TECHNICKA UNIVERZITAV LIBERCI
Fakulta prirodovédné-humanitni
a pedagogicka =]

Vyznam osobni asistence v rodiné s jedincem
s poruchou autistického spektra

Bakalarska prace

Studijni program: B7508 — Socialni prace

Studijni obor: 7502R024 — Socidlni prace a penitencidrni péce
Autor préce: Petra Vosicka

Vedouci prace: Mgr. Zuzana Nova

Liberec 2017



TECHNICKA UNIVERZITAV LIBERCI

Fakulta prirodovédné-humanitni
a pedagogicka =

Personal Asistent in Family with Autistic Person

Study programme:
Study branch:

Author:
Supervisor:

Bachelor thesis

B7508 — Social Work
7502R024 — Social Work and Penitentiary Care

Petra Vosicka
Mgr. Zuzana Nova

Liberec 2017



Technicka univerzita v Liberci
Fakulta pfirodovédné-humanitni a pedagogicka
Akademicky rok: 2015/2016

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a pfijmeni: Petra Vosicka
Osobni ¢islo: P14000088
Studijni program: B7508 Socidlni prace

Studijni obor: Socialni prace a penitenciarni péce
Vyznam osobni asistence v rodiné s jedincem s poruchou

Nazev tématu: R,
MR SR autistického spektra

Zadévajici katedra: Katedra socidlnich studii a specidlni pedagogiky

Zédsady pro vypracovani:

Cil bakalaiské prace: Zjistit pfinos osobni asistence v rodiné s jedincem s poruchou autistic-
kého spektra.

Pozadavky: Formulace teoretickych vychodisek, piiprava vyzkumu, sbér dat, interpretace
a vyhotoveni dat, formulace zaveéri.

Metody: Dotazovani.

Pii zpracovani bakalafské prace budu postupovat v souladu s pokyny vedouci prace.



Rozsah grafickych praci:
Rozsah pracovni zpravy:
Forma zpracovani bakaldfské prace: tisténd/elektronicka

Seznam odborné literatury:

CADILOVA, V., JUN, H., THOROVA, K., 2007. Agrese u lidi s mentalni
retardaci a s autismem. 1. vyd. Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-319-2.
GILLBERG, CH., PEETERS, T., 2003. Autismus zdravotni a vychovné aspekty.
2. vyd. Praha: Portal. ISBN 80-7178-856-2.

HAVRDOVA, Z., aj., 2010. Hodnoty v prostiedi socidlnich a zdravotnich sluzeb.
1. vyd. Praha: Fakulta humanitnich studii Univerzity Karlovy. ISBN
978-80-87398-06-7.

JACOBS, D. S., BETTS, D. E., 2013. Nacvik sebeobsluhy a socidlnich
dovednosti u déti s autismem. 1. vyd. Praha: Portdl. ISBN 978-80-262-0498-5.
THOROVA, K., JUN, H. 2012. Vztahy, intimita a sexualita lidi s mentalnim
handicapem nebo s autismem. 1. vyd. Praha: Asociace pomahajici lidem

s autismem. ISBN 978-80-260-2759-1.

VOSMIK, M., BELOHLAVKOVA, L., 2010. Z4ci s poruchou autistického
spektra v b&Zné $kole. 1. vyd. Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-687-2.

Vedouci bakalaiské prace: Mgr. Zuzana Nova

Katedra socidlnich studii a specialni pedagogiky

Datum zadani bakalaiské préce: 22. dubna 2016
Termin odevzdani bakaldfské prace: 29. dubna 2017

/ j L.§’ =il A

proj NDr. Jan Picek, GSc. PaedDr. ICLic. Michal Podzimek, Th.D, Ph.D.
dékan vedouci katedry

7

V Liberci dne 22. dubna 2016



rd

Prohlaseni

Byla jsem seznamena s tim, Ze na mou bakalarskou praci se plné vzta-
huje zakon ¢. 121/2000 Sb., o pravu autorském, zejména § 60 — Skolni
dilo.

Beru na védomi, Ze Technicka univerzita v Liberci (TUL) nezasahuje do
mych autorskych prav uzitim mé bakalafské prace pro vnitfni potiebu
TUL.

Uziji-li bakalafskou praci nebo poskytnu-li licenci k jejimu vyuZiti, jsem
si védoma povinnosti informovat o této skute¢nosti TUL; v tomto pfi-
padé ma TUL pravo ode mne pozadovat Uhradu nakladd, které vyna-
lozila na vytvoreni dila, az do jejich skutecné vyse.

Bakalarskou praci jsem vypracovala samostatné s pouzitim uvedené
literatury a na zakladé konzultaci s vedoucim mé bakalarské prace
a konzultantem.

Soucasné Cestné prohlasuji, Ze tiSténa verze prace se shoduje s elek-
tronickou verzi, vloZzenou do IS STAG.

Datum:

Podpis:



Podékovani

Réda bych podékovala pani Mgr. Zuzané Nové pro vedeni prace a jeji velmi
uzitecné rady a doporuceni pii realizaci. Déale bych rada vyjadiila dik rodi¢im za
vyplnéni dotazniku a hlavné organizaci NAUTIS, z. 1., ktera vyhovéla prosbé o

rozeslani dotaznikl rodicim klientim vyuZzivajici sluzeb osobni asistence.



Anotace

Préace zdlraziuje vyznam socialni sluzby osobni asistence pro rodinu, kterad
pecuje o jedince s poruchou autistického spektra. Teoreticka ¢ast vysvétluje pojmy
jako osobni asistence, osobnost osobniho asistenta, porucha autistického spektra, jeji
dé€leni, vyznam volného Casu pro jedince s poruchou autistického spektra a rtizna
specifika, ktera mohou potkat osobniho asistenta pii praci at’ uz s ditétem nebo
dospélych s poruchou autistického spektra. Casem a jeho vyuzitim diky osobni
asistenci se zabyva empiricka ¢ast prace na zakladé stanovenych okruht, které jsou
dulezité a maji svou hodnotu. Jde o oblast ¢asu pro sourozence ditéte s poruchou
autistického spektra, ¢as pro ostatni ¢leny rodiny a Cas pro spolecensky Zivot. Data
pro zpracovani odpovedi na nejen vyzkumné otazky se ziskaly diky dotaznikovému

Setfeni, jez prob&hlo pravé v rodinach s jedincem s poruchou autistického spektra,

které zaroven vyuzivaji sluzbu osobni asistence.
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Annotation

The work emphasizes the meaninig of social service for family who take care
about individual with the autism spectrum disorder. The theoretical part explains
concepts like personal assistance, personality personal assistant, autism spectrum
disorder, its division, the meanin leisure for individual with the autism spectrum
disorder and the specific features, which may encounter personal assistant at work
either with child or adult with the autism spectrum disorder. Of time and its uses
thanks to personal asisstance deals the empirical part pursuant set circuits, which are
important and they have value. It is about region of time for siblings of child with the
autism spectrum disorder, time for the other family members and time for the social
life. Data for response processing not only research questions were obtained thanks
for questionnaire survey, which took place just in families with individual with

autism spectrum disorder, which simultaneously uses service personal assistance.
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Uvod

Touto praci bych rada poukdzala pfinos socialni sluzby osobni asistence,
kterou mohou vyuzivat nejen rodiny pecujici o ¢lena s poruchou autistického spektra,
dale o funkci osobniho asistenta vzhledem ke klientovi, jeho roding, stejné jako
V ramci organizace poskytujici sluzby osobni asistence. Porucha autistického spektra
je diagnoza nepifijemna a nese s sebou vzdy néjaké komplikace do Zivota vSech ¢lenti
rodiny.

Prace je ¢lenéna na teoretickou a praktickou ¢ast, pficemz kazda ¢ast je tvotrena
kapitolami a mensSimi oddily pro lepsi ptehlednost. Teoretické ¢ast obsahuje kapitoly
vyplyvajici z ndzvu této prace Nejdiive je vénovana pozornost osobni asistenci, jeji
vyznam pro jedince s poruchou autistického spektra, dale samotné poruse
autistického spektra, jeji déleni a dalsi kapitoly piedstavuji metody prace s jedincem
trpici touto poruchou, posledni kapitola je zaméfena na vyznam sluzby osobni
asistence pro rodinu, ktera soustavné pecuje o osobu trpici poruchou. Prakticka ¢ast
obsahuje vyzkum a prezentaci dat z ného ziskanych.

Téma prace jsem si zvolila, jelikoZ sama pracuji v prazské nestatni neziskoveé
organizaci jako osobni asistentka a fadu let se prevazné vénuji problematice détského
autismu a myslim si, ze sluzby osobni asistence jsou stejné dillezité jako rana péce,
denni centra, respitni centra ¢i domovy se zvlaStnim rezimem. Proto jsem se rozhodla
zaméfit svou praci pravé na osobni asistenci u jedincii s poruchou autistického
spektra, zv1asté pro jeji vyznam pro rodinu takové osoby.

Tato bakalaiska prace se zaméfuje piedevS§im na Cas jedince S poruchou
autistického spektra, kdy jiz neni v aredlu svého Skolského zatizeni, z toho divodu tu
nebudou charakterizovany, porovnavany natoz zminovany profese vykonavajici
pedagogickou cinnost dle zdkona o pedagogickych pracovnicich. Samoziejmé,
pokud je osobni asistent potfeba pro klienta ve Skolském zafizeni, které nema
personalni ani finan¢ni dostupnost, aby takovou osobu zajistil ze svych prostredki, je
to rozumné feSeni.

V ramci zjednoduseni pojmoslovi a dalSiho vyuZiti v nésledujicich kapitolach,

je zde uvadeén souhrnny ndzev pro sniZenou sobéstacnost, chronické onemocnéni,
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zdravotni postiZeni a to porucha, jelikoz prace se bude dale zabyvat pouze poruchou

autistického spektra.
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TEORETICKA CAST

1 Osobni asistence

Tato kapitola si klade za cil charakterizovat osobni asistenci, jeji fungovani a
vyuziti, napli prace asistenta, pozice osobniho asistenta v ramci vztahu zaméstnanec-
zamé&stnavatel, asistent-klient, klient-spole¢nost, asistent-spole¢nost. Dale jsou
popsany etické zasady, prvni seznameni klienta s asistentem a vlastni pribéh sluzby.

Pro osobniho asistenta je dtlezitd ochrana pfed syndromem vyhoteni.

1.1 Definice osobni asistence

Pro lepsi pfedstavivost o zafazeni osobni asistence je zde uveden pomyslny
zebticek, kdy na jeho nejvyssi pficce stoji socialni politika. Proto, aby se mohly
realizovat jeji cile pomoci nastroju, funguje socidlni prace, ktera je zajistuje pomoci
asistence, respektive mezi sluzby socialni péce. Tuto sluzbu upravuje zakon
108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, kde se uvadi, ze osobni asistence je sluzbou
terénni, kterd poskytuje komplexni rozsah <c¢innosti pro osoby se sniZenou
sobéstacnosti z divodu veéku, chronického onemocnéni dale zdravotniho postiZeni a
tyto situace vyzaduji pomoc jiné fyzické osoby. Jak jiz z nazvu vyplyva, jde pouze 0
asistenci osob¢, kterd ji potrebuje z divodii vySe uvedenych. Déle vySe zminovany
zékon vyjmenovava seznam ¢innosti, pro které je mozno vyuzit osobniho asistenta.
V praxi se jednd predevSim o ndcviky pro upeviovani socidlnich, motorickych i
psychickych schopnosti a dovednosti jedince, zajisténi zakladnich Zivotnich potieb,
doprovody, ale i 0 vyuziti volného Casu, ¢i spolutcast na kulturnich, sportovnich a
jinych spolecenskych udalostech. Z vyctu aktivit je patrno, Ze sluzba neni vazana na

misto ani ¢as.

' Zakon &. 108/2006 Sb., § 39.
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1.2 Osobni asistent

Osobniho asistenta sjednavaji zdkonni zastupci pro dité, ptipadné sami zadatelé
o sluzbu a to tak, ze kontaktuji organizaci poskytujici socialni sluzby. VétSinou to
jsou nestatni neziskové organizace, které ze svych tfad zaméstnancii vyberou
nejvhodnéjsiho asistenta, kdy je zadouci, aby si i asistent vybral klienta a to v rdmci
prevence syndromu vyhoteni a velké fluktuace pracovnikii, protoze asistence je
narocna z pohledu psychické odolnosti i fyzické zdatnosti. Asistent by mél mit
ptedstavu, jak dalece je ochoten a schopen o klienta pecovat a doprovazet ho. Klient
od klienta m4 jinou potiebu, zakdzku, ptani. Ne kazdému asistentovi v ramci sluzby
by byly pfijemné péce o hygienu klienta, chozeni na dlouhé prochazky, povidani o
védeckych tématech, o intimnich zalezitostech, sledovani zmény barev na semaforu
nebo vyzvedavani ze Skolského zatizeni. Zdaleka ne kazdy klient taky toto vyzaduje,
coz umoziuje velky vybér jako ze strany asistentil tak klientl, protoze zde se nejvice

projevuji prave ta individualni spektra poruchy.

,,Obecné se da Fici, Ze osobnim asistentem miize byt kazdy, kdo se pro tuto
prdci rozhodl a kdo spini pozadavky konkrétniho klienta nebo poskytovatele socialni
sluzby, ktery ho zaméstnava. Piivodni profese neni rozhodujici. Pri stanoveni kritérii
pro vybér asistenta zaleZi na mire a typu zdravotniho postizeni uZivatele a

L , , s L 2
samoziejmé i na tom, zda osobni asistent bude pomahat dospélému, nebo diteti.

