např.: klíče, mince, kousky slídy, zátky či plastové láhve. Jestliže dítě s autismem takovou věc vidí, má přímo zoufalou potřebu ji získat. Když je mu v tom zabráněno, prožívá stres. Tato vazba k těmto zvláštním věcem bývá někdy silnější, než jakýkoliv vztah k blízké osobě. Fascinace těmito předměty může trvat několik měsíců i let, nebo dojde ke změně a dítě začne sbírat něco jiného. 

Následující stupeň vzniká u dětí, u kterých se vyvine řeč. Je to intenzivní fascinace určitým zvláštním námětem. Takové děti začnou sbírat místo předmětů informace o určitých věcech, jako jsou dopravní prostředky – učení se jízdních řádů, astronomie, sport – přehled o všech fotbalových utkáních či elektronika. Tyto informace si pak velmi dobře pamatují. Obvyklým předmětem zájmů takových dětí jsou symetrické diagramy, vlajky, jízdní řády, telefonní seznamy atd. Souměrnost mají v oblibě téměř všechny děti s autismem. Tyto zvláštní záliby u dětí s autismem přicházejí a zase odeznívají. 

V dospívání nastává další stádium, kdy osoba s autismem jeví intenzivní zájem  o nějakou osobu, kterou zná, ale někdy také o osobu vymyšlenou. K této osobě pak chová nesmírný obdiv a chce o ní všechno vědět. Obvykle to trvá určitou dobu, než začne obdivovat někoho jiného (Gillberg, Peeters, 1998).

Příloha 6

Požadované změny v legislativě:  

· Ve vyhlášce č. 182/1991 Sb. je zapotřebí prosadit ve zdravotních indikacích, pro přiznání mimořádných výhod I.-III. Stupně, vřazení diagnózy autismus a jiných pervazivních vývojových poruch. Stávající stav, kdy občané s autismem a s IQ vyšším než 50 nemají nárok na žádné výhody plynoucí z přiznání průkazu TP ZTP nebo ZTP/P, je nevyhovující. Otázkou diskuse bude, do kterého stupně, by která diagnóza z PVP spadala.

· Odstranit podobný problém i při přiznávání invalidních důchodů. Diagnózu autismus a jiné PVP je namístě vřadit mezi zdravotní postižení umožňující soustavnou výdělečnou činnost za zcela mimořádných podmínek ( doplnit vyhl. č. 284/1995 Sb.). Pokud se podaří tento záměr prosadit, budou mít nárok na plný invalidní důchod i lidé s autismem a s jinými PVP a s IQ vyšším než 50.

· V připravovaném zákoně o školství v paragrafech, kde se mluví o dětech            s lékařskou diagnózou autismus, doporučují vypustit slovo "lékařskou“ a přidat k diagnóze autismus i jiné diagnózy (jejich specifikace bude předmětem diskuse) ze spektra PVP. Tento problém se vyskytl již ve vyhlášce č. 127/1997 Sb. o speciálním školství. Většina dětí s autismem a s jinými PVP, které jsou podchyceny ve speciálně pedagogických centrech, mají totiž diagnózu autismus od psychologa.

· Legislativně ujasnit, která postižení opravňují k využití asistenta ve třídě při vzdělávání zdravotně postižených dětí. V současné době záleží na dobré vůli Okresního úřadu, Obecního úřadu a Úřadu práce, zda vůbec přispějí na plat asistenta pro děti s autismem nebo s jinými PVP. Mělo by být legislativně jasně dáno, které děti nárok na asistenta mají a které nikoliv.

· Doplnit §35 vyhlášky č. 182/1991 Sb., kterou se provádí zákon o sociálním zabezpečení tak, aby se příspěvek na zakoupení, celkovou opravu a zvláštní úpravu motorového vozidla poskytoval také: 

· občanu s autismem, který není z důvodu postižení  v oblasti sociálních vztahů, komunikace a smyslových abnormalit (přecitlivělosti) schopen používat městskou hromadnou dopravu

rodičům nezaopatřeného dítěte postiženého autismem, které není z důvodu postižení v oblasti sociálních vztahů, komunikace a smyslových abnormalit (přecitlivělosti) schopno používat městskou hromadnou dopravu (AUTISTIK, 2004).

Příloha 7
Scénář rozhovoru

1. Jaké potíže pociťujete jako rodina v souvislosti s autismem dítěte?
a) Pociťujete kvůli autismu dítěte nutnost omezovat se v uspokojování potřeb?

b) Pociťujete z důvodu autismu dítěte nadměrnou fyzickou zátěž?

c) Pociťujete z důvodu autismu dítěte nadměrnou psychickou zátěž?

2. Jaké problémy pociťujete jako rodina v přizpůsobení se a zařazení se do běžné společnosti?

a) Jaké máte vztahy s dalšími příbuznými?

b) Jaké máte vztahy s přáteli, známými nebo sousedy?

c) Navštěvujete přátele nebo sousedy?

d) Pomáhá Vaší rodině někdo? Kdo?

e) Navštěvovali jste kulturní zařízení nebo restaurace před narozením autistického dítěte?

f) Navštěvujete kulturní zařízení nebo restaurace?

g) Cítíte se z důvodu autismu dítěte vyřazeni ze společnosti?

h) Cítíte se jako rodina osaměle?

i) Když má Vaše rodina obtíže nebo problém, kdo Vám pomáhá, na koho se obracíte o pomoc?

3. Vnímá Vaše rodina své potřeby jako uspokojené?

a) Máte obtíže při uspokojování základních potřeb (jídlo, bydlení)?

b) Domníváte se, že zvládáte život s postiženým dítětem?

c) Co považujete za silné stránky své rodiny? V čem je Vaše rodina schopná?

d) Co považujete za slabé stránky své rodiny? Které činnosti nebo situace Vaší rodině činí potíže?

4. Jak vnímá Vaše rodina vnímá svou finanční situaci?
a) Z jakých finančních zdrojů můžete čerpat?

b) Pociťujete nedostatek finančních zdrojů?

c) Na co Vaší rodině nestačí peníze?

d) Kdyby jste měli více peněz, co byste svému dítěti dopřáli?

5. Jak vnímá Vaše rodina legislativu v souvislosti s handicapem dítěte?

a) Jaké výhody Vám poskytují zákony?

b) Jaké výhody, plynoucí z legislativy, Vám chybí?

c) Kdyby byla možnost využívat služeb osobního asistenta, využívala by jeho služeb rodina?

6. Jak Vaše rodina vnímá vzdělávání a síť vzdělávacích institucí?

a) Co si myslíte o vzdělání autistických dětí?

b) Proč si myslíte, že je důležité autistické dítě vzdělávat?

c) Navštěvuje Vaše autistické dítě specializovanou školu pro autisty?

d) Jste s tímto vzděláváním spokojená?

e) Co byste si přála na vzdělávání Vašeho autistického dítěte zlepšit?

7. Jak Vaše rodina vnímá zdravotnictví a přístupy v něm?

a) Je Vaše rodina spokojená s přístupem zdravotního personálu k Vaše autistickému dítěti?

b) Co je důvodem Vaší nespokojenosti?

c) Jaké má rodina zkušenosti se zdravotním personálem?

d) Co byste si přála změnit na přístupech ve zdravotnictví?

8. Jak Vaše rodina vnímá možnosti volnočasových aktivit, služby a služby poskytující informace?

a) Dostává se Vaší rodině dostatek informací o autismu a novinkách?

b) Máte kam dát autistické dítě, když potřebujete? Kam?

c) Má Vaše dítě možnost navštěvovat nějaké kroužky? Pokud ne, proč?

d) Jakých služeb využívá Vaše rodina a jak Vám pomáhají?

9. Jaké jiné podpory a bariéry existují ve Vašem životě? 

a) Co Vaší rodině pomáhá kromě výše zmíněného?

b) Co Vaší rodině znesnadňuje život, kromě výše zmíněného?

Stať

Životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku

Abstract:

Theme of this work is living situation of families  with school aged autistic child. Autism is complicated  genetic disorder erosive development of comunication in the earliest period of infancy, it causes that child is invalid for make normal interhuman relations and understand sense of social life. This handicap influences living situation of whole family. This situation of families with school aged  autistic child is in this work divided by factors (dimensions) which influences living situations of these families as a complex and folowing social function. These factores create supports or barriers  in social function of families with school aged autistic child. Object of this work, on the basis of  solution of research work, is answering the folowing main research questions : „How the families with school aged child feel their situation?Which kind of sources of supports or barriers these families come together in social function?“ The methodological part deals with the suitability of using qualitative research for this paper. The empirical part is based on twelwe case studies through which I was able to answer the main research question. 

1. Cíle stati:

Ústředním tématem této stati je životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku. Autismus je komplikovaná vývojová porucha, která narušuje vývoj komunikace v nejranějším dětství, zanechá dítě neschopné vytvářet normální mezilidské vztahy a pochopit smysl společenského života. Chod rodiny a její životní situace je autistickou poruchou dítěte ovlivněna ve všech směrech. Cílem této stati je odpovědět na následující výzkumné otázky, které jsou zároveň poznávacím cílem: „Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování ?“

Životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku jsem vymezila v této práci jako soubor životních dimenzí (faktorů), které ovlivňují samotnou životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku. Tyto vybrané dimenze mohou  pro rodiny s autistickým dítětem školního věku představovat podporu nebo bariéru jejich sociálnímu fungování.

Identifikace podpor a bariér sociálního fungování rodin s autistickým dítětem školního věku je potřebná pro pochopení a následné zlepšení jejich složité životní situace. 

Nejdůležitější součástí teoretické části této práce je vymezení a definice zásadních pojmů a konceptů, které se vztahují k životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku. Poté bude následovat aplikace konceptu životní situace (Bartlett, 1970) na životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku a na konkrétní faktory, které brání nebo usnadňují sociální fungování těchto rodin.

Tato práce může být určena jak samotným rodinám s autistickým dítětem školního věku, tak odborníkům, kteří se zabývají tématem autismu a tvorbou systému péče o tuto skupinu.

2. Vymezení pojmů

Tato část stati je věnována vymezení základních pojmů a to: autismus, životní situace a sociální fungování. Pro porozumění životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku je nezbytné pochopit specifika poruchy autismu.

Autismus:

Autismus je podle Mezinárodní klasifikace nemocí, 10. revize (1999), zařazen mezi kategorie pervazivních vývojových poruch
 (F84). Specifičnost obtíží u autismu je v odlišnosti procesu vnímání a poznávání, ve způsobu, jak mozek přijímá a zpracovává smyslové vjemy. Děti s autismem mají problémy v chápání smysluplnosti dění okolního světa, významu věcí a jevů. Výsledkem je neschopnost komunikace, navazování mezilidských vztahů, adaptace a  časté odmítání každé nastalé změny v jejich životě (Peeters, 1998). 


Pro přiblížení tohoto handicapu bych uvedla několik projevů autistického chování. Autističtí jedinci neberou na vědomí existenci ostatních lidí, charakteristické je také vyhýbání se očnímu kontaktu. Chybí úsměv, smysl pro humor, pokud je jedinec v tísni, nevyhledává útěchu u svých rodičů a blízkých. Není schopné reagovat na projevy lásky. Autistické děti se neúčastní aktivit ostatních dětí a dospělých, nejeví zájem ani o děti stejného věku. Autisté se nezajímají o názory a pocity druhých lidí. Jedinou výjimkou jsou chvíle, kdy jedinec něco potřebuje. V takovémto případě využívá ostatních osob jako prostředek ke splnění vlastního přání. Svět emocí je pro osoby s autismem neznámý pojem, nejsou schopni emoce vyjádřit a zřejmě je ani nechápou. Svým abnormálním chováním se uzavírají do svého vlastního a nám jen málo pochopitelného světa (Schopler, Mesibov, 1997). 

Hlavní oblasti postižení jsou zřejmé ve třech oblastech (diagnostická kritéria): omezení sociálních interakcí, omezení komunikace, omezení imaginace (Gillberg, Peeters, 1998). 

Koncept „životní situace“ a „sociální fungování“

Mezi významné autory, kteří se zabývají tématem „sociálního fungování“ a „ životní situací“ patří Bartlettová. Bartlettová (1970) vymezila pojem „sociálního fungování“ jako interakce, které probíhají mezi požadavky prostředí a lidmi. Tento způsob vnímání umožňuje vnímat otázku individuální nebo skupinové schopnosti řešit problémy a otázku sociálního kontextu,   ve kterém daný jednotlivec či skupina o řešení svého problému usiluje. Jádrem konceptu je představa, že lidé a prostředí jsou v neustálé interakci, přičemž prostředí klade na člověka určité požadavky a člověk na ně musí reagovat. Mezi požadavky prostředí a člověkem musí být rovnováha.

