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Abstrakt

KOSNAROVA, Kristyna. Osobni asistence v kontextu prdce s détmi s poruchami
autistického spektra a jejich rodinami. Hradec Kralové, 2016. Bakalarskd prace.

Univerzita Hradec Kralové, Ustav socialni prace. Vedouci prace: Mgr. Lucie Smutkova,

Ph.D.

Bakalatska prace pojednava o osobni asistenci v kontextu prace s détmi s poruchami
autistického spektra a jejich rodinami. V préci se zabyvam definovanim pojmu poruchy
autistického spektra, charakteristikou téchto poruch a jejich klasifikaci. Dulezitou roli
Vv zivoté¢ déti s poruchami autistického spektra hraje jejich rodina. Vénuji se definici
pojmu rodina, postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim a co vSe, zivot
s timto ditétem obnasi. Osobni asistence je sluzba, kterd témto rodindm muze usnadnit
jejich zivot. Vysvétluji, co si pod pojmem osobni asistence mame piedstavit, popisuji
napli prace osobniho asistenta a jaky by meél osobni asistent byt. V posledni ¢asti
popisuji, jak sluzba osobni asistence souvisi se socialni praci. Cilem prace je zjistit, jak
vnimaji osobni asistenci s détmi s poruchami autistického spektra jejich rodiny a osobni
asistenti. Zajima m¢ pohled rodi€li a osobnich asistentli na tuto sluzbu. Prace je
zalozena na kvalitativni vyzkumné strategii, konkrétné¢ tedy na technice

polostrukturovaného rozhovoru.

Kli¢ova slova: poruchy autistického spektra, osobni asistence, rodina



Abstract

KOSNAROVA, Kristyna. Personal assistant in the context of working with children
with Asperger’s syndrom and their families. Hradec Kralové, 2016. Bachelor Degree
Thesis. University of Hradec Kralové. Leader of the Bachelor Degree Thesis: Mgr.
Lucie Smutkova, Ph.D.

The thesis deals with the personal assistance in the context of the work with children
with autism spectrum disorders and their families. | deal with by defining the concept of
autism spectrum disorder at work, a characteristic of the disorder and their
classifications. An important role in the lives of children with autism spectrum disorders
plays their family. The definition of family status, families with disabled children and
what all of this means for the living with the child. Personal assistance is a service that
can facilitate life of these families. | explain what is meant by personal assistance,
describe job responsibilities and how the personal assistant should be. The last part of
the describing is about how personal assistance service is related to social work. The
goal is to find out how they perceive personal assistance with children with autism
spectrum disorders and their families and personal assistants. | am interested in the
point of view of parents and personal assistants on this service. The work is based on a

qualitative research strategy, namely on a halfstructure interview.

Keywords: autism spectrum disorders, personal assistance, family
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Uvod

Pro vypracovani bakalafské prace jsem zvolila téma Osobni asistence v kontextu prace
s détmi s poruchami autistického spektra a jejich rodinami. V Ceské republice se &im
dal tim vice setkavame se skutecnosti, ze dit¢ je autista, trpi Aspergerovym syndromem
atd. Mnozi z nas na tyto déti reaguji negativné. SpoleCnost miize reagovat poznamkami
typu ,,vase dité¢ je nevychované, méli byste stim jako rodi¢e néco délat, vase dité
je divné®. Nékteti z lidi s poruchou autistického spektra se nauci zit bézny zivot jako
zdravi jedinci, ale stoji je to mnoho usili. Nékteti naopak potfebuji pomoc osobniho
asistenta. SluZeb osobniho asistenta vyuziva klient sdm nebo o jeho sluzby zadaji rodice
déti, jelikoz péce o déti s poruchami autistického spektra je naro¢na a ovlivni cely zivot

rodiny.

Téma spojené s poruchami autistického spektra jsem si vybrala z divodu, ze mam
osobni zkuSenost s ditétem, kterému byl diagnostikovan autismus a vim, jak porucha
autistického spektra ovlivituje rodinu. Dale mam zkusenost jako dobrovolnik, pomaham
v organizaci NAUTIS (Narodni ustav pro autismus). Spojeni této problematiky s osobni
asistenci mi pfijde zajimavé, protoZze s osobni asistenci poskytovanou témto détem
a jejich rodindm se moc nesetkdvame. Osobni asistenci si spiSe spojime se seniory nebo

S détmi, které jsou zdravotné a télesné€ postizené.

Porucham autistického spektra se u nas vénuje PhDr. Katefina Thorova, Ph.D., ktera
je spoluzakladatelkou organizace NAUTIS, kde pisobi jako feditelka metodického
stiediska a psycholozka. Osobni asistenci se u nas vénovala Iva Uzlova a Ing. Jana
Hrda, na které odkazuji v bakalatrské praci. Dle mého nazoru toto téma Se socialni praci
uzce souvisi. Cile socialni prace se opiraji o koncept socialniho fungovani. Osobni

asistence zna¢né podporuje cil socidlni prace.

Cilem teoretické casti je pfedstaveni problematiky poruch autistického spektra,
definovani rodiny ditéte s poruchou autistického spektra a pojmu osobni asistence.

Je to tedy vysvétleni vSech pojmi stéZejnich pro metodickou ¢ast bakalaiské prace.

Hlavnim cilem metodické c¢asti je zjistit, jak vnimaji osobni asistenci s détmi
s poruchami autistického spektra jejich rodiny a osobni asistenti. Stanovila jsem
5 dil¢ich cili. Prvnim dil¢im cilem je zjistit, jaké charakteristiky osobniho asistenta
vnimaji rodice pii jeho vybéru jako vyznamné. Jako druhy dil¢i cil jsem stanovila, jak
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vnimaji rodi¢e napliovani principli osobni asistence ze strany osobniho asistenta.
Tretim dil¢im cilem je zjistit, jak vnimaji samotni osobni asistenti napliiovani principti
osobni asistence. Ctvrty diléi cil je orientovan na to, jak vnimaji rodiny vliv sluzby
osobni asistence rodiny. Posledni paty dil¢i cil zjist'uje, jak vnimaji vliv sluzby osobni
asistence osobni asistenti. Dil¢i cil €. 1 se tyka pouze rodicl a diléi cile ¢. 2, 3,4 a5

se tykaji rodici 1 osobnich asistentt.

Pro naplnéni cili bakaldiské prace vyuziji kvalitativni vyzkum. Jako vyzkumnou
techniku pouziji polostrukturovany rozhovor. Budu mit dva typy rozhovort — jeden pro
rodice déti s poruchami autistického spektra, kteti vyuzivaji sluzeb osobniho asistenta
a druhy pro osobni asistenty, kteti poskytuji tyto sluzby. Tuto vyzkumnou strategii jsem
zvolila, protoze se chci o této oblasti dozvédet vice a ziskat podrobnéjsi informace.

Osobni kontakt s informanty povazuji za vhodnéjsi.

Bakalatska prace mize slouzit jako studuji material pro ty, ktefi se praci s touto cilovou
skupinou chtéji vénovat. Metodické ¢ast bakalarské prace miize byt pouzita jako zpétna
vazba pro organizace, které zajist'uji sluzbu osobni asistence pro tyto déti a jejich

rodiny.

Teoreticka Cast je rozdélena do tfech hlavnich kapitol — problematika oblasti poruch
autistického spektra, rodina a dité s poruchami autistického spektra a osobni asistence.
Prvni kapitola bude obsahovat podkapitoly zaméfené na definici poruch autistického
spektra, diagnostiku, triddu problémovych oblasti a nespecifické rysy a klasifikaci
téchto poruch. Ve druhé kapitole se vénuji definici rodiny, Zivotu a postaveni rodiny
s ditétem se zdravotnim postizenim, reakci na sdéleni diagnozy a stresovym faktorim
pusobicich na rodinu. V posledni kapitole definuji sluzbu osobni asistence, ¢lovék jako
osobni asistent, konkrétné tedy jakymi ptedpoklady by mél disponovat a principy,
kterymi by se mél tidit, ndplni této prace, vybeéru osobniho asistenta a souvislosti osobni

asistence se socialni praci.

Y4

V metodické casti podrobné predstavim hlavni cil a dil¢i cile vyzkumného Setfeni.
Zminim také vyzkumnou strategii a metodu. Soucasti metodické casti bude
transformac¢ni tabulka, charakteristika informanti, ¢asovy plan prace a popisi rizika

vyzkumu. Nakonec bude provedena interpretace zjisténych informaci.
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TEORETICKA CAST

1 Problematika oblasti poruch autistického spektra

Na zacatek bakalatské prace povazuji za dilezité vysvétlit pojem poruchy autistického
spektra (dale jen PAS), protoze od tohoto pojmu se odviji velka ¢ast této prace. Popisi
specifika déti, na jejichz rodiny a osobni asistenty se orientuje vyzkumné Setfeni

V metodické ¢asti.

V této kapitole vysvétlim pojem PAS, dale se zaméfim na triadu problémovych oblasti
spole¢nou pro PAS a nespecifické rysy, které tyto poruchy doprovazeji. Nakonec popisi
nejznaméjs$i PAS, jedna se 0 détsky autismus, atypicky autismus, Aspergertiv syndrom

a Rettlv syndrom.

Pod pojmem PAS si piedstavime né€koho, kdo ma svij vlastni svét a ten nas

je mu nepochopitelny. Nékterym z nas se vybavi film Rain Man nebo Mercury.

V dne$ni dobé se miZeme setkat s mnoha terminy, kterymi tuto problematiku
nazyvame. Proto je tedy dulezité si tyto pojmy vymezit a blize je specifikovat. Mezi
nejcastéji pouzivané terminy, jak v laické tak 1 odborné vetejnosti, fadime: autismus,
PAS a pervazivni vyvojové poruchy. Ve star$i literatufe mizeme najit terminy jako
infantilni autismus, autistickd psychéza atd. V Ceské republice je v soucasné dobé
preferovan termin PAS. (Rihové, 2011) Z tohoto déivodu budu tento termin v bakalatské

praci pouZzivat.

Pro lidi s PAS je typické urcité chovani. Nékdy se chovani typické pro lidi s PAS objevi
zéhy po narozeni, ale rodiCe si toho nemusi v§imnout, protoze dité se po fyzické strance
vyviji dobfe a dokonce je Casto velmi hezké. Rodice téchto déti popisuji, Ze v dobé mezi
druhym a tfetim rokem se cosi u ditéte zménilo, jakoby se jeho vyvoj zastavil. Poté
si rodice zpétné nékdy uvédomi, ze jiz od narozeni néco nebylo v poradku. (Vocilka,

1994)

PAS velmi ovlivni fungovani ditéte a pozd&ji dospélého ¢Elovéka hned v nékolika
ohledech. Komunikaé¢ni a socialni dovednosti jsou vzdy narusené, ale u kazdého v jiné
mife, proto je chovani odlisné a zpisobuje v zivot¢ mnoho komplikaci napf. s rodinou,
pii vzdélavani, v kontaktu s vrstevniky atd. Tyto poruchy pfetrvavaji cely zivot, pfi¢iny

doposud nebyly zjistény. Vliv na pozitivni vyvoj jedince mize mit vhodné zvolena
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intervence a specifické postupy at’ uz ve vychové nebo ve vzdélani. (Thorova,2012)
Coz dle Thorové znamend, ze ,, Pokud ditéti od malicka zajistime strukturované
a predvidatelné prostredi, jez mu umozZni porozumét svétu (orientovat
se V okoli, case, prostoru, vztazich), a budeme klast diiraz na nacvik funkcni komunikace

a socialniho chovani, pripravime si pudu pro efektivni zvladani prubeznych problémii.

(Thorova, 2012, s. 33)

Da se tedy fici, ze ,,1écbou’ je vzdélavani. Tim ovSem neni mysleno tradi¢ni ¢teni, psani
a pocitani, ale spiSe zakladni dovednosti, které jsou soucasti kazdého ucebniho procesu
napf. schopnost vidét a naslouchat, soustfedit se, napodobovat atd. Pomoc témto détem

znamena naucit je ,,ucit se ucit.“ (Vocilka, 1994)

Lid¢ s PAS maji odliSny kognitivni styl, coZz znamend, Ze jejich mozek odliSné
zpracovava informace. Déti vidi, slysi a citi, ale jejich mozek zpracovava tyto informace
jinym zptuisobem nez mozek zdravych déti. (Peeters, 1998) Z tohoto divodu se jim svét

jevi jinak nez zdravym lidem.

1. 1 Definice poruch autistického spektra

Termin autismus byl poprvé uzit Svycarskym psychiatrem E. Bleulerem. Pojmenoval
jim jeden z piiznakt, ktery vypozoroval u pacientl se schizofrenii. Termin autismus,
se pro oznaceni dil¢iho projevu psychozy pouziva dodnes. Bohuzel to vede k tomu,
ze mnoho odborniku tento termin mylné spojuje nebo dokonce zaméiluje
se schizofrenii. To se tykéd ptedev§im socidlni oblasti, izolace téchto lidi a sluchovych

r~r

obtizi, které jsou zamé&hovany za sluchové halucinace a dalsi. (Rihova, 2011, s. 9-10)

Dale bych se zminila 0 americkém psychiatrovi jménem Leo Kanner, ktery byl prvnim
Clovékem, ktery si vSiml podobné nepiimeieného chovani u skupinky nékolika déti
a povazoval PAS za samostatnou specifickou poruchu. Zvlastni projevy povazoval
za symptomy urcité poruchy, kterou nazval ¢asny détsky autismus. Nechal se inspirovat
slovem ,,autos®, coz z feckého piivodu znamena ,,sdm*. Timto nadzvem se snazil vyjadrit
svoji domnénku, ze tyto déti jsou osamélé, zaméfené na sviij vnitini svét a nezajimaji
se o sv€t okolo, jsou neschopné projevovat lasku a pratelstvi. Kvili své vyjimecnosti
a zahadnosti vzbudil autismus velky zajem u odbornikli po celém svété. (Thorova,
2012) Leo Kanner identifikoval autismus jako syndrom se dvéma klicovymi prvky

— autisticka uzavienost a touha po neménnosti. (Richman, 2008)

12



PAS patii mezi tzv. pervazivni vyvojové poruchy a poruchy vrozené, jejichz projevy
detského mentalniho vyvoje. Slovo pervazivni znamend vsepronikajici a vyjadruje fakt,
Ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smérech. V dusledku vrozeného postizeni
mozkovych funkci, které ditéti umoznuji komunikaci, socialni interakci a symbolické
mysleni (fantazii), dochdzi k tomu, ze dité nedokdaze vyhodnocovat informace stejnym
Zpiisobem jako déti stejné mentalni urovné. Vnima, proziva, tudiz se i chova jinak.

(Thorova, 2012, s. 58)

Pervazivni porucha zasahuje tedy celou osobnost. ,, 7o, co davd nasemu zZivotu smysl,
je komunikace s jinymi lidmi, schopnost rozumét jejich chovani, zachdzet s predmety,

orientovat se v situacich a jednat s lidmi tvorivym zpiisobem.* (Peeters,1998, s. 11)

Pticina PAS neni znamda. Tyto poruchy nejsou zptsobené Spatnym rodicovