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Uvod

Osoby s autismem a kombinovanym postizenim se mohou stat pifedmétem riznych
myti a nepochopeni. Tvrdi se o nich, ze nedokézi komunikovat, udrzet o¢ni kontakt a nemaji
z4ddnou predstavivost, ale ne vzdy se se tato tvrzeni zaklada na pravdé. Kazdy z nas je
jedine¢nou bytosti a pfevazné osoby s autismem jsou sami o sobé vyjimecné a to v mnoha
vécech. Tyto jedinci byli vycleniovani na okraj spolecnosti, coz se ale v poslednich letech
radikalné zménilo a neni tomu tak. Osob s autismem vyrazné piibyva. Z vyzkumt vyplyva, ze
kazdé desaté dité ma diagnostikovan urcity typ PAS.

Najdou se, ale mezi nami lidé, ktefi se snazi t€émto jedincim pomahat. Osobn¢ jsem
zacala nejprve jako dobrovolnik se touto oblasti zabyvat pied Ctrnacti lety a vénuji se ji
dodnes. To bylo mnou motivaci k vybéru tohoto tématu. V praci se snazim ptiblizit, popsat a
definovat problematiku souvisejici s podporou téchto jedinci. Nejprve po strance teoretické a
doplnit ji praktickymi poznatky a zkuSenostmi z praxe.

Teoreticka cast se bude vénovat problematice osobni asistence jako jedné z moznosti
podpory osob s autismem a kombinovanymi vadami. Budou v ni vymezeny pojmy autismus,
PAS, kombinované vady, klient, rodina, osobni asistent, osobni asistence. Dale pak definice
obsahovat profil osobniho asistenta. Zabyvat se bude pfedev§im vztahy, které¢ vznikaji mezi
rodic¢i a osobnimi asistenty, popiipad¢ klienty.

Praktické ¢ast obsahuje zékladni informace o Asociaci pomahajici lidem s autismem
dale jiz jen (APLA) pod kterou byl vyzkum realizovéan, nabidku sluzeb, které poskytuje a
souviseji s problematikou podpory osob s PAS, kazuistické studie a zaznamy z rozhovord

s rodi¢i a osobnimi asistenty.



Teoreticka ¢ast

1 Rodina

Dit¢ potiebuje ke svému vyvoji na jednu stranu mit zajistény primarni potieby,
ale také zazemi (domov, neménné prostiedi) a ptitomnost rodicti (popt. zakonnych zastupcii),
kteti se citové na jeho vyvoji podileji. V této kapitole se budu zabyvat vztahy v roding,

definici, vyznamem rodiny na dalsi vyvoj jedince.

1.1 Definice rodiny
Rodina je vyznamna spolecenska instituce, jejiz predni funkci je plozeni déti a jejich

piiprava na zivot ve spolecnosti. (Matousek, 2003)

1.2 Vyznam rodiny pro vyvoj osobnosti ditéte
Zakladnim socidlnim vztahem ditéte je jeho vztah k rodicim. Tento vztah vytvari

ptedpoklad vyvoje osobnosti ditéte, protoze prvni zkuSenosti, kter¢ dité proziva, ovliviuji
budovani jeho vlastni identity a zdsadnim zptisobem determinuji interpretaci vSech dalSich
socialnich zkuSenosti, se kterymi se v budoucnosti setkd. Proto muzeme ve kvalité
a charakteristikach prvnich socialnich zkuSenosti ze vztahu rodi¢u a ditéte vidét zaklad
budouciho vice ¢i méné€ uspésného vyvoje ditéte. Podle tohoto vztahu dité buduje a proziva
dalsi vztahy se svym okolim, které ovliviiuji a posiluji jeho pfedstavu o sobé samém. To zase
ovlivituje jeho vztahy k okoli. Rodi¢e timto zplisobem ovliviiuji rytmus, tempo a ladéni
celého dalSiho vyvoje. Rodice svym chovanim, reakcemi a podnéty, které¢ smétuji k ditéti,
pomahaji ditéti strukturovat okolni svét, pozndvat ho a orientovat se v ném, organizovat
informace a zkuSenosti do vyznamovych vzorci, kterymi se dit¢ zmoctiuje okolniho svéta.

Zéklady jeho mentalniho vyvoje a rozvoje schopnosti ovliviiuje vzajemny vztah mezi
ditétem a jeho rodici a jeho kvalita. Zakladni struktura se tvofi v prvnim obdobi, pokud zde
dojde k urcitym odchylkam, dalsi vyvoj je uz spiSe jen koriguje, nékdy i dost obtizné. Nové
zkuSenosti a podnéty se zaclefiuji do jiz existujicich struktur a jejich chdpani zavisi
na predchozim vyvoji. (Vagnerova a kolektiv, 1999)

Uz v prvnich kontaktech mezi matkou a ditétem se vytvari zakladni pocit jistoty ditéte.
Uz prvni, neverbalni kontakty vytvareji prvni, podstatné prozitky ditéte, vychazejici ze vztahu
mezi matkou a ditétem, ty ovliviiuji v podstaté interpretaci vSeho, co dit€ obklopuje.
Za zékladniho vyznamu vztahu mezi rodi¢i a ditétem vyplyvd mimotadna zavaznost jeho
pusobeni. Zaroven to vSak znamend, Ze za urCitych okolnosti mohou rodice situaci svého
ditéte zhorSovat (napt. v piipad¢ postojii rodicl vrozené postizeného ditéte), mohou byt ptimo

i zdrojem nebo jednou z hlavnich pfi¢in problému ditéte. Mizeme rozlisit dveé zakladni



skupiny problému. Pisobeni rodici muze byt nedostatecné z hlediska kvantitativniho, tj.
détem se nedostava potiebného mnozstvi podnétli v dobé, kdy tyto podnéty potiebuji pro sviij
vyvoj. Poptipadé jsou poskytované podnéty kvalitativné nevhodné, tj. jsou takového druhu, ze
zpusobuji u ditéte obtize a ovliviluji negativné jeho vyvoj. Toto d€leni neni samoziejme
absolutni, protoze i v pfipad¢ nedostatku podnéti je dilezité nejen jejich nedostatecné
mnozstvi, ale i chybéjici kvalita i1 kvalitativné vhodnych podnétli nemusi byt dostatek apod.
Navic oboji typ pusobeni ma za nasledek kvalitativni zmény v osobnosti ditéte.

(Vagnerova a kol., 2001)

1. 3 Vztahy
Po narozeni navazuje dit¢ prvni socidlni kontakt s matkou, ta uspokojuje jeho potieby.

Je pro dit€ centralnim objektem a v pribchu prvniho roku Zivota vyznam vztahu k ni pro dité
stale vzristd. V druhé poloviné roku se vztah k ni méni ve vztah zcela specificky, kde uz
matka nemiize byt nahrazena jinou osobou. Nemusi se jednat o biologickou matku, podstatny
je vztah kjedné stalé (matefské) osobé. Potieba, ktera se v tomto vztahu uspokojuje, je
potieba citového vztahu. Dité, které neni v détstvi milovano, se nenauci milovat a v dospé€losti
neni schopno citové vztahy navazovat. Matka je také nositel socidlniho vztahu. Dité v tomto
vztahu poznédva okolni svét a sebe sama, tj. dit¢ identifikuje sebe sama jako subjekt 1 objekt
socialniho vztahu, poznava své socialni zalenéni, uci se pfijimat a plnit socidlni role.

(Hadj — Moussova, 2001)

1.4 Rodice postiZenych déti
Reakce rodict na postizeni ditéte maji své typické projevy, které se v mnoha smeérech

podobaji sledu reakci na zdvazna onemocnéni, jak je kategorizuje E. Kiiblerova — Rossova.
Dobu odkdy je dit¢ definitivné povaZzovano za postizené, to znamend potvrzeni odchylky
stavu n¢jakou diagnézou, lze oznacit jako krizi rodiCovské identity. Zmeéna reakci
a vychovnych postoji rodici je jednim z faktort, které modifikuji rozvoj identity ditéte.
Jestlize je dit¢ od raného véku piijimano jako postizené, nejsou ani pozadavky, které
na né¢ rodice kladou a ocekavani, kterd k nému vztahuji stejnd, jako kdyby bylo zdravé.
Zména pozadavki a oekdvani sama o sob¢, bez ohledu na dalsi odlisnosti, bude ovliviiovat
vyvoj osobnosti takového ditéte. Reakce rodili na narozeni postizen¢ho ditéte mohou byt

ruzné. (Vagnerova, s. 78)
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2 Autismus
Termin ,,autismus® poprvé jako vyraz pouzil Svycarsky psychiatr Eugene Bleuler

v roce 1911 podle feckého autos, coz znamena ja nebo sam.

Autismus jako prvni definoval Leo Kanner v roce 1943. VSiml si, Ze existuje rozdil mezi
autismem a détskou schizofrenii, a popsal autismus jako samostatny syndrom. Identifikoval
autismus jako syndrom s dvéma kli¢ovymi prvky, které popsal jako ,, autistickou uzavienost ,,
a touhu po neménnosti®, spolecné s dalSsimi behavioralnimi projevy a izolovanymi
schopnostmi.

Autismus a poruchy autistického spektra (dale uz jen PAS) se vyznacuji tzv.
autistickou triddou. Dulezit¢ je uvédomit si, Ze chovani i projevy u kazdého jedince
s autismem jsou velmi individudlni. Symptomy se kombinuji v nescetnych variacich, a tak
prakticky nenajdeme dvé jedince se stejnymi projevy. Vzdy se ale najdou odchylky v socialni
interakci, komunikaci a pfedstavivosti. MUzou se projevovat v rizné mife a rdznym
zpusobem, ale pro diagnézu autismu jsou nezbytné. Odchylkami v socialni interakci se mysli
nedostate¢né socidlni dovednosti uplatiiované vaci blizkym i cizim lidem a vrstevnikim.
V komunikaci maji obtize v oblasti feci, ale je omezena také gestikulace a mimika a jejich
spravné chapani. Problémy s piedstavivosti se projevuji snizenou schopnosti pruzné reagovat
a hrat si. (Hrdlicka, Komarek, 2004)

Dle Svétové zdravotnické organizace (WHO)

Autismus je typ pervazivni vyvojové poruchy. Tato porucha je charakterizovana
kvalitativnim poruSenim recipro¢ni socialni interakce na urovni komunikace a omezenym,
stereotypnim a opakujicim se souborem z4jmu a ¢innosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou
pervazivnim rysem chovani jedince v kazdé situaci. Mezindrodni statistickd klasifikace
nemoci a piidruzenych zdravotnich problémi (MKN-10) [online]. UZIS CR, 7. 1. 2013 [cit.
19. 2. 2014]. Dostupny z: http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.htmi
Dle Pedagogického slovniku

Autismus je porucha psychického vyvoje, ktera se projevuje typickou triddou
piiznaki, poruchou socidlni souhry, poruchou komunikace a poruchou ptedstavivosti. Je to
kognitivni dysfunkce, ze které vyplyvaji poruchy chovani ditéte, stereotypni jednani, odpor ke
zménam, neschopnost piedstavit si mySleni jinych lidi. Porucha se projevi vzdy do 36 mésici

zivota ditéte. (Priicha, Walterova, Mares, 2003)
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2.1 Pervazivni vyvojové poruchy/ poruchy autistického spektra (PAS)

wewvr

znamena vSe pronikajici a vyjadfuje fakt, ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha
smérech. Poruchy autistického spektra lze diagnostikovat vzdy na zaklad¢ pfitomné urcité
sumy symptomu ve specifickych oblastech, nikdy ne na zéklad¢ jen n€kolika projevi.
Pervazivni vyvojové poruchy Ize diagnostikovat bez ohledu na pfitomnost ¢i nepiitomnost
jakékoli jiné ptidruzené poruchy ¢i nemoci, coz znamena, ze autismus se muze pojit s jinou
nemoci ¢i poruchou. Diagnosticky proces je tim ovSem ztizen. Pervazivni vyvojové poruchy
se projevi vzdy jiz v prvnich letech Zivota, typické vékové rozmezi zdlezi na konkrétnim typu

poruchy. (Thorova, 2006)

2.2 Klasifikace pervazivnich vyvojovych poruch
Pervazivni vyvojové poruchy, neboli PAS, miZeme ftadit dle dvou svétové

uznavanych klasifika¢nich systému. Pro srovnani uvadim systém klasifikace dle WHO, tedy
MKN-10, tak i klasifikaci dle Americké psychologické asociace (dale jen APA), tedy DSM-
V.

MKN- 10(ICD 10), 1992 Svétova DSM -1V, 1994 Americka psychiatricka
zdravotnicka organizace asociace
Détsky autismus (Childhood autism) F84.0 Autisticka porucha (Autistic disorder)
Rettiv syndrom (Rett’ s syndrome) F84.2 Rettiv syndrom (Rett’ s Ssyndrome)
Jina dezintegracni porucha v détstvi Détska dezintegracni porucha
(Other childhood desintegrative disordder) (Childhod desintegrative disorder)
F84.3

Aspergeriv syndrom(Asperger s syndrome) | Aspergerova porucha (Asperger disorder)
F84.5

Atypicky autismus (Atypical autism) F84.1 Pervazivni vyvojova porucha déle
nespecifikovana (Pervasive developmental
disorder not otherwise specified — PDD-
NOS)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy
(Other pervasive developmental disorders)
F84.8
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Pervazivni vyvojova porucha
nespecifikovana F84.9
(Pervasive developmental disorder,

unspecified)

Hyperaktivni porucha sdruZena Neni ekvivalent
S mentalni retardaci a stereotypnimi

pohyby F84.4 (Overactive disorder
associated with mental retardation and

stereotyped movements)

Tab. 1: Terminologie uzivani v MKN — 10 a DSM-IV (Bartonova, M., Bazalova, B.,
Pipekova, J., 2007a, 2007b, Hrdlicka, M., Komarek, V. (ets.) 2004, Thorova, K. 2006)

2.2.2 Klasifikace poruch autistického spektra z pohledu funkénosti
Funk¢nost znamené zplisob fungovani daného jedince ve spolecnosti. Tato klasifikace

je urena pro méfeni zdravotniho postizeni na individudlni i populaéni Grovni. Osoby se
stejnou nemoci mohou vykazovat rizny stupenl funkéni schopnosti, coz je patrné pravé u
poruch autistického spektra. V nas$i zemi vymezujeme tfi typy autismu dle funk¢énosti, vysoce
funk¢ni, stfedné€ funkcni a nizko funkc¢ni autismus.

Typy dle funk¢nosti jsou vymezeny hodnotou IQ, opozdénym vyvojem fe€i a mirou
potiebné podpory v kazdodennim zivoté. S. Baron — Cohen (2006) uvadi, Ze vysoce funkéni
autismus se vymezuje od IQ 85 a vyse, sttedn¢ funkcni 1Q 55- 84 a nizko funkéni pak od 1Q
54 a nize. K. Thorova (2006, str. 164) uvadi, Ze schopnost piizptisobeni souvisi s mnoha
jinymi faktory — intelektem, Grovni komunikace, emoc¢ni reaktivitou atd. Tato schopnost
pfizptisobeni je variabilni a miZe se ménit s v€ékem a rozvojem dovednosti a ne vzdy je
mozné dité presné zaradit od urcité kategorie. (Thorova, K. 2006, s. 166). Autorka dale uvadi
Ctyfi oblasti, ve kterych se potize s adaptaci u déti s PAS projevuji: Pii pfechodu z jedné
¢innosti do druhé a snaze o pferuseni ¢i ovliviiovani navyklého chovéani (zména ritudlu), pfi
zménach prostiedi (st€éhovani, nové obleceni, jina trasa, jiné nez obvyklé usporadani nabytku,

zasuvek, nezapnuty knoflik), pfi zménach osob (novy spoluzik, ucitel, navstéva). Osoby
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Vv rodin€é mivaji déti s PAS obvykle rozdéleny dle urcitych cinnosti, které jsou ochotny
vykondvat pouze s nimi, pii pozadavku na spolupréci (tendence odpovidat nevim, dité uziva

unikové mechanismy jako napt. odchod na toaletu).

2.2.3 Klasifikace poruch autistického spektra z pohledu socidlniho chovani
Lorna Wing vroce 1979 popsala tfi typy socialniho interakce u lidi s poruchou

autistického spektra (typ osamély, pasivni, aktivni — zvlastni). V roce 1996 pridala jesté typ
ctvrty (formalni — afektovany). K. Thorova (2006), ktera je povazovana za piedni odbornici
na diagnostiku poruch autistického spektra v Ceské republice, pfidava na zékladé svych

zkuSenosti jesté typ paty (smiseny — zvlastni).

2.3 Triada problémovych oblasti
Za zakladni charakteristické rysy autismu se povazuji predevSim postizeni v tfech

oblastech, které¢ se zabyvaji triddou diagnostickych kritérii autismus. Termin zavedla v roce
1979 Lorna Wing ve spolupraci s Judith Gould na zaklad¢ studie se 173 détmi v Camberwell
na jihu Londyna. Popsaly tfi hlavni oblasti, ve kterych se objevuji obtize déti s autismem
(Feinstein, A. 2011), komunikaci, socidlni chovani a imaginaci spojenou se stereotypnim
okruhem zajmu (Gillberg, Ch., Peeters, T. 2003, Wing, L. 1989, Howlin, P. 2005, Hill, E.,
Frith U. 2003, Jelinkova, M., Netusil, R. 1999, Jelinkova, M. 2000a, 2000b). L. Wing (in
Petters, T. 1998, s. 92) uvadi, ze pokud nékdo ,,trpi triddou postizeni v jakékoliv formé, jeho
osobni vyvoj je vazné naruSen. Lid¢é takto postizeni shleddvaji Zivot obtiznym, matoucim,
zastraSujicim. Jsou velmi zranitelni a utikaji k omezenému mnozstvi ¢innosti, aby nalezli
bezpeci a predvidatelnost. Potfebuji stejny typ pomoci ve vzdélavani, vychové, rekreaci i
zamé&stnani. Jsou zavisli na jinych a musime jim opatfit takové vné€jsi podminky, aby struktura

organizace ucinila jejich zivot jasné€j$im a snazsim.* (Bazalova, 2011)

2.4 Specifické a nespecifické projevy u osob s PAS
Kazdy jedinec s PAS je jedinecny. Mezi nimi pievazuji spiSe rozdily neZ podobnosti.

Ptes velkou rozmanitost projevi je jadrem problémi naruseni ve zminované triad€ pfiznaka —
Vv komunikacnich dovednostech, v sociadlni interakci a pfedstavivosti. Tyto projevy
oznacujeme za typické — specifické.