Ve slovníku sociální práce (1995) Barker charakterizuje sociální fungování, kromě naplnění rolí člověka ve společnosti, ve vztahu k lidem v bezprostředním okolí    i ve vztahu k sobě samému i uspokojování základních potřeb a potřeb, které jsou nutné pro jeho uplatnění ve společnosti. Do těchto lidských potřeb jsou zahrnuty tělesné potřeby (jídlo, přístřeší, bezpečí, zdravotní péče a ochrana), osobní naplnění (vzdělání, odpočinek, hodnoty, estetika, náboženství, úspěch), emocionální potřeby (pocit sounáležitosti, vzájemná péče, společenství) a adekvátní sebepojetí (sebedůvěra, sebeúcta a osobní identita).

Tyto dvě definice nabízí obraz životní situace z pohledu faktorů, které ovlivňují sociální fungování. Termín životní situace vymezují Navrátil a Musil (2000) jako individuální konfiguraci bariér a předpokladů k sociálnímu fungování a to u každého klienta samostatně. Životní situace označuje za prvé mnohovrstevnatost a neopakovatelnost faktorů, které brání nebo usnadňují sociální fungování jednotlivých klientů nebo určité kategorie klientů. Za druhé je termínem „životní situace“ vymezen vlastní předmět intervence sociálního pracovníka.

Životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku

Životní situaci rodin s autistickým dítětem školního věku jsem vymezila v této práci jako soubor životních dimenzí (faktorů), které ovlivňují samotnou životní situaci rodiny s autistickým dítětem školního věku. Tyto vybrané dimenze mohou  pro rodiny s autistickým dítětem školního věku představovat podporu nebo bariéru jejich sociálnímu fungování. K pochopení životní situace a rozdělení faktorů mi poslouží následující obrázek.

Obrázek 1: Životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku
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3. Metodika

Tato kapitola je věnována volbě, strategii a postupu analýzy, kterou použiji k zodpovězení hlavních výzkumných otázek: „Jak rodina s autistickým dítětem školního věku vnímá svou životní situaci? A s jakými zdroji podpor a bariér se tyto rodiny setkávají v sociálním fungování ?“


Pro svou práci jsem zvolila kvalitativní metodu sběru dat. Pro tuto metodu jsem se rozhodla, protože podle Dismana (2000) induktivní postup kvalitativního výzkumu pátrá po jakékoliv struktuře, která existuje v proměnných v oblasti jeho zájmu. Vzhledem k dílčím otázkám a zpracované teorii v této práci nepůjde o metodu induktivní v její čisté podobě, protože kvalitativní výzkumník by teoreticky neměl očekávat žádnou určitou konfiguraci. Tedy vzhledem k tomu, že před samotným výzkumným šetřením jsem vymezila teoretická východiska,  budu ve svém výzkumu postupovat induktivní metodou, která ponese prvky dedukce.

Pro svou práci jsem si zvolila techniku osobního polostandardizovaného rozhovoru. S komunikačními partnery budu hovořit osobně na dané téma a zároveň budu mít připravený seznam otázek, které mi pomohou téma upřesnit v přímé interakci s respondenty. Polostandardizovaný rozhovor pomůže získat lepší informace o jednotlivci a nabízí lepší porozumění (Disman, 2000). Osobní dotazování přináší mnoho výhod (Surynek, Komárková, Kašparová, 1999).

Pro svůj výzkum jsem se rozhodla k technice sněhové koule. O této technice se hovoří jako o technice, která spočívá na výběru jedinců, při kterém nás původní informátor vede k jiným členům naší cílové skupiny. Výběr jednotek zjišťovacích budu provádět právě metodou sněhové koule. Tato technika se úspěšně využívá ke studiu skrytých populací (Hartnoll a kol., 2003). K výběru, metodou sněhové koule, jsem se uchýlila z důvodu neochoty oslovených organizací spolupracovat na tomto výzkumu a poskytnout potřebné informace o rodinách s autistickým dítětem školního věku. Metoda sněhové koule mi ovšem umožní zahrnout do výzkumu i rodiny s autistickým dítětem školního věku, které nejsou organizovány v asociacích pomáhajících rodinám s autistickými dětmi. Výběrový soubor, který by byl získán z institucí by se sestával z rodin, které využívají jejich služeb. Domnívám se však, že některé rodiny s autistickým dítětem školního věku nemají možnost služeb organizací, které pomáhají rodinám s autistickým dítětem, využívat. Díky této metodě je výběrový vzorek reprezentativní. Dále poskytuje výběrový soubor, který je širší a reprezentativnější, než soubory z institucí, a relativně malý výběrový soubor dotazovaných poskytuje základní profil mnohem většího počtu kandidátů a poskytuje množství cenných informací nejen o jednotlivcích, ale i o sociálních sítích. 

Během výzkumného šetření se mi podařilo získat díky metodě sněhová koule 12 komunikačních partnerů. Důležitou otázkou pro můj výzkum byla velikost vzorku. Většina autorů uvádí (Barker, 1999), že v kvalitativním výzkumu pracujeme s menším počtem případů, než v kvantitativním výzkumu, každý případ je však studován více do hloubky. Vzorek je vytvořen tehdy, kdy je dosaženo úplné teoretické saturace, což znamená, že další data nepřinášejí nic nového a obsah rozhovorů a diskusí se začíná opakovat. Cílem takto vytvořeného vzorku je reprezentovat populaci problému, populaci jeho relevantních dimenzí (Disman, 2000).

Komunikační partnery jsem rozdělila do tří skupin. Rodiny s autistickým dítětem školního věku, kteří využívají služeb některé z organizací, které se věnují práci s autistickými jedinci.  Druhá skupina zahrnuje rodiny s autistickým dítětem školního věku, které využívají služeb organizací a navíc jejich dítě navštěvuje speciální třídu pro autistické děti. Do třetí skupiny spadají rodiny s autistickým dítětem školního věku, kteří nevyužívají služeb organizací vůbec nebo velmi sporadicky a jejich dítě nenavštěvuje speciální třídu pro autistické děti.    

Komunikační partnery mohu rozdělit dále na matky a otce. Výzkumného šetření se zúčastnilo 9 matek a 3 otcové. Jako nejlepší zjišťovací jednotkou se ukázaly být matky dětí s autismem. Rozhovory s otci těchto dětí tento můj předpoklad potvrdily.

Komunikační partneři pocházejí z následujících lokalit: Brno, Praha, Ústí nad Labem, České Budějovice, Ostrava a Plzeň. 

Díky Aple Brno jsem získala 3 komunikační partnery. Další komunikační partnery mého výzkumu jsem získala díky osobnímu kontaktu s jednou matkou autistického dítěte v Ústí nad Labem. Díky tomuto kontaktu se mi podařilo zkontaktovat dalších 7 rodičů. Podařilo se mi to díky metodě sněhová koule. 

Osobnímu rozhovoru se zvolenými komunikačními partnery vždy předcházel telefonický rozhovor, kde jsem rodičům sdělila podstatu a účel výzkumu, zodpověděla jsem případné otázky a ujistila rodiče o anonymitě. Dále jsem požádala rodiče o souhlas s nahráváním. V žádném z případů jsem se nesetkala s neochotou být nahráván, ani s neochotou odpovídat na položené otázky. Pokud komunikační partner otázce nerozuměl, otázku jsem mu vysvětlila, aby ji plně pochopil.

Při analýze rozhovorů mého výzkumného šetření jsem postupovala následujícím způsobem. Přepsané nahrávky z diktafonu jsem si velmi pozorně přečetla a označovala jsem si poznámkami místa, která se týkala dílčích výzkumných otázek. Na základě těchto poznámek jsem si vytvořila témata, která jsem zařadila do jednotlivých dimenzí životní situace rodin s autistickým dítětem školního věku.
4. Zjištění

Dimenze potřeb je v této práci rozdělena na potřeby fyziologické (jídlo, přístřeší, bezpečí, ochranu, zdraví a péče o ně), psychologické (pocit zvládání, očekávání, sebedůvěra, sebeúcta a osobní identita), sociální a duchovní (Musil, Navrátil, 2000). 

Dimenzi potřeb vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku jako problematickou z několika důvodů. Rodiny pociťují neuspokojení fyziologických potřeb z důvodu nedostatku financí, ačkoliv se žádná z rodin, se kterými jsem se během výzkumu setkala, nepotýká s extremními potížemi uspokojovat své základní fyziologické potřeby (např. vhodná strava, přiměřené teplo, stálé přístřeší). Pocit neuspokojení fyziologických potřeb vytváří rodinám s dítětem školního věku bariéru jejich sociálnímu fungování. Do fyziologických potřeb spadá i potřeba bezpečí. Dle mého názoru je tato fyziologická potřeba vnímána neproblematicky a tvoří rodinám s autistickým dítětem školního věku podporu v sociálním fungování. 

Další příčinou vnímání této dimenze jako problematické jsou psychologické potřeby. Pocit neuspokojení psychologických potřeb plyne přímo ze samotného postižení dítěte. Postižené dítě nesplňuje očekávání, které matky od dítěte čekají. Psychologické potřeby a jejich uspokojování závisí také na stupni postižení dítěte,       na fázi akceptace postižení dítěte a také na tom, jak vysoce se rodina cítí postižením dítěte stigmatizovaná. V rámci psychologických potřeb pociťují rodiče úzkost z budoucnosti svého dítěte a vyjadřují obavy, že jejich dítě v budoucnosti skončí v ústavu. Neuspokojování psychologických potřeb vytváří rodinám s autistickým dítětem školního věku bariéru jejich sociálnímu fungování. 

V oblasti sociálních potřeb se rodiny s autistickým dítětem školního věku setkávají s bariérou sociálního vyloučení a pocitu osamění. Rodiny vnímají tuto část dimenze potřeb jako problematickou z důvodu netolerance okolí a malého povědomí společnosti o poruše autismu. Podporou sociálního fungování těchto rodiny bývá širší rodina a nezisková organizace, pokud se vyskytuje v jejich regionu.

Své noogenní (duchovní) potřeby vnímají rodiny s autistickým dítětem školní věku jako neproblematické. Přesvědčení o správnosti vlastního jednání a péče o postižené dítě vytváří rodinám s autistickým dítětem školního věku podporu v sociálním fungování. Tyto rodiny jsou přesvědčeny o smysluplnosti své péče o postižené dítě a o svém správném jednání. Těmto rodinám se smyslem života stala péče o autistické dítě. 

Dimenzi finančních zdrojů vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku rozporuplně. V této dimenzi jsem rodiny rozdělila na tři skupiny: matky samoživitelky, rodiny s jedním příjmem ze zaměstnání a rodiny s dvěmi příjmy ze zaměstnání. Problematicky dimenzi finančních zdrojů vnímají matky samoživitelky a rodiny s jedním příjmem ze zaměstnání. Nedostatek finančních zdrojů vytváří těmto rodinám bariéru jejich sociálnímu fungování ze dvou důvodů: nízký příspěvek při péči o osobu blízkou
 a problematický přivýdělek. Podporou těmto rodinám by bylo již plánované zvýšení příspěvku a snazší možnost si přivydělat. Možnost přivydělat závisí na dvou faktorech. Rodiny s autistickým dítětem školního věku nemají mnohdy možnost dítě odložit na určitou dobu a získání zaměstnání je pro tyto matky problematické.     

Jako neproblematickou vnímají tuto dimenzi rodiny s dvěma příjmy ze zaměstnání. Podporou je jim i v tomto případě rodina (prarodiče), která se o autistické dítě stará v době, kdy jsou oba rodiče v zaměstnání. Tyto rodiny vnímají méně problematicky i dimenzi potřeb, neboť mají více finančních prostředků na zajištění nákladných fyziologických potřeb svého dítě. Jako problém vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku možnost přivýdělku. Matky autistických dětí se setkávají s překážkami v získání zaměstnání: nemohou najít zaměstnání na 4 hodiny, kdy je dítě ve škole nebo nemají možnost odložit dítě, aby mohly přijmout zaměstnání na plný úvazek. Problémy se získáním zaměstnání tvoří rodinám s autistickým dítětem školního věku bariéru sociálnímu fungování, neboť kvantita financí se odráží i např. v dimenzi potřeb.  Další překážkou, s kterou se rodiny setkávají v souvislosti se zaměstnáním je hranice přivýdělku, která činí 5.800 Kč (MPSV, 2005), pokud rodiny nechtějí přijít o nárok na příspěvek při péči o osobu blízkou. Problémem v tomto případě je, že důchod rodiče, který si bude přivydělávat se vypočítává z částky, kterou si vydělal (maximálně 5.800 Kč). Tento fakt mnohé matky odrazuje od přivýdělku. Problematická možnost přivýdělku vytváří rodinám s autistickým dítětem školního věku bariéru jejich sociálnímu fungování.

Další bariérou, s kterou se tyto rodiny setkávají jsou úřady. Úřady by mohly plnit funkci podpor těmto rodinám, ale častá neochota poskytovat informace a mnohdy   i upírání dávek, na které mají rodiny právo, vytváří bariéru sociálnímu fungování rodinám s autistickým dítětem školního věku. 

Dimenzi legislativy vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku problematicky. V ČR není legislativně vyřešeno zakotvení diagnózy autismu ve zdravotních indikacích. Absence pojmu autismus v legislativě vytváří bariéru některým rodinám s autistickým dítětem školního věku. Nejvíce problematickou tuto dimenzi vnímají rodiny, kterým byl upřen nárok na průkaz ZTP/P
 a nemají možnost využívat služeb osobního asistenta. Jako méně problematickou tuto dimenzi vnímají rodiny, které tyto výše uvedené možnosti mají. Jako problém vnímají rodiny složité a problematické získávání průkazu ZTP/P. Nemožnost využívat služeb osobního asistenta, z důvodu legislativních nejasností, vnímají rodiny s autistickým dítětem jako velký problém, neboť osobní asistent by jim byl velkou podporou v sociálním fungování. 

Dimenzi vzdělávací politiky vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku jako problematickou. Bariéru sociálního fungování těmto rodinám tvoří nízký počet speciálních škol pro autisty (auti-třídy). Absence auti-třídy v regionu způsobuje integraci autistických dětí do speciálních škol, jejichž výuka neodpovídá potřebám autistických dětí. Nedokonalý systém školství vytváří rodinám s autistickými dětmi školního věku bariéru i do budoucnosti, neboť po ukončení docházky neexistuje pro tyto jedince žádný další stupeň vzdělání, přestože jedinci s autismem by potřebovali celoživotní vzdělávání. 

Dimenzi vzdělávání autistických dětí vnímají rodiny s těmito dětmi rozporuplně. Neproblematicky ji vnímají rodiny, které mají přístup ke speciální auti-třídě, kde se děti vyučují speciální strukturovaným přístupem (TEACCH). Přístup k vhodnému vzdělání pro dítě je podporou sociálního fungování rodinám s autistickým dítětem školního věku, neboť toto vzdělávání má pozitivní dopad na celkové chování dítěte a jeho dovednosti. Problematicky tuto dimenzi vnímají rodiny, které k tomu vzdělávání nemají přístup. Absence této služby je způsobena regionální nedostupností nebo malé kapacity těchto tříd. 

Jako problematickou vnímají rodiny s autistickým dítětem školního věku i dimenzi zdravotní péče. Bariérou sociálního fungování těchto rodiny může být neinformovaný lékař a nefungující provázanost mezi jednotlivými složkami zdravotnického systému. Toto může způsobit pozdní diagnostiku dítěte. V rámci této dimenze mají rodiče individuální negativní zkušenosti se zdravotnickým personálem. Podporou v této dimenzi je předávání si zkušeností s jednotlivými zdravotnickými složkami mezi rodiči.

Dimenze služeb a informací je rodinami s autistickým dítětem školního věku vnímána rozdílně. Neproblematicky tuto dimenzi své životní situace vnímají rodiny, které mají přístup a spolupracují s některou z neziskových organizací. Problematicky tuto dimenzi vnímají rodiny, které nemají k takovéto organizaci přístup.  Nezisková organizace vytváří bezesporu podporu sociálnímu fungování rodinám s autistickým dítětem školního věku, neboť těmto rodinám poskytuje informace a služby, které tyto rodiny v rámci své složité životní situaci potřebují. Dostupnost služeb pro autistické jedince se rok od roku zvyšuje, ale stále je těchto služeb málo a jsou regionálně nedostupné. 

5. Závěr

Shrnu-li všechna zjištění ze získaných dat, lze obecně říci, že všechny dimenze, ze kterých se životní situace rodin s autistickými dětmi školního věku skládá, jsou těmito rodinami, z objektivních důvodů, vnímány většinou problematicky. 

Nejvýznamnějšími podporami v sociálním fungování rodin s autistickými dětmi školního věku jsou členové širší rodiny a nezisková organizace a osobní asistent. Tyto podpory usnadňují následně sociální fungování ve více dimenzích. (Např. pokud má rodina možnost využívat služeb neziskové organizace tak: má více informací, má více volného času, má možnost si přivydělat, snadněji, díky komunitě rodin s autistickým dítětem školního věku, uspokojuje psychologické potřeby atd.)


Nejvýznamnějšími bariérami v sociálním fungování rodin s autistickým dítětem školního věku je neinformovanost společnosti a odborníků, kterým porucha autismu spadá do kompetencí. Další podstatnou bariérou je nedostatečný systém péče o autistické jedince. Rodiny s autistickým dítětem školního věku se potýkají s regionální nedostupností vzdělávacích služeb, informačních služeb a nesystematickou provázaností jednotlivých složek systému, nejen pro autistické děti, ale i zbylé členy rodiny. Další bariéru rodinám s autistickým dítětem školního věku vytváří samotný stát svou nevhodnou legislativní úpravou vyhlášek, které se problematiky autismu týkají, neexistencí státních služeb a nedostatečnou finanční subvencí.

Ačkoliv se toto téma zdá být marginálním problémem, osobně se tak nedomnívám. Bariéry sociálního fungování, se kterými se rodiny s autistickým dítětem školního věku musí ve své složité životní situaci potýkat, jsou v rozporu se základními principy, které plynou z Listiny základní práv a svobod ČR, neboť rodičovství a rodina jsou pod ochranou zákona. Vyloučení těchto rodin ze společnosti, z důvodu bariér sociálního fungování, znamená popření práva podílet se na společenském životě a dění.
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� Asociace pro pomoc lidem s autismem


� Ministerstvo školství, mládeže a tělovýchovy


� Slovo pervazivní znamená, že abnormality jsou pronikavým rysem chování jedince ve všech situacích. Výraz pervazivní porucha  tedy mnohem lépe vystihuje podstatu poruchy, než pouhé slovo autismus (Čiháček, 1998).


� Podle Mezinárodní klasifikace nemocí (1999) se do kategorie pervazivních poruch řadí: dětský autismu, atypický autismu, Rettův syndrom, jiná dětská dezintegrační porucha, hyperaktivní porucha sdružená s mentální retardací a stereotypními pohyby, Aspergův syndrom, jiné pervazivní poruchy a pervazivní vývojová porucha. 