Osobni asistent je tedy fyzickd osoba, kterd je zaméstndna u organizace
poskytujici socialni sluiby.3 Proto, aby zadatel o sluzbu dostal svého asistenta, je
potieba, aby vybral sprdvnou organizaci. Kazda ma totiz svou cilovou skupinu
klientl, které pfijima a poskytuje jim sluzby. Po absolvovani nezbytné
administrativy, je klient zafazen mezi klienty c¢ekajici na sluzbu. Klienty ma na
starost koordinator, ktery zaroven, vtomto piipad€, spravuje tym asistenti a

schvaluje prirazeni asistenta ke klientovi. Neni mozné, aby se klient pfifazoval

2 Uzlova, 1. 2010, s. 29.

3 Soucasti pijeti na pozici osobniho asistenta je uréita kvalifikace, kterou by mél asistent spliiovat. Jde
minimalné o povédomi problematiky cilové skupiny, metody nacvikt, techniky pfedchazeni a
zvladani problémovych situaci stejné jako agresivni projevy klientd. Jsou to proto profesionalové,
ktefi vénuji svij Cas, svoje dovednosti, schopnosti a moznosti klientovi za penize, na rozdil od
dobrovolniki, ktefi se vénuji klientovi bez naroku na finan¢ni ohodnoceni.
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k asistentovi, z divodu mozné nespokojenosti klienta se svym asistentem a takova
spoluprace by diive ¢i pozdéji byla nevhodna a to jak pro klienta, tak pro asistenta. Je
dalezité, asistent véde€l a znal své moznosti a limity pro tuto praci. Aby veédél, jaka
skupina klientli by pro n¢ho byla nejvhodnégjsi, s jakym typem poruchy by chtél
pracovat a vice ji poznavat. Nemél by ptecenit své sily, a pokud se tak stane, v€as by
si to mél uvédomit a pfiznat a od klienta odejit. Toto rozhodnuti je zdsadni. Ptesto,
pokud se tak stane a asistent se praci s takovym klientem rozhodne vzit pozitivné,
respektive jako moznost poznat néco noveho, jiného, je to samoziejmé vitano.
Asistent si tak rozsifuje zabér a nabird zkuSenosti, které se hodi vzdy pii praci
s osobami s poruchou autistického spektra, a ackoli jde o spektrum, ur€ité rysy jsou
typické a asistent se s nimi setkava bézné pii asistencich.

Pti vykonu socidlni sluzby, i mimo ni, musi asistent respektovat eticky kodex
osobniho asistenta a to v ramci organizace, u které je zaméstnany. V zasad¢ vSechny
principy vychazeji jak z pravni tak moralni normy. Etické zasady ve vztahu ke
klientim jsou cténi kazdého Cloveéka bez vyhrady, respekt klienta jako rovnocenného
partnera, podpora pii rozhodovani, chranéni pfed stigmatizaci, jeho soukromi a
davérnosti a nezbytna povinnost zachovavat mlcéenlivost, pfiCemz nesmi byt
V rozporu s ustanovenimi trestniho fadu. Etické principy ve vztahu k zaméstnavateli
jsou stanoveny pro odpovédné plnéni povinnosti, ddva moznost podilet a ovliviiovat
vytvareni prostiedi pro co nejvyssi urovent poskytovanych sluzeb. Dale jsou etické
zasady mezi spolupracovniky, které urcuji respektovani zkusenosti a znalosti kolegt,
pricemz je nutné respektovat rozdily v nazorech a praktickych ¢innostech. Stejné tak
je dualezita spoluprace pii praci s klientem, informovanost je zde klicovym faktorem.
Neméné vyznamna je slozka odbornosti. Rikd nam, Ze mame udrzovat, nejlépe
zvySovat, prestiz svého povolani, spolupodileni se na odbornosti a kvality
poskytovanych sluzeb. Déle je nutné celozivotni vzdélavani a vycvik, z cehoz
prameni hodnota kvalifikace a to, ze bychom méli branit provadéni odborné prace

nekvalifikovanym pracovnikem nebo pracovnikem bez vzdélani a pripravy.
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1.3 Prubéh a cil osobni asistence

Jak bylo uvedeno vyse, pracovni napln osobniho asistenta je riznoroda, Casto
jde o plnéni zakazek, pozadavki, co by bylo vhodné, aby jedinec umél. Tyto
pozadavky formuluji zdkonni zastupci, osobni asistent, spolec¢nost, ale i klient. U
klienth byva problém s jejich vyjadfovacimi schopnostmi, kdy dit¢ nefekne, ze by si
rado dovedlo po toaleté umyt ruce. Ne, takovy pozadavek na jeho dovednost vznesou
rodi¢e nebo sam osobni asistent v pribéhu asistenci. Spole¢nost, pokud s asistentem
ptichazi klient do kontaktu s jinymi lidmi, poZaduje chovani dle moralnich i pravnich
norem. Jedna se vétSinou o to, aby klient neutikal do vefejnych komunikaci,
nezastavoval provoz dopravy, nebyl pfili§ hluény, a vibec neohrozoval ani nijak
neomezoval vefejnost.

Cilem této sluzby je naucit jedince s poruchou, co mozZna nejvice v ramci jeho
postizeni, zapojit se do Zivota spolecnosti, ziskat nejvy$si miru samostatnosti, stejné
jako zlepsit kvalitu Zivota rodiny. Pozitivni vysledky jsou patrné prevazné u déti
Skolniho veku, potazmo dospivajicich, pokud jsou schopni si sami zajistit své
zakladni fyziologické potieby. Asistence je tak potfebnd pouze u nékterych ukont.
Obtizngjsi jsou situace, kdy se klient nezvlada postarat sam o sebe, pfedevsim pokud
neni schopen splnit zékladni hygienické navyky, a z tohoto diivodu potiebuje nejlépe
celodenni dohled jiné fyzické osoby.

Osobni asistenci Casto vykonavaji studenti humanitnich ¢i pedagogickych
obori méné Casto 0S0by v zaméstnaneckém poméru. Impulz pro vykon takového
prace je urcité sbirani novych zkusenosti, byt napomocen klientovi, jeho roding, dale
klientdv i vlastni seberozvoj a seberealizace pii praci.

Pti prvnim setkani asistenta s klientem by m¢l byt pfitomen i koordinator, ktery
zajiStuje poskytovani sluzby a ma pod sebou jak urcité typy klientd, tak i osobni
asistenty. Nejlépe by to mélo probihat tak, ze jeSté pred prvni asistenci je asistent
obezndmen ohledn¢ klienta, prubéhu asistence dle individualniho planu, ktery je
sepsan na zakladé definované zakazky, cile sluzby od rodi¢l ¢i samotného klienta.
Nasledné koordinator sd¢li asistentovi dilezité praktické individudlni zaleZitosti
spojené¢ se sluzbou pravé pro tohoto klienta a asistent se pribézné zapojuje do
interakei s klientem. Pravé v pribéhu prvni asistence vyjde najevo libost ¢i nelibost

klienta vii¢i asistentovi, ale i opacné. Vzdy je lepsi, kdyZ asistent chodi ke klientovi a
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citi se tam dobie stejné jako klient. Jde o to, aby asistent nemusel délat véci, které mu
jsou nepiijemné, piipadné tyto véci se snazit eliminovat na co nejniz$i moznou miru.
Piikladem mize byt chovani klienta v Situacich, které mu jsou nepiijemné a
tato klientova reakce mtlize byt nepiijemna i pro asistenta, protoze jde naptiklad o to,
ze si klient leha na zem, vykiikuje vulgarni vyrazy, taha lidi za vlasy, bije se do
obli¢eje. Asistent je potom V nelehké situaci, protoZze musi zabranit konfliktim a
klienta dostatecn¢ stimulovat tak, aby k nezddoucimu chovani dochéazelo co nejméné.
Urcitou eliminaci mize vykonat asistent, tfeba vyhybani se mistim pro klienta
nepiijemnym nebo klienta po nutnou dobu zaméstnat jinou ¢innosti. Dalsi varianta je
klienta zamérné nechat projit si nepfijemnou situaci, protoze to je kazdodenni bézna
situace a bylo by dobré, aby si na ni klient zvykal. V tomto ohledu se vyplati velka
trp€livost, jelikoz klient miZze mit neadekvatni reakci na nezvyklou situaci a to, aby
klient situaci zvladal, je nutné pocitat s ¢asovou rezervou. Tteba trasu z bodu A do
bodu B ma klient automaticky naucenou, stane se dopravni nehoda a on bude muset
S asistentem cast trasy jit jinudy. Je mozné, Ze neocekdvand zména pro n¢j bude
traumaticka a bude se s tim téZko vyrovnavat. Je na asistentovi, aby se situaci snaZzil
ovladnout a nacvicoval s klientem rizné jiné moZnosti pravé pii takovych
necekanych udélostech. Z hlediska adaptability je toto velice diilezité, protoze nikdy
¢lovék nevi, co se muze prihodit. Je jasné, ze se nejde pfipravit na vse, ale mit

obecnou predstavu o feseni.

vervrs

Asistent musi komunikovat s ditétem, ale také s jeho rodici, kteri sice znaji své dité
nejlépe a jsou nejcennéjsim zdrojem informaci o nem, ale na druhé strané maji nekdy

zkresleny pohled na to, co dité skutecné potiebuje a co je schopno zviddnout samo “.*

Pti asistenci asistent zkousi a ,,hleda“ cesty, jak interakce mezi nim a klientem
co nejvice zplnohodnotit pro kazdodenni situace, které klienta cekaji. Asistent by mél
pfedstavovat urcity mezistupeii pro veétsi sob&stacnost klienta. Asistent by mél
poskytovat pfiméfenou nabidku aktivit, stimulovat sebeobsluzné ¢innosti a to do

takové miry, kterd je pro klienta ptipustna, aby odpovidala jeho schopnostem a

4 Uzlova, 1. 2010, s. 38.
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dovednostem. Pro iplné zautomatizovani a spravné pochopeni ¢innosti je dilezita
asistentova podpora, jejiz stupent by mél postupem casu klesat tolik, kolik zvlada
Klient. Asistent je v tomto pfipadé v roli doprovazejiciho, kdy se snaZi, aby aktivity,
které klient zvlada a umi, d¢€lal klient a ne asistent za klienta. Takova asistence je
potom neefektivni, jejim cilem rozhodné neni, aby asistent vS§echny ukony délal za
Klienta, i kdyz se to zda byti jednodussim feSenim. Z toho divodu se muze stat, ze
klient je po urCité dobé sobéstacny, jiny klient bude ovladat pouze ¢ast tkonu,

nektery vibec.

1 kdyz si nékteri lidé (s duSevnim omemocnénim apod.) vytvareji vlastni
paralelni svéty, v nichz se pohybuji a nemaji zdjem o spoluziti s dalsSimi cleny

lidského spolecenstvi, i presto se jim dostdva pozornosti druhych “>

Nejvétsi klientova samostatnost je samoziejmé hlavni cil sluzby. OvSem dle
miry zdvaznosti poruchy je takovy cil ¢asto nesplnitelny, neredlny. Pro osobniho
asistenta to znamena snaZit se co nejvice zaktivovat klienta tak, aby maximalné
vyuzil své schopnosti a dovednosti a dokézal tak zvladat co nejvice samoobsluznych
Cinnosti. Predstavuje to pofdd klienta ucit néco nového, novym situacim,
dovednostem, posunovat pomyslnou latku vyse, coZ pro asistenta ¢asto znamena byt
nadmiru vybaven trpélivosti, toleranci a motivaci svou i pro klienta, aby se spole¢né
usili stalo redlnou zaleZitosti, protoZe osvojovani nové dovednosti mize byt pro
klienta naro¢né a uceni se jeji zvladnuti se mize protdhnout az na n¢kolik mésica ¢i

let.

., Pokud socialni pracovnik aktivizuje klienta natolik, Ze je schopen sam si ve

’ ’ ’ . .. ’ . 7 v o . b
svem okoli nachdzet zdroje pomoci, jednd se o nejlepsi mozny zpiisob pomoci.

Asistent poskytuje své sluzby primarné klientovi, nikoli rodi¢im ¢i
sourozencim. Asistent neni sluha, coz by rodina méla akceptovat a nevyzadovat
ukony, které nejsou spojené s klientem, naptiklad povésit vyprané pradlo, protoze

klient by se toho ¢asu nemohl plné vénovat klientovi a rozhodné by doslo ke stietu

® Vavrova S. 2012, s. 65.
® Vavrova S. 2012, s. 76.
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zajmu, kdy klient by potteboval pozornost, kterou by mu asistent nemohl poskytnout,
byt’ je za ni placeny. Pokud by tato situace nastala, je vhodné upozornit rodinu, ze
asistent je tam proto, aby se vénoval osob¢ trpici autistickou poruchou, a uklid jako
takovy, stejn¢ jako ostatni domaci prace patfi zcela mimo ramec ¢innosti sluzby

osobni asistence.