Kromé projevll nachazime i dalsi, které ale nejsou typické pouze pro PAS, oznacujeme
je proto za nespecifické. Jedna se o poruchy spanku, poruchy pfijmu potravy, motorické
obtize, poruchy chovani, uzkostné stavy a dalsi. Zvlast’ specifickou skupinou jsou obtize se
smyslovym vnimanim ve smyslu hypersenzitivity ¢i hyposenzitivity. Zménéné vnimani se

muze tykat jak zrakové, sluchové, Cichové, hmatové, chutové oblasti. V disledku téchto
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obtizi osoby s PAS mohou neadekvatné (kiik, agrese, autoagrese — sebezranovani, ale také
lhostejnost, netecnost...) reagovat na jisté zvukové vjemy, nabizené predméty, na télesny
kontakt, jidlo...

Vocilka (in Rihova, 2009) povazuje za zékladni znak poruch autistického spektra
neschopnost ditéte chovat se v riiznych spolecenskych situacich pfiméfené. Zminuje se o tom,
ze dit¢ vnima pfimy télesny kontakt, pohyb nebo zvuk, ktery narusuje jeho uzavienost, jako
bolestné vmésovani, a proto na n¢j reaguje odmitave, nebo jej ignoruje.

Chovani osob s PAS charakterizuje nasledovné:
e neschopnost navazovani kontaktu s ostatnimi lidmi,
e netecnost k projeviim ostatnich lidi,
e odmitani spoluprace pfi vyuce,
e neschopnost uvédomit si realné nebezpeci,
e odmitani zmény v navyklé rutin¢ a izkost ze zmény,
e obtize ve verbalni i neverbalni komunikaci,
e odmitani télesného kontaktu, dotekll, mazleni a objimani,
e neadekvatni smich nebo zachvaty zufivosti, zdanlivé bezdliivodné,
e znaCny télesny neklid (hyperaktivita) a zvlastni bizarni pohyby (toceni rukou,
poskakovani, kyvani se ...)
e zaliba v neobvyklych ptedmétech (tramvaje, Cisla, kandly...)
e zaliba v toceni se a rytmickych pohybech,
e vyhybani se zrakovému kontaktu,
e neschopnost piedstavivosti a improvizace ve hrach,
e zaliba ve stejnosti a stale se opakujicich predmétech,

e celkova uzavienost a samotafstvi. (Rihova, 2011)

2.5 Popis jednotlivych poruch autistického spektra (PAS)
Tato kapitola obsahuje charakteristiky jednotlivych PAS. Zde vychdzim z 10. revize

MKN 10. [online]. UZIS CR, 7. 1. 2013 [cit. 19. 2. 2014]. Dostupny z:

http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html
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2.5.1 Détsky autismus
Typ pervazivni vyvojové poruchy, kterd je definovana: (a) pfitomnosti abnormalniho

nebo poruseného vyvoje, manifestujiciho se pred vékem tfi let, a (b) charakteristickym typem
abnormalni funkce vSech tfi oblasti psychopatologie, kterymi jsou reciproCni socialni
interakce, komunikace a opakujici se omezené stereotypni chovani. K témto specifickym
diagnostickym rysim dale pfistupuje bézné Skala dalSich nespecifickych problémi, jako

fobie, poruchy spanku a jidla, navaly zlosti (temper tantrum) a agrese namifena proti sobé.

2.5.2 Rettiiv syndrom
Stav az dosud zjistény pouze u divek s obvyklym zacatkem ve véku 7-24 mésict. Po

obdobi ¢asného vyvoje, probihajiciho normalng, se objevuje Castecna nebo pozvolna ztrata
feCi a porucha obratnosti pii chlizi a uzivani rukou, soucasné se zastavou ristu hlavy. Ztrata
ucelnych pohybt rukou, stereotypni kroutivé pohyby rukou a spontanni hyperventilace jsou
charakteristické. Je zastaven vyvoj hrani a vyvoj socialni, ale socidlni zdjmy maji tendenci se
udrzovat. Ataxie trupu a apraxie se zacina vyvijet od Ctyf let a Casto nésleduji choreoatetoidni

pohyby. Témét vzdy je vysledkem tézk4 mentélni retardace.

2.5.3 Jina détska dezintegracni porucha
Typ pervazivni vyvojové poruchy, ktera je charakterizovana tim, Ze po obdobi zcela

normalniho vyvoje nasleduje trvala ztrata diive ziskanych dovednosti v riznych oblastech
vyvoje prubéhem nékolika mésici. Typicky je to doprovazeno ztratou zdymu o okoli,
stereotypnim motorickym manyrovanim a porusenou socialni interakci a komunikaci,
podobné¢ jako u autismu. V n€kterych piipadech mize byt porucha urcité spojeni

s encefalopatii, ale diagndza by méla byt zalozena na projevech chovani.

2.5.4 Aspergeruv syndrom
Porucha nejisté nozologické validity, charakterizovana tymz kvalitativnim porusenim

reciproCni socialni interakce, které napodobuje autismus, soucasné s opakujicim se
omezenym, stereotypnim repertoarem z4jmu a aktivit. Lisi se od autismu hlavné tim, Ze neni
opozdéni ve vyvoji fe¢i a kognitivnich schopnostech. Tato porucha je Casto spojena se
zna¢nou nemotornosti. Abnormality maji velkou tendenci pietrvavat do dospivani a

dospélosti. V ¢asné dospélosti se obCas vyskytuji psychotické epizody.
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2.5.5 Atypicky autismus
Typ pervazivni vyvojové poruchy, kterd se odliSuje od détského autismu bud’ vékem

zacatku, nebo tim, Ze nespliiuje vSechny tfi skupiny pozadavkl pro diagnosticka kritéria. Tato
podpolozka by méla byt pouzita tam, kde je abnormalni a poruseny vyvoj az po tfetim roku
véku, a kde neni dostatetné prukazna abnormalita v jedné nebo ve dvou ze tii oblasti
psychopatologie pozadované pro diagnézu autismu (porucha recipro¢ni socidlni interakce,
porucha komunikace a opakujici se omezené stereotypni chovani) i pies pfitomnost
charakteristickych abnormalit v jinych oblastech. Atypicky autismus vznika Casto u vyrazné

retardovanych jedinci a jedinct s téZzkou vyvojovou receptivni poruchou feci.

2.5.6 Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
Tato porucha je Spatné definovatelna s nejistou nozologickou validitou. Polozka

oznacuje skupinu déti s tézkou mentalni retardaci (IQ pod 34), jejichz hlavni problém tkvi
V hyperaktivité a v poruchach pozornosti, ale i ve stereotypnim chovani. Po stimulanciich se
nezlepSuje (na rozdil od déti s normalni inteligenci) a mize dohézet k tézkym dysforickym
reakcim (n€kdy doprovazenym psychomotorickou retardaci) po podani psychostimulancii a
v dospivani jevi hyperaktivita sklon k nahrazeni snizenou aktivitou (coz u hyperkinetickych
déti s normalni inteligenci nebyvd). Tento syndrom je casto sdruzen s tadou vyvojovych
opozdéni, at’ jiz specifickych nebo globalnich. Do jaké miry je tento typ ptiznaki zplsoben

nizkym IQ nebo organickou chorobou mozku, neni zndmo. (MKN 10)

2.5.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy
Diagnosticka kritéria nejsou ptesné definovana. Thorova ve své knize uvadi, ze 1ze

Vv praxi do této kategorie zafazovat tyto typy déti.

1. Kvalita komunikace, socidlni interakce 1 hry je naruSena, nikoliv do miry, kterd by
odpovidala diagndéze autismu nebo atypickému autismu. Symptomatika je rGznoroda,
jednotlivé symptomy mohou byt totozné s chovanim déti s autismem, ale nikdy se nevyskytuji
v dané kategorii ve vét§im mnozstvi. Zaroven nékteré dil¢i schopnosti v triddé odpovidaji ¢i
se blizi norm¢. Diagndza byva Casto u déti, které maji t€zs$i poruchy aktivity a pozornosti,
vyvojovou dysfazii, nerovhomérné rozvinuté kognitivni schopnosti, mentalni retardaci a
malou cetnost projevil typickych pro autismus. Za nespecifické potencidlni prediktory
pervazivni vyvojové poruchy jsou povazovany tzkost, nepozornost a hyperaktivita.

2. Druhou skupinu déti, kterou zarazujeme do této kategorie, tvoii ty s vyrazné
narusenou oblasti predstavivosti. Typicka je mald schopnost rozeznavat mezi fantazii a

realitou a vyhranény zijem o urcit¢ téma, kterému se intenzivné vénuji. Potize
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S predstavivosti a stereotypni, rigidni z4jmy a chovani maji vliv na kvalitu komunikace a
socialni interakce, jedna se vSak jiz o poruchu sekundarni. Zpisob socidlniho chovani a
komunikace vykazuje minimum znakd typickych pro autismus. Patii sem déti se
schizotypnimi a schizoidnimi rysy, kterym Iépe nevyhovuje diagnostika konkrétni poruchy

autistického spektra. (Thorova, s. 204, 205)

2.5.8 Autistické rysy
Vzhledem Kk chybé&jici jednotné definici neni jasné, zda autistické rysy jsou

synonymem pro symptomy poruch autistického spektra, nebo oznaenim pro projevy déti,
jejichz chovani vsak frekvenci a intenzitou neodpovida diagnostickym kritériim zadné

poruchy autistického spektra. V zadném ptipadé nejsou diagnozou. (Thorova, s. 208)

2.6 PAS a kombinované vady
Autismus byva velmi casto doprovazen dalSimi pfidruzenymi postizenimi. Mezi

nejcastejsi vyskytujici patii epilepsie, mentalni, zrakové ¢i sluchové postizeni nebo postizeni
feci.
2.6.1 Kombinované vady

Kombinované neboli sdruzené¢ vady zahrnuji velmi Sirokou Skalu nedostatki, které
prechazeji plynule od prumérnych projevt oblasti fyzickych, psychickych a socidlnich funkci
K podprimérnym a k dal§imu zhorSovani urcitych projevit az k zavaznym potizim.
(Monatova, 1997, s. 170).

Kombinované postizeni lze vzhledem k soucasné koncepci specidlni pedagogiky
vV obecné roviné definovat napt. podle Vaska takto: ,,Vicendsobné postizeni (VNP) miiZeme
operacionalné vymezit jako multifaktorialni, multikauzalni a multisymptomatologicky
podminény fenomén, ktery je disledkem soucinnosti participujicich postiZeni ¢i narueni.

Kombinované, sdruzené vady predstavuji takova postiZeni, ktera jsou kombinaci dvou
a vice ruznych vad nebo poruch u jediného clovéka. Jednd se o tak rtznorodou skupinu
znevyhodnéni, ze prakticky neni mozné vytvofit jednotny klasifika¢ni systém, a dokonce neni
ani ustdlend terminologie pouzivand pii deskripci piipadi takto handicapovanych osob:
pouzivaji se pojmy kombinované postiZeni, postizeni vice vadami, vicenasobné

postizeni apod. (Slowik, 2007, s. 147)

2.6.2 Mentalni postiZeni
Pokud je diagnostikovan autismus, je velice pravdépodobné, Zze bude piipojena i

diagn6za mentalniho postizeni. Az osmdesat procent jedincii s klasickou formou autismu ma

IQ pod sedmdesét, zatimco v ptipadé Aspergerova syndromu je 1Q vyssi a lidé s piibuznymi
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poruchami maji IQ v celém rozsahu hodnot. Z toho jasné plyne, Ze je nutné ke kazdému

¢loveku pfistupovat individualng. (Gillberg, Ch., Peeters, T. 2003)

2.6.3 Epilepsie
V odborné literatufe je uvedeno, ze u fady predskolnich déti s autismem se projevuji

epileptické zachvaty jiz v prvnich letech zivota. V obdobi puberty a tésn¢ pted ni je epilepsie
objevena asi u dvaceti procent jedinct. V dospélosti asi tficet az Ctyficet procent autistl trpi
epilepsii nebo alespon jednou prodé€lali epilepticky zachvat. V ptipadé Aspergerova syndromu
neni vyskyt epilepsie tak zna¢ny jako u klasického autismu. U poruch ptibuznych je riziko
epileptickych zachvati dokonce vyssi nez u Kannerova syndromu. (Gillberg, Ch., Peeters, T.
2003)

2.6.4 Zrakové postiZeni
Mnoho déti postizenych autismem ma natolik poSkozeny zrak, Ze jsou nutné bryle.

Problémem zlstava to, ze vétSina z nich je Uplné odmita. Slepota se nestava pro autismus
typickou, dokonce je neobvykla. Casto se pied dosazenim $kolniho véku objevi problémy se
Silhanim a abnormalni pohyby o¢i ptetrvavajici az do dospélosti. (Gillberg, Ch., Peeters, T.

2003)

2.6.5 Sluchové postiZeni
Pravée sluch je u autismu nejcastéji poSkozen. Jedinci s autismem projdou bez obtizi

sluchovym testem, ale problém je piedev§im ve zpusobu slySeni a pfijimani sluchovych
podnéti. Nekteti jedinci neslyS$i vibec, jini maji vazné sluchové problémy.(Gillberg, Ch.,

Peeters, T. 2003)

2.6.6 PostiZeni Feci
Autisté¢ nechapou divod, pro¢ vlastné mluvit. Postizena byva fe¢ a jazyk. Primarni

postizeni je v poznani vyznamu komunikace, nepochopeni, ze pomoci komunikace lze

ovlivnit prostredi. (Gillberg, Ch., Peeters, T. 2003)
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3 Osobni asistence (OA)

Novosad uvadi, ze jakakoliv s télesnym, smyslovym i psychickymi funkcemi spojena
odli$nost, zdanliva ¢i neinformované a ptedpojaté nazirana jinakost neni vadou, nedostatkem,
nybrz je dokladem piirozené variability lidského byti, kterd je vlastni kazdé lidské

bytosti.(2006, s. 4)

3.1 Zakladni informace o osobni asistenci
Historicky je pojem osobni asistence spjat s hnutim Independent Living (nezavisly

zivot), které ma kofeny v USA (University of California, Berkeley) a je rozSifeno prakticky
ve vSech zépadoevropskych a severnich zemich i USA a Kanad¢. Zalozil je Ed Roberts
s prateli, rovnéz studenty s té€lesnym postizenim. Podstatou nezavislého Zivota je skutecnost,
7e obcan se zdravotnim postizenim (klient) neni pasivnim piijemcem socialni a zdravotni
péce, ale je rovnopravnym obcanem, jenz nejlépe znd své potieby a moznosti.

Cilem je maximalni zapojeni postizenych lidi do Zivota spolecnosti, véetn¢ adekvatniho
zptistupnéni moznosti emancipace i seberealizace véetné vzdélani a profesniho uplatnéni.

Osobni asistence je ,de facto“ kompenza¢ni pomuckou, jejimz poslanim je
kompenzovat problémy s mobilitou, komunikaci, sebeobsluhou, bezpecnosti apod., které
vyplyvaji z klientova zdravotniho postizeni.

Sluzby osobniho asistenta tidi, profiluje a strukturuje sdm klient (nebo jemu blizka
osoba), podle svych momentéalnich potfeb, moznosti a aktualniho zdravotniho stavu. Na
sluzby osobni asistence piispivaji klienti, stat a ,,domovské™“ obce, obcCanskd sdruzeni i
uceloveé nadace a fondy. (Novosad, 2006)

Podle Novosada (2006, s. 9) Je osobni asistence souborem sluzeb, ztfizovanych s cilem
pomoci ¢lovéku se zdravotnim postizenim zvladnout prostfednictvim osobniho asistenta ty

ukoly, které by délal sam, kdyby nemél urcita funkéni omezeni.

3.2 Definice osobni asistence
Osobni asistence je komplex sluzeb, jejichz cilem je pomoci ¢lovéku se zdravotnim

postizenim zvladnout s podporou osobniho asistenta ty Ukony, které by délal sam, kdyby
mohl. Sluzby osobni asistence maji uzivateli zabezpec€it zakladni Zivotni potteby, biologické 1
spolecenské. Patii mezi né¢ pomoc pii osobni hygiené€, stravovani, doprovody k lékafi, na
urady, podpora pii vzdélavani a vykonu povolani, pfi kulturnich a sportovnich ¢innostech,
zprostifedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim atd. Ve s cilem vyrovnavat ptileZitosti
k aktivitam b&Zného zivota, aby byly srovnatelné s piilezitostmi osob bez postizeni nebo

jiného omezeni. (Uzlova, 2010)
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Podle odst. 1 § 39 zdkona ¢. 108/2006 Sb. je osobni asistence terénni sluzba
poskytovana osobam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického
onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba se poskytuje bez casového omezeni, v pfirozeném socialnim prostfedi osob a pfi
¢innostech, které osoba potiebuje.

Sluzba podle odst. 1 § 39 zékona ¢. 108/2006 Sb. obsahuje zejména tyto zakladni ¢innosti:

a) pomoc pfi zvladani béznych tkontl péce o vlastni osobu,

b) pomoc pii osobni hygiené,

¢) pomoc pfi zajisténi stravy,

d) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,

e) vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,

f) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

g) pomoc pii uplatiovani prav, oprdvnénych z4jmul a pii obstardvani osobnich zaleZitosti.

(Uzlova, 2010)

3.3 Oblasti podpory pro klienta s autismem
Zakon o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb. uvadi, Ze do oblasti podpory pro klienta

S autismem patii: sebeobsluha, hygiena, stravovani, vzdélavani, kontakt se spolecenskym

prostiedim, obhajovani prav a opravnénych z4jmi, ptipadné jesté¢ vedeni domdacnosti.

3.4 Popis osobni asistence
Hlavnim cilem osobni asistence, stejné jako jakékoliv jiné socidlni sluzby, ma byt

zachovani integrity (celistvosti a neporusenosti) ¢lovéka i navzdory jeho nemohoucnosti
plynouci z postiZeni, stafi, nemoci nebo jiné pticiny. Nezbytnou podminkou pro to je ucta k
jeho diistojnosti, zivotnimu stylu a k naplnéni jeho smyslu Zivota. Cestou vedouci k tomuto
cili jsou zejména sluzby umoznujici obantim, kteti ke svému zivotu potfebuji pomoc, aby
mohli byt doma a zZit Zivotem, ktery se co nejvice blizi k béznému standardu. Sluzby osobni
asistence maji klientovi zabezpecit zakladni zivotni potieby, a to jak biologické (naptiklad
pfijem potravy, toaletu, polohovani, hygienu, ddle dopomoc pii obstardni domdcnosti, pfi
nakupech, prochazkach atp.), tak spoleCenské (naptiklad pii vychové déti, pii vzdélavani a
vykonu povolani, pfi kulturnich a sportovnich aktivitach). To vSe je nutnou kompenzaci
zdravotniho postizeni.

Osobni asistence fes$i socialni handicap (oddéleni od spolecnosti v disledku
zdravotniho znevyhodnéni), je to tedy zabezpecCeni socialni, piipadné pottebné zdravotnické

oSetfovani musi byt zajisténo jinymi odborné pfipravenymi osobami. Rozhodnuti pro osobni
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asistenci nesmi vyluCovat moznost volby dalSich sluzeb, klient musi mit pfilezitost
kombinovat osobni asistenci s dal§imi instituty péfe. Sluzby osobni asistence musi byt

poskytovany v nezbytné nutném casovém rozsahu podle vyhodnoceni bodovaciho systému.

3.5 Formy osobni asistence
e Narazova celodenni asistence: vikendy, pomoc v nouzi, zastup za pecujici osobu apod.

e Pravidelna osobni asistence: doprovod a pomoc pii vzdé€lavani, pracovnich ¢innostech
a spolecenskych i kulturnich aktivitach, osobni hygien¢, udrzbé domacnosti.

e Nepretrzitd celodenni asistence: Stalda pomoc pii vSech cCinnostech i v noc¢nich
hodinach. Hygiena, oblékani, piemistovani, podavani jidla, procvi¢ovani, doprovody

atd. (Novosad, 2007, s. 13)

3.6 Typy osobni asistence
Podle J. Hrdé, piedsedkyné Asociace pro osobni asistenci (APOA, o. s.),

rozeznavame dva typy osobni asistence:
a) Sebeurcujici OA, kterd nevyZzaduje Zadné odborné Skoleni asistentll. UZivatel sluzeb musi
byt schopen sam se na sebeurcujici osobni asistenci podilet. To znamend, Ze je schopen
vyskolit si osobniho asistenta, organizovat a vést jeho praci. Jestlize tuto podminku uZzivatel
nespliiuje, musi byt o n€j postarano fizenou osobni asistenci nebo jinym zptisobem péce.
b) Rizena OA se obvykle tyka osob, které potiebuji specializovanou pomoc, proto vyzaduje
odbornou ptipravu osobnich asistentil. Klient tohoto typu osobni asistence neskoli své osobni
asistenty a neorganizuje jejich praci, nebot’ z podstaty jeho postizeni vyplyva, Ze to neni
mozné nebo toho neni schopen (Hrd4, 2001)

To neplati v piipadech, kde se jedna o osobni asistenci u klientl s ur¢itym typem PAS,
zde asistenta ve vétSing€ piipadii zauCuje a Skoli sama rodina, nebo povéfend osoba rodinou a

zaroven se podili na vybéru asistenta.

3.7 Osobni asistent
Osobni asistent je ¢lovek, bez kterého si osobni asistenci nedokézu predstavit. Jaky by

tento ¢lovék mél byt, a jaké na ného budou kladeny pozadavky, ptiblizuji v této podkapitole.

3.7.1 Osobni asistent
V uz$im slova smyslu zameéstnanec poskytovatele socidlnich sluzeb, ktery je

registrovan pro poskytovani sluzby osobni asistence podle § 39 zdkona ¢. 108/2006 Sb.
V sirsim slova smyslu je to fyzicka osoba, jez poskytuje péci klientovi v jeho
pfirozeném prostiedi, a to dobrovolné nebo za dohodnutou finanéni odménu hrazenou

Z ptispévku na péci. (Hrda, 2006)
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3.7.2 Télesné a zdravotni predpoklady
Pozadavky na habitus (télesnou stavbu) a kondici (télesny stav) osobniho asistenta

zaviseji na klientovu postizeni a hmotnosti. Osobni asistent by mél mit takovou Silu, ktera
odpovida pozadovanému vykonu (lisi se podle klienta), a mél by byt tak Sikovny, aby zvladal
pozadované ukony. Je nezbytné vyzkouset télesné hmotnosti s konkrétnimi (urCitymi)
osobami. Uchaze¢ o praci osobniho asistenta musi byt natolik zdrav, aby ho vykonavani
osobni asistence neohrozovalo. To znamend, Ze musi svlj zdravotni stav znat a byt si védom
svych piipadnych zdravotnich slabin a omezeni, aby umél své zdravi chranit a své slabiny

kompenzovat. (Hrda, 2006)

3.7.3 DuSevni predpoklady
Velmi dualezité jsou pii osobni asistenci dusevni vlastnosti. Ma-li totiz ¢lovek urcité

psychické predpoklady, tfesi 1 tézkosti 1épe. AvsSak jestlize naopak schazeji, mize se stat
cokoliv uskalim, na némz se kiehka loziska osobni asistence roztfisti. Je samoziejmé, ze bez
kladného postoje k osobni asistenci jako takové, tj. k jejim ciliim i cestdm, by mohl osobni
asistent jen stézi vykonavat tak obtiznou praci. Polozme si otdzku ,,Co je k osobni asistenci

%

potiebné nejvic? Dobra motivace (diivod jednani). Pti¢iny, pro¢ ma ¢lovék zajem o takovou
rozplynou se brzy vSechny ostatni motivy jako dym. Chcete-li byt, osobnim asistentem,
pfipravte se, Ze v dobu vasi sluzby neptijde o vas, nybrz o toho druhého.

Nejvic ¢loveéku sluzbu osobni asistence uleh¢i uméni empatie. V ptipadu osobni
asistence plati pravidlo: Co byste vy sam chtél, po ¢em vy touZzite, umoznéte 1 druhému, tieba
1 on si to pieje, ale rozhodné mu to nevnucujte, protoze to naopak jeho Zivotni sen byt nemusi.
Empatie, cili schopnost vcitit se do druhého, je néco, co je v praci pro druhé nezbytnou
podminkou. Je to vSak také vlastnost, jez muze piinést mnohé bolesti. Ne kazdy totiz umi nést
bfemena druhych, malo kdo snese i jen pohled na postiZeni, ani si nechce pfipustit pomysleni,
7e by cosi takového mohlo potkat i jeho samého, natoz aby se do toho vcitoval. Je-li tomu
tak, nepfihlaSujte se k osobni asistenci. Mimo to musi byt (alespont po dobu sluzby) osobni
asistent zcela k dispozici (pripraven ke sluzbg), tzn., ze ma byt vstiicny a ochotny, laskavy,
vlidny a trpélivy. Naprosto nezbytné vlastnosti pro osobni asistenci jsou zodpovédnost a
spolehlivost.

Je tieba, aby osobni asistent byl schopen rovnocenného partnerstvi a spoluprace, aby
umél rozumné fesit neobvykle situace (nezpanikafit). Zaroven by osobni asistent mél byt

tolerantni (snaSenlivy a velkorysi) k odliSnym nazorim a piijimal 1 jiné postupy, nez na jaké
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je zvykly, aby byl schopen se néfemu naucdit, takze musi byt zaroven piizpusobivy i

vynalézavy. (Hrda, 2006)

3.7.4 Kvalifika¢ni predpoklady pro praci osobniho asistenta
Pozadavky na odbornost osobniho asistenta se rtizni v zavislosti na tom, komu bude

sluzbu poskytovat, o jaky druh osobni asistence ptijde a kdo ho bude zaméstnavat.

Pokud bude osobni asistent pecovat o osobu, ktera neni schopna urCovat a fidit jeho praci,
nebo vykonavat né¢jaké specifické Cinnosti, k jejichz zvladnuti je tieba odbornych znalosti a
dovednosti, je nezbytné, aby pro svou praci ziskal potfebnou kvalifikaci. To plati 1 v ptipadé,
ze asistenta zaméstnadva poskytovatel socialnich sluzeb. Ten se musi fidit nasledujici
kvalifika¢ni pfedpoklady: minimdlni sttedni vzdélani (staci vyucni list, maturita neni nutnd) a

kurz osobniho asistenta akreditovany MPSV. (Uzlova, 2010)

3.7.5 Osobnostni predpoklady pro praci osobniho asistenta
Podle Uzlové (2010, s. 30) by to mél byt rozhodné €lovek schopny komunikovat a

domluvit se s druhymi lidmi. Zajemce o tuto praci by mél byt zralou vyvazenou osobnosti
S pozitivnim pfistupem k zivotu a k lidem. M¢&l by byt presvédcen o smyslu této sluzby a
Ztotoznit se s jejimi cili a principy. Dilezitd je motivace, védet, pro¢ chci délat prave tuto
praci. Vnitini potfeba pomahat druhym by méla byt samoziejmosti, ale sama o sob& nestaci.
Do vy¢tu vlastnosti dtlezitych pro osobni asistenty muZzeme zatadit i schopnost empatie,
trpélivost, vstficnost, obétavost, laskavost, toleranci, ale i dislednost, spolehlivost,
odpovédnost, dobré komunikaéni schopnosti, flexibilitu a kreativitu, chut’ poznavat a ucit se
nové véci a dalSi uzite¢né schopnosti. Prace osobniho asistenta je velmi ndrocnd nejen
psychicky, ale vétSinou 1 fyzicky. Proto by mél byt ¢lovék zdravy a v takové kondici, aby

touto ¢innosti neohrozil své vlastni zdravi.

3.7.6 Vzdélavani osobnich asistenti
Profesni ptiprava osobnich asistentd je zélezitosti predevSim samotnych zdravotné

postizenych lidi, nebot’ oni nejlépe znaji své potfeby a maji praktickou pfedstavu o naplni,
mife odbornosti a organizaci sluzeb osobni asistence. Urcité zaSkoleni asistenta, jeho
informovani o specificich klientova postizeni, o manipulaci s klientovymi pomickami, o
zpusobech rehabilitace a jinych Cinnostech, které vyplyvaji z klientova stavu ¢i postizeni, je
velmi vhodné, podobné¢ jako jeho zakladni psychologicka pruprava, zejména v oblasti
psychohygieny a komunikativnich dovednosti. OA musi vychazet z potieb klienta tak, aby
asistencni podpora byla vhodnym nastrojem pro vyrovnavani pftilezitosti, eliminaci bariér

ruzného druhu a socidlni zaclenovani. Je nezbytna nutnost vychovy a profesni ptipravy
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obcCant, majicich pfimétené postoje 1 odborné znalosti, tykajici se vykonu a organizace osobni
asistence. (Novosad, 2006)

V soucasné dobé se vzdélavani osobnich asistentll zaméstnanych u poskytovatell
socialnich sluzeb tidi zdkonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, vyhlaskou ¢. 505/2006

Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach. (Uzlova, 2010)

3.7.7 Klient
Subjekt, ktery vyuziva socialni sluzby. Muze to byt osoba, rodina, skupina i komunita,

protoze vyraz navozuje predstavu pasivniho a zavislého postoje, davaji n¢ktefi soudobi autofi
prednost vyraziim uzivatel, resp. konzument sluzeb, nebo dokonce zakaznik (Francie,

Némecko). V CR viak zatim vysoce prevlada oznaéeni klient. (Matousek, 2003)

3.8.8 Mozna uskali prace osobniho asistenta
Pfi poskytovani a uzivani sluzby osobni asistence se mohou zicastnéné strany, tedy

osobni asistent, klient, rodina setkat s vétSimi ¢i menSimi problémy a piekdzkami, které

mohou negativné ovlivnit jejich vzajemny vztah i kvalitu samotné sluzby. (Uzlova, 2010)

wewr

3.8.8.1 Nejcastéjsi chyby ve vztahu k osobnimu asistentovi, kterych se dopoustéji rodice
ditéte

e Pii domlouvani sluZzby osobni asistence nestanovi jasn€é pozadavky na asistenta a
nevymezi jejich rozsah, nebo to smlouva neobsahuje.

e Podavaji zkreslené informace o potiebach ditéte, pozaduji nadmérnou péci na ukor
rozvoje samostatnosti.

e ZamlCuji nékterd fakta tykajici se napf. zdravotniho stavu ditéte a moZnych
komplikaci, jeZ mohou nastat a které bude muset osobni asistent fesit.

e Vyuzivaji asistenta k ¢innostem, které pfesahuji ramec osobni asistence, napt. k uklidu
domadcnosti, ndkupim a piipravé jidla, hlidani sourozenct ditéte, obstardvani
pochtizek.

e Sv¢é vyhrady a pfipominky k praci asistenta fesi pred ditétem, zpochybiiuji kvalitu
asistentovy prace nebo jeho schopnosti.

e Nasli bychom celou fadu dal$ich prohteskd, které mohou negativné ovlivnit fungovani
osobni asistence a predevsim vztah asistent- rodi¢ ditéte. Zde jen upozornéni na ty, se

kterymi se setkavame Castéji a opakovane.
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3.8.8.2 Nejcastéjsi chyby, kterych se dopoustéji asistenti
e Nemaji jasnou motivaci k praci osobniho asistenta, Casto se pro ni rozhodnou poté, co

neuspéli v jiné profesi.

e Pfehnané pecuji, d€laji vSechno za dité, a tim brani rozvoji jeho samostatnosti.

e Mluvi za dité, nedaji mu prostor, aby samo sdélilo své potieby, rozhoduji za né i
Vv ptipadech, kdy by bylo mozné a zadouci, aby dité vyjadiilo sviij nazor nebo ptani.

e Pfehnané dit¢ chrani pred vSemi vlivy vnéjsiho svéta v obavé, aby se mu néco zlého
nepiihodilo.

e Nepftizpusobi své chovani a zplisob komunikace véku a zajmam ditéte.

e Piilis se na dité fixuji, ,,privlastiuji* si je.

e Ve snaze docilit, aby dité uspé€lo, maji na né neptfiméiené naroky a pretézuji je.

e Sami sebe pasuji na ,,odbornika na dit¢“, davaji rodicim nebo ucitelim doporuceni
ohledné vychovy a péce a kritizuji jejich pfistup.

e Zpochybnuji smysl osobni asistence a predevsim smysl a principy inkluze.

e Resi si asistenci n&jaké vlastni problémy, nejéastéji nizké sebevédomi, neschopnost
navazat kontakt a komunikovat s dospélymi vrstevniky, neschopnost pfizplsobit se
naro¢nym pozadavkiim zaméstnani v jiném oboru apod.

(Uzlova, 2010)

4. Vztah mezi klientem a asistentem
Vztah mezi klientem a asistentem by m¢l byt rovnopravny a rovhocenny.

4.1 Pracovné pravni vztah
ZkuSenosti z ptibuznych povolani (pecovatelky, oSetfovatelky apod.) nejsou dobré,

protoze vztah takovych profesiondlnich pracovnikii je Casto lhostejny. Sami klienti davaji
prednost asistentim, ktefi pomahaji nikoli z profese, ,,pro penize“, ale z ochoty. Z hlediska
pracovné-pravniho je zaméstndn asistent na zadkladé smlouvy. Jako asistenti pracuji prevazné
studenti, lidé na volné noze, Zeny v domacnosti, diichodci, nebo ti ktefi maji hlavni pracovni
pomer. Asistent vétSinou neni vazan pevnou pracovni dobou, mimo to nemusi mit ndhradni
praci, kdyz je jeho klient tfeba v nemocnici. MlZe se po domluvé s klienty vénovat, komu
sam chce, samoziejmé do urcité vyse limitu hodin. Neni povinen odpracovat vSechny hodiny,
ale je s klientem tolik casu, kolik je schopen a ochoten ze svého volna obétovat. Klient si

vybird vétSinou asistenty sdm (coz neplati v piipadé klientlh s PAS, kterym asistenty vybira
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rodina, rodice, zodpovédny zdkonny zéastupce). Klient si sdm kontroluje préci asistenta (opét
neplati v piipad¢ klienti s PAS — dohlizi rodina).

Klient i asistent mohou odmitnout pokrac¢ovat ve sluzb¢, pokud nejsou spokojeni, aniz
by z toho plynuly jakékoliv téZzkosti pro né¢ samé nebo pro organizaci. VéEtSina zalezitosti, jez
obvykle tidi zaméstnavatel, zalezi na vzajemné domluveé mezi klientem (zakonnym zastupcem
nebo povéfenou osobou klientem) a asistenty, pii niz se stanovi ve smlouvé zejména:

pracovni doba, pracovni napln. (Hrda, 2001)

4.2 Mezilidské vztahy
Mezilidské vztahy mezi klientem a asistentem maji byt rovnocenné. Nesmi dojit

k tomu, ze bud’ klient manipuluje asistentem, at’ uz z pozice sily (je zaméstnavatelem), ¢i
Z pozice slabosti (Ze ma postizeni), nebo naopak asistent klienta. Nekdy se stava, ze klient
sebou da ,, orat”, ponévadz se domniva, ze by jinak asistenta ztratil. Klienti uvadéji, ze je
n¢kdy problematické souziti rodiny a asistentll. Zde se doporucuje zejména rodiné ¢lovéka
s postizenim velikou trpélivost a ohleduplnost, nebot’ je v zdjmu ji samé, aby asistence
fungovala. Klienti jsou upozornovani, ze se miiZze stat, ze budou muset hrat roli naraznika,
tlumit konflikty a byt prostfedniky dobrych vztaht. K tomu je zapotfebi byt dobrym
diplomatem a hlavné mit velikou touhu konfliktim bréanit. Ani klient, ani asistent si nesmi
chtit k sobé pfipoutat druhého na cely Zivot. Klient by nemé¢l brat jako samoziejmost cokoliv,
co pro n¢ho asistent ¢ini, ale musi za vS§e podékovat a pokud moZno i chvalit. Je dobré si dat
pozor 1 na toén hlasu. Plsobi odpudiveé, ma-li jej klient vysoky a pronikavy, je tedy tfeba ho
tlumit. Asistent by se nem¢l nechat nikdy vyprovokovat K jeho zvySeni, nebo dokonce ke
kiiku. Vztahy mezi klientem a asistentem museji byt zaloZeny na vzdjemné empatii a zajmu,
sluSnosti, humoru, jemnosti, vlidnosti, respektu, toleranci, sebepoznani, snaze po

sebezdokonaleni, zodpovédnosti. (Hrda, 2001)
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Prakticka cast
5. Vymezeni cilii a metodologie praktické ¢asti bakalarské prace

5.1 Vymezeni cilii praktické ¢asti bakalarské prace

Hlavnim cilem mé bakalaiské prace je zmapovat vztahy, které vzniknou mezi rodinami,
osobnimi asistenty, popiipadé klienty v ramci sluzby osobni asistence poskytované Asociaci
pomahajici lidem s autismem (APLA).

Dil¢i cile:

C1: Popsat nabidku sluzeb, v kterych je poskytovana osobni asistence v (APLA)

C2: Zjistit davod Cerpani sluzby osobni asistence

C3: Zjistit jaka byla ocekévani rodiny a asistenta od osobni asistence

C4: Zmapovat Vv jakych oblastech spatfuji rodice klienta PAS a asistenti vyznam osobni
asistence.

5.2 Vymezeni metodologie praktické ¢asti bakalarské prace

Provedeny vyzkum je zhlediska sociologického vyzkumem kvalitativnim.
Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zaloZeny na rtznych metodologickych
tradicich zkoumani daného socidlniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvari
komplexni, holisticky obraz, analyzuje rtizné typy textl, informuje o ndzorech ucastnikli
vyzkumu a provadi zkoumani v pfirozenych podminkéach (Creswell in Hendl, 2005).

Dale bylo vyuzZito polostrukturovaného rozhovoru. Rozhovor je technika sbéru
informaci, pfi které jsou potfebné informace o zkoumanych osobach ziskany prostfednictvim
zamérné kladenych otazek respondentiim v rozhovoru vedeném tvaii v tvai (Safaiik, Sed’'ova,
2007). Pro polostrukturovany rozhovor byl vytvofen seznam piedem stanovenych otdzek.
Rozhovor byl uskutecnén v piirozeném prostiedi klientd a jejich rodin. Obsahoval 16 otazek.
Ziskana data ztohoto rozhovoru byla pouZita pro zpracovani dil¢ich cild (C2, C3) a k
dosazeni hlavniho cile bakalatské prace.

Druhy polostrukturovany rozhovor byl realizovan v sidle Asociace poméhajici lidem
s autismem APLA. Zucastnilo se ho 5 asistentd pisobicich pfimo v sluzb& osobni asistence.
Obsahoval 13 otazek. V rozhovoru byly pouzity oteviené otazky, u kterych je pouze na
asistentovi, jaka bude jeho odpovéd’. Asistenti i rodi¢e odpovidali vlastnimi slovy, v ptipade
ze neporozuméli dané otdzce, jim byla otazka upfesnéna nebo byli navedeni na vice moznosti

odpovédi. Ziskand data byla pouzita pro zpracovani dil¢ich cili (C2, C3) a k dosazeni
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hlavniho cile bakalaiské prace. Rozhovory byly pfepsany. Otazky k polostrukturovanym
rozhovorium jsou uvedeny v ,, Piiloze®.

Dulezitou soucasti vyzkumu byly urcité osobni informace o jednotlivych oslovenych
respondentech. Tyto poznatky, ziskané rozhovory s rodi¢i a studium dostupné dokumentace,
byly shrnuty v kazuistickych studiich. N¢ktefi rodi¢e vybranych klientd z divoda ochrany
osobnich udaji svych déti odmitli pro vyzkum poskytnout veskerou potiebnou dokumentaci,
proto ziskana data vychazeji predevs§im zrozhovorli srodi¢i, asistenty, také céastecné
Z pozorovani. Tomu odpovida kvalita ziskanych informaci. Celé Setfeni bylo provedeno se

souhlasem vedouci osobni asistence a feditelkou APLA Praha.

6. Charakteristika mista vyzkumného Setieni a vyzkumného vzorku
Vyzkumné Setteni probihalo v Asociace pomahajici lidem s autismem (APLA Praha) a pfimo

Vv pfirozeném prostiedi klientt.

APLA Praha je obc¢anské sdruzeni, zahajila svoji Cinnost 1. 4. 2003 na zaklad¢
dlouhodobé spoluprace odbornikli s rodinami déti s poruchou autistického spektra. Hlavnim
divodem zaloZeni byla naléhava potieba zacit fesit problematiku lidi s autismem komplexné,
podat pomocnou ruku nejen détem a dospélym s poruchou autistického spektra, ale i vS§em
tém, ktefi o né peCuji nebo jim poskytuji své sluzby — rodinam, institucim a odborné
vefejnosti. Vizi organizace je poskytovat vysoce kvalitni a cenové dostupné sluzby lidem s
poruchou autistického spektra, jejich rodindm a odborné vefejnosti prostiednictvim
profesiondlnich a vysoce motivovanych zaméstnancli a externich spolupracovnikd.
Samoziejmosti je individualni ptistup ke klientim a napliiovani standardt kvality socialnich
sluzeb. APLA usiluje o respektovani zakladnich obcanskych prav osob s autismem a jejich
rodin. Uplatiiuje a propaguje jen takové postupy a metody pii praci s osobami s PAS v Ceské
republice, které vychazeji z védeckého pftistupu k autismu. Fungovani organizace zajisténo
prostiednictvim vSech dostupnych vetejnych a soukromych zdroji 1 finan¢nich prosttedki
ziskanych z prodeje produktti a poskytovanych sluzeb.

Vyzkumny soubor tvofilo 5 rodin a 5 osobnich asistentii piisobicich v téchto rodinach
v ramci sluzby osobni asistence. Vékoveé rozmezi klientl, kterych se vyzkumné Setfeni tykalo
je 11 az 23 let s diagndézou PAS a ptidruZené postizeni (epilepsie, MR, zrakové postiZeni
atd.). APLA Praha mé& mnoho klientl, vybrano, ale bylo jen 5 a to z divodu dostupnosti
osobnich udaji, jenZ rodice klientl byli ochotni poskytnout. Jednalo se o 4 chlapce a jednu

divku. Podrobné informace jsou uvedeny v kazuistikach konkrétnich jedincu.

29



7. Prezentace vysledkii vyzkumného Setieni
Vysledky vyzkumného Setieni bakalarské prace jsou rozdéleny do dvou kapitol,

Charakteristika organizace APLA a jejich sluzeb ve kterych je poskytovana osobni asistence

dale pak Kazuistiky konkrétnich jedinct.

7.1 Asociace APLA
Asociace pomahajici lidem s autismem APLA CR sdruZuje a zastfeSuje vefejné

prospésné organizace, které uplatiiuji postupy a metody pii praci s osobami s poruchou
autistického spektra uzndvané odbornou vefejnosti a ve své Cinnosti se ubiraji smérem
hlavniho terapeutického proudu a nikoli alternativnich metod. Cilem projektu APLA CR je
propagace uplatiiovani takovych postupt a metod pii praci s osobami sPAS v Ceské
republice, které vyplyvaji ze standardii odsouhlasenych spravni radou a ¢lenskou zakladnou a
garantuji védecky pfistup k autismu. (online) 10. 6. 2013 (cit. 25. 4. 2014). Dostupny z
http://www.apla.cz/co-je-apla/obsah/o-apla/co-je-apla

7.2. Osobni asistence v APLA
Poslani

Poslani osobni asistence APLA Praha, Stfedni Cechy, o. s. je umoznit lidem, ktefi
potiebuji podporu osobniho asistenta z diivodu dg. poruchy autistického spektra, aby mohly
Zit v pfirozeném prostiedi, jako jejich vrstevnici.

Cilova skupina

Sluzba je urCena osobam s poruchou autistického spektra (PAS) a osobam
S podezienim na nékterou z poruch PAS (osoba je cekatelem na komplexni diagnostické
vySetfeni — max.6. mésicll). Pisobnost sluzby je: Praha a okruh do 60km od Prahy.

Cile sluzby

Poskytovat osob¢ s PAS aktivni podporu a pomoc pfi ¢innostech, které jsou soucasti
béZného Zivota lidi ve spolecnosti v takové mife, aby vedla ke zkvalitnéni jejiho Zivota a ke
zmirnéni nepfiznivé socidlni situace. Poskytovat uZivateli podporu a pomoc pii zvladani
beéznych ukonil v oblasti péce o vlastni osobu, osobni hygieny, pii zajisStovani stravy, ¢i chodu
domadcnosti. Poskytovat uzivateli podporu a pomoc, ktera povede ke zprostfedkovani
socialnitho kontaktu se spoleCenskym prosttedim. Poskytovat podporu a pomoc pfii
volnocasovych aktivitdch klienta. Osobni asistent povzbuzuje a motivuje svym jednanim a
pfistupem uZivatele k osvojeni spoleCensky pfijatelnych norem chovéani, komunikace a
dodrzovani zékladnich spoleCenskych pravidel. Poskytovat pecujicim osobam uzivatele

podporu a pomoc pii vytvoreni a udrzeni systému piirozené péce o ¢lena domacnosti s PAS,
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ktera povede k udrzeni osoby s PAS vV piirozeném domacim prostiedi. Zprostiedkovanim
sluzeb OA poskytovat ostatnim ¢lenim rodiny prostor k seberealizaci a osobni revitalizaci,
k budovani a udrZzovani svych osobnich vztaht s dal§imi ¢leny Vv domacnosti, popi. se
spoleCenskym prostiedim. Pracovat s 0sobou s PAS na napliiovani individualnich potieb
V rozsahu, ktery si sama urci, popt. urci jeji zdkonny zastupce. Poskytovat uzivateli podporu
pfi prosazovani svych prav a opravnénych zajmu, napt. pii jednani s institucemi. Poskytovat
uzivateli a jeho rodinnym pfislusnikim zakladni socialni poradenstvi. Zprostiedkovat
uzivateli a jeho blizkym kontakty na dal$i odborniky. (online) 12. 6. 2013 (cit. 20. 4. 2014).
Dostupny z http://www.praha.apla.cz/osobni-asistence.html

Zasady sluzby

Osobni asistenti pristupuji ke kazdému uzivateli jako k jedinecnému cloveku s durazem na
jeho lidskou diistojnost, bez predsudkii, profesiondlné, s respektem a empatii. Pri praci
zohlednuji prava a opravnéné zajmy uzivatele a vychazi z jeho individuadlnich potieb a zdjmii
a to bez ohledu na jeho pivod, etnickou prislusnost, barvu pleti, matersky jazyk, vek,
zdravotni stav, sexudlni orientaci, nabozenské a politické presvédceni.

Asistenti by nemeély uzivateli nutit své vlastni hodnotové presvédceni a ndzory jako
spolecensky zavazné.

Asistent aktivné podporuje rozvoj autonomie a sebeurceni osoby s PAS v rozsahu a formou,
ktera je urcovana individudlné dle mentalnich a fyzickych schopnosti uzivatele

Uvédomovani si rizika poruseni prav klientii a z toho plynouci reflexe prubéhu poskytované
sluzby s ohledem na prdava opravnené zajmy naSich uzivateli a to prostrednictvim
vzdeélavacich kurzii, tymovych schiizek a supervize.

Osobni asistent pri své prdaci dodrzuje zasady slusného chovani.

Osobni asistent jedna s uzivatelem na zdklade partnerského pristupu.

Mira a forma probléemového chovani neni divodem k odmitnuti sluzby, ale podnétem
K naplanovani,,specifické ** sluzby nehledé na materidalni a persondlni narocnost.

Osobni asistent pri své prdaci dodrzuje zasady bezpecnosti.
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APLA nabizi
Osobni asistenci poskytuje pravideln€, narazoveé a formou svozu socidlnim autem.
Pravidelna osobni asistence

Podpora osobniho asistenta béhem pravidelnych aktivit ditéte ¢i dospélec — napf.
doprovod déti do a ze Skoly, do zdjmovych krouzki, na sportovni aktivity, atd.
Narazova osobni asistence

Podpora osobniho asistenta béhem jednorazovych akci — napt. navstéva cirkusu, Kina,
navstéva lékare.
Nepravidelna osobni asistence

Nepravidelnd osobni asistence je omezena personalnimi moznostmi organizace.
Podminkou poskytnuti sluzby je uzaviena smlouva o poskytovani sluzeb. Sluzba osobni
asistence je poskytovana od 6:00 do 22:00 béhem celého tydne (jinak na zaklad¢ individualni
domluvy) v rozsahu 40 hodin mési¢né.
Svoz socidlnim autem

Svoz socidlnim autem je mozné vyuzit k pfevozu déti ze Skoly, zajmovych aktivit
nebo také k vyletu s asistentem/ fidicem v ramci volného Casu déti a dospélych s PAS. Sluzba
je poskytovana pravidelné i1 ndrazov€. Sluzba je poskytovana jako fakultativni sluzba
k socialni sluzb& osobni asistence. Kapacita sluzby osobni asistence je 60 osob. (online) 12. 6.

2013 (cit. 20. 4. 2014). Dostupny z http://www.praha.apla.cz/osobni-asistence.html

7.3. Odlehcovaci sluzby
Odleh&ovaci sluzby APLA Praha, Stiedni Cechy, o.s. nabizi rodi¢im nebo zatizenim, které

peduji o déti a dospélé s PAS na tizemi CR nékolikadenni odpo¢inek k nabrani novych sil
nebo vyfizeni potfebnych zalezitosti. Poslanim pobytové odlehcovaci sluzby APLA Praha je
poskytnout rodinam déti a dosp€lym s autismem prostor K vyfizeni vlastnich zalezitosti nebo
odpo¢inku a lidem s autismem kvalifikovanou podporu, ktera je kompromisem mezi jeho
zkuSenosti z rodiny a béznym zplsobem Zivota jeho vrstevnika.

Sluzby jsou urceny:

e Osobam s poruchou autistického spektra (PAS) Zijici na uzemi celé Ceské republiky,

e (Osobam s podezienim na nékterou z poruch autistického spektra — osoba je cekatelem

na komplexni diagnostické vySeteni (max. 6 mésicti)
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Cile sluzby:

Umoznit osobam, které pecuji o osobu s PAS, odpocinek nutny k nabrani sil,
pottebnych k péci o osobu s PAS.

Umoznit osobam, které peCuji o osobu s PAS, vytidit si zéalezitosti, které si béhem
péce o osobu s PAS, vytidit nemohou (navstéva uradu, 1ékate...).

Osobam s PAS (klientim) poskytnout na piechodnou dobu ubytovani v pfijemném a
bezpecném prostiedi.

Vytvofit vramci moznosti sluzby kazdému klientovi prostfedi odpovidajici jeho
potfebam podnétll i bezpeci, zajistit soukromy.

Klientim béhem jejich pobytu poskytovat kvalifikovanou podporu, kterd zohlednuje
jejich zkuSenost z domova i bézny zivot vrstevnika.

Dodrzovat aktivity a zvyklosti, se kterymi klient pfichazi z domova (navstéva Skoly,
DS.)

Klientim nabizet dal$i smysluplné aktivity, v ptipadé zajmu kontakt s dal§imi lidmi.
Uplatnovat postupy, které snizuji stres klienty znového prostiedi a ptredchézi
problémovému chovani.

Provést klienta bezpecné pfipadnym problémovym chovanim (incidentem).

Zasady sluzby:

Ke kazdému klientovy pristupujeme jako k jedine¢nému ¢lovéku s diirazem na jeho
lidskou dustojnost, bez predsudkd, profesionalné, s respektem a empatii.
Zohledilujeme prava a opravnéné zajmy klienta a vychazime z jeho individuélnich
potieb a zajm1 a to bez ohledu na jeho plivod, etnickou ptisluSnost, rasu, barvu pleti,
matetsky jazyk, ve€k, zdravotni stav, sexudlni orientaci, ndboZenské a politické
ptesvédceni.

Nevnucujeme klientovy naSe vlastni hodnotové piesvéd€eni a nazory jako spolecensky
zavazné

Respektujeme viili klienta a poskytujeme sluzbu tak, aby se klient mohl sam v co
nejvetsi mife rozhodovat.

K omezeni vile klienta pfistupujeme pouze v situacich, kdy klient vazné ohrozuje sebe
nebo druhé na Zivoté a zdravi.

Mira a forma problémového chovéani neni diivodem k odmitnuti sluzby, ale podnétem

k naplanovani ,,specifické*‘ sluzby nehled¢é na materialni a personalni naro¢nost.
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e Zajistujeme aktualni potieby kazdého klienta a vychdzime znich pfi planovani
prabéhu sluzeb

e Zakladem vztahu ke klientiim je partnersky piistup — slusnost a vstiicnost.

e Dodrzujeme zasady bezpec€nosti pii praci.

e Klademe dlraz na pravidelné vzdélavani pracovniku.

e Uvédomujeme si rizika poruSeni prav klienti a ztoho plynouci reflexe pribéhu
poskytované sluzby s ohledem na prava opravnéné zajmy naSich uzivateld a to
prostiednictvim tymovych, individualnich a ptipadovych supervizi.

Rozsah ¢innosti
V odlehcovaci sluzbé se poskytuji zakladni ¢innosti v rozsahu téchto tkont:

a) Pomoc pii zvladani béznych ukont v péci o vlastni osobu

b) Pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu

€) Poskytnuti stravy, nebo pomoc pii zajisténi stravy

d) Poskytnuti ubytovani v piipadé pobytové sluzby

e) Zprostiedkovani kontaktt s e spolecCenskym prostiedim

f) Socialn¢ terapeuticka ¢innost

g) Pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pti obstaravani osobnich zalezitosti

h) Vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti

Nad rdmec uvedenych zakladnich ¢innosti mlze poskytovatel sluzeb poskytovat fakultativni
¢innosti.