� Přesto je výskyt normální inteligence u autistických dětí  spíše výjimkou, více než 80% z nich je mentálně retardovaných (Vocilka, 1994).


� Echolálie (echo = ozvěna) je doslovné opakování slov nebo vět. Autisté vynikají schopností naučit se a opakovat bezchybně dlouhé věty.  Tyto děti komunikují pomocí naučených vět, nikoliv tedy osobně vytvořenými větami. (Jelínková, Netušil, 1999).  Autistické děti používají slova a věty ve významu, který jim přiřadily a ne ve významu, který skutečně mají a v jakém ho chápou ostatní (Gillberg, Peeters, 1998).


� Autistická žena Temple Grandin (2000) píše, že vždy když myslí na něco, co je abstraktní, musí si pomoci vizuální představou. Například pojem „mezilidské vztahy“ si představuje jako skleněné dveře. Pokud spolu lidé nejednají opatrně, dveře se roztříští. „Moc a slávu“ si představuje jako sloupy vysokého napětí a zářící slunce. Slovo „vina“ je pro ní tabulka u sousedovi zahrady s nápisem „vstup zakázán“ (vlastní překlad). 


� Matka šestnáctiletého autistického syna mi vyprávěla, jak synovi řekla, aby šel vyhodit koš (myslela tím odpadky) a chlapec vyhodil do popelnice celý koš, protože tak mu to bylo řečeno.


� Osobně jsem se setkala se zájmem autistického dítěte o antény. „Normální“ člověk na procházce městem si prohlíží např. domy, anténa na domě je pro něj jen nepodstatný detail. Desetiletý autistický chlapec byl na procházkách fascinován anténami a to natolik, že se stali předmětem jeho kreslené sbírky.


� Slovo stres pochází z angličtiny a znamená zátěž. Stres je stav organismu, který je obecnou odezvou na jakoukoliv výrazně působící zátěž. Zátěž může být tělesná i duševní (Vokurka a Hugo, 2000).


�„Socializace je proces, který se realizuje na základě interakce mezi jedincem a společností,“ (Janoušek a kol, 1988). 


� Z lat. rozmnožování (Vokurka a Hugo, 2000).


� Přizpůsobení (Sobotková, 2001, s.31).


� V pedagogické praxí je termín integrace chápán jako akt zařazení postiženého dítěte do příslušného typu běžné či speciální školy (Vocilka,1997).


� Izolace je oddělení jedince od ostatních lidí, které vede k prožívání pocitu osamělosti, odmítání či vyhýbání se mezilidským kontaktům a vztahům (Vokurka a Hugo, 2000).


� Odborný lékař, pediatr, speciální pedagog, sociální pracovník nebo psychoterapeut.


� Podle Maslowa existuje  hierarchie potřeb. „Potřeby stoupají od základních biologických potřeb ke složitějším motivům, které se stávají důležitými pouze tehdy, když jsou uspokojeny základní, níže postavené, potřeby. Na první úrovni stojí fyziologické potřeby: hlad, žízeň apod. Na druhé úrovni stojí potřeby bezpečí: cítit se zabezpečen a mimo nebezpečí. Na třetí úrovni stojí potřeby uznání: potřeby dosáhnout úspěch, být kompetentní, získat souhlas a uznání. Na čtvrté úrovni stojí kognitivní potřeby: potřeby vědět, rozumět a zkoumat. Na páté úrovni potřeby estetické: potřeby symetrie, řádu a krásy a na poslední šesté úrovni najdeme potřeby seberealizace: nalezení sebeuplatnění a realizace vlastního potenciálu. Potřeby na jedné úrovni musí být alespoň částečně uspokojeny dříve, než se potřeby na následující vyšší úrovni stanou pro jedince důležitými determinantami jednání. Když je obtížné získat jídlo a bezpečí, bude jednání člověka ovládat toto uspokojování potřeb a vyšší motivy pro něj budou mít malý význam. Pouze když lze základní potřeby snadno uspokojit, bude mít jedinec čas a sílu věnovat se vyšším např. estetickým zájmům“ (Maslow 1970 in Atkinson 1995: 471).


� Pojem „jiná“ lze definovat jako subjektivní pocit vlastního náležení ke skupině, definované konkrétními připisovanými atributy (tj. jinakost vnímaná rodinou samotnou). Tyto atributy jim mohou být připisovány i sociálním okolím (tj. jinakost vnímaná druhými) (Pecáková, 2001).


� Jak se tedy vnímá rodina autistů? Na tuto otázku odpovím díky výzkumu, který byl zpracován Gilnarovou (2004). Rodina s autistickým dítětem se vnímá jako „jiná“. Primárním zdrojem je postižení dítěte. Zároveň se ale na upevňování jinakosti v identitě rodičů podílí blízké i širší okolí. Do jaké míry jsou rodiče těmito interakcemi ovlivněni, je velmi individuální.





� Ministerstvo práce a sociálních věcí.


� Více viz příloha 6.


� Nedostatky legislativy s návrhem změn viz příloha č.6.


�  Interpretace zákona podle Šírové ze Společnosti posudkového lékařství: „V posudkově-medicínských hlediscích pro oblast sociální péče, státní sociální podpory a důchodového pojištění není diagnóza autismu jako taková taxativně uvedena. V každém z uvedených systémů je však ustanovení, že u neuvedených zdravotních postižení se zdravotní postižení porovnává s takovým, které je v právním předpise uvedeno a které je s ním funkčním dopadem srovnatelné. Při posuzování diagnózy jako takové, při posuzování dlouhodobého nepříznivého zdravotního stavu se hodnotí funkční důsledky zdravotního postižení, které mohou být u stejných diagnóz stejné či rozdílné,“ (APLA, 2005).


� Těžce postižený (MPSV, 2005).


� Zvlášť těžce postižený (MPSV, 2005).


� Zvlášt těžce postižený s průvodcem (MPSV, 2005).


� Inteligenční kvocient. Udává se jak poměr mentálního věku ke kalendářnímu věku, násobený stem (Vokurka a Hugo, 2000).


� Cílem poskytovaných služeb je pomoc člověku, který k životu pomoc druhé osoby potřebuje, zvládat prostřednictvím osobního asistenta ty úkony, které by dělal sám, kdyby neměl postižení. Cílovou skupinu tvoří lidé, kteří potřebují k životu pomoc druhé osoby (Matoušek a kol., 2001).





� Jediným ustanovením, na jehož základě je možné poskytovat osobní asistenci je zákon č. 155/1995 Sb. o důchodovém pojištění. Tento zákon pojednává o práci za mimořádných podmínek, pokud je pojištěnec plně invalidní a z důvodu dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu je přesto schopen, přes zdravotní postižení, vykonávat soustavnou výdělečnou činnost, a to za zcela mimořádných podmínek. 


� Za mzdu i bez nároku na mzdu, podle druhu smlouvy.


� Učitel v rámci školy zastává pozici manažera své třídy a ve třídě pracuje společně se svým asistentem (pomocným učitelem), přičemž dohromady by měli tvořit dobrý a zkušený tým učitelů (znalosti z psychopedie, etopedie a logopedie jsou základním předpokladem). Práce učitelů v auti-třídě je velmi náročná. Osnovy auti-tříd kladou na učitele v auti-třídě vyšší nároky, jelikož obsahují mnohem více praktických předmětů jako je např. tělesná výchova, výtvarná výchova, terapie hrou, hudební výchova, podpora komunikace (výpočetní technika), jazykové dovednosti, řečová terapie atd. (Vocilka, 1994). 


� Treatment and Education of Autistic and Communications handicapped Children and adults - Léčba a vzdělávání autisticky a komunikativně handicapovaných dětí a dospělých (APLA, 2005).


� Improved Adaptation


� Parent Collaboration


� Assessment for Individualised Treatment


� Structured Teaching


� Skill Enhacement


� Cognitive and Behaviour Therapy


� Generalist Training Model


� V Praze pořádá organizace Autistik mnohé aktivity. V roce 2005 plánuje tato organizace v rámci volnočasových aktivit několik akcí, např. rekondiční pobyt v Řecku. Pobyt je desetidenní a měl by být z části dotován, přibližná cena by měla být asi 17.000 Kč. Další pobyt Autistik plánuje v Bystřici pod Hostýnem. Dotován je postižený a jeden člen doprovodu. Dotován může být jen majitel ZTP nebo ZTP/P Náklady na pobyt jsou: cena pro dospělé dotované 370 Kč na den, cena pro dospělé nedotované 620 Kč  na den, cena pro děti do 12 let dotované 290 Kč na den, cena pro děti do 12 let nedotované 540 Kč na den. Dále organizace plánuje zimní pobyt a návštěvu výstavy prací občanů s autismem (Autistik, 2005). 


V Brně organizace APLA realizuje výlety a rekreační pobyty pro děti s autismem. Tábory se konají dvakrát do roka. V Praze APLA také organizuje výlety a různé akce např. návštěvu Matějské pouti a návštěvu výstavy prací autistů. APLA Hradec Králové pořádá rovněž letní tábory a víkendové výlety bez doprovodu rodičů (APLA, 2005).


� Např. organizace APLA nabízí jednodenní kurz pro rodiče s autistickým dítětem za 700 Kč (terapie). Kurzy o metodě Son-rise, které se pořádají v Anglii, stojí 1.695 USD (APLA, 2005).





� Deduktivní metoda vychází podle Dismana (2000) z teorie nebo z obecně formulovaného problému. Tento problém je přeložen do jazyka hypotéz, které navrhují, jaké spojení mezi proměnnými by mělo být nalezeno, je-li hypotéza pravdivá. Po sběru dat jsou hypotézy přijmuty jako platné, nebo odmítnuty. Deduktivní metoda tedy umí rozeznat, zda existuje souvislost mezi dvěma nebo více proměnnými. Deduktivní metoda může nalézt řešení jen pro takové problémy, které je možno popsat v termínech vztahů mezi pozorovatelnými proměnnými.


� Induktivní metoda je podle Dismana (2000) značně odlišná a začíná pozorováním, ve kterém je pátráno po pravidelnostech, vzorcích, které snad existují v objektivní realitě. Objevené pravidelnosti jsou popsány ve formě předběžných závěrů. Konečným produktem je nová teorie.





� Rozhovor, kdy tazatel předčítá dotazovanému otázky z dotazníku a jeho odpovědi do dotazníku zaznamenává, dodržuje přitom stanovené postupy. Cílem je maximálně možně shodný rozhovor s každým respondentem (Disman, 2000).


� Babbiem (1979 in: Disman, 2000) definuje nestandardizovaný rozhovor jako interakci mezi tazatelem a respondentem, pro kterou má tazatel jen velice obecný plán. Tento plán nezahrnuje výčet otázek, jejich znění ani pořadí. Disman (2000) dále píše, že takovýto plán je pouhá kostra, které dá obsah a živou formu teprve interakce s respondentem. Dále uvádí, že v kvalitativním výzkumu je respondent v plném smyslu slova spoluautorem výzkumu a spoluautorem znění otázek. Je však vhodnější připravit předem modul hlavních témat s ukázkovými nebo předpokládanými otázkami. Tento modul může být použit flexibilně jako plán rozhovoru, ale neměl by být čten či používán jako dotazník (Barker, 1999).





� Disman (2000) nabízí výběr prostý náhodný, systematický výběr, náhodný stratifikovaný výběr, vícestupňový náhodný výběr, účelový výběr.


� Sněhová koule


� Hartnoll (2005) uvádí, že k výhodám metody sněhové koule patří záměrný výběr, který eliminuje potřebu rozsáhlých výběrových souborů využívaných při populačních šetřeních. Dále poskytuje výběrový soubor, který je širší a reprezentativnější, než soubory z institucí, a relativně malý výběrový soubor dotazovaných poskytuje základní profil mnohem většího počtu kandidátů a poskytuje množství cenných informací nejen o jednotlivcích, ale i o sociálních sítích.


� Scénář rozhovoru viz příloha 7.


� O technice sněhové koule hovoří jako o technice, která spočívá na výběru jedinců, při kterém nás původní informátor vede k jiným členům naší cílové skupiny.


� Např: autisté se vůbec nezajímají o názory a pocity druhých osob, chybí u nich oční kontakt, charakteristickým rysem dětí s autismem, je jejich sklon k opakovaným sebestimulačním pohybům, jako je kývání se, točení předměty, mávání rukama, třepání prsty apod.


� Vyhasnutí v MKN-10 (Z73.0).


� Široká rodina, přátelé, sousedé atd.


� Vzdělání, zdravotní péče apod.