1.4 Psychohygiena osobniho asistenta

Dulezita je osobni volnofasova psychohygiena, ztitulu toho, Ze osobni
asistence je mnohdy psychicky i fyzicky naro¢na sluzba, je dobré, aby se asistent ve
svém volném case vénoval relaxacnim aktivitam, tak aby svoje mySlenky
nezaméstnaval pfemyslenim o klientech, ale aby si skute¢né¢ odpocinul a nacerpal
sily na dalsi asistenci. Kazdy se musi rozhodnout, jakou aktivitu zvolit, ktera ho
napliuje, rad ji vykondvd ve svém volném case. Vybér je proto rozdilny,
individudlni. Sport, hudba, rizné rucni prace, rybateni, spoleCenské akce. Ale 1 ¢as
traveny s rodinou, blizkymi lidmi, kamarady je dilezity a velmi prospéSny pro
psychohygienu asistenta, i kdyby §lo ,,jen* o prosté povidani mezi sebou.

Z pohledu profesni psychohygieny je potieba se ucastnit supervizi, porad
s kolegy, koordindtory, neformalni setkdvani v ramci organizace s kolegy. Pfi
supervizich je moZzno rozebrat situaci s klientem, u které si asistent nevi rady nebo
ma pocit, ze by ji mohl fesit 1épe, ale piesné nevi jak. Porady s kolegy jsou vitanym
prostiedkem, jelikoZ asistent m& mozZnost vyslechnout pribéh jinych asistenci,
poznat jiné typy klientd s poruchou autistického spektra, jiné konflikty, které
asistenti musi feSit a dal$i nové zkuSenosti a toho, co vSechno se muiZze stat na
asistenci. Koordinatofi maji vice zkuSenosti, klienty ¢asto znaji déle nez asistenti,
proto i otizka mifena na koordindtora v ramci pribéhu asistenci neni Spatna.
S kolegy asistenty je dobré se schazet uz z toho diivodu, ze maji stejnou cilovou
skupinu, maji veétsi dovednost naslouchat a porozumét si navzajem, protoze védi a
znaji problematiku asistenci u lidi s poruchou autistického spektra.

Tato prace musi asistenta napliiovat pozitivnimi emocemi, jinak neni mozno,
aby u ni vydrZel léta, ostatné toto doporuceni je moZno generalizovat pro kazdou
profesi, kazdopadné tady je opravdu na misté se ho drzet. Osobni asistent v prvé fadé

neni stroj, ale plné fungujici a rozvijejici se Clovék. Pro udrzeni si realistického
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pohledu a radost naplitujici pocit z prace, je nutné mit svoje prostredi, kde se asistent
muze vénovat svym zalibdm, odreagovat se. V podstaté¢ to ptredstavuje jakoukoli
¢innost, u které si jedinec psychicky odpocine, uvolni se, ziskd nadhled a nacerpa
nov¢ sily pro nasledujici asistenci. Takova Cinnost je vskutku individudlni, zalezi na
povaze asistenta, kterou cinnost zvoli, aby byla pro né&j nejvhodnégjsi. Fyzicka
aktivita, manudlni prace, setkani s ptateli, sledovani oblibenych serill, vycet by byl
dlouhy. At je to cokoli, ¢lovék by u toho mél, prozatim, zapomenout na zazitky a

vzpominky z asistence a pln¢ se vénovat své oblibené zalibe.
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2 Porucha autistického spektra

Porucha autistického spektra zni diagnoza pro rodice a ptibuzné, ktefi nasledné
zazivaji ulevu z poznani pficiny, ale i strach. Strach, co diagnéza znamena pro jejich
dité, pro piipadné sourozence, pro n¢ jako pro rodinu. Jak jiz z nazvu vyplyva, jde o
spektrum projevi, podle kterych je klientovi diagnostikovan autismus. Cil kapitoly je

predstavit projevy autismu ve tfech oblastech a jeho ¢lenéni.

2.1 Definice poruchy autistického spektra

Jedinec s poruchou autistického spektra ma obtiZze v oblasti socialni interakce,
komunikace, Vv piedstavivosti. I proto neexistuji dva jedinci, kteti by méli stejné
projevy autismu jednoduse proto, ze kazdy bude mit vétsi ¢i mensi nedostatek v té
které oblasti. Jejich vyvoj nikdy nebude shodny, natoz s vrstevnickymi skupinami.
Autismus ptedstavuje velice Sirokou Skalu projevl a zasahuje do vSech oblasti, od
komunikace, pfedstavivosti, hry, socidlni vazby a vztahy, az po mozné pfidruZzené
problémy jako je mentalni retardace, poruchy pozornosti, agresivni chovani, poruchy

uceni a dalsi.

2.2 Socialni interakce

., Lidské chovani je ovliviiovano spoustou faktorii. Clovék vyhodnocuje to, co se
deje kolem ného. Na zaklade tohoto vyhodnoceni se i néjak citi a podle toho se

14 voe 4 (4'7
naslednée i chova.

Do prvni oblasti zde zmiflované, tedy oblast socialni interakce lze zatadit
socidlné-emocni dovednosti, které¢ jedinec uplatituje ve vztazich s rodici, blizkymi,
vrstevniky a ostatnimi lidmi. Clovék je tvor spole¢ensky, proto v rtizné intenzité
vyhledava spolecensky kontakt, umoziiuje mu to preziti a udrzeni urc¢itého sebepojeti

ohledné sebe sama i v ramci socialnich skupin.

" Jan, Thorové, 2012. s. 65.
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LU déti s poruchami autistického spektra se setkavame s celou skalou
socialniho chovani, ktera ma dva extrémni poly. Pol osamély, kdy se dité pri kazdé
snaze o socialni kontakt odvrati, protestuje, stahne se do koutku nebo zaleze pod stiil,
zakryva si oc¢i nebo usi, huci a trepe rukama pred oblicejem nebo se venuje
manipulaci s néjakym predmetem. Protikladem je pol extrémni, neprimérené socialni
aktivity, kdy se dité s poruchou autistického spektra snazi navazat socialni kontakt
vSude a s kazdym, necti vitbec socialni normu, dotyka se lidi, uprenée jim hledi do
obliceje a hodiny jim dokaze vypraveét o vécech, které je nezajimaji ¢i obtézuji. «8

V praxi miize obtiZz v socialni interakci znamenat navazat kontakt s druhymi
lidmi, ale hlavné si ho udrzet. Lidé s poruchou casto maji silné potieby socialnich
vztahil, kazdopadné zplisoby, kterym je davaji najevo, jsou nepiimétené, nevhodné
pro ostatni. V praxi jde o uzivani echolalii (opakovani vysloveného bez pochopeni
vyznamu), ¢i vyuzivani fyzického kontaktu, ktery muze, ale taky nemusi byt
nepiijemny pro kazdého, nejen osobniho asistenta. Jedinci s autismem stoji o socialni
kontakt, ale pojem kamaradstvi je natolik abstraktni, Ze jeho definici téZko uréuji.
Mize to mit za nasledek zneuZivani, snadné manipulace 1 navadéni k trestnym
¢inim, protoze V disledku poruchy jedinec vnima, proziva, tedy se i chova jinym

zpusobem nez déti stejné mentalni rovné, jeho vrstevnici.

,,Z problémii, které deti s poruchou autistického spektra maji s navazovanim
socialnich vztahii, pak plyne jejich snizena schopnost navazovat kontakt s blizkymi i
cizimi dospélymi, s vrstevniky, ve vrstevnické skupiné, respektovat lidi v jejich okoli a

podridit se jejich pozadavkiim. 9

To, jak jedinci reaguji na rizné socidlni situace, zpusobuje jejich vyc¢lenovani
ze spole¢nosti. Cim vice se takova osoba odli§uje, tim vice je vylouéena a neschopna
navazovat a hlavné si udrZet socidlni vztahy. Ostatni lidé jsou schopni po nékolika
interakcich velmi brzy odhalit nedostatky clovéka trpiciho autismem. VSe

samoziejmé zalezi na konkrétnich projevech a rozsahu postiZzeni daného jedince.

® Thorové K. 2006, s. 63.
% Cadilova, Zampachova, 2013. s. 15.
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Sexualita

A4

V dospélosti socialni vztahy byvaji mnohdy t€z8i v tom smyslu, Ze se zacina
projevovat potieba mit partnera, tedy nékoho, s kym sdilet svlij zZivot. Jiz samotné
navazovani byva zatézi pro jedince s autismem i pro potencialniho partnera, ¢asto
dochazi ke komickym, bizardnim, tragikomickym, pro veiejnost neobvyklym
situacim, které nasledn¢ vedou k pozitivnim ¢i negativnim pocitim druhé osoby.
Obecné se mize vyskytnout ve vétsi mife potieba sexuality, ale nemusi byt sdilena,
klient si vysta¢i s masturbacni €innosti i bez potieby dosazeni orgasmu. V tomto
ohledu je nutné poucit klienty, Ze sexualita je pfirozend i pro né a komunikace sam

Kk sobé je ptinosna pro jejich vétsi pohodu.

, Forma predavani informaci se musi prizpusobit schopnostem klientii. Mezi
doporucované techniky patri: individudlni rozhovory, Skoleni, zazitkové seminare.
Doporucuje se vizualizace ve forme obrazki, procesnich schémat, pisemnych
manualii, fotografii, modeli. ... U klientit s tézsim mentalnim postizenim se
zamérujeme na rozpozndvani ¢dsti téla, zajistujeme vhodné podminky k masturbaci

cev Vv 4 ’ 10
zajisténim soukromi.

2.3 Komunikace

Druha stéZejni oblast pro lidi s autismem je oblast komunikace, tedy fe¢, gesta
a mimika. I zde je zfetel na jeji vyvoj zvlasté s dirazem na interakce s druhymi
lidmi, ktery je pro kazdodenni zivot nezbytny. Pro osobniho asistenta plyne zavazek
snahy navazani ur¢it¢ho druhu kontaktu pii kazdé asistenci. ZaleZi ovSem i na
klientovi, na jeho nalad€, psychickém 1 fyzickém stavu, motivaci nebo vibec

momentalni poteby vztahu.

,,Others understand parts of speech, but many have a very concrete or literal

understanding of language and, as a result, find it hard or impossible to understand

metaphors, turns of phrase or jokes used in everyday conversation.«!

% Thorova, Jtn, 2012. s. 76,
1 The National Autistic Society, 2005. s. 3. = se souhlasem The National Autisic Society
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Poruchy autistického spektra nejsou na prvni pohled viditelné ani slySitelné. To
znamena Castd uskali, jak pro trpici jedince tak vefejnost. Clovék na invalidnim
voziku je pro kazdého jasnym znamenim, Ze ma problémy s chizi, piipadné
motorikou. Jedinec s diagnostikovanou poruchou vSak Zzadnou rozpoznavaci
pomucku nema. Jeho chovani se tak pro mnohé mize jevit jako nevychovanost,
neschopnost doprovazejici osoby mu osvojit spravné navyky a zpusoby, jeho projevy
byvaji vulgarni, neadekvatni, neslusné, ale 1 ismeévné, logické, coz se Casto stava u
jedinct s Aspergerovym syndromem. V tomhle ohledu mohou pro okoli vypadat
jako egoisti, vztahovacné, protoze vse berou podle sebe a nerozumi tomu, Ze druha

osoba muze mit jiny nazor, myslenku, pocit, prozivani i chovani.

,Mezi casto uvadenymi specifickymi deficity je neschopnost porozumét a
sprdavné reagovat na city a emoce nekoho jiného, neschopnost sdilet emoce a
zkuSenosti a Spatna integrace socialniho, emocniho a komunikacniho chovani

L o o 12
V ramci interpersonalnich kontextii.

Chépani doslova mluveného projevu druhé osoby je Casto zavadejici, zvlast’ pii
pouziti vtipu, ironie, metafory, pfislovi, nejednoznaéného vyjadieni se, abstraktnich
pojmu, nerozeznaji druhy mozny vyznam fe¢eného posmivani se. Jedinci s poruchou
se poté mohou dostat do nepfijemnych situaci, jelikoZ neni v jejich moznostech
odhalit skryty vyznam vét. Stejna tskali pfedstavuji neverbalni projevy, mezi ktera
patii gesta, oblicejové vyrazy, a postoje. Dulezitou slozkou neverbalni komunikace je
o¢ni kontakt, ktery nemaji mnohdy vibec nebo ve zvySené mife, kdy se divaji
druhému do o¢i a nevyhodnoti, Ze uz je to dlouho a mlize to plsobit nevhodnég. Dalsi
variantou je navazovani o¢niho kontaktu pouze obcas, ale zato intenzivn¢. Nejsou
schopni porozumét divodu, obsahu oc¢niho kontaktu a jeho vyznamu pro

komunikaci.

., Nejsou to psychické poruchy, ale lekarskeé diagnozy, které ovlivni fyzicky a

psychicky vyvoj jedince. U téchto poruch jsou ovlivnény chemické pochody mozku a

12 Howlin, P. 2005. s. 71.
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Jjejich vzajemné interakce. Zatim se nepodarilo najit pricinu poruchy, a tudiz
13

neexistuje ani ucinna lécha.

Komunikace je klicovy faktor pro bézny zivot kazdého jedince. Deficity
v komunikaci pro jedince s poruchou autistického spektra jsou rozdilné. Jejich
ruznorodost spocivad v pestrosti nedostatkli v komunika¢nim projevu. Pro osobniho
asistenta je dilezité, aby rozpoznal jazykové dovednosti svého klienta a na takové
urovni s nim komunikoval. Je zbyte¢né komunikovat na vyssi urovni, kdyz klient
nema dostate¢nou mentalni uroveil na jeji porozuméni a muze pocitovat frustraci
z nefunkéni komunikace. Casto je problém jak s verbalni, tak i neverbalni

komunikaci.