Typy odlehcovaci sluzby:

Odlehcovaci vikend

Odlehc¢ovaci pobyt v respitnim centru

Letni odleh¢ovaci pobytu ,,Pro rodi¢e bez rodictu

7.4. Odlehc¢ovaci vikend
Respitni vikendy probihaji v Bechling. V nové zrekonstruovaném domecku maji

klienti k dispozici vybavenou kuchynku, spolecenskou mistnost, tfi pokoje, a tfi koupelny,
Z nichz jedna je bezbariérova. Sluzba je poskytovana od patku do nedéle. Klienti do Berlina
uptesnén vzdy v dostatecném ptedstihu. Zpét do Prahy se vraci v nedé€li ve stejném cCase.
Béhem roku se realizuji hromadné vikendy a individualni pobyty. Pét uzivatelti na hromadné
vikendy, jeden uzivatel na vikend individualni. Strava — rozsah a druh je mozny pfizptsobit

pozadavkiim a potfebam klienta. NezajiStuje se dietni stravovani, napi. bezlepkova dieta —
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dietni stravu je nutné¢ donést s sebou (strava se nezapocitavd do ceny pobytu respitniho
vikendu). Asistenti APLA jsou odborné proskoleni. Zajistuji vhodny program dle
individualnich potfeb a zajmi klienta a poskytuji klientovi podporu v oblasti sebeobsluhy,
komunikace, kontaktu s okolim apod. Moznym programem je navstéva bazénu, prochazky po
okoli, komunikace, kontakt s okolim apod. nezbytny je dostatek oble¢eni, pyZamo, piezivky,
hygienu, ru¢nik. VSe by mélo byt oznac¢ené nebo podepsané, aby nedoslo k piipadné zdméné
vécl s jinym klientem. Dale si vozi vlastni povleceni, oblibenou hracku, knizku ¢i dobroty, na
které jsou klienti zvykli. VétSinou déavaji rodice i malé kapesné a miamky na vylety ¢i
prochazky. Dulezité je také nezapominat piibalit prukaz pojisténi, OZ,ZTP/P a 1éky s popisem
medikace.  (online) 16. 6. 2013 (cit. 28. 5. 2014). Dostupny =z
http://www.praha.apla.cz/odlehcovaci-vikend-2.htmi

7.5 Vztahy z pohledu rodice a asistenta
O vztahu sosobni asistentkou klienta Jana jeho matka fFika: , Asistentku jsme si

nevybirali sami, byla nadm piidélena, ale jsem spokojend. S nasi asistentkou se mi
spolupracuje dobfte, je vidét jeji zdjem o mého syna. Je mi oporou v tom, Ze mi pomize
s ukony okolo syna a neni vSe jen na m¢é. Mam s ni zatim spiSe pracovni nez osobni vztah,
spolupracujeme totiz spolu zatim velice kratkou dobu. Asistentka je mé¢ i mému synovi
sympatickd. Pokud je sympatie vzajemna, ditvéra je. Vzhledem ke kratké dobé nemohu fici o
plné divéfe. Z ptedchozich zkuSenosti s jinymi asistentkami, mam dodnes ptatelsky vztah a
vim, Ze se jim mohu své&fit i s osobnimi problémy. VSechny vztahy chtéji Cas a s asistenci od

APLA mém jen kratké zkuSenosti.*

Osobni asistentka klienta Jana o vztahu rika: ,Klienta jsem si vybrala sama, chtéla jsem
ziskat zkuSenosti v této oblasti, jelikoZ pracuji jako osobni asistentka s détmi s riznym
postizenim. S rodinou mého klienta se mi pracuje velice dobfe. Matka je vstiicna,
komunikativni, vzdy se zajima, jak asistence probihala. Asistence probihd bez néjakych
konkrétnich problému, vzdy se snazim vyhovét klientovi, pokud nastane néjaka neocekavana
situace, matka Honzika vzdy ochotné pomilZe. Divéra mezi rodinou klienta a osobnim
asistentem je velice dulezitd, protoze asistent se pohybuje v jejich prostfedi a nesmi narusit
chod jejich domacnosti. Myslim, Ze uz po druhé ¢i tieti navstéveé byli nase vztahy dobré. Pro
uspésnou spolupraci je dalezité, aby vztah mezi rodinou klienta a asistentem fungoval, aby
rodina méla diavéru v asistenta a na druhé stran¢, aby se asistent mohl obratit na rodinu

kdykoliv a s jakymkoliv dotazem. Myslim, ze je dualezité pro rodinu, kdyz muze své dité
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svetit osobnimu asistentovi, ke kterému ma diavéru a trochu si odpocinout od starosti, které
zdravotng€ postizené déti ptindSeji. Nejveétsi oporou by meéla byt hlavné rodina (manzel,
prarodice, sourozenci), ve které klient Zije. Mnohdy jsou to i pfatele se stejn¢ postizenymi

détmi, které maji podobné starosti a fesi stejné problémy.*

O vztahu s osobni asistentkou klienta LukaSe jeho matka fika: ,,Asistentku nam vybrala
klicové pracovnice z APLA. Spoluprace s asistentkou je bezkonfliktni a dobra. Asistentka je
bezproblémova a mame dobry kamaradsky vztah. Vztah k ni je ptatelsky, nékdy i1 osobni,
povidame si o riiznych vécech i o vécech osobniho charakteru. Funguje zde 1 zpétna vazba.
Nase asistentka je bezproblémova od zacatku spoluprace a neni dulezité, jestli vyhovuje mé,
ale mému synovi a ten je spokojeny. Neda se takto fici, jak dlouho trvalo, nez si ziskala nasi
plnou divéru, ale mém pocit, Ze to bylo skoro okamzité. Je mi oporou, tim, Ze vim, Ze se na ni

muzu spolehnout. Kdybych k ni méla néjaké vyhrady, feSila bych to s ni bez pfitomnosti

13

syna.

Osobni asistentka klienta LukaSe o vztahu Fika: ,Ke spoluprici s rodinou Lukase jsem se
dostala ptes klicovou pracovnici APLA. S rodinou Lukyho se mi spolupracuje dobie, jsou
bezkonfliktni a zatim jsme nemuseli feSit Zadny vazny problém. Dokonce se mi povedlo
s matkou Lukyho navazat i kamaradsky vztah, neni to sice profesionalni, ale pokud matce
pomize se mi s né€im svefit nebo naopak vypovidat se, nevidim na tom nic Spatného. Myslim
si, Ze vzajemné sympatie uz mezi nami byli od zacatku spoluprace a divéru rodiny se mi

povedlo ziskat celkem brzy.*

O vztahu s osobni asistentkou klienta Jakuba jeho matka Fika: ,NaSe asistentka Si na
tabofe APLA vybrala a oblibila syna a nabidla nam své sluzby, od té¢ doby spolupracujeme.
Snasi asistentkou se nam spolupracuje vyborn€, neni potieba nic zlepSovat. Je velmi
spolehliva, hodnad a obétava a od zacatku spoluprice ndm ve vSem zcela vyhovuje. Nasi
diivéru si ziskala pomérné rychle, sta¢i se podivat na syna, jak je s ni spokojeny. Mohu se na
ni 100% spolehnout, ma velmi blizky vztah k naSemu synovi, ktery ji ma velmi rad. Vztah
sna$i asistentkou je spiSe pratelsky, navzajem se muzeme svéfit i S osobnimi problémy a

navzajem se snazime pomahat, bydlime totiZ od sebe kousek.*

Osobni asistentka klienta Jakuba o vztahu fika: ,Jakuba jsem poznala na odlehovacim
letnim pobytu APLA jako klient mi byl velice sympaticky a dobfe se mi s nim

spolupracovalo. Rozhodla jsem se tedy v navazané spolupraci dale pokracovat i béhem roku.
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S rodinou se mi spolupracuje dobie, dokonce si rozumime i po pratelské strance. Myslim si,
Ze jsem si ziskala divéru rodiny a snazim se byt rodin€ i oporou a pomahat jim jak jen to jde,

aby se mohli vénovat i druhému synovi.*

O vztahu s osobni asistentkou klienta Markéty jeji matka fika: ,,Asistentku jsme poznali
ve Skole Markéty, nejdiiv ji pomahala v ramci tfidy, kam dochézela obcas jako dobrovolnice
pomahat. Pozdéji jsme pfisly o asistentku, kterda by Markétku doprovazela na krouzek
keramiky a asistentka, ze Skoly se nabidla, Ze to zkusi a bude ji asistovat na krouzku, vodit ji
po Skole tam a pak doprovéazet domt. Asistentka se snazila i pfes problémové chovéni dcery a
néjaky ¢as to fungovalo. Dcera je velmi ndro¢na a ma svoji hlavu a tak na asistenty zkousi, co
vydrzi. Zacala tedy asistence ublizovat, kdyz ji branila v tom, aby si neublizovala, nesla do
cesty autlim nebo do koleji tramvaje. Byla na ni agresivni. Kousala ji, tahala za vlasy nékdy i
kopala kolem sebe. Asistentka byla velice trpéliva a zkuSend a tak spolupraci nevzdavala.
Né&jaky cas fungoval systém odmén za chovani. Byli jsme s ni velice spokojeni a také dceru
znala z taboru a $koly, tak si s ni dokazala poradit, kdyz na ni ptiSel zachvat agrese a vzteku.
Po case, ale dcera zacala byt fyzicky silngjSi a asistentka se rozhodla ukoncit spolupréaci,
jelikoz si prestala véfit, ze by asistenci i1 piesto, Zze védé€la, co od ni ¢ekat zvladla a fungovalo
by to. Spolupracovalo se nam s ni dobfe a bylo na ni spolehnuti. Mohli jsme ji pIné divéfovat,
protoze jsme ve&déli, Ze pro dceru je schopnd obétovat i par Skrabancti a kousancii ¢i kopanct,
ale hlavné nam ji v potadku piivést domii. Casem jsme uznaly, Ze by asi dcera potiebovala
veétsi autoritu a zména asistenta by ji mohla prospét. Jsme nadale s asistentkou v kontaktu a

obcas se za nami piijede podivat.*

Osobni asistentka klienty Markéty o vztahu rika: ,Markété jsem délala asistentku ve
Skole, takZe jsem ji trochu znala a také jsem s ni byla na tabote, ktery APLA potadala, ale
nebyla jsem piimo jeji asistentka. KdyZ mé tedy oslovila matka Markéty, zda bych ji
nedoprovazela na krouzek mimo $kolu, fekla jsem si pro¢ to nezkusit. Na zacatku se mi s ni
spolupracovalo dobfe, fungoval na ni syst¢ém odmén za dobré chovani a také probehlo
zaSkoleni od matky. Pokud méla né&jaky zachvat agrese nebo vzteku dokézala jsem si poradit,
at’ uz tim, ze jsem odvedla pozornost od toho, co bylo pfi¢inou nebo ji rozhodilo nebo se s ni
néjak domluvit, nebo ji nechat si ten zachvat prozit a branit ji jen v tom, aby si nemohla
ublizit vice nebo se zranit. S rodinou se mi spolupracovalo dobie a rozuméli jsme si i po
strance komunikace a byli jsme jednotny v pfistupu a v postupech pii zachvatu agrese a
vzteku jejich dcery. Pokud bych ji nedokazala zvladnout uklidnit, byla jsem s matkou

domluvend, Ze pro nas dojede autem. Spolupraci jsem musela ukoncit, jelikoz jsem Markétu
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piestavala fyzicky zvladat, byla silngjsi nez ja, takze uz nesla ani vzit do ichopu nebo jinak ji
udrzet, aby si neublizila, kdyZz to na ni pfislo. Jsme stale v kontaktu a obcas se zajedu podivat

za Markétou domnu.«

O vztahu s osobni asistentkou klienta Honzy jeho matka fika: ,,S asistentkou Honzy se
zname uz nékolik let. Jezdi se synem na tabory v 1été, béhem roku ho bere na prochazky nebo
s nim jezdi na vylety, nyni pfevazné o vikendu, kdyz ma cas, protoze ptes tyden chodi do
prace. Vi jak s nim pracovat a komunikovat. Dobfe se nam s ni spolupracuje a je na ni
spolehnuti, mizeme se na ni kdykoliv obratit s prosbou 0 pomoc. V soucasné dob¢ toho moc
nevyuzivame, jelikoz uz nema tolik Casu a bydli v jiném mésté. Honza ji ma moc rad, t¢si se
na ni, a kdyZ s nami neni tak se na ni ptd, nebo o ni mluvi. M4 moji plnou divéru a sympatie.
Vznikl mezi ndmi ptatelsky vztah a mohu se ji svéfit i s problémy, starostmi, které jako matka

samozivitelka, kterd pecuje o syna s autismem, mam.*

Osobni asistentka klienta Honzy o vztahu Fika: Honzu a jeho rodinu zndm jiz nékolik let.
Poznala jsem se snim na tabote, kde jsem mu d¢lala asistentku a od té doby jsem s nimi
v kontaktu. Spolupracuje se mi s matkou vyborné a rozumim si i s jeho sourozenci. Mam
s celou rodinou kamaradsky vztah. S Honzou se mi pracuje bez problému, rozumim si s nim a
vim, kdy je potfeba mu poskytnout pomoc a kde sta¢i jen psychicka podpora v jeho dalSim
rozvoji. Matka mi véfi, ze se dokaZzu o Honzu postarat a nema strach mi ho svéfit do péce 1 na
delsi dobu. Honza je velice spoleensky a rad jezdi na vylety, takze pokud jedu domi, tak se
snazim vZdy se za nim a jeho rodinou stavit a Honzu nékam vytdhnout nebo néco spole¢né
podniknout, ale ¢asu uz tolik neni a bohuzel bydlime od sebe daleko, takze spolupracujeme jiz

jen narazove.
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8. Zhodnoceni cili
Hlavnim cilem bakalaiské prace je zmapovat vztahy, které vzniknou mezi rodinami,

osobnimi asistenty, popiipadé klienty v ramci sluzby osobni asistence poskytované Asociaci

pomahajici lidem s autismem (APLA).

Hlavni cil byl zji$tén prostiednictvim cili dil¢ich — viz. nize.

Dil¢icil €. 1

Popsat nabidku sluzeb, ve kterych je poskytovana
osobni asistence v APLA.

7 wr

Diléi cil €. 1 praktické ¢asti bakalarské prace byl splnén.

Sluzba osobni asistence je poskytovana déale v rdmci odlehCovacich sluzeb, do kterych
muzeme zahrnout: OdlehCovaci pobyt v respitnim centru v Bohnicich, letni pobyty
,,Pro rodi¢e bez rodi¢u*“ a odlehcovaci vikend mimo Prahu v obci Bechlin. Podrobng;jsi
nabidka sluzeb je uvedena v praktické Casti - kapitola 7. Prezentace vysledki vyzkumného

Setieni.

Diléi cil €. 2

Zjistit divod Cerpani sluzby osobni asistence.

Na zéklad€ rozhovorl s rodi¢i klientl a kazuistik bylo zjiSténo, ze mezi nejcastejsi divody
cerpani sluzeb osobni asistence rodi¢e uvadéji: odpocinek, zaméstnani, vytizeni si pracovnich
a osobnich véci, asové divody — moznost se vénovat dalSimu sourozenci (sourozenciim),

moznost vénovat se vice chodu domacnosti.
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Dil¢i cil €. 2 praktické ¢asti bakalarské prace byl splnén.

Dildi cil €. 3
Zjistit jaka byla o¢ekavani rodiny a asistenta od
osobni asistence.

Vétsina rodin o¢ekava od osobni asistence zménu rezimu, zménu prostiedi, zazit néco nového,
spole¢nost od asistenta, odpocinek od starosti, mit ¢as sam pro sebe, psychickou oporu od
asistenta. Asistenti od sluzby ocekavaji ziskani novych poznatki a zkusenosti v praci s témito
klienty. Pomoci klientovy v rozvoji jeho osobnosti a zlepSeni sobésta¢nosti v ramci jeho
moZnosti.

Dil¢i cil €. 3 praktické ¢asti bakalarské prace byl splnén.

Dil¢i cil €. 4
Zmapovat Vv jakych oblastech spatfuji rodice
Klienti s (PAS) a asistenti vyznam osobni asistence.

Osobni asistenti jsou toho nazoru, Ze mohou pomoci klientiim pfti zvladani béznych situacich
V zivoté a ve volném case. Mohou pomoci fesit situace klienti pro né vhodnym zplisobem a
starat se 0 jejich dalsi rozvoj. Rodice spatiuji vyznam osobni asistence v tom, ze budou mit
trochu Casu sami pro sebe, odpocinou si od kazdodennich povinnosti a starosti, které péce o
klienty s PAS piinasi, také se budou moci vice vénovat zdravym sourozenciim. Dale vyznam
spatfuji v jiném pfistupu k jejich ditéti. Dité¢ se nauc¢i komunikace s jinym ¢lovekem, zazije

nove zazitky.

Diléi cil €. 4 praktické ¢asti bakalarské prace byl splnén.
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Hlavnim cilem praktické casti bakalarské prace bylo:

A) zmapovat vztahy, které vzniknou mezi rodinami a osobnimi asistenty
B) poptipadé vztahy vznikajici mezi klienty a osobnimi asistenty v ramci sluzby osobni

asistence poskytované Asociaci pomahajici lidem s autismem (APLA).

Cast A) Hlavniho cile bakalai'ské prace lze povaZovat za splnénou, dosaZzenim dil&ich cilt

a vypracovanim kazuistik, ze kterych lze také vychazet a zpracovanim rozhovort.

Cast B) Hlavniho cile bakalai'ské prace byla jen &asteéné splnéna, jelikoZ nebylo mozné
s ohledem na komunikaéni schopnosti klientl s nimi realizovat rozhovory, takze jsem
vychazela jen s informaci, které jsem ziskala od piimo od ¢lent rodiny, ze zpracovanych

kazuistik a realizovanych rozhovort, dokumentace.
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Zavér

Bakalaiska prace se zamétila na problematiku osob s autismem a kombinovanymi vadami
Vv APLA Praha a pfiblizila problematiku osobni asistence jako jedné z moznosti podpory
téchto osob. Teoreticka ¢ast bakalaiské prace vymezila pojmy autismus, PAS, kombinované
vady, klient, rodina. Déle definovala osobni asistenci a vymezila oblasti, kterych se tyka.
Charakterizovala osobniho asistenta a zabyvala se vztahy a moznymi tskali spoluprace mezi
asistenty a rodi¢i a popfipad¢ klienty. Ve vyzkumné ¢asti byly uvedeny zakladni informace o
organizaci APLA Praha, ve které je vyzkum realizovan. Dale pak popsdny sluzby osobni
asistence ptfimo pod APLA. Nabidka sluzeb organizace, ve kterych osobni asistenti plisobi.
Soucasti vlastniho vyzkumu jsou zpracovany kazuistické studie, péti vybranych klientt
zamétené na oblasti podpory (napf. v sebeobsluze, komunikaci, socidlnim kontaktu atd.)
Cilem praktické ¢asti bylo zmapovat vyuziti sluzeb osobni asistence v konkrétnich ptipadech
a zam¢&fit se na vztahy, které vznikaji mezi rodinami, osobnimi asistenty popiipad¢ klienty.
Jednotlivé dil¢i cile praktické ¢asti byly splnény. Hlavni cil byl splnén jen astecné, jelikoz
jeho druhou dopliiujici ¢ast nebylo mozné realizovat s ohledem na komunikaéni schopnosti
klientt, coz jsem si pti vybéru klientd zcela neuvédomila. Vychazela jsem tedy s informaci,
které jsem ziskala od pfimo od clenti rodiny, asistentl, ze zpracovanych kazuistik a
realizovanych rozhovori. K naplnéni stanovenych cili bylo vyuZito polostrukturovanych
rozhovori, kazuistickych studii. Rozhovory s rodici byly realizované v ptirozeném prostredi

klienta a jeho rodiny, pfi rozhovort s asistenty jsem vyuZila zdzemi APLA.
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Priloha A: Kazuistiky
Lukas (2004)

Diagnoza: epilepsie, détskda mozkovd obrna (DMO), retinopatie, glaukom,
nevidomost, autismus, ktery byl stanoveny v roce 2005, sebeposkozovani.

Rodinna anamnéza: Lukas pochazi z netplné rodiny, jeho rodi¢e jsou rozvedeni.
Lukas byl svéfen do péfe matce. Matka ma pfitele, se kterym Luka$ vychazi velmi dobfe.
Matka (1979) mé stiedoSkolské vzdélani a pracuje nyni jako referentka. Otec (1972) ma také
sttedoskolské vzdélani a v souCasné dobé pracuje jako fidi¢ autobusu. Lukas mé sedmiletého
bratra, ktery byl svéfen do stfidavé péce, Lukas ho pfili§ nevyhledava. Zdravotni stav rodict i
bratra je dobry.

Osobni anamnéza: T¢hotenstvi bylo rizikové, ukonéené porodem ve 24. tydnu, porod
probéhl ptirozené. Psychomotoricky vyvoj byl nerovnomérny, naucil se jen par slov, jinak
nemluvi. V prostoru se orientuje pouze ve znamém prosttedi. Pohybuje se s oporou, podél
stén, kterych se pfidrzuje. V cizim prostfedi se vétSinou boji. Vadi mu hluk a ozvéna, na
nepifijemné véci reaguje tiesem celého téla a sebeposkozovanim. Je potfeba nenutit ho do
néceho, co sdm nechce

Zdravotni stav klienta: Lukas trpi retinopatii, glaukomem, nevidomosti, epilepsii. Je
alergicky na merunky, jinak nema zadnd dietni omezeni. Léky uZziva. Pii epileptickém
zachvatu podat rektalné¢ Diazepam 10 mg. Pii teploté Nurofen 5 ml po 6 hod. V mezidobi 6
hodin pii teploté dat Paralen 1 tbl. Pii teploté nad 38 C dat Diazepam 10 mg > tablety. Na
kasel Mucosolvan 5 ml 3 krat denné. Na noc dat Sinecod sirup 5 ml. Nesmi Plegomazin.
Vlastni prikaz ZTP/P. Pravidelné navstévuje logopeda.

Skolni anamnéza/Vzdélavani: Luka$ navitdvuje Denni centrum (DC) Paprsek,
kromé toho také ZSS — Litvinovska. Na $kolni prostiedi se dlouho adaptoval, nejprve chodil
na pul hodiny a postupné se mu to zvySovalo. Spoluzdky nevyhledava. Neucastni se krouzkd,
protoze nikde nevydrzi, ale velmi rad jezdi se Skolou na vylety, na Skoly a Skolky v pfirod¢ a
jiné akce. Na téchto akcich to zvlada velice dobie a to s pracovnikem DC Paprsek, pokud se
dodrzi ritualy, které mé zazité, v§e probéhne v naprostém potadku.

Vychovné poméry v rodiné: LukaSe vychovava matka a jeji pfitel, se kterymi zije,
oba se na jeho vychové podili stejnym dilem, oba ho za dobré chovani odménuji. K otci jezdi
jednou mésicné na vikend a o prazdnindch na 14 dni. Naplnéni LukaSova volného Casu zalezi

na jeho dennim rozpoloZeni. V domacnosti nemé zadné povinnosti.
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Bytové poméry: Lukas nema svij vlastni pokoj, sdili ho se svym mladSim bratrem.
Zatizeni pokoje je ptizpusobené jeho potfebam, postel ma na zemi, aby v noci nemohl
spadnout a ublizit si. V posteli mé rehabilitacni mic, na kterém se houpe.

Vztahy: Luka$ ma dobré vztahy se svymi piibuznymi, ale nema rad hodné lidi
najednou. Nékdy se tési na jejich navstévy. 3x mésicné je v kontaktu se svymi babickami, se
kterymi mé velmi dobré vztahy. Ostatni LukaSovi dobie rozumi a né¢kdy se mu ptizplsobi.
Sam také vyhledava spolecnost, dava to najevo tim, ze zavola doty¢nou osobu. Odlouceni od
rodiny snasi docela dobfe. Velmi dobie vychazi se svym asistentem.

Problémové chovani: U LukaSe se objevuje sebeposkozovani, kousani a bouchani.
Reaguje tak pfedevSim na hluk a na to, kdyz se mu néco nelibi. Pomlize mu zménit ¢innost,
nabidnout mu jiné CD, napomenout ho. Rodi¢e se mu snazi vénovat pozornost, kterou
vyzaduje, snazi se s ni vice komunikovat, pomoci jednoduchych otazek, aby zjistili, co ptesné
chce.

Zajmy: Mezi jeho z4jmy patii poslouchani pisnicek doma a v metru na tabletu, rad
také venku jezdi metrem nebo vlakem. Bavi ho poslouchat pracku, rad posloucha fotbal v TV.
Houpéani na mici. Také s asistentkou chodi na trampolinu.

Sebeobsluha:

Toaleta: Sam si na toaletu nedojde, je potfeba se ho zeptat (otazka: ¢lirat?) a na toaleté
mu pomoci. Na noc noci plenu.

Hygiena: Hygienu zvlada s fyzickou pomoci, do koupelny si dojde sam, kdyz si chce
hrat s vodou. Jinak nedavé najevo, kdyz se chce umyt, je to ritudl po kazdém jidle. Rad se
sprchuje 1 koupe ve vané.

Oblékani a svlékani: Zvlada vse prevazné s fyzickou pomoci. Boty si nezavaze, zip u
bundy nezapne, knofliky také ne. Pti oblékani bundy a obouvani bot poméaha. Nedava najevo,
ze se chce obléct nebo svléct, ani kdyz se mu na obleceni néco nelibi. Neumi si obleceni
obléct ve spravném pofadi, ani ulozit ¢i uklidit ho.

Stravovani: VétSinou si sam dojde na predem urCené misto, jidlo se ale sam
nepfinese. Na zidli se posadi se slovni pomoci, ale ke stolu se neptisune. Lzici s fyzickou
pomoci uchopi, na rozdil od ostatniho pfiboru. Pije z lahve, ale potfebuje pomoci. Ze stolu si
nadobi nedokaze odnést. Vadi mu ¢ekdni, takze nevydrzi sedét u stolu, nez dojedi ostatni, ale
Z jidelny sam neodchazi. Lukas ji vSe, nema zadna oblibena jidla. U neoblibenych jidel zalezi
na tom, v jaké je form¢, nékdy nema rad knedliky, nékdy sladké. Nikdy neji merunky. Lukas
da najevo, ze ma zizen a hlad, ¢asto ve formé sebeposkozovani, mlaskanim pozaduje jahody.

Kdyz ma zizefi, fekne: ,,Eééh.“ Rad jidlo plive a také si s nim nékdy hraje.

47



Spanek a usinani: LukaS nedava predem nijak najevo, ze je unaveny prosté usne.
Nemad zadnou oblibenou hracku, se kterou by usinal. Nez jde spat, navecefi se, jde na toaletu,
vykoupe se, oblékne se do pyzama, da si oblibeny syr, bez syru neusne. Po syru posloucha
pisnic¢ky v radiu, potfebuje je mit hodné nahlas, pti poslouchani se houpe na mici. Usina pod
polstafem, ne o samot¢, vzdy usind vedle nékoho. Lukas spi dobie, nebudi se v noci, nemusi
se svitit, ani neni nutny Casty no¢ni dohled.

Cestovani a bezpecnost: Lukas rad jezdi autem. Pfi prochazce vzdy chodi za ruku,
drzi se kocarku, je k nému pfipoutany, nikam neutika. Nerozezna nebezpeci na silnici, drzen
za ruku. Nevadi mu chodit ve skupiné, zalezi vSak na tom, kdo ve skupiné je. Na kole jezdit
neumi.

Komunikace: Pozornost si Lukas vyzaduje agresi a sebeposkozovanim. Pokud chce
S né¢im pomoci nebo jist ¢i pit, pouziva echolalii. KdyZz se chce nékam dostat, komunikuje
pomoci zvukill — placem, kiikem. KdyZ se boji nebo né€emu nerozumi, reaguje agresi a ¢astéji
sebeposkozovanim. Souhlas a nesouhlas vyjadiuje jednotlivymi slovy. Ke komunikaci
nevyuziva zadné pomucky, dalezité je u n¢j pouzivat jednoduché otazky s odpovédi ano/ne.
Pouziva denni rezim.

Tabulka 1 Zde zaznamenano, jakym zptisobem dité dosahne nasledujiciho:
x-kFizkem zaznamenejte zplisob, ktery pouziva nejcastéji (pouze jedna moznost)

0-krouzkem zaznamenejte zpusoby, které umi, ale moc je nepouziva (i vice moznosti)

AB|C/DIE|F|GH|I |J |K|LM|N|OIP|R|S|T|U|V

Chce pozornost X |X
Chce pomoc X

Chce jist nebo pit X X
Chce véc

Chce néco délat

Chce se nckam X

dostat

Boji se X X [X
Vyjadiuje bolest

Nerozumi né€emu X
Vyjadiuje X

nesouhlas (NE)

Chce byt o samot¢
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Vyjadifuje souhlas X
(ANO)

Jiné

komplexni mluvena fe¢ (véty)
skupina slov

jednotliva slova

zvuky (pléc, kiik)

komplexni znakova fe¢
jednotlivé znaky

pohyby hlavou

I o mmoow >

echolalie

ukazovani

vede za ruku
sah4 a uchopuje
poda véci
hyperaktivita
ptijde bliz
odvrati se
uptfeny pohled
mimika

agrese
autoagrese- sebezraiiovani

odejde

S cdJe 3T oOozZzInAFE

jiné ......... J€ ZIMALEIIY ..evvieeiiieeiiieeriteeestteeeseteeeeteeesreeesseeessseeessseeesnseeessseeensseeenssesennseessses
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Jakub (1999)

Diagnoza: tézk4a mentalni retardace (TMR), desintegracni porucha jako typ pervazivni
vyvojové poruchy PAS s pozdnim zacatkem (kol. 4 let véku), vyrazné opozdéni v aktivni
slozce feci, hyperaktivita s poruchou pozornosti, mikrocefalie.

Rodinna anamnéza: Jakub pochdzi z uplné rodiny. Zije v rodinném domé s rodici,
prarodi¢i a psem. Matka (1974) ma stiedoskolské vzdé€lani, diive pracovala jako Ucetni, nyni
stara o Jakuba jakozto o osobu blizkou. Pracuje v domacnosti a plné€ se vénuje péci o oba
syny. ObCas ma potize se zady, ale nelé¢i se. Otec (1973) ma stfedoskolské vzdélani
s maturitou, pracuje jako projektant. Jakub ma bratra Filipa (2006), ktery je mladsi o sedm let,
ten ukoncil prvni rok na zakladni Skole. Jakub s nim vychazi velmi dobfte, také spolu sdileji
pokoj. Rodice, bratr i prarodice jsou zdravy.

Osobni anamnéza: T¢hotenstvi bylo bez problému, vysledky vySetfeni v poradku,
porod probéhl cisaiskym fezem, v inkubatoru nebyl. Po narozeni nerovnomérny
psychomotoricky vyvoj, vyrazné opozdéni ve slozce feci. Nemluvi, vydava zvuky, v prostoru
se orientuje pouze na znamych mistech (doma, ve Skole atd.), ve spole¢nosti reaguje na
zvySeny hluk (utikd do ustrani, vyhledava klid). Jakub je velmi hodny a citlivy chlapec. Nema
vetsi problémy s adaptaci, pouze ze zacatku napf. v cizim prostiedi se miiZe citit rozhozeny a
nejisty z toho plyne, ze se mize vztekat z diivodu zmény prostiedi. Projevuje se to tak, ze se
placne rukou do stehna nebo hlavy nebo si d4 dlaii do pusy. Je poslusny a pomérné klidny.
V piipadé, Ze se mu néco nelibi, nebo kdyZ ma hlad, nebo ho né&co boli, placne se rukou do
stehna nebo do hlavy, dupne si. V tomto ptipadé vzdy zabira, kdyz se vezme na klin a zpiva
se mu. Nebo se velmi rychle uklidni, kdyz mu nabidnete jidlo a piti (rohlik). Taktéz obcCas
vyhledava osamély koutek (kde bude mit klid), ale zaroven se obcas 1 rad pomazli (ptijde
sam). Sedne si na klin ¢loveka, se kterym se chce pomazlit nebo doty¢ného pohladi, dé svoji
hlavu k jeho.

Zdravotni stav klienta: Jakub netrpi na Zadné alergie, ani nemd zadnad dietni
omezeni, pouze reaguje Spatné na bodnuti od vos a vcel (bodnuté misto hodné otéka),
vétdinou zabira podani Zirteku a ledovani, namazani Fenistil gelem. Zadné léky neuziva.
Jakub ma vrozenou srde¢ni vadu — koronalni piStél, operaci prodé¢lal ve dvou letech. Vlastni
prukaz ZTP/P. Navstévuje pravideln¢ détského 1ékare, ortopeda, neurologa, kardiologa.

Skolni anamnéza/ Vzdélavani: Jakub navitévuje ZS specialni Diakonice CCE, zde
navs$tévoval 1 matefskou Skolu, ve Skole v ramci svych moznosti spolupracuje, v ramci Skoly
jezdi na 8koly v ptirodé (SVP), vylety i jiné akce. Dochazi 1x tydné v ramci $koly na plavéni,

mimo Skolu 1x tydné hipoterapii.
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Vychovné poméry v rodiné: Jakuba vychovavaji rodice (prarodice hlidaji a jezdi na
spole¢né dovolené), Kuba je velmi poslusny a hodny chlapec, v piipadé potieby rodice k jeho
usmérnéni zvysuji hlas, pokud je hodny, za odménu dostane svou oblibenou Kinder
cokoladu.

Vztahy: Jakub ma dobré vztahy s piibuznymi. Rad jezdi k nim na navstévy a oni se o
néj zajimaji, berou si ho k sobé, jsou v kontaktu. S babickou a dédou jezdi na dovolenou. U
druhé babic¢ky byva o prazdninich. Rodinou jezdi na spolecné rodinné pobyty pro déti
S postizenim a dovolené. Od roku 2009 se zucastiiuje se taborti poradanych (APLA) byl i na
jinych. Ze Skoly jezdi se svou osobni asistentkou, na kterou je zvykly a m4 ji radd, adaptace
Vv cizim prostfedi je celkem dobra. Na rodice i bratra je fixovan, odlouceni, ale snasi pomérné
dobie (SVP, Tabor apod.).

Problémové chovani: U Jakuba se objevuje vztek (projevuje se kiikem, placem,
poplacavanim po hlavné ¢i stehné€). VétSinou to byvé, kdyZ se mu néco nelibi, velky ruch,
veétsi mnozstvi lidi nebo ma hlad, nebo ho néco boli. Pomize nabidnout mu jidlo (rohlik, ale i
jiné), nebo zalit zpivat jeho oblibené pisnic¢ky, pokud jsem doma pustit CD (Kdyz jsem ja
slouzil, Komafi se Zenili, Holka modrooka apod.), pfip. poSleme ho se uklidnit do pokoje,
nebo jiné mistnosti (kde bude sam), pfipadné se s Kubou pomazlime, pokud bude sam chtit.

Zajmy: V televizi sleduje velmi rad vecernicky a pohadky. ZbozZnuje pohadkovou
postavicku krtecka a vceli medvidky. Hudbu posloucha rad, ale sam si nic nepusti. VétSinou i
na cestovani ma MP3 sebou na poslech, uklidituje ho to. Mezi oblibené hracky patii hlavné
zvukové (piano, mluvici hracky, pohddkové knihy). Rad posloucha, kdyz mu né€kdo vypravi
pohadky nebo zpiva pisnicky.

Sebeobsluha:

Toaleta: Ve znamém prostiedi si dojde samostatné, jinak se slovni pomoci-piikazem —
jdi na zachod. Musi, ale védét, kde se zachod naléza. Na noc dostava plenu.

Hygiena: Zvlada s ¢astecné fyzickou a slovni pomoci. Vodu dokaze zastavit, pokud
je tam pakova baterie. Nedava najevo, ze chce umyt. Nevadi mu sprchovani ani koupani ve
vané. Mé rad vodu. Zuby si vycisti jen s fyzickou pomoci.

Oblékani a svlékani: Zvlada s castecné fyzickou a slovni pomoci. Boty si nezavaze,
zip u bundy nezapne ani knofliky. Neddva najevo, Ze chce obléct, ale pokud chce svléct,
zane se postupné svlékat. Pokud se mu néjaké obleceni nelibi, sunda si ho. Neumi si obleceni
obléct ve spravném portadi, ani ulozit ¢i uklidit ho.

Stravovani: Jakub se naji sam, ji pouze vidli¢kou. Se slovni pomoci si dojde na

urc¢ené misto k jidlu. Jidlo si dokaze ptinést, ale musi dostat pokyn. Na zidli se posadi sam, ale
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nedokaze se prisunout ke stolu. Sdm se napije, ale musi mit piti pfipravené. Jidlo pottebuje
naporcovat. Dokaze si odnést ze stolu, ale musi védét, kam se to odnéasi. Vadi mu cekani,
takze nevydrzi sedét u stolu, nez dojedi ostatni, vétSinou se zvedne a odchazi. Mezi Jakubovi
oblibena jidla patfi omacky, rohliky, bandny, jablka, suSenky. Neoblibené jidlo nema. Jakub
da najevo, ze ma hlad tak, Ze si doma stoupne k lednici, pfipadné otevie lednici, piipadné
pfinese pytel s rohliky, v cizim prostiedi se zacne roz€ilovat, vétSinou to znamend, Ze ma
hlad.

Spanek a usinani: Na Jakubovi pozndme unavu, tak, ze si seda, lehd, zaviraji se mu
o¢i. Usina s oblibenou hrackou, coz je ,plySak™ vceli medvidek nebo hraci medvidek.
Neusina o samoté&, spi s bratrem v pokoji. Nez jde spat, diva se na pohadky, pak se jde umyt,
vycistit zuby, na toaletu, nasledné dostava plenu a jde do postele, kde si povida (vyktikuje) a
posloucha pisni¢ky z kazetaku, ¢i CD. Diive pravidelné chtél vypravét pohadku o Cervené
karkulce, dnes uZ ji nevyZaduje. Kubik spi dobfe, nemusi se svitit ani ¢asty no¢ni dohled. Cca
jednou za mésic se vnoci probudi a vétSinou jiz do rana neusne. Povida si, pobrukuyji,
vyktikuje.

Cestovani a bezpecnost: Jakub jezdi rad autem. Je zvykly, jelikoZ jezdi, kazdy den do
Skoly. Pfi prochédzce vétSinou chodi za ruku, je na to zvykly, ale nemusi. Neutika, ale klidné
se oto¢i a jde jinym smérem. Nerozeznd nebezpeci na silnici, drzen za ruku. Na kole jezdit
neumi. Klidné mize chodit ve skupiné, v ptipadé, Ze se zacne rozcilovat, stac¢i chvili pockat a
Jit par metra za skupinou.

Komunikace: Pokud Jakub, chce pozornost, nebo s né¢im pomoc, ¢i néco délat ptijde
k doty¢né osob¢ bliz. Chee-li néco jist ¢i pit ukazuje nebo vydava zvuky (kiik, plac). Chee-li
véc, poda si ji, pokud na ni dosdhne. Pokud se chce nékam dostat, tak tam odejde. Kdyz ma
Jakub z néceho strach, boji se nebo ho néco boli, vydava zvuky (place). Pokud néfemu
nerozumi, smétfuje k doty¢nému upfeny pohled. Vztekem a podupavanim vyjadiuje
nesouhlas. Pokud chce byt o samoté, odejde pry¢. Souhlas pozname v jeho mimice.
Nepouziva ke komunikaci pomtcky. Snaha byla pies fotky, ale vétSinou odmita. Doma ma
zaveden pravidelny rezim, na ktery je navykly. VétSinou rozumi vSemu, co se mu tikd, plni
povely a ptikazy, je lepsi piikaz vicekrat zopakovat. Pokud se zacne vztekat pti fizenych

¢innostech, je lepsi co nejrychleji ¢innost ukoncit, zklidnit ho a pokracovat za chvili.
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Tabulka 1. Zde zaznamenano, jakym zptisobem dité dosahne nasledujiciho:
X-kFizkem zaznamenejte zptsob, ktery pouziva nejcastéji (pouze jedna moznost)

0-krouzkem zaznamenejte zpusoby, které umi, ale moc je nepouziva (i vice moznosti)

AB|C|DIE|F|GH|I |J |[K|L[M|N|O|P |R|S|T

Chce pozornost X

Chce pomoc X

Chce jist nebo pit X O

Chce véc X

Chce néco délat X

Chce se nékam
dostat

Boji se X

Vyjadiuje bolest X

Nerozumi nééemu X

Vyjadiuje
nesouhlas (NE)

Chce byt o samot¢

Vyjadiuje souhlas X
(ANO)
Jiné
A: komplexni mluvena fe¢ (véty) P: upteny pohled
B: skupina slov R: mimika
C: jednotliva slova S: agrese
D: zvuky (plac, kiik) T: autoagrese- sebezranovani
E: komplexni znakova fe¢ U: odejde
F: jednotlivé znaky V: jiné- vztek, podupovani
G: pohyby hlavou
H: echolalie
K ukazovani
J: vede za ruku
K: saha a uchopuje
L: poda véci
M: hyperaktivita
N:

piijde bliz, O: odvrati se
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Honza (1992)

Diagnéza: MR, Détsky autismus, DMO

Rodinna anamnéza (RA) — bydli s matkou a sourozenci v rodinném domé. Honzovi
je 22 roki, rodina je neuplnd, otec odesel, kdyz byl Honza maly. Velkd vazba na matku a
sourozence. Sestra je dvojce, bratr je star$i o dva roky. Zdravotni stav vSech je dobry. Sestra
(1992) ukoncila vysokoskolské studium, bude dal pokracovat na magisterském. Matka (1956)
pracuje jako stfedoskolska ucitelka, bratr (1990) mé vystudovanou stfedni odbornou skolu s
maturitou.

Osobni anamnéza: T¢hotenstvi bez problémd, ukonceni téhotenstvi ve 38 tydnu, do
5. mésice vyvoj v normalu, potom opozd’'ovani. Daveni vétSimi kousky, opozdéni v sednuti,
chiizi, reakce na zmény posunutim ndbytku doma, zména trasy vychazky, zmény v obleceni,
velky prostor, dav lidi, mize se zaseknout. Nenutit ho k né€emu, co nechce. Honzovi byl
ptiznén dichod 3. stupné a piispévek 3. Stupné, prikaz ZTP/P.

Zdravotni stav klienta: Honza netrpi na zadné alergie, ani neméd zadna dietni
omezeni, pouze reaguje Spatné na Stipnuti hmyzem, (bodnuté misto hodné otékd), vétSinou
zabira podani Zirteku a ledovani, namazani Fenistil gel, nebo tablety Aerius. Pokud nic z toho
nezabere, je nutné Honzu odvést k 1ékafi, ten vétSinou rozhodne aplikovat penicilin injekéné.
Z4dné 1éky neuziva. Vlastni prikaz ZTP/P. Nezvlada zubni osetient.

Skolni anamnéza/ vzdélavani: Dlouhodoba adaptace na kolni prostiedi, tfi roky
V piipravném stupni specialni ZS Podébrady, vazba na ugitele, vychovatele i asistenty. Nyni
prakticka $kola pti ZS Kolin, rozvolnéno do 4 let. Do §koly ho odvazi a pfivazi peovatelska
sluzba, jiné zatizeni nenavsStévuje. VSech vyletll a jinych akci se zcastiuje rad. Zvlada
s pomoci ucitele a asistentky. Neumi ¢ist, ani psat.

Vychovné poméry v rodiné: Vychovava ho matka a sourozenci. Jednoduché ukoly
plni, je hodny, netrestaji ho, v§e vysvétluji.

Vztahy: Honza ma hezky vztah k sourozenciim, vyhledava je, ma rad ucitele a
asistentku, do Skoly se velice t€si, neustale o nich mluvi, o spoluzécich taktéz, t¢si se i na
pfibuzné a kamarady. Honza ma dobré vztahy s pfibuznymi. Vzajemné se navstévuji a jsou v
kontaktu. Rodinou jezdi na spole¢nou dovolené. Vloni se zcastnil tabora poradaného
(APLA) jezdi i na jiné. Na rodiCe i bratra je fixovan, odlouceni, ale snaSi pomérn¢ dobie
(SVP, Tabor apod.). Sourozence pokud nejsou doma, stale je hleda, vyhlizi.

Problémové chovani: Pokud se lekne, zvraci. Uklidnit ho — napt. vysvétlit, co se déje.
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Zajmy: Trampolina, n¢kdy koupéni v pfirod¢é. Nenutit ho, pokud nebude do vody
chtit. Poslouchani pisnicek, jizda v auté, prochazky. Auta Prohlizeni knih, ma rad kdyz mu
n¢kdo predcita.

Sebeobsluha:

Toaleta - Ve znamém prostiedi si dojde samostatné, jinak se slovni pomoci. Musi, ale
veédét, kde se zachod naléza. Na noc bez plen, dojde si, kdyz citi potfebu, jen pokud je doma.
Zustane sedét a ¢eka na utfeni (WC papir + vlhéené ubrousky).

Hygiena — Zvlada s ¢asteéné fyzickou a slovni pomoci. Vodu dokaZe zastavit. Rekne
si, ze chce umyt. Nevadi mu sprchovani ani koupani ve vané. Ma rad vodu. Pohlidat Sampon a
mydlo, aby neslo do oc¢i. Reaguje na teplotu vody, fekne si ,,KdyzZ je teplejsi, Fekne ,,min“ a
naopak.“ Zuby si vycisti jen s fyzickou pomoci.

Oblékani a svlékani: Zvlada s ¢astecné fyzickou a slovni pomoci. Boty si nezavéze,
zip u bundy nezapne ani knofliky. Kalhoty si sdm neoble¢e ani nerozepne. Rekne, Ze chce
obléct, pokud chce svléct, fekne prosim sundat. Pokud se mu néjaké obleceni nelibi, fekne,
nechci a sunda si ho. Céstednd si obleeni oblee ve spravném pofadi. Casteéné ho umi i
slozit a uklidit. N¢kdy se obléka zbyte¢né moc, i kdyz je teplo.

Stravovani: Honza se naji sam, ji pouze vidlickou. Se slovni pomoci si dojde na
urcené misto k jidlu. Jidlo si dokaze ptinést kromé polévky, ale musi dostat pokyn. Na zidli se
posadi sam, ale nedokaze se ptisunout ke stolu. Sdm se napije. Jidlo potfebuje naporcovat.
Dokaze si odnést ze stolu, ale musi védét, kam se to odnasi. Mezi Honzovi oblibena jidla patii
fizek, parek, zeleninové salaty. Neoblibenym jidlem jsou ryby. Nesni koprovou a kienovou
omacku, kufe na paprice. Honza si fekne, pokud ma hlad. Ke snidani je lepsi dat ¢aj, po
mléném ndpoji by se mohl pozvracet. Ma rad ovoce a salaty. Jablka se mu vykrajuji.

Spanek a usinani: Honza pokud, je unaveny fekne si. Usind o samoté, nespi s Zadnou
hrackou. Nez jde spat, musi se vykoupat, pak nasleduje pohédka a po ni spanek. Honza spi
dobie, ale je potieba ho na WC v noci doprovodit.

Cestovani a bezpe¢nost: Honza jezdi rad autem. Je na, to zvykly, jelikoz jezdi, kazdy
den autem do Skoly. Pfi prochazce nemusi chodit za ruku, jelikoZ neutika. Jen na silnici rad&ji
drZet za ruku. Nerozezna nebezpeci na silnici, drzet za ruku. Nevadi mu chtize ve skupiné.
Obcas se zastavi (hlavné, kdyZ potka cizince). Zkratka, kdyz ho néco zaujme, par minut trva,
nez se ,,rozhoupe® jit dal. Na kole jezdi s pomoci. Nedodrzuje pravidla, brzdi dozadu. Sedlo
potiebuje mit nize, aby nohama dosahl na zem.

Komunikace: Pokud Honza, chce pozornost, nebo s né¢im pomoc, ptijde k doty¢né

osob¢ bliz, vezme ji za ruku, dovede, kam potiebuje, fekne si, co chce délat. Pouziva
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jednoduché véty a ukazuje. Nékdy echolélie. Chce-li néco jist €i pit ukazuje a poda si véc,
fekne si. Chce-li véc, poda si ji, pokud na ni dosédhne, fekne si. Pokud se chce nékam dostat,
tak tam jde. KdyZ ma Honza z néfeho strach, boji se, odvrati od toho zrak nebo naopak
uptfeny pohled, ztuhne. Kdyz ho néco boli, fekne si, place. N¢kdy echolalie. Pokud nécemu
nerozumi, sméiuje k dotyénému upieny pohled. Vyjadiuje nesouhlas tak, ze fekne, kdyz se
mu néco nelibi, pouzivé jednoduché véty nebo skupiny slov. Pokud chce byt o samoté€, odejde
pry¢, pouzivd echoldlii. Souhlas poznidme v jeho mimice, fekne ano. Nepouziva ke
komunikaci pomiicky. Doma ma zaveden pravidelny rezim, na ktery je navykly. VétSinou
rozumi vSemu, co se mu fika, plni povely a ptikazy, je lepsi piikaz vicekrat zopakovat.
Tabulka 1. Zde zaznamenano, jakym zpusobem dité dosahne nasledujiciho:

x-kFizkem zaznamenejte zpiisob, ktery pouziva nejcastéji (pouze jedna moznost)

0-krouzkem zaznamenejte zpusoby, které umi, ale moc je nepouziva (i vice moznosti)

AlB|C|D|E|F|G|H|I |J |K|IL | M|[N|O|P |R|S|T|U|V
Chce pozornost 0o |X |o 0 o |0 |o 0
Chce pomoc 0o |X |o 0|0 |0 |0 |O 0
Chce jist nebo pit X |o |o o|o|o|o|oO 0
Chce véc 0o |X |o 0|0 |0 |0 |O 0
Chce néco délat X |0 |0 o|o |0 |0 |O 0
Chce se nékam X |0 |0 o|o |0 |0 |O 0
dostat
Boji se o |o |0 0 0 |X
Vyjadfuje bolest 0 |0 |0 |X o |0
Nerozumi né&emu X
Vyjadfuje nesouhlas |0 |0 |X
(NE)
Chce byt o samoté o |x |o 0 o]
Vyjadfuje souhlas 0 |0 |X 0
(ANO)
Jiné

komplexni mluvena fec (vety)

skupina slov

zvuky (plag, kiik)

A

B

C: jednotliva slova
D

E komplexni znakova fe¢
F

jednotlivé znaky
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<cde 3 PToOozIDAF

pohyby hlavou
echolalie
ukazovani

vede za ruku
saha a uchopuje
poda véci
hyperaktivita
ptijde bliz
odvrati se
upteny pohled
mimika

agrese
autoagrese- sebezranovani
odejde

jiné (zmateny)

57



Markéta (1999)

Diagnoza: Rettiv syndrom, ktery byl diagnostikovan ve 2,5 letech, stfedni az tézka
mentalni retardace, nizkofunkéni autismus, farmakoresistentni epilepsie, hypotonie,
paleocereberalni syndrom (poskozeni vermis mozeCku — nestabilni stoj a chiize, tendence
k padu aj.), splenomegalie (zvétSeni sleziny), sekundarni karnitinova deficience (poruchy
zpracovani mastnych kyselin v mitochondriich). Psychomotoricky vyvoj je nerovhomérny,
vyvoj feci je opozdény.

Rodinna anamnéza: Markéta Zije v neuplné roding, jeji rodie se rozvedli. Zije
s matkou a sestrou, které¢ jsou tfi roky, ma vlastni pokoj. Jednou mési¢n¢ navstévuje otce na
vikend. Vazba na oba rodi¢e je velmi dobrd. Matka pracuje jako jednatelka cestovni
kancelate, otec jako truhlaf. V obou rodinach se nevyskytuji zadné zdvazné choroby.

Osobni anamnéza: Markéta se narodila v uréeném terminu a bez komplikaci.
Vyvijela se zpoc¢atku normalné. Od osmého mésice u ni zacaly epileptické zachvaty (1 — 3X za
tyden), které ji branily v dal§im psychomotorickém vyvoji — a zacala stagnovat. Ptiblizn¢ od
jednoho a pul roku zacalo dochazet k regresi vyvoje, zhorSoval se kontakt s okolim a
zmenSoval se zdjem o hru, zacaly se projevovat autistické projevy chovani, podrazdénost a
(auto)agresivita. Epilepsie se déle rozvinula a divka méla problémy s koordinaci jak hrubé
(stoj, lezeni, chiize), tak jemné motoriky (sahani po hrackach, uchopovani predméti aj.). Jeji
vyvoj je stabilizovan — pasmo vykonnosti se podstatnéji neméni, nepokracuje regrese.
Vyvojove je piiblizné mezi 2. az 3. rokem. Markéta ma urcitou tendenci k ulpivani na
stereotypni Cinnosti. Pfi socidlnim kontaktu je nejcastéji vstiicna, komunikativni, reaktivni a
témét pofad se usmiva. Silnou strankou Markéty je predev§im schopnost verbalniho
porozumeni.

Zdravotni stav klientky: Markéta trpi epilepsii, epilepticky zachvat miva 1x za 14
dni, n€kdy je nutné podat Diazepam 10mg, bere antiepileptika. Trpi sekundarni karnitinovou
deficienci, a proto ma od roku 2012 bezlepkovou a bezmlé¢nou dietu také podstupuje terapie
ABA (Aplikovana behavioralni analyza). Dostava pravidelnou medikaci (Topamax, Lamictal,
Orfiril). Divka netrpi Zadnou alergii. Vlastni priikkaz ZTP/P.

Skolni anamnéza/vzdélavani: Od 5 do 12 let dochazela Markéta do Specialni $koly
Diakonie V Zapoli, v soucasnosti navstévuje 7. tfidu zakladni Skoly specialni Diakonie
Ceskobratrské cirkve evangelické na Praze 5 - Stodtilkach. Ma ugivo rehabilitadni tfidy, ve
tfid¢ je asistent pedagoga, ktery se vénuje prevazné Markétce, a kterého ma Markéta moc

rada.
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Vychovné poméry v rodiné: Markétu vychovavd matka, trestd ji odejmutim
pozornosti, nechd ji sedét na zidli samotnou, nevénuje ji ani o¢ni kontakt. A odméiuje ji
oblibenymi vécmi, ¢innostmi, exkluzivni pozornosti — zazpiva si s ni pisnicku a fekne ji, ze to
je za odménu.

Vztahy: Markéta ma celé Siroké piibuzenstvo rada, rada za nimi jezdi, problémem je
spise, ze $ir$i rodina obcas tape, jak se k ni chovat. Nejlépe vychazi s asistentem a pak
s tetami, které se kni chovaji jako k malé holCicce. Jednou mésicné navstévuje otce na
vikend. Vazba na oba rodice je velmi dobra.

Problémové chovani: U Markéty se objevuje problémové chovéni, pfi zméné
prostiedi, kdyz se jde ven nebo do jiné mistnosti, se nékdy divka dostane do stresu a nechce
jit. Zacne houkat, ptipadné se svlékat a ,,hdzet pandka“. V takovém ptipad¢ je nejlepsi se na ni
zamétit hned v zacatku, kdy zacne sruSivym chovanim, je tfeba ji vénovat exkluzivni
pozornost, bavit se sni (dozadovat se odpovédi) a tim ji pomoci, aby se stresu zbavila.
Dutlezité je nebavit se s ni o zméné mista. Za chvili se uvolni a bez problémii mize misto
zménit. Také vyléva tekutiny, patld pasty a masti, které je potieba pred ni schovavat. Nékdy
utika ¢i zlobi, trha véci a nici je. Je nutné hned stanovit hranice a disledné je dodrzovat.
Pokud je nékdo moc hodny, Markéta se snazi ziskat co nejvice prostoru.

Zajmy: Ve volném Case Markéta prerovnava Casopisy, stavi lego, poslouchd hudbu,
maluje, modeluje modelinou, diva se na TV. Markéta je manudlné zrucna, krasné maluje a
kresli, jeji tvorba je abstraktni. Pravidelné navs§tévuje krouzek keramiky, ktery pofada o. s.
APLA. Na krouzek ji vZdy doprovazi matka i s mlad$i dcerou. Také rada zpiva, tancuje,
navleka koralky a vytvari mozaiky, hraje jednoduché pexeso.

Sebeobsluha:

Toaleta: Markéta si dojde sama na toaletu, ale je nutné se ji prubézné ptat. Vyzaduje
fyzickou pomoc, napf. posadit na toaletu. Na noc dostava plenu. Pokud je vzbuzena pied 6
hod ranni a dojde si na zachod, ud€la velkou pottebu. Pokud matka Markétu zapomene
vzbudit, velka potieba bude v pliné a n¢kdy je diky velké zasob&é moci pocirana i postel.

Hygiena: Pii sebeobsluze veetné hygieny potiebuje slovni dopomoc, je potieba ji fict,
co ma délat. V nékterych vécech vyzaduje i fyzickou pomoc. Preferuje koupani, ale ani
sprchovani ji nevadi. Potfebuje neustaly dohled a pozornost, neni schopna ,,fungovat®
samostatn¢. Zuby si pod dohledem vy¢isti sama.

Oblékani a svlékani: Zvlada vSe prevazné s fyzickou pomoci. Boty si nezavaze, zip u

bundy nezapne, knofliky také ne. Pfi oblékani bundy a obouvéni bot nékdy rodina pomaha.
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Stravovani: Markéta se naji sama, dokdze si odnést i ze stolu. Rodina se zacala
stravovat tak, Ze se preSla na bezlepkovou dietu. Pokud ma Markéta hlad dojde si doma
k lednici, ukaze, co chce. Piti ma stale na stole, miZe se napit kdykoli. Neji rajcata.

Spanek a usinani: Markéta usind sama v pokoji, pies den vétSinou nespi.

Cestovani a bezpecnost: Markéta rada jezdi autem. Pti prochdzce by méla chodit za
ruku, rada se totiz vrha do silnice, nebo kdyz nékam nechce jit, tak se zastavi nebo si sedne na
zem a nikdo s ni nehne, musi ji vzdor pfejit. Nékdy se necha motivovat k pokracovani v ceste,
pomoci n¢jaké odmeény. Nerozezna nebezpeci na silnici, snazit se ji drzet za ruku. Nevadi ji
chodit ve skuping, zalezi vSak na tom, kdo ve skupiné je.

Komunikace: Mluvi, ale pouziva jednoduché véty. Nekteré odpovédi na otazku,
zopakuje nebo se pta pofad dokola na to samé, rozumi tomu, co se ji fikd. Nepouziva ke
komunikaci pomiicky. Snaha byla pfes fotky, ale vétSinou odmitd. Doma mé zaveden
pravidelny rezim, na ktery je navykly.

Tabulka 1. Zde zaznamenano, jakym zptisobem dité dosahne nasledujiciho:
x-kFizkem zaznamenejte zpiisob, ktery pouziva nejcastéji (pouze jedna moznost)

0-krouzkem zaznamenejte zpusoby, které umi, ale moc je nepouziva (i vice moznosti)

AB|C/DIE|F|GH|I |J |K|L{M|N|O|P|R|S|T|U

Chce pozornost X | X | X @) X | XX X

X
Chce pomoc XXX X X
X

X
X
Chce jist nebo pit X X

X

Chce véc

X X| X| X| X
X

Chce néco dé€lat X

Chce se n€kam X
dostat

Boji se XX X

X

Vyjadiuje bolest XX

Nerozumi nééemu X | X

Vyjadiuje X X
nesouhlas (NE)

Chce byt o samot¢ X

Vyjadiuje souhlas X
(ANO)

Jiné
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Z I A=

komplexni mluvena fe¢ (véty)
skupina slov

jednotliva slova

zvuky (plac, kiik)
komplexni znakova fec¢
jednotlivé znaky
pohyby hlavou

echolalie

ukazovani

vede za ruku

saha a uchopuje

poda véci

hyperaktivita

ptijde bliz, O: odvrati se
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Jan (1999)

Diagno6za: psychomotorickd retardace, détsky autismus, skoliéza patete,
kompenzovana epilepsie, hlavni diagnézu rodic¢e nemaji.

Rodinna anamnéza: Jan Zije v neuplné rodiné, jen se svou matkou, jeho otec a sestra,
vcetné dalSich ¢lent otcovy rodiny, o kontakt s chlapcem nemaji zajem. Matka je vyucena a
zustava s chlapcem jako pecujici osoba, otec je také vyuceny. Z matCiny strany ma bratra (34
let, zdrav, vyuceny), rodina je bez znamek dédi¢né¢ho zatizeni, z otcovy strany ma sestru (25
let, zdrava, VS). Otcova sestra ma kompenzovanou epilepsii, u otcovy matky je psychické
zatizeni (rodina o tom nechce mluvit).

Osobni anamnéza: T¢hotenstvi probihalo normaln€, vysetieni plodové vody a
genetika byly v potadku. Z divodu pienaSeni byl porod vyvolan porod a probéhl v pofadku,
ale nésledné bylo dité¢ umisténo na monitor, protoze se dusilo plodovou vodou. Po narozeni
nerovnomérny psychomotoricky vyvoj, vyrazné opozdéni ve slozce feci. Ve Ctyfech mésicich
byl Jan objednan k neurologovi, ktery doporucil Vojtovu metodu. V osmi mésicich se objevil
prvni epilepticky zachvat. Ve dvou letech neurolog po vySetienich konstatoval, ze ma chlapec
poruchu bilé mozkové hmoty, dvakrat byl na vySetfeni michy. Ve dvou a pil letech byla
stanovena prognoza, Ze se doZije max. 5 let. Po dalSim vySetfeni byla diagnostikovana
kalcifikace mozku (onemocnéni, které v té dobé, a v takovém mnozstvi kalcifikace nebylo ve
svéte popsano), proto dodnes nemaji rodice hlavni diagnézu. Ve tfech letech tikal prvni slova.
Doma se v prostoru pohybuje velmi jisté, nemé problém se orientovat v prostorach, které zna.
Dité je hodné, ve Skole dobie spolupracuje a snazi se, doma je jeho snaha horsi, je zvykly na
servis a obcas toho zneuziva. Je pozitivni, ma rad spolecnost, ktera mu déla vylozené radost,
poslechne pokyny, da najevo své pozadavky, a i kdyZ nemluvi, nema problém se s matkou
domluvit. Obcas dél4, Ze neslysi (kdyZ nechce néco udélat, splnit pokyn), nebo se brani. Ma
rad svij rezim (v€asny obéd, veceti, spanek). Ma rad, kdyz se mu clovék vénuje a dava to
najevo svou spokojenosti.

Zdravotni stav klienta: Jan trpi epilepsii, epileptické zachvaty jsou kompenzovany a
objevuji se zhruba po dvou letech, kdy dit¢ upada do bezvédomi. Posledni zachvat byl na
podzim 2011 (po tomto zachvatu zapomnél vSechna slova, kterd diiv umél, 14 dni mu
nefunguje prava ruka, Spatn¢ chodi. VSe se pomalu lepsi, od té¢ doby par slov — fuj, teta, obCas
mama). Kolem péti a pal roku se zacal kiivit a dostal korzet, skolidéza vSak gradovala, proto
v 11 letech podstoupil operaci, v kvétnu 2014 podstoupil druhou finalovou operaci patefe,
protoze vyrostl z rostoucich ty¢i. Netrpi zadnou alergii a nemda také zadné dietni omezeni.

Vlastni prikaz ZTP/P. Prabézné navstévuje lékare, dle potfeby — neurologie, ortopedie,
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nefrologie, genetika, antropologie, apod. Fyzioterapii navstévuje v ramci Skoly. Léky, které
bere, jsou na epilepsii, Convulex a Lamictal. Pobira ptispévek na péci 14.000,-K¢, ptispévek
na mobilitu 400,-K¢, matka pobira vyzivné 3,000,-K¢, prispévek na dité 610,-K¢ a piispévek
na zivobyti cca 3.000,-K¢.

Skolni anamnéza/Vzdélavani: Ve tiech letech zadal dochézet na étyfi hodiny denné
do DC Paprsek, kde se mu v kolektivu libilo a kde byl spokojeny. V necelych Sesti letech byl
$patné zatazen do 1. tiidy ZS. V roce 2010 matka zménila zafizeni, soucasné dochazi do ZSS
Diakonie CCE, kde je oblibeny pro svoji pozitivni povahu. Letos Honzik ukongil 9. roénik
Skolni dochazky, matka bude v pfistim Skolnim roce zadat o vyjimku — prodlouzeni Skolni
dochazky. V ramci skoly dochazi na fyzioterapii.

Vychovné poméry v rodiné: Honzika vychovava jeho matka. Maji spolu hezky vztah
a ziji jeden pro druhého. Povinnosti nem4, ale mé rad svij fad.

Vztahy: V kolektivu je Honzik velmi spokojeny, snazi se spolupracovat, ma radost
Z prace. Kamarady velmi rad objimd, mazli se s nimi, ale musi se hlidat, aby jim nevédomé
neublizil, protoze ma velkou silu. Odlouceni od rodiny snasi Honzik dobie. S bratrem se vida,
ale bez vétsi naklonnosti. Dalsi ¢lenové z matCiny strany maji Honzika radi, ale aktivné se
pfiliS nezapojuji. Honzikliv otec a jeho sestra, véetné dalSich ¢lend otcovy rodiny, o kontakt
S chlapcem nemaji zdjem. VSude se adaptuje velmi dobfe. Pobyty mimo domov, Skoly
v ptirod¢ zvlada velmi dobte, taktéz respitni vikendy, protoze je s lidmi, které¢ zna. Taktéz
velmi pozitivné reaguje na osobni asistenty/ky. Tam zkousi, co si mize dovolit.

Bytové poméry: Zije s matkou v pfizemi rodinného domu, kam ma bezbariérovy
pfistup, ma vlastni pokoj, ktery matka zafidila, tak jak si myslela, Ze bude synovi vyhovovat.
V 1ét¢ muze rehabilitovat v bazénu na zahradé. Pediatr je v misté¢ bydlisté, ostatni 1ékate
navstévuji ve Fakultni nemocnici Motol.

Problémové chovani: U Honzika se objevuje problémové chovani, vcetné
sebeposkozovani. Kazdodenné se kouse do ruky, coz nevyzaduje zasah rodice ¢i 1ékare, avSak
piiblizné 3x mésicné si ublizi vice, coz uz vyzaduje oSetfeni masti. Ublizuje jen sob¢, viici
ostatnim agresivni neni. Pokud ma pftilezitost, trha ¢asopisy, rozebira propisovaci tuzky.

Zajmy: Honzik ma rad prochazky, nejvice s jejich psem, vylety tramvaji, autobusem,
vlakem ¢i autem. Rad navs$tévuje rodinu a znamé, kde je hodny, rad se ptituli, sleduje hovory
a vnima, jestli se 0 ném mluvi dobie nebo ne. Ma velmi rad hudbu, rad sleduje pohadky nebo
cteni kniZek.

Sebeobsluha: Od 8 let matka zkousi pfes den vystavovat dit¢ na zachod, aby mohlo

byt bez plen, tato snaha zacala fungovat ve 12 letech s malymi nehodami (pleny jen na noc).
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Vyzaduje neustaly dohled, sim nezvladne ani ukony, jako se najist, umyt, dojit si na
zéachod, obléci se a svléci se. Potiebuje dohled a pomoc i pii chiizi, ktera je nekoordinovana a
nejista. Sdm nezvlada zadné tkony.

Toaleta: Honza se musi na WC vodit. Sam nezvladne bez opory dojit. Také si neutie
sam zadek. N¢kdy si zvladne sam sundat kalhoty a spodni pradlo, jindy potiebuje pomoc.
Potfebuje posadit na WC. Na noc dostava plenu.

Hygiena: Honza si dokaze pustit vodu, potiebuje, ale vyhrnout rukavy, po podani
pouzije ru¢nik. Vodu si nedokéze korigovat. Potfebuje vycistit zuby, sam to nezvladne.

Oblékani a svlékani: Potfebuje fyzicky dopomoc pii oblékani a svlékani, nezvladne
sam. Obcas zvladne si sundat bundu a spodni pradlo.

Stravovani: Honza kdyz chce tak se naji lzici, jinak vétSinou byva krmen.
S dopomoci dojde na ptedem urcené misto k jidlu. Napit se zvlddne z poharku sdm, nebo
pomoci br¢ka. Nemd Zadna dietni omezeni. VétSinou s ni vSe, ale nema rad ovoce. S oporou,
dojde k lednici a ukaze, co chce jist. Piti ma stale ptipravené na stole, miize se napit kdykoli.

Spanek a usinani: Honzik usind sam v pokoji, pokud se v noci nevyspi, dospava to i
pres den.

Cestovani a bezpecnost: Honza rad jezdi autem. Nerozezna nebezpeci, proto je nutné
ho drZet za ruku. Musi byt pod dohledem, pokud se mu nékde nelibi, odchéazi pry¢. Na kole
jezdit neumi. Klidné mtize chodit ve skuping, je velmi spolecensky. Ma rad hodné lidi okolo
sebe.

Komunikace: Pti komunikaci nepouziva zadné pomucky. Vétsinou rozumi, pokud ne,
ma nesStastny vyraz a musi se mu to fici jinak.

Zde zapsano, jakym zpusobem dité dosahne nasledujiciho:
x-kFizkem zaznamenejte zplisob, ktery pouziva nejcastéji (pouze jedna moznost)

o-krouzkem zaznamenejte zpiisoby, které umi, ale moc je nepouziva (i vice moznosti)

A/B|C/IDIE|F|G|H|I |J |K|[L M|N|O|P|R|S|T|U|V

Chce pozornost X

Chce pomoc X

Chce jist nebo pit X

Chce véc X

Chce néco délat X

Chce se n€kam X
dostat

Boji se X
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Vyjadiuje bolest X

Nerozumi néemu X

Vyjadiuje X
nesouhlas (NE)

Chce byt 0 samoté

autoagrese — sebezranovani

odejde

Vyjadiuje souhlas
(ANO)
Jiné
A: komplexni mluvena fe¢ (véty)
B: skupina slov
C: jednotliva slova
D: zvuky (plac, kiik)
E: komplexni znakova fec
F: jednotlivé znaky
G: pohyby hlavou
H: echolalie
K ukazovani
J: vede za ruku
K: sahd a uchopuje
L: poda véci
M: hyperaktivita
N: piijde bliz
O: odvréati se
P: upteny pohled
R: mimika
S agrese
T:
u:
V:

JIN€ - je ZMateny .....coceeveevveevennennn
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Piiloha B: Rozhovory

1
L.

10.

11.

12

14.
15.

16.

Otazky pro rodice
Osobni asistence
Od kdy cerpate/vyuzivate sluzbu osobni asistence? (rok popt. mizete uvést mésic, od
kterého Vam v daném roce zacala byt asistence poskytovana)
Dochézi k Vam vice osobnich asistentd? *Pokud ano, kolik? *V jakém casovém
rozmezi k Vam osobni asistenti dochazeji?
Jakéd jsou Vase ocekavani od osobni asistence? / Co ocekavate od sluzby osobni
asistence?
Uved’te diivody, pro¢ potiebujete osobni asistenci?
Vite, jaky je Cil sluzby osobni asistence? Co by, podle Vas mélo byt cilem sluzby
osobni asistence?
V jakych oblastech spatiujete jako rodic¢ ditéte s PAS vyznam osobni asistence?
Jaké by to pro Vas bylo/co by pro Vas znamenalo, pokud byste asistenci nemohli
vibec Cerpat?
Vztah asistent/rodic¢
Jak se Vam spolupracuje s asistentem/asistenty? Myslite si, ze je tieba néco zlepsit na
nécem pracovat?
Co Vam na asistentovi vyhovuje? Je néco, co Vam nevyhovuje nebo ptimo vadi?
Je Vam asistent/asistentka sympaticka? ,,Sedli* jste si s osobnim asistentem hned od
zacatku spoluprace?
Vybrali jste si osobniho asistenta sami? Pokud ano, na zakladé ¢eho? Pokud ne, jak

jste osobniho asistenta ziskali?

. Naplnil/a osobni asistence poskytovana asistentem VaSe piedstavy?
13.

Jak byste charakterizovali Va§ vztah s asistentem/asistentkou? Je spiSe oficidlni,
pracovni, formalni nebo osobni ¢i ptatelsky? Povidate si naptiklad o tom, jak se mate,
CO je u vas nového? Miuzete se asistentovi svEfit i s osobnimi problémy? Svétuje se
asistent naopak Vam?

V ¢em je Vam asistentka/asistent nejvétsi oporou?

Pokud mate n&jaké vyhrady, pfipominky k osobnimu asistentovi, fesite to pred ditétem
nebo si to vyrikate jinde?

Setkali jste se n€kdy se situaci, kdy jste museli s osobnim asistentem/asistentkou

rozvazat spolupraci, kdy od Vas musel odejit? Pokud ano, pro¢?

66



Otazky pro asistenty

3) Vztah asistent/rodi¢, klient
1. Co bylo Vasi motivaci k praci OA?
2. Jak se Vam spolupracuje s rodinou, ve které OA vykonavate? Myslite si, Ze je tfeba néco
zlepsit na nécem pracovat?
3. Je néco, co Vam na asistenci nevyhovuje nebo pfimo vadi?
4. Naplnila osobni asistence Vase piedstavy? (V spolupraci s klientem)
5. Myslite si, Zze se dokazete dobfe orientovat v potfebach klienta reagovat kompetentné na
projevy jeho chovani?
6. Ptizptisobujes své chovani, zptisob komunikace véku a zajmtm klienta?
7. Nechas klienta vyjadiit nazor, ptani nebo rozhodujes za n¢j?
8. Podatilo se Vam ziskat si divéru rodiny ditéte s PAS? * Pokud ano, Jak dlouho Vam
trvalo, nez se Vam povedlo ziskat divéru rodiny?
9.V jakych oblastech spatfujete jako asistent ditéte s PAS vyznam sluzby osobni asistence?
10. Jak byste charakterizoval/a Vas vztah s rodinou?
11. Vybral/a jste si klienta sam/sama? Pokud ano, na zakladé¢ ¢eho? Pokud ne, jak jste
asistenci ziskali?
12. Je Vam rodina klienta sympaticka? ,,Sedli* jste si hned od zacatku spoluprace?

13. V ¢em myslite, Ze jste pro rodinu jako osobni asistent/asistentka nejvétsi oporou?
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