� Ve smyslu jizlivý, uštěpačný (Klimeš, 1994).


� Znamená obecnou víru, že věci jsou špatné nebo zlé a mají sklon být ještě horšími (Klimeš, 1994).


� Postup při vyřizování žádosti o příspěvek na péči o osobu blízkou: žádost lze podat na sociálním odboru Magistrátu města, ve kterém má žadatel trvalé bydliště. Potřebné dokumenty: vyplněný tiskopis žádosti o příspěvek, doklad totožnosti, doložení evidence na Úřadu práce (pokud je žadatel evidován), doložit vyplacený příjem v kalendářním měsíci při podání žádosti (např. údaje o přijmu od zaměstnavatele nebo dávky sociální podpory), doklad o bezmocnosti pečované osoby, vyjádření posudkového lékaře okresní správy sociálního zabezpečení. Lhůta pro vyřízení 30 dní (ve zvláštních případech až 60 dní). Vyjádření lékaře OSSP žadatel získá podáním žádosti a vyplněním formuláře „Lékařský nález pro posouzení dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu dítěte“. Dále je nutné doručit nález vyplněný obvodním nebo odborným lékařem na posudkovou službu Okresní správy sociálního zabezpečení v místě bydliště. Žadatel je poté vyzván posudkovým lékařem k vyšetření (Janků, 2006). Ze zákona č.582/1991 Sb. o organizaci a provádění sociálního zabezpečení, §8 o Posuzování zdravotního stavu a pracovní schopnosti občanů, nevyplývá žádná lhůta, kdy OSSZ vyzve rodiče k návštěvě. 


� Jediným ustanovením na základě něhož je možné poskytovat osobní asistenci je zákon č. 155/1995 Sb. o důchodovém pojištění. Tento zákon pojednává o práci za mimořádných podmínek, pokud je pojištěnec plně invalidní a z důvodu dlouhodobě nepříznivého zdravotního stavu je přesto schopen, přes dané zdravotní postižení, vykonávat soustavnou výdělečnou činnost a to i za zcela mimořádných podmínek. Mimořádnými podmínkami se v této věci rozumí vytvoření přístupnosti pracoviště, nutnost zabezpečení dopravy, přizpůsobení pracovních podmínek apod. Osobní asistenci lze v širší míře tohoto ustanovení uplatnit (APLA, 2005).


� Ve vyhlášce č. 182/1991 Sb.  


� Systém respitní péče je založen na dočasném umístění pacienta v zařízení.


� Statistický počet autistů vychází z následujících počtů obyvatel do 25 let dle krajů: Praha: 311.801, Středočeský kraj: 339.067, Jihočeský kraj: 195.752, Plzeňský kraj: 163.949, Karlovarský kraj: 95.809, Ústecký kraj: 260.589, Liberecký kraj: 134.535, Královéhradecký kraj: 168.190, Pardubický kraj: 159.711, Vysočina: 167.006, Jihomoravský kraj: 343.571, Olomoucký kraj: 199.881, Zlínský kraj: 186.252, Moravskoslezský kraj: 402.111 obyvatel (ČSÚ, 2004).


� Statistický počet autistů vychází z následujících počtů obyvatel do 25 let dle krajů: Praha: 311.801, Středočeský kraj: 339.067, Jihočeský kraj: 195.752, Plzeňský kraj: 163.949, Karlovarský kraj: 95.809, Ústecký kraj: 260.589, Liberecký kraj: 134.535, Královéhradecký kraj: 168.190, Pardubický kraj: 159.711, Vysočina: 167.006, Jihomoravský kraj: 343.571, Olomoucký kraj: 199.881, Zlínský kraj: 186.252, Moravskoslezský kraj: 402.111 obyvatel (ČSÚ, 2004).


� Program Medicaid je program určený pro občany USA s nízkými příjmy a omezenými finančními zdroji. Pro vstup do tohoto programu je zapotřebí, aby dítě bylo diagnostikováno podle diagnostické škály DSM (viz kapitola 1.3). Program je omezen do 21 let věku a nutností přispívat do fondu sociálního zabezpečení (pojištění). Tento program je koordinován pečovatelským týmem a jejich plánem. Program financuje rodiny s autistickými dětmi podle jejich finančních možností (Medicaid, 2006). 


� The Eastern Regional Health Authority.


� Federal Old Age, Survivors and Disability Insurance Benefits


� Social Security Offices


� Supplemental Security Income - SSI


� Special Needs Trust


� Ve vyhlášce č. 182/1991 Sb.


� The Central Diagnostic Service


� Developmental Disabilities Council – DDC  dále poskytuje programy a finanční podporu pro rodiny, které zahrnují tábory, vzdělávací materiály, terapie apod.


� Developmental Disabilities Council – DDC


� Neschopnost navazovat vztahy a reagovat na ně (Lechta, 1995).


� Související s nervovou soustavou (Vokurka a Hugo, 2000). 


� Část mozku, která má klíčovou funkci pro porozumění mluvenému slovu a jemné ladění afektivních stavů. Část zvaná Amygdala má speciální důležitou roli v koordinaci sociálních vztahů. (Vokurka a Hugo, 2000).


� Část mozku, která slouží k přijímání přicházejících smyslových podnětů. Z mozkového kmene jsou řízeny základní životní funkce (Vokurka a Hugo, 2000).


� Tato část mozku se účastní koordinace motorických funkcí především ve spojení se sociální interakcí. Dále je nezbytný pro udržení svalového napětí, rovnováhu a koordinaci pohybů


� Část mozku má exekutivní funkce: plánování, motivace, chápání času, kontrola a řízení podnětů (Vokurka a Hugo, 2000).


� Vztahující se k době před narozením (Vokurka a Hugo, 2000).


� Je část období těhotenství od 28. týdne vývoje do 7. dne po porodu (Vokurka a Hugo, 2000)


� Doba od narození dítěte do 28. dne života (Vokurka a Hugo, 2000).


� Diagnostic and Statistical Manual – DSM


� American Psychiatric Association – APA


� International Classification of Disease – ICD-10


� Childhood Autism Rating Scale


� Slovo pervazivní znamená, že abnormality jsou pronikavým rysem chování jedince ve všech situacích. Výraz pervazivní porucha  tedy mnohem lépe vystihuje podstatu poruchy, než pouhé slovo autismus (Čiháček, 1998).


� Podle zákona č. 100/1988 Sb. o sociálním zabezpečení (§80-§85).


� Ve vyhlášce č. 182/1991 Sb.
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