., Pragmatika zahrnuje pravidla konverzace a vlastni komunikacni proces.
Pravidla konverzace obsahuji stiidani partnerit v hovoru, formalni uroven projevu a
schopnost udrzet dané téma. Komunikacni proces bere na védomi rychlost reci,
barvu a vysku hlasu, prizvuk, hlasitost, intonaci, kvalitu informaci, primost a

y SV
otevrenost sdéleni.

V komunikaci to lze vypadat tak, Ze ¢loveék s autismem se ptd na zélezitosti,
které jsou netaktni, soukromé, nevhodné, vulgarni, nebo ziejmé, a otdzkou situaci
zneptijemni, znevhodni pta se stale dokola, ackoli znd odpoveéd’, kterou dostane.
Taktéz témata hovorti jsou takova, kterd on zvoli, a mnohdy jind nepfipousti i
z diivodd, Ze nevi, jak by na n¢ reagoval. Vyplyva to z jejich okruhu zajmu a rozsahu
dovednosti vést dialog.

Na druhou stranu, pro osobniho asistenta je dulezité, aby se v komunikaci
snazil o vyrovnané vybéry dialogli, to znamena, aby i on pfipravoval klienta na
situace, kdy se bude muset podfidit nékomu jinému, bez ohledu na jeho vlastni
potteby a prani. Jedinec s poruchou autistického spektra si musi zvykat, ze ne vzdy
bude tak, jak on chce a zaroven ulohou asistenta je pfedchazet konfliktiim nejcastéji
Vramci preventivnich metod a technik, které vi, Ze mohou pomoci klientovi

zvladnout novou, nezvyklou situaci.

13 Jacobs, D. S. 2013, s. 13.
14 patric, N. J. 2008. s. 46.
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,Jestlize se nevytvori smysluplna vec do Sesti let veku ditete, je jeho budouci
vyvoj vazné ohrozen. Jen u velmi malo postizenych, u nichz se neobjevi rec do tohoto

v Voo . F v v . .7 Ve v e «15
veku, se pozdéji rozvine komplexni rec. Existuji samozrejmé i vyjimky. “

Komunikace s klientem nemusi probihat pouze prostiednictvim feci, ¢asto se
vyuziva alternativni komunikace, zvlast€¢ u jedincti, ktefi maji posSkozené feCové
centrum nebo maji té¢Zkou mentalni retardaci a komunikace pies verbalni slozku je
pro né nepiijemnd, nevyhovujici, nepfirozend nebo nezvladatelnd. Lze komunikovat
pres neverbalni komunikaci pomoci téla, znakovou fte¢, piktogramy. Hodné
VyuZivany je vymeénny obrdzkovy komunikaéni systém (VOKS), kdy klienti
vyjadiuji své pfani a potifeby pomoci zalaminatovanych obrazki, fotografii. Diky

komunikaci je mozno navazat socidlni vztahy k druhym lidem.

2.4 Predstavivost

Predstavivost je tfeti problémova oblast, kterd umoznuje diagnostiku autismu.
Radi se to této oblasti hra, ktera je &asto stereotypni, opakujici se, modely chovani
jsou neodklonitelné, jedinci jsou siln¢ mySlenkové zaujeti. Zachazeni s predméty je
dilezity prvek v oblasti predstavivosti i motoriky. Volny ¢as je pro takové osoby
neuchopitelny pojem, je to totiz Cas, ktery je jejich, takze mize mit presny fad a
predvidatelnost, ale jiny jedinec s poruchou to mize vnimat jako chaoticky ¢as, kdy

neni nic dano a on nevi, co a kdy délat.

,, Podstatnou soucasti vyvoje predstavivosti je rozvoj napodoby. Postupem casu
dite testuje situace v duchu scénare: co se stane, kdyz ... Vékem se tato schopnost
rozviji, predstavivost je vice komplexni a tyka se i premysleni o myslich druhych lidi.
Vysledkem je schopnost planovani. Naruseni predstavivosti (imaginace) ma na
mentdalni vyvoj ditéte negativni viiv v nékolika smérech. Narusena schopnost imitace
a symbolického mysleni zpusobuje, Ze se u ditéte nerozviji hra, tedy jeden ze

’ , ’ o v oy v ’ ’ . A6
zdakladnich stavebnich kamenit uceni a potazmo celého vyvoje. *

> Howlin, P. 2005. s. 43.
® Thorova K., 2006. s. 117.
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Hra pfedstavuje dulezitou slozku zdravého vyvoje pro vSechny déti.
Napodobovaci hry jsou jednim ze zplsobu, jak se naudit spravné reagovat pii
socialnich situacich. Pro déti s poruchou jsou zpiisoby hrani odlisné. Jejich hry maji
vlastni, neménna pravidla a nepfipousti odchylky. Mnohdy si dokéaze celé hodiny
hrat samo, druhého ¢loveéka nepotiebuje nebo si hrat sim nedokdze a potiebuje
asistenci jiné osoby. Vybér hry Casto zavisi na ditéti s poruchou, stejné jako jeji
prabéh 1 zavér. Zpusob hry je rozdilny od vrstevnik. DéEti se musi funkEni hie
naucit. Nedovedou jezdit auticky, chovat a vozit v koc¢arku panenky, pouzivaji ke hie
vSe, co najdou, Casto jen stereotypné¢ nééim toci, kutali, srovnavaji do fady dle
vlastnich kritérii. Také jejich pojeti casového ramce hry je odlisny. Déti s poruchou
se oblibené cinnosti dokdZzou vénovat hodiny a hodiny a pfi jakékoli naruSeni

prozivaji stres, mlize nastat i problémové chovani.

., Néktere deéti se venuji pouze nejjednodussimu nefunkcnimu manipulativnimu
zachazeni s predméty — roztdaceni, houpani, mavani, hdzeni, bouchani, presypani
nejriiznéjsich predmetu. O uroven vyse je stereotypni cinnost se vztahovymi prvky,
jako je trideni, razeni, seskupovani predmétii podle urcitého klice (tvar, barva

17

apod.).

2.5 Déleni poruch

Dle MKN jsou rozliSovany tyto poruchy: détsky autismus, Rettiv syndrom,
jind dezintegraéni porucha v détstvi, Aspergeriv syndrom, atypicky autismus, jiné
pervazivni vyvojové poruchy, pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana,
hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypniho pohyby.18

Détsky autismus je diagnoza pro dité, které vykazuje problémy ve vsech tiech

oblastech, tedy komunikaci, socialni interakci a predstavivosti.

., Pro praxi je dulezité déleni DA na vysoce funkcni, stredné funkcni a nizko
funkcni. Vysoce funkcni autismus oznacuje autistické jedince bez pritomnosti
mentalni retardace a s existenci komunikativni 7eci. Stredné funkcni autismus

zahrnuje jedince s lehkou nebo stredné tézkou mentdlni retardaci, kde je jiz vice

Y Thorova, K. 2006. s. 118.
8 Thorova K., 2006. s. 60
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patrno naruSeni komunikativni 7eci. Nizkofunkcni autismus je popisovan u nejvice

’ v ’ v, ’ .y . V. vov oo 19
mentalné retardovanych deéti, které nemaji rozvinutou pouzitelnou rec.

Atypicky autismus je dalsi poruchou ve spektru, odliSuje se od détského
autismu hlavné tim, ze prvni problémy se projevily az po tietim roce zivota ditéte,
alespoit jedna oblast neni vyrazné narusena. Dovednosti se vyviji znaéné
nerovnomérné.

U Aspergerova syndromu je socialni interakce napadné rozdilna od vrstevnika.
Re¢ova komunikace byva dobra, mnohdy nadprimérna, ale projevuji se omezené,
opakujici se stereotypni zptisoby chovani, zajmy a aktivity. Velky problém spatiuji
V neverbalni komunikaci spojené se socidlnimi interakcemi. U téchto lidi mohou
nasledné nastat depresivni stavy, pocity bezmocnosti, vlastni neschopnosti, neméné

Casté jsou myslenky na sebevrazedné jednani.

., Nekteri lidé s Aspergerovym syndromem se vitbec nedokdzou orientovat podle
neverbalnich signalu, jako jsou napriklad vyrazy tvdre ci kontext dané situace.
Humorné nebo ironicky recené vyroky chdapou doslovné, coZ vede k projeviim

o o , L2
socialné mnohdy tezko akceptovatelného chovani. 0

Vosmik, Bélohlavkova uvadi srovnani mysleni (upraveno podle P. Vermeulena),
které je vystiZné. 2

Tabulka 1 — Srovnani zptisobd mysleni u lidi s PAS a bez PAS

Silné stranky lidi s autismem

Silné stranky lidi bez autismu

doslovna interpretace
analytické mysleni

cit pro detail

postupné zpracovani informaci
konkrétnost

presna, logicka pravidla

zivot podle instrukei

interpretace na zakladé kontextu
integrované mysleni

cit pro celek

paralelni zpracovani informaci
abstraktnost

ne-logicka pravidla

zivot mezi fadky

1 Hrdligka M., Komarek V. 2004, s. 40 — 41.
2 Thorové, K. 2006. s. 188.
21 Vosmik, Bélohlavkova, 2010, s. 59.
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fakta

pravidla

zobrazeni

kalkulace

podobnosti

absolutni objektivita
piimy, upiimny
perfekcionismus, rigidita
dedukce

realismus

myslenky

vyjimky z pravidel
predstavivost

intuice

analogie

relativni subjektivita
prchavy: humorny, klamny
flexibilita

indukce

surrealismus
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3 Specifika osobni asistence u déti s autismem

Tato kapitola je predev§im o zplsobu prace s détmi a mladistvymi do osmnacti
kalendéinich let véku. Jednoduse z toho divodu, Ze od zjisténi diagndzy a patrné i
diive se okoli jedince snazi pfijit na feSeni, jak s nim pracovat, aby nedochazelo
k nedorozuménim. VSechny principy prace se zkousi, testuji, kazdému klientovi
vyhovuje jiny zpiisob. I jedinci s poruchou autistického spektra se vyviji a styl, ktery
fungoval pred urc¢itou dobou, nemusi byt nyni dostacujici a vyhovujici pro potieby
ditéte i rodiny. Budou piedstaveny zakladni zpusoby prace s klientem v osobni

asistenci, aby sluzba probihala co mozna nejlépe pro klienta i asistenta.

3.1 Zpusob prace s ditétem s poruchou

., Efektivni pomoc diteti je dlouhodobym procesem, ktery mu umozni vyuZit
schopnosti, s nimiz se narodilo. Mnozstvi dovednosti, které diteé behem vzdeélavaciho
a terapeutického procesu ziskd, by si s velkou pravdépodobnosti nikdy bez pomoci

neosvojilo. “%

VétSina rodin po zjisténi diagnodzy stoji pied otdzkou vybéru metody jak
s ditétem zachazet, jak s nim komunikovat, jak ho vzdélavat a nejlépe, jak ho vylécit.
Na trhu figuruje spousta ,,zazracnych* metod, které slibuji vyrazné zlepSeni, nékteré i
naprosté vyléCeni jedince zautismu. V dobré vife se mohou rodi¢e nechat
mystifikovat, Ze pro své dité délaji to nejlepsi, co mohou, mnohdy za vysoké finan¢ni
zmirnovat jeho projevy, které jsou ovSem individualni. Medikace je na misté po
uvazeni odbornika a souhlasem rodi¢l, napt. pro zklidnéni pfed spanim, pro lepsi
soustedénost.

Ovéfeny a vhodny zpusob prace s klientem s autismem je strukturované uceni.

Umoziuje zohlednit v§echny projevy v chovani i mysleni kazdého jedince.

22 Thorové, K. 2006. s. 382.
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3.2 Strukturované uceni

., Intervence provadeéna metodou strukturovaného uceni stavi na odstranéni
deficitit vychazejicich z diagnozy PAS a soucasné rozviji silné stranky lidi s PAS.
Odstranéni ci snizeni deficitu, ktery se projevuje nizsi schopnosti rozumet pokyniim a
zvladat chovani bez podpory a pritomnosti dospélé osoby, vyZaduje individualni
pristup, strukturalizaci prostoru a cinnosti, vizualni podporu a motivacni stimuly.
Priméreny pristup k jedinci s PAS a jeho odpovidajici rozvoj zajisti pouze intervence

AT L 23
vyuzivajici tyto principy.

Jde tedy o systém urcitého vzdélavani a rozvoj dovednosti, nejcastéji abstraktni
mysleni, motorickou funkci, orientaci v prostoru a ¢ase a posilovani viile a motivace

k dosazeni slibené odmény.

., Metodika strukturovaného uceni zohlednuje Sirokou a riznorodou Skdalu
poruch autistického spektra, osobnostni a charakterové zvlastnosti kazdého jedince a

b o . 24
V neposledni radé jeho mentalni uroven. *

Strukturalizace neni jen doménou lidi s autismem, je vyuzivana celou populaci.
Kazdy jedinec se s ni setkdva v bézném 1 pracovnim Zzivoté. Rozmisténi nabytku
v domécnosti, kancelafi, dale Skolni rozvrh, jizdni fady, kalendate, hodinky, konecné
1 terminy zkouSek, odevzdavani projektl, premiér, to vSe jsou zalezitosti urcujici fad,
a usnadiiuji tak orientaci v povinnostech a pfi volno€asovych aktivitdch. VSichni
totiz radi védi kdy, a co je ¢eka, aby vyuzili ¢as a mohli se na to 1épe a s predstihem
pfipravit. I chovani je dle norem a to jak moralnich, tak pravnich, které pfi jejich
dodrzovani davaji pocit bezpeci a klidu. Jakékoli vychyleni z norem, z rutiny, jedince
postavi pfed novou situaci, kterou musi umét pfijmout a vyrovnat se s ni. Bez tolik
potfebného fadu by celd spolecnost byla zaplavena neklidem, stresem a naprostym
chaosem. A stejn¢ jako jedinci s poruchou autistického spektra, i ostatni by se

projevovali zmate¢n¢ az problémové.

2 Cadilova, Zampachova 2008, s. 29.
2 Cadilova, Zampachova 2008, s. 25.

32



Systém strukturovaného uceni ptinasi klientim védomi, ze patii do socidlni
skupiny, ktera je pfijima takové, jaci jsou, jelikoz jim dokazou predavat informace
takovym zptisobem, jakym oni jsou schopni porozumét. Umoziuje to nékolik
faktorti, které je potieba brat v potaz, pokud cilem je ushadnit jedinci s autismem

zivot. Je tedy potieba struktura prostoru, ¢asu a ¢innosti.

wJasnd a prehledna struktura prostiedi umozni c¢loveku s autismem predvidat,
kde ma jednotlivé cinnosti vykonavat, a v pripade, ze dojde k néjakym zméndam, miize
prostorova struktura prispét k lepsi adaptaci a vyssi mire samostatnosti v novém

prostoru. “?°

Struktura prostfedi je normou i u bézné populace, uci se ji kazdé dite.
V umyvadle si jedinec myje ruce, ve vané/sprchovém kout¢ se myje cely. S jidlem se
nechodi, ji se u stolu, spi ve své posteli. Piikladi by byla spousta. Pro autistu je
dialezity spravny postup té které ¢innosti, s ¢imZ souvisi struktura pracovniho mista.
Je dobré, aby v chodbé mél ,,sviij* hacek na poveSeni oble€eni, ,,svoje misto pro
uklid bot, dale ,,svoje* misto u jidelniho stolu, a tak dale. Skute¢nost, ze dité
s poruchou autistického spektra znd ,svoje” mista mu dodavéd jistotu, pocit
sounalezitosti a hlavné to usnadiiuje orientaci a moznosti osvojeni novych,
navazujicich dovednosti. Takova struktura se uplatiiuje pfi nacvicich, kdy je dilezité,
aby dit¢ vidé€lo, kolik kol ho ceka, které plni a které ma za sebou. Je mozZnost

dalSiho znazornéni, tieba pomoci ¢asového spinace.

3.3 Struktura ¢asu

Pro pochopeni ¢asu a ¢asové posloupnosti se vyuzivaji denni rezimy. Lze fici,
ze denni rezim je podobny diafi, avSak podrobné&jsi. Existuje nékolik typl rezimi,
které¢ mohou déti s poruchou autistického spektra vyuzivat, volba zavisi na jejich
individualnich moznostech. Nejcastéji vyuzivany typ je nasténny denni rezim, kdy je

mozno na liStu vybavenou pro suchy zip, davat klientovi karticky &innosti?® dle

% Cadilova, Zampachova 2008. s. 32 — 33.

% Karticky ¢innosti — nejéast&ji vyuzivan VOKS = vyménny obrazkovy komunika&ni systém. Nejlépe
zalaminatované obrazky nebo popisy slov slouzi k tomu, aby klient byl schopen porozumét tomu, co
se d¢je, co bude nasledovat a i on sam je schopen tento systém aktivné vyuzivat a fidit si svijj
program.
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potteby, podle toho, co ho ¢ekd. Rezim by mél obsahovat odkladaci plochu pro jiz
splnéné aktivity a prostor pro volné brani karticek. Tyto karticky umoznuji
komunikaci mezi jedincem s autismem a druhou osobou. Pienosné denni rezimy
umoziuji planovat aktivity i mimo domov. Naopak dlouhodobé rezimy se daji
ptipodobnit k nasténnym kalendaitm, kdy dit€¢ vidi nejenom své povinnosti,
naptiklad, které dny jde do Skolského zafizeni nebo zafizeni socialnich sluzeb, tak
zpusoby vyuziti volného Casu, kdy ma jakou zajmovou aktivitu, kdy se pojede na
navstévu k prarodic¢im apod.

Volny ¢as je pro kazdého dulezity at’ uz z diivodu relaxace, uvolnéni, nabirani
novych sil, odreagovani se. Clovék rad dél4 to, co ho bavi bez ohledu na prakti¢nost
¢1 vyuZitelnost. Déti si raddy hraji, pficemz nevédomé rozviji piedstavivost,
napodobovani, abstrakci, komunikacni dovednosti, socialni zaclenovani pokud jsou
napiiklad na htisti, apod. Ve skolnim véku se vice objevuje strukturovany volny ¢as,
ktery dité¢ zaplni volnocasovymi aktivitami v ramci tfeba domova déti a mladeze.
Volnocasové aktivity by si déti méli vybirat sami podle toho, jak4 Cinnost je bavi
nebo ve které by se rady zlepsili ¢i chtéji poznat néco nového, a s tim souvisi i
ziskavani socialnich dovednosti a novych kamaradd.

Stejné jako u béznych déti, i u déti s poruchou je dialezity volny cas, ktery je
vétSinou strukturovany. Volny €as je velmi abstraktni pojem, ktery tyto déti Casto
neumi moc dobie zpracovat. Ale i tak je nutno nechat klientim néjaky cas, kdy si

mohou délat, cokoli chtgji, 1 kdyby nikdo jiny nechédpal smysl nebo tcel.

3.4 Struktura ¢innosti

Struktura ¢innosti probiha ve ¢tyfech verzich v ramci strukturovanych ukolt.
Nejjednodussi formou jsou krabicové ukoly, kdy jsou vyuzivany ulohy zaméfené na
hrubou i jemnou motoriku ditéte, pfevazn€¢ manipulace s trojrozmérnymi predméty.
Vy3§i stupeii piedstavuji Glohy v deskach, kdy obsahuji dvojrozmémé prvky. Ulohy
Vv poradacich jsou t€z§i, protoze jich je soucasné¢ vlozeno né€kolik za sebou.
Nejobtiznéjsi jsou pracovni listy a sesity, kdy jsou nutné dobré motorické schopnosti
a orientace na plose. Osobni asistent by mél obsdhnout vSechny tyto aspekty a

pfedkladat ulohy klientovi tak, aby klient rozumél zadani a plnéni probéhlo

v poradku, dle jeho individudlnich moZnosti a schopnosti. I zde je nutné variabilita,
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protoze C¢asem se mohou opakujici se ukoly zautomatizovat, takze dité nad jejich
plnénim nepfemysli, nemusi mu vénovat tolik pozornosti. Asistent by mél proto volit
jiné, dalsi, pfipadné vyssi stupné ukol, aby nedochdzelo ke stagnaci v ¢astech
vyvoje klienta. Struktura ¢innosti by méla byt pestra, ani asistent by nemél ulpivat na

jedné Cinnosti, kterou chee u klienta rozvijet.

3.5 Motivace

Dulezity aspekt pii plnéni ukoli a zvlasté neoblibenych cinnosti nebo
povinnosti je motivace. Déti obecné neplni rady tkoly, pokud je bud’ nebavi, nebo
nevidi racionalni duvod k jejich plnéni. Stejné jako lidi s autismem. Za kazdy
predlozeny ukol, ktery udéla, at’ uz samo nebo s pomoci, dostane odménu. Odména
musi byt néco, vétSinou jidlo, nejlépe sladké, které dit€¢ za normalni situace
nedostava a které ma rado. Pokud jde o vybér odmény, miiZe to byt oblibena aktivita,
jako tfeba sledovani televize, hrani PC her, kresleni. Dité ovSem musi pfedem védeét,
jakou odménu dostane, jinak muze dojit k nepochopeni situace a nasledné i
problémovému chovani.

Je nutné vzdy uvazit aktudlni naladu, ¢as, moznosti klienta i osobniho asistenta,
pfiCemz vzdy jsou rozhodujici vné&j$i vlivy, jako je tfeba pocasi nebo nalada
ucastnik?. I klient je Clovek, a pokud se Spatn¢ vyspi, bude stejné nevrly a nesdilny
ke spolupraci jako kazdy jiny. Z hlediska casu to zalezi na klientovi, jestlize se
rozhodne, Ze svilj volny Cas stravi vSechen na hfisti, nebude asistent mit ¢as s nim
cviCit jeho sebeobsluzné ¢innosti v domécnosti. Je zapotiebi, aby osobni asistent
korigoval Casovy ramec ¢innosti, protoze je zadouci, aby i klient pochopil smysl
¢asu, coz znamena, ze kazdy den nemiize travit pét hodin na hiisti. Proto prib&h
asistence je na vzajemné domluve s klientem, aby se co nejvice naplioval cil sluzby

osobni asistence a klient byl spokojeny.

35



4 Specifika osobni asistence u dospélych s autismem

Cilem této kapitoly je vysvétlit rozdil mezi poskytovanim sluzby osobni
asistence u déti a dospélych. Pficemz pojmem dospély jedinec se rozumi ¢lovek od
osmnacti kalendainich let, s tim, Ze vyvojovy stupen je mnohdy nizsi dle diagnostiky
autismu, kazdopadné pristup by mél byt jiny s ohledem pravé na vyvojovy stupen
daného klienta. Popsany jsou zde stavy, které mohou nastat u klienta s poruchou

autistického spektra i osobniho asistenta.

4.1 Profesionalita a prirozenost

Obecné u dospélych jedinct je vseobecny predpoklad, ze mohou a jsou schopni
nést odpovédnost za své jednani. UZivatel sluzby osobni asistence takovou schopnost
nema, alesponl v urcitém rozsahu. UrCité Casto vyvstavd otdzka, jak s dospélym
Klientem s autismem zachazet, pokud je jeho vyvojovy, mentalni vék nizs$i? Pokud
klient neni schopen piesné formulovat sva pfani pro traveni volného Casu, je na
asistentovi, aby umoznil lepsi podminky pro vybér aktivit pro klienta. Je zapotiebi,
aby nabizené aktivity spliovaly fyzické a psychické moznosti klienta i asistenta.
V tomto piipad€ by se uplatiioval postoj zaméteny na osobu, ktery zahrnuje empatii,
snahu o pochopeni prozitkii a pocitd klienta, dale Gctu k osobnosti, ktera musi
znamenat piijimani klienta bez hodnoceni, zvlasté ne negativniho, a kongruenci, tedy

uvédomovani si své vlastni prozivani a oddéleni je od klienta.

,, Kongruence znamena vychazet druhému cloveku vstric jako osobnosti a

’ . I 27
neskryvat se za profesiondlni masku.

Obcas byt pouze profesiondlni nemusi byt ku prospéchu. Ano, asistent je
vybaven metodikami prace, technikami, ovéfenymi principy, které smi pouzivat a
jsou ucinné. Ale stejn¢, kdyz dojde k nahlé krizové situaci, musi spoléhat na instinkt
a vybrat co mozna nejsnazsi a nejrychlejsi zptsob pro zklidnéni klienta, a¢ nékdy

musi pouzit fyzickych tchoptli, které jsou ovSem piipustné vzhledem k soucasné

2" portner, M. 2009. s. 23.
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situaci klienta a ani ostatni nijak neohrozuje na zivoté ¢i zdravi nebo neomezuje
jejich prava a povinnosti.

Tato kapitola je o osobni asistenci pro dospélé osoby trpici poruchou
autistického spektra. Je zde proto, aby nedochdzelo k mytiim ohledné¢ mentalniho

veku paralelného s chovanim asistenta ke klientovi.

., Rozdil mezi pétiletym ditétem a tricetiletym muZem na mentalni urovni péti let
je propastny, a to presné pétadvacet let kazdodennich zkusenosti a emocni vyzralosti.
Viastni rozhodovaci mechanismy v mysleni budou mit oba sice velmi podobné, ale
vyrazny kvalitativni rozdil bude pravé ve veétsi zkusenosti a emocni vyzrdlosti

dospelého klienta v porovnani se zdravym ditétem. «28

Znamena to, ze neni mozné, aby se asistent choval k dospélému klientovi jako
k malému ditéti, i kdyZ jeho mentalni Groven k tomu jisté vybizi. Princip spociva
Vv tom, zZe u dosp€lého klienta je mozno brat v potaz jeho dlouholeté zkuSenosti, které
se vtiskavaji do jeho prozivani, mysleni a chovani. Cim je jedinec s poruchou starsi,
tim se s nim lépe pracuje, coZ souvisi 1 stim, jak dlouho zna asistent klienta a
obracen¢, protoze 1 to se odrazi na jejich vztahu a interakcich. Dlouhodoby klient
vzdy miize ptrekvapit nééim novym, co asistent u daného klienta nezazil, naptiklad
osvojeni Si nové dovednosti. Zavisi na tom i vybér ¢innosti, které je schopen klient
splnit a pfilis§ ho nezatéZovat vysokymi naroky. AKtivity s dospélymi jedinci
s poruchou jsou o to specifické, Ze je klient dospély, proto i vybér strukturované
¢innosti by mél odpovidat ur¢itym zkuSenostem a schopnostem, které jedinec ovlada.
Dulezita je urcitd rovnovaha, kdy je zapotiebi, aby klient m¢l urcity casovy usek jen

pro sebe, pro svilj svét.

, Vdobé volného casu klient muzZe provadet jakoukoli aktivitu, aniz by
ohrozoval sebe a ostatni. Zohlednuji se jeho zajmy, které mohou byt z naseho
pohledu velmi casto nesmysiné, stereotypni az rigidni. ... Velmi casto se miize stat, ze
klient behem volného casu uplatiuje cinnosti, které odpovidaji mladsimu fyzickému

veku (jsou infantilni) — napr. si hraje s plysaky, prendsi je, sklada je do rady nebo

2 Jin, H. 2010. s. 81.
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rad sleduje v televizi kreslené pohdadky. Pokud je to jeho volba, pak ji musime beze

zbytku respektovat. “?°

4.2 Stagnace, regrese, zlepSeni

Mize samoziejm¢ dochazet ke stagnaci v projevech, piipadné k regresi. Tyto
dva stavy lze pozorovat jak u klientl, tak i u asistentdl, pfi¢emz u asistentl je tento
stav rozhodné Spatny a neni zadouci. Je proto nutnd prevence v rdmci supervizi,
porad, setkdvani s ostatnimi osobnimi asistenty, dale pieddni klienta jinému
asistentovi, moznosti je i zména cilové skupiny. Klienti z divodu autismu si tézko
osvojuji nové dovednosti, ¢asové je tento proces velmi zdlouhavy a muize byt
frustrujici doprovazejici nechuti, zmatenosti, napt. z nepochopeni pticiny pro danou
¢innost. Stagnace je dobrd pro upeviiovani stavajicich schopnosti a dovednosti,
ovSem nemiize byt zbyte¢né dlouhé bez dalSich motivaci ke zlepSeni. Pokud asistent
vidi, Ze klient si vSe zautomatizoval a ¢innosti zvlada plnit bez vétsich obtiZi, je na
ném, ale pomyslnou latku zvedl o néco vyse a klient mohl byt samostatngjsi. Na
druhou stranu, je zddouci klientovy moznosti nepiecenovat, nedavat zbyte¢né vysoké
cile, ale jen takové, na které klient staci. Toto rozhodnuti zalezi na osobnim
asistentovi, ktery s klientem travi pomérné hodné Casu a klienta zné a vi, jaké ukony
po ném muze pozadovat a jaké uz ne.

Regrese u détskych i1 dospélych klientli samoziejmé nastat mize, ale nikde neni
psano, Ze musi byt navzdy. Vhodnou motivaci a dostatenymi podnéty lze ziskat
navracené dovednosti. Bohuzel, i1 pfes vSechno Usili se to taky nemusi povést vzdy.
Zalezi na pricinach, které vedly k regresi, a zda se jim dalo zabranit, asistent by o
tom mél byt dostate¢né informovan, aby se regrese dale neprohlubovala i jeho
pfi¢inénim. Samoziejmé miZe nastat u klienta regrese v chovani, kdy rodina, natoz
asistent neznaji pricinu. Pficinou v tomto piipadé mize byt urcita situace, smyslovy
podnét jako nelibi zvuk, chut’ ¢i pach, nebo si klient jednoduse vzpomene na urcitou
nelibou vzpominku a vyvola to vném, pro okoli, nepfiméfené jednani. Takové
situace se daji tézko pfedpovidat a pro asistenta mohou byt t€Zké pro pochopeni a

nasledné zvladnuti.

2 Cadilova, V, Jan H., Thorova, K, aj. 2007. s. 84.
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Samoziejm& neni vylouceno, ze zajmy klienta budou na urovni dospélého
clovéka nebo naopak zlstanou stejné. Klient mlze svoji nejoblibenéjsi ¢innost
Vv pribé¢hu let posunout na vyssi uroven. V kresleni mize vyuzivat vice detailnich
vice prohloubit svou volnoc¢asovou oblibenou ¢innost. Nebo muze jit jen o velmi
malé pokroky vramci jedné pordd se opakujici aktivity, naptiklad klient rad
posloucha ¢tené pohadky pro déti a za ta 1éta uz zna ncékteré véty zpaméti a miize je
opakovat spolu s asistentem, ktery mu pied¢itd. Dal$i mozZnosti je rozsifeni zajmu
nebo jejich vyména. Posledni moznost je nejvice vitana, jelikoz se klient nejvice
priblizuje standardnimu chovani jedinct dle vyvoje, kdy tak jak dité roste, vice a vice
se mu dostavaji varianty oblibenych hracek. Ditéti navstévujici zafizeni matetské
Skoly by nemélo stadit k hrani chrastitko z dob, kdy bylo kojencem. Jeho vyvoj ho
predurcuje k hrackam, které rozviji a jsou vice podnétné.

Asistentova stagnace a regrese v chovani vuci klientovi je zadouci, pokud je to
na popud klienta, to znamena, pokud se klient dostane do stagnace nebo regrese,
asistent by se mél ptizpiisobit stavu klienta. Regrese nastava, pokud asistent slevi ze
svych narokli na klienta a plné¢ nevyuzivd jeho schopnosti a moznosti rozvoje.
V praxi jde naptiklad o krmeni, ackoli klient je schopen se najist sdm, obouvani nebo
obl¢kani, ackoli by to klient dovedl. Pro asistenta je ¢asto pohodInéjsi a rychlejsi tyto
¢innosti udélat za klienta. Pfi nedostatku casu to lze tolerovat, ovSem pokud klient
neni limitovan ¢asem, mél by se co nejvice pokouset o vlastni sebeobsluhu pod

asistentovym dohledem.
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5 Vyznam osobni asistence pro rodinu s jedincem s autismem

Tato kapitola se zaméfi na vyznam sluzby a funkci asistenta pro rodinu, ktera
pecuje o klienta s autismem. Zodpovida otazky, v jakém rozsahu je dopad vyuzivani
sluzeb asistenci pro chod rodiny a do jaké miry se zivot rodiny zlepsSuje, ptfipadné
zhorSuje v zavislosti pravé na c¢as, ktery nemusi vénovat ditéti s autismem. Zavér
kapitoly bude vénovan stinnym strankam osobni asistence, které mohou v prib&hu

sluZby nastat a to jak pro klienta i asistenta s pfesahem do klientovy rodiny.

5.1 Rodina s ditétem s poruchou autistického spektra

Rodina pecujici o dité s autismem s jakoukoli formou a projevy, je zatizena po
vSech strankach svého Zivota. Diagndza porucha autistického spektra méni postoje,
nazory, ¢innosti vSech ¢lenti rodiny. Je nutné jedinci ptizpusobit komunikaci,
volnocasové aktivity, chod domacnosti. Neni to jednoduché a vzdy to vyzaduje
davku porozuméni, pochopeni, tolerance, respektu a vstficnosti od vSech ¢lent. Je
specializovaného poradenstvi, sluzby socidlni prevence a sluzby socidlni péce
komplexné, protoze takovato péce je narocna jak po psychické 1 fyzické strance. Pii
vyuzivani sluzeb osobni asistence je dilezity ¢as, kdy nemusi peCovat o své dité s
autismem, ¢lenové rodiny se tak mohou plné vénovat zaméstnani, sobé navzajem,
sobé samym, domécnosti, pfipadn¢ dalSim povinnostem i1 svym zalibdm. Zvlasté

posledni bod je velmi dilezity pro psychohygienu rodict.

5.2 Volny ¢as sourozenci a rodici

Volny ¢as je velice dulezity aspekt z hlediska psychohygieny, a to hlavné pro
ptipadné zdravé sourozence, které vzdy evidentné trpi nedostatkem pozornosti od
rodi¢li upfenou na jedince s poruchou autistického spektra. Takové dite, sourozenec,
se mize citit odstr¢ené, nemilovang. Je proto na rodi¢ich, aby svij ¢as, ktery chtéji
vénovat détem, pokud mozno, rovnomérné rozloZzili mezi své déti idealné tak, aby
74dné nebylo upiednostiiovano. Cas vénovany ditéti postizenému poruchou je stejné

dalezity a potfebny jako Cas vénovany jeho sourozenci. A to tfeba pravé v dobé
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probihajici osobni asistence, kdy je mozno se domluvit, ze asistent vezme klienta na
dlouhou prochazku, aby rodi¢ mohl s ostatnimi détmi neruSen¢ na hfisté, na
prochazku, na kolo, na vylet, na spoleCenskou udalost, dle ptani déti a zvyklosti
rodiny.

Na druhou stranu, ¢as kdy se rodi¢ vénuje sam sob¢, kdyz dité s autismem je
s asistentem, neni nikdy $patné investovany. Zajit na prochazku, na nakupy, vyfidit si
kazdodenni zalezitosti, vénovat se svym zalibam, to je ¢as a moznost, ktery si mize
rodi¢ naplno uzivat, aniz by se zaméstnavat svym ditétem a starosti o né&j. Pokud
rodie celodenné pecuji o jedince s poruchou autistického spektra, poté pii
poskytovani sluzeb osobni asistence, je prvotradé, aby uklidili, nakoupili, navafili,
napekli, uzili si ¢as po svém tak, aby vSe bylo pfipraveno a oni se mohli po skonceni
asistence znovu plné vénovat ditéti s poruchou. Samoziejmé, ze nastanou Situace,
kdy neni v silach rodi¢e se mu plné¢ vénovat, ale musi napiiklad navatit obéd a své
dit¢ néjak zabavit, pokud je narocné na pozornost. Takové chvile mohou byt plné
stresu, napéti a to pro obé¢ strany. I z toho dliivodu rodice vyuzivaji sluzeb osobniho

asistenta pro zafizovani kolem domacnosti.

5.3 Role osobniho asistenta

Nepodceniovat ani klientovi city, jelikoz jeho socidlni vazby jsou vétSinou
omezeny na uUzkou, pfipadné Sirokou rodinu, pracovniky ve Skolském zatfizeni,
kamarady &i vrstevniky velmi zfidka. Cas straveny s osobnim asistentem je zména i
pro klienta, ktery je zvykly jen na okruh osob, které vida denné€ a ackoli to miize ze
zaCatku vyvolavat nepfijemnosti, je jen otazkou Casu, kdy si klient zvykne a asistenta
,piijme* do svého znamého okruhu lidi, s nimiz udrzuje socidlni kontakty.

Asistent v tomto pfipad¢ zastava funkci fyzické osoby, jejimz prostiednictvim
se realizuji smlouvou sjednané sluzby osobni asistence. Osobni asistent dochazi do
rodiny, do Skoly, na zdjmovy krouzek pro dité s poruchou autistického spektra, a
jelikoZ zastupuje svym jednanim organizaci, u niZ je zaméstnan, mél by respektovat
urcité normy. Jsou v tom zahrnuty normy moralni, pravni a samoziejmé i etické.

Efekt vyuzivani sluzby osobni asistence pro zivotaschopnost rodiny je znacny,
pokud rodina nema jiné prostfedky, napiiklad prarodice, dobrovolniky, kteti by se

postarali o jejich dité. Negativni efekt nastava, pokud role asistenta neni pevné
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stanovena. Neni mozné, aby asistent nabidl klientovi aktivitu pro jednoho a Sel umyt
nadobi nebo vyluxovat koberec. Je proto potieba, aby rodic¢e znali tilohu asistenta a
nevyuzivali ho na jiné ¢innosti, nez zédvazky, které plynou ze vztahu osobni asistent-
Klient. Asistent v tomto pfipadé musi odmitnout, a to z povinnosti ke klientovi, ktery
by mél travit Cas s asistentem a z prava klientova na asistenta. Rodina totiz neuzavira
smlouvu o sluzbé osobni asistence konkrétné s asistentem, ale s organizaci, ktera se
tim zavazuje, ze se pokusi asistenty sehnat ke spokojenosti vSech. Proto pfi néjakém
nedorozuméni ze strany at’ uz rodic¢t ¢i asistenta, je zadouci, aby komunikovala
organizace, respektive vedouci pracovnik asistenta s rodinou.

Osobni asistent je pouze dal$i pecujici osoba, nelze uz z podstaty, pln¢€ nahradit
rodice, ale je Vv jejich mozZnosti se o dité postarat jako fadné pecujici kvalitni
pracovnik. Doprovod, traveni volného ¢asu, sebeobsluzné Cinnosti, to je jen maly
vycet priabehtl asistenci. Asistent umoziuje, aby klient travil ¢as dle svych pfani a
potieb. Klienti jsou potad nékym fizeni a dle zadvaznosti jejich poruchy ani nemohou
byt chvili sami, ackoli by to zajisté uvitali. Kazdy potiebuje alespoii chvili pro sebe,
¢as, kdy by mohl délat jen to, co chcee, i kdyby pro ¢lovéka s autismem to znamenalo,
Ze se bude toCit na misté, stavét dlouhé fady z kostek nebo koukat na televizi ¢i hrat
PC hry. Kazdy ¢loveék by Cas pro sebe vyuzil jinak, ale dulezité je, Ze to pro vSechny
znamena druh relaxace, kdy maji moznost si odpoc¢inout a nacerpat nové sily pro

dalsi aktivity.
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EMPIRICKA CAST

6 Cil prizkumu a hypotézy

Cilem prizkumu bylo ovéfeni vyzkumnych otazek a hypotéz, které
predpokladaly znaény vyznam pro cleny rodiny pii vyuzivani sluzby osobni
asistence. Zjisténi aktualniho vyznamu osobni asistence pro rodinu vychazelo
Z porovnani situace pred a s vyuzivavanim této sluzby.

Cil prace: Zjistit pfinos osobni asistence v rodin¢ s jedincem s poruchou
autistického spektra.

Pfi stanovovani sméru vramci ucelu zjistit vyznam osobni asistence, se
predpokladalo, Ze osobni asistent zna¢né¢ uleh¢uje chodu rodiny a rodice i ptipadni
sourozenci maji vice ¢asu se vénovat i jinym, nez ditéti s PAS. Pro zjisténi vyznamu
a ohledné¢ vyhodnoceni hypotéz se vychazi z presvédceni, ze osobni asistence je
pfinosna pro celou rodinu nejen klienta. Hypotézy se snazily osvétlit tfi dulezité
oblasti zivota a spole¢nosti a to zda rodi¢e maji vice ¢asu na piipadné sourozence,
zda maji ¢lenové rodiny vice ¢asu na sebe navzijem a moznost Ucastnit se
spolecenského zivota. Tyto tfi body za pfedpokladu, Ze diive takové Siroké pole
moznosti neméli a diky osobni asistenci ho maji.

Prvni hypotéza zni: Rodice, kteti vyuzivaji sluzby osobni asistence, maji vice
¢asu na sourozence ditéte s PAS neZ v dobé, kdy tuto sluzbu necerpali.

Druha hypotéza zni: Rodina, ktera vyuziva sluzby osobni asistence, ma vice
¢asu pro sebe navzajem, nez v dobg€, kdy sluzbu nevyuzivala.

Tteti hypotéza zni: Rodina, kterd vyuZiva sluzby osobni asistence, se muze

vice Ucastnit spoleCenského Zivota nez v dobé¢, kdy tuto sluzbu necerpala.

7 Metody a techniky prizkumu

Metodou byl zvolen dotaznik, diky kterému lze snadno ovéfit vySe predstavené
hypotézy. Dotazniky byly rozeslany v elektronické podobé diky vedoucimu sluzby

osobni asistence vV NAUTIS, z. u., ktery je skratkym odtvodnénim rozeslal
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koordinatorkam osobni asistence a ty je poslaly rodinam vyuzivajici sluzbu osobni
asistenci.

Celkovy pocet respondentll bylo 60 rodin, vratilo se 23 vyplnénych dotaznik.
Névratnost je 38,3%.

Byly zvoleny otazky uzaviené, oteviené i smiSené a to z toho divodu, aby se
zabranilo nemoznosti rodi¢e reagovat na otazku 1 jinak, nez se ocekava dle

nabizenych moznosti.

8 Vzorek respondenti a jeho popis
Respondenti byli rodici, ktefi pecuji o dité s poruchou autistického spektra a

zaroven vyuzivaji sluzeb osobni asistence v tomto piipad€ v ramci NAUTIS, z.10.

9 Prezentace dat z pruzkumu

Grafické zpracovani dotaznikového Setfeni.

Polozka ¢. 1.:

Kolik je ve Vasi rodin€ déti?

(o]
|

4 ] | I W cetnost vyskytu
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rodiné rodié rodingé rodiné détiv
rodiné

Graf 1 — Pocet dé&ti v rodiné
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Z grafu vyplyva, ze v péti dotazovanych rodin je jedno dité, v deseti rodinach
maji déti dve, v pét rodin maji tii déti a ve tfech rodinach maji ¢tyti déti. V zadné

dotazované rodin€ nebylo vice déti nez Ctyfi.

Polozka ¢. 2.:

Kolik déti ve Vasi rodiné ma diagnostikovanou poruchu autistického spektra?

20

15 -

10 -

-

Ldites 2detis 3detis 4deétis vicedeti
PAS  PAS  PAS  PAS  gPAS

B Cetnost

Graf 2 — Pocet déti s poruchou autistického spektra

Nejvice déti s PAS v rodinach je pouze po jednom ditéti. Dvé déti s PAS jsou
pouze ve étyfech rodinach a pouze v jedné rodiné roding jsou tii déti s PAS. Z tohoto
1 pfedchoziho grafu vyplyva, Ze 13 déti z dotazovych rodin ma sourozence

s poruchou autistického spektra.

Polozka ¢. 3.:

Jaké socidlni sluzby vyuzivate?
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Graf 3 — Vyuzivajici socialni sluzby

Vsech dvacet tfi rodin vyuzivé sluzbu osobni asistenci, divodem je podminka
vyuzivani sluzeb osobni asistence pro ucely praktické Casti této bakalarské prace.
Devét rodin soubézné vyuziva ranou péci, dvé socialné terapeutické dilny, osm
stacionafe, domovy nevyuziva zadna rodina. Respitni pobyty vyuzivaji tfi rodiny,
centra dennich sluzeb jedna rodina stejné jako jedna vyuZziva centra socialni

rebahilitacnich sluzeb a pét rodin vyuziva odlehcovaci pobyty.

Polozka ¢. 4.:

K jakym aktivitam, ¢innostem potiebuje Vase dité¢ osobniho asistenta?
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Graf 4 — Cinnosti pro osobniho asistenta

Sestnact rodin odpovédélo, Ze jejich déti vyuzivaji osobni asistenty pro
doprovody, devét déti na prochazky, pét déti pro zlepSeni komunikace, dvanact pro
hrani oblibenych her. Deset odpovédélo jiné, coz zahrnuje dle dotaznikl plavani,

nacviky sebeobsluhy, strukturované ukoly, rozvijeni motoriky.

Polozka ¢. 5.:

Jak casto vyuzivate sluzeb osobni asistence?
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Graf 5 — Pocet dni v tydnu

Tt1 rodiny vyuzivaji osobni asistenci jednou za tyden, dvakrat tydné vyuzivaji
Ctyfi rodiny, tfi dny v tydnu sedm rodin, pét rodin vyuziva ¢tyfi dny v tydnu a tfi
rodiny pé&t dni. Sest dntl v tydnu neéerpé sluzbu z zadnych dotizanych rodin. Jedna

rodina vyuziva sluzbu vSech sedm dni v tydnu.

Polozka ¢. 6.:

Na kolik hodin denné vyuzivate sluzeb osobni asistence?

B cetnost

B O L Ny R " T s B

Graf 6 — Poc¢et hodin osobni asistence

Tti rodiny vyuzivaji sluzbu osobni asistenci na jednu hodinu. Sedm rodin na
dv¢ hodiny a devét rodin na tfi hodiny. Tii rodiny vyuZzivaji osobni asistenci na Ctyfi
hodiny, jedna rodina na pét hodin. Jedna rodina vyuziva tuto socialni sluzbu na 5,5
hodin. Jeden respondent uvedl, Ze jednu hodinu tydné vyuZziva osobni asistenci

jednou tydné a dvakrat tydné vyuziva osobni asistenci na tfi hodiny.

Polozka €. 7.:

KdyZ je Vase dit€ s osobnim asistentem, jak travite ¢as?
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Graf 7 — Zputsob traveni ¢asu rodict

Deset rodi¢t pfi vyuzivani osobni asistence se vénuje volnoCasové aktivite,
zdjmu. Déle ¢trnact rodicl travi Cas se sourozenci ditéte s PAS a stejny pocet péci o
domacnost, s partnerem travi ¢as deset z dotazanych rodi¢i. Pé¢i o vzhled pouze
jeden rodin, sebevzdé€lavaci aktivity ¢tyfi rodicové, stejné jako sportovnim aktivitam,

setkani s prateli vyuziva Sest rodic¢li. Z moznosti ,,jiné* vyplynulo, Ze osm rodic¢ti ma

moznost byt v zaméstnani, kdyzZ jejich dité je s osobnim asistentem.

Polozka ¢. 8.:

Vnimate pozitivné zmény, které nastaly se sluzbou osobni asistence?
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Graf 8 — Vnimani pozitivnich zmén

Dvacet jedna rodici vnima pozitivné zmény, které nastaly se sluzbou osobni
asistence, dvé rodiny nemohly piimo odpovédét, jelikoZz osobni asistenci Cerpaji uz

od narozeni ditéte s PAS.

Polozka €. 9.:

Je pro Vas osobni asistent nahraditelny?

14

12

10

W cetnost

(‘3
& ¢ ¢ &hf DA
& = "5"‘0 {sp 069 & &
N S < foid Sl >
<& = & & >
. & B R
) ﬁ“ By .-§Y° &
< & =
~F N
&
%
Sd

Graf 9 — Nahraditelnost asistenta
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Pro dvanact rodin je osobni asistent nenahraditelny. Osm rodi¢i ma moznost
nahradit v ¢innostech asistenta a to sebou samym nebo druhym rodi¢em, sedm rodin
ma moznost diky prarodicim, jeden sourozenec miiZze zastat osobniho asistenta.
Blizkym rodiny nahrazuji dvé rodiny. V jedné rodiné funguje jako zastupce osobniho

asistenta bratranec ditéte s PAS.

Polozka ¢. 10.:
Me¢l/a jste moznost se pred vyuzivanim sluzby osobni asistence vénovat i ostatnim

¢lentim rodiny nez ditéti s PAS?
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Graf 10 — Pted vyuzivanim sluzby — ostatni ¢lenové rodiny

Tfinact rodin méli moZnost pfed vyuZivanim osobni asistence se vénovat
ostatnim ¢lenim rodiny. Osm rodict odpovédélo zdporné a dva rodi¢e neodpovéli.
Castnym divodem pro odpoveéd ,,ne” bylo, ze sluzby rodiny vyuzivaji dlouho a

nemohou to posoudit.

Polozka €. 11:.

Zmenil se pocet hodin z otazky €. 10. pii vyuZzivani sluzeb osobni asistence?
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Graf 11 — Pti vyuzivani sluzby — ostatni ¢lenové rodiny

Pro jednoho rodic¢e se pocet hodin, respektive moznost vénovat se i ostatnim
¢lenim rodiny, nezménil. Pro dvacet rodict je Casu vice diky osobnimu asistentovi.

Dva rodi¢e neodpovédéli.

Polozka ¢. 12.:
D¢lali jste, pted vyuzivanim sluzby osobni asistence, asto ¢innosti jako rodina

spole¢né?
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Graf 12 — Pied vyuzivanim sluzby — ¢innosti jako rodina

Dvanéct rodicii potvrdilo, Ze pted vyuzivanim sluzby osobni asistence délali
¢innosti jako rodina spole¢né. Osm rodin takovou moznost neméli a dva rodice

neodpoveédéli.

Polozka ¢. 13.:
Mate vice moznosti, s vyuzivanim sluzby osobni asistence, délat ¢innosti jako rodina

spole¢né?
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Graf 13 — Pti vyuzivani sluzby — ¢innosti jako rodina

Sestnact rodin odpovédélo souhlasng, Ze skuteéné diky sluzb& osobni asistenci
maji moznost délat ¢innosti jako rodina pospolu. Sedm rodin stale takovou moZnost
nema, kazdopadné dle odpovédi z otazky €. 7, tak osm rodici ma moznost v dob&

osobniho asistenta byt v zaméstnani.
Polozka ¢. 14.:

Mate moznost se nyni vice vénovat sourozenctum nez ditéti s PAS, nez tomu bylo

v dobé, kdy jste sluzbu osobni asistenci nevyuzivali?
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Graf 14 — Pted vyuzivanim sluzby — vice ¢asu se sourozenci

Ctrnact rodi¢i mé moznost se nyni vice vénovat sourozencim détem s PAS.
Zaporné odpovédéli rodice, co nemaji dit€ bez PAS nebo stale vice casu na ostatni
své déti nemaji. Jeden rodi¢ nedokazal odhadnout odpovéd. P&t rodich

neodpovédelo, jelikoz maji jen jedno dité€ a to prave dité s PAS.

PolozZka ¢. 15.:

Pti vyuZzivani sluzby osobni asistence, mate vice moZnosti G€astnit se spoleenského

Zivota, nez tomu bylo v dobg, kdy jste tuto sluzby necerpali?
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Graf 15 — Spolecensky zivot

Deset rodict odpovédélo, ze maji vice moznosti se ucastnit spolecenského
zivota, na druhou stranu, stejny pocet odpoveédél, Ze takovou moznost nemaji. Tti

nedokézali odhadnout, ziejmé takovou potfebu nemaji.

Polozka ¢. 16.:
Mate moznost travit vice Casu s ptateli a blizkymi, nez tomu bylo v dobé¢, kdy jste

osobni asistenci nevyuzivali?
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Graf 16 — Traveni Casu s prateli a blizkymi

Ctrnéct rodict odpovédeélo, ze nyni opravdu mohou vice Casu travit ¢as se
svymi piateli a blizkymi. Osm rodi¢i odpovéd€lo zaporn¢ a jeden nedokézal

odhadnout.

10 Vyhodnoceni hypotéz

Vyzkumna otazka 1.
Maji rodice, kteti vyuzivaji sluzby osobni asistence, vice ¢asu na sourozence jedince
s PAS?

Hypotéza: Rodice, ktefi vyuzivaji sluzby osobni asistence, maji vice ¢asu na
sourozence ditéte s PAS nez v dobé¢, kdy tuto sluzbu necerpali.

Otazky dotazniku: 7. b), 14.,

Ovéfeni: Jak vyplyva z odpovédi v grafu €. 7, tak ¢trnact rodiclh mé moZnost se
vénovat ditéti — sourozencim s PAS. Tato a odpoveéd ,,péce o domacnost™ byla
nejcastéjsi. Stejny pocet respondentit odpovédélo na otazku €. 14. Celkovy pocet
respondenttt bylo dvacet tii, hypotéza se potvrdila. Pfi vyuZzivani sluzeb osobni
asistence maji rodi¢e vice Casu na sourozence ditéte s PAS, nez v dobé, kdy tuto

sluZzbu necerpali.

Vyzkumni otazka 2.

Clenové rodiny vyuZzivajici sluzby osobni asistence maji vice asu pro sebe
navzajem?

Hypotéza: Rodina, kterd vyuziva sluzby osobni asistence, ma vice ¢asu pro
sebe navzajem, nez v dob¢, kdy sluzbu nevyuzivala.

Otazky dotazniku: 7. b). ¢), 10., 11., 12., 13,,

Ovéfeni: Z odpovédi otazky €. 7 b), vyplyva, ze ¢trnact rodicth ma vice casu na
sourozence ditéte s PAS. Ackoli vyzkumna otdzka je stanovena na vSechny cleny
rodiny, je patrné, ze dit€¢ s PAS je s osobnim asistentem, takze se pocitaji rodice a
ostatni sourozenci a piipadnd §irSi rodina. Deset rodici ma moznost travit cCas

s partnerem. Pfed vyuzivanim osobni asistence mélo tfindct rodi¢li moznost se
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vénovat i ostatnim ¢lenlim své rodiny. V odpovédi otazky 11. jasn€ vyplyva nartst
poctu respondentd, ktefi maji vice moznosti travit ¢as se svou rodinou a to na dvacet
rodici. Otazka 12. a 13. se zabyva ¢innostmi, které maze rodina délat spole¢né. Pred
vyuzivanim osobni asistence odpovédélo kladné dvanact respondentii, v nasledujici
odpovédi opé€t 1ze zaznamenat nartist na Sestnact kladnych odpovédi. Hypotéza se
potvrdila. Pfi vyuzivani sluzeb osobni asistence ma rodina vice Casu na sebe

navzajem, nez v dobé¢, kdy sluzbu nevyuzivala.

Vyzkumna otazka 3.

M4 rodina, ktera vyuzivd sluzby osobni asistence, vice moznosti ucCastnit se
spolecenského zivota?

Hypotéza: Rodina, ktera vyuziva sluzby osobni asistence, se miize vice ucastnit
spolecenského zivota nez v dobé, kdy tuto sluzbu necerpala.

Otazky dotazniku: 7. a), f), g), h), 15., 16.,

Ovéteni: Spolecensky zivot je zde chapan jako velky ramec aktivit, kterych se
jedinec ucastni, at’ uz jde o kulturni, umélecké, sportovni, ¢i jiné vyziti. Déle se
pocita i setkani s pfateli na neformalni bazi. Dle odpovédi z otazky ¢. 7 a) vyplyva,
ze diky osobni asistenci ma deset rodi€l moznost se vénovat své volnocasové
aktivitg, zajmaim. Ctyfi rodi¢e se mohou ti¢astnit sebevzdélavacim nebo sportovnim
aktivitdm, a Sest rodici vyuziva cas diky osobni asistenci na setkani s prateli.
V odpovédich otazky ¢. 15. vyplyva, Ze deset rodi€li mad mozZnost se veénovat
spoleCenskym aktivitim, v odpovédich otazky ¢. 16. je patrno, Ze ¢trnact rodi¢lh ma
moznost vyuzit ¢as k setkani s ptateli.

Hypotéza se potvrdila. Diky osobni asistenci ma rodina pecujici o dit€ nebo
déti s poruchou autistického spektra vice moznosti ti€astnit se spolecenského zivota,

nez v dob¢, kdy tuto sluzbu necerpala.
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Zavér

Tato prace si dala za cil zjistit pfinos osobni asistence v rodiné s jedincem
s poruchou autistického spektra.

Prace je ¢lenéna na teoretickou a empirickou ¢ast, kde jsou shrnuty poznatky o
osobni asistenci, o osobé osobniho asistenta a problematice poruchy autistického
spektra. Empiricka ¢ast obsahuje interpretaci a vyhotoveni dat dotaznikového Setieni,
které probéhlo v rodinach pecujici o jedince s poruchou autistického spektra a
zarovenn vyuzivajici sluzbu osobni asistenci. Nasleduji formulace zavéra
K hypotézam.

Cil prace se naplnit, jelikoz z vyhotovenych dat lze vycist, ze osobni asistence
skute¢n¢ splituje vSechny diilezité oblasti zivota rodiny tak, aby rodina pecujici o dité
s poruchou méla vice ¢asu na sourozence ditéte, vice ¢asu na sebe navzajem a vice
moznosti se t€astnit spolecenského Zivota nez v dob¢, kdy tuto sluZzbu nevyuzivala.

Zavérem lze Tici, Ze osobni asistence je terénni socidlni sluzba, bez které by
mnoho rodin bylo nuceno déavat své dité s poruchou do nékterého pobytového
zafizeni socidlni péfe. Byt osobnim asistentem ma proto velky smysl a hodnotu,

kterou malokdo dokaZe ocenit po spolecenské i finan¢ni strance.
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Navrh opatieni

Rodiny ¢asto upfednostiiuji osobniho asistenta, ktery by dochazel a vénoval se
jejich ditéti dlouhodobég. Osobni asistenti jsou mnohdy studenti, ktefi si touto praci
pouze privydélavaji. Coz ovSem predpoklada, ze i po skonceni studia by asistent
zustal v organizaci poskytujici osobni asistenci.

Dulezité hledisko, na které takovy ¢lovek prijde, je financni situace. Chodit
pouze na osobni asistence se nevyplati po financni strance, a to z toho divodu, ze
asistenti jsou potieba vétSinou v odpolednich hodinach, ale kazdy klient v jiny cas a
na jiném misté. Z toho vyplyva, Ze i kdyby osobni asistent chtél za den asistovat u
ttech klientli napt. u kazdého dvé hodiny, musel by zacit kratce po dvanacté hoding,
aby vSe stihl i s pfejizdénim mezi jednotlivymi asistencemi. VéEtSina nestatnich
neziskovych organizaci nabizi mezi osmdesati az sto korunami za hodinu. Ctenaf
musi uznat, ze takova Castka neni pro dlouhodoby vykon a pokud neni vyhled na
povyseni pozice nebo financi, z dlouhodobého hlediska tato situace neni k udrzeni.
Vychodiskem by mohl byt pracovni pomér s polovicnim uvazkem, ktery by
umoznoval potfebnou flexibilitu. Takovy zplsob neni vitan, jelikoz pfedpoklada
velkou pracovni vydrZz od jedince tak, aby svou pracovni naplii zvladl v mezich
svych psychickych 1 fyzickych hranic.

Dalsi moznosti je pfijmout pozici na hlavni pracovni pomér s pevnou pracovni
dobou, kdy ve zbyvajicim ¢ase by mohl asistovat. KaZzdopadné oba zplsoby jsou
dost Casove vytiZzené a v ramci psychohygieny by jedinec mél mit vice asu pro relax
a odpocinkové Cinnosti tak, aby nabral sily a nebyl zbytecné ve stresu vice, nez je
nutné.

Resenim by bylo zvy3eni finanéni odmény za osobni asistenci a vétsi propagaci
uzite¢nosti a smyslu sluzby pro vsechny klienty, ktefi ji potfebuji véetné osob
s poruchou autistického spektra. Pravé vEtsi propagace by mohla pfispét i k vétSimu
poctu osob, které by objevily kouzlo sluzby, a ocenili jeji velky vyznam pro rodinu,

ktera ma v péci jedince, ktery vyzaduje piitomnost jiné fyzické osoby.
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Priloha

Dotaznikové Setieni pro ucely bakalarské prace: Vyznam osobni
asistence v rodinach s jedincem s poruchou autistického spektra

Z4dam Vés o vyplnéni anonymniho dotazniku pro téely vyzkumu v ramci
bakalaiské prace Petry Vosické studentky Technické univerzity v Liberci, obor
Socialni prace. Cilovou skupinou respondentti jsou rodice, ktefi maji v péci jedince
s poruchou autistického spektra a vyuzivaji sluzeb osobni asistence od NAUTIS —
Narodni ustav pro autismus, z.0.

Nastoupila jsem do APLA — asociace pomahajici lidem s autismem v roce
2014 po absolvovani maturitni zkouSky. Téma poruchy autistického spektra mé
zajimalo a chtéla jsem ziskat vice praktickych zkuSenostni.

Velice Vam budu vdééna za vyplnéni tohoto dotazniku pro mou bakalarskou
praci. Cilem je zjistit vyznam osobni asistence u rodin s jedincem s poruchou
autistického spektra, které vyuzivaji sluzbu osobni asistenci. Vyznam chci zjistit
porovnanim zpusobu zivota rodiny pfed vyuzivanim sluzby a nyni, za soucasného
stavu a to predevS§im ve tfech oblastech: Cas pro sourozence jedince s poruchou
autistického spektra, ¢as pro spolecensky Zivot a ¢asové moznosti pro ¢leny rodiny se
vénovat sobé navzajem.

Vase odpovédi prosim krouzkovat.

1. Kolik je ve Vasi roding déti?
a) 1
b) 2
c) 3
d) 4
e) vice,
KOLTK . e

2. Kolik déti ve Vasi rodiné ma diagnostikovanou poruchu autistické¢ho spektra?
a) 1

b) 2
c) 3
d) 4
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e) vice,
KOIIK L

3. Jaké socialni sluzby vyuzivate? Lze zakrouzkovat 1 vice odpovédi.
a) osobni asistence

b) rana péce

C) socialni terapeutické dilny

d) stacionare

e) domovy

f) respitni pobyty

g) centra dennich sluzeb

h) centra socialni rehabilita¢nich sluzeb

i) odleh¢ovaci sluzby

j) jiné,

4. K jakym aktivitdm, ¢innostem potfebuje Vase dité osobniho asistenta? Lze
zakrouzkovat i vice odpovédi.

a) doprovod

b) prochazky

c) rozhovory

d) hrani oblibenych her

e) jiné,

5. Jak Casto vyuzivate sluzeb osobni asistence?
a) jednou tydné

b) dvakrat tydné

c) tiikrat tydné

d) ctyfikrat tydné

e) pétkrat tydné

f) Sestkrat tydné

g) sedmkrat tydné

6. Na kolik hodin denn¢ vyuZzivate sluzeb osobni asistence?
a) jedna hodina

b) dvé hodiny

C) tfi hodiny
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d)
€)
f)

b)
c)
d)
e)
f)
9)
h)

a)
b)

9.
NE

Ctyfi hodiny

pet hodin

vice,

0 ) 1

Kdyz je Vase dité s osobnim asistentem, jak travite ¢as? Lze zakrouzkovat i
vice odpovédi.
volnocasova aktivita, zajem
se sourozenci ditéte s PAS
S partnerem

péci o domacnost

péci o vzhled
sebevzdélavaci aktivity
sportovni aktivity

setkani s prateli

jing,

Vnimate pozitivn€ zmé&ny, které nastaly se sluzbou osobni asistence?
ano
ne

Je pro Vas osobni asistent nahraditelny? Lze zakrouzkovat i vice odpovédi.

ANO a) Vami, druhym rodicem

b) prarodi¢em

¢) sourozencem ditéte

d) kamaradkou, kamarddem

e) spoluzdkem, kamaradem ditéte s PAS

f) jinym,

84 TN

10.

11.
NE

Mg¢l/a jste moznost se pied vyuZivanim sluzby osobni asistence vénovat 1
ostatnim ¢lentim rodiny nez ditéti s PAS?
............................................................................. hodin denné.

Zménil se pocet hodin z otdzky €. 10. pfi vyuzivani sluzeb osobni asistence?
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ANO a) Casu je vice

12.

b)

13.

b)

14.

15.

b) ¢asu je mén¢

Délali jste, pfed vyuzivanim sluzby osobni asistence, ¢asto ¢innosti jako
rodina spole¢né,? Spole¢né jidlo, spole¢né vecery, ranni ptiprava do Skoly,
sdélovani zazitkl, apod.

ano

ne

Mate vice moznosti, s vyuzivanim sluzby osobni asistence, délat ¢innosti
jako rodina spole¢né?

ano

ne

Mate moznost se nyni vice vénovat sourozenctim nez ditéti s PAS, nez tomu
bylo v dobé, kdy jste sluzbu osobni asistenci nevyuzivali?

ano

ne

nevim

Pii vyuZzivani sluZby osobni asistence, mate vice moZnosti ucastnit se
spolecenského Zivota, nez tomu bylo v dob¢, kdy jste tuto sluzby necerpali?
Kulturni nebo sportovni ¢innosti, apod.

ano

ne

nevim

. Mate moZznost travit vice Casu s prateli a blizkymi, nez tomu bylo v dob¢,

kdy jste osobni asistenci nevyuZivali?
ano

ne

nevim

Dé&kuji za Vas ¢as a pozornost pii vypliovani dotazniku.

Petra Vosicka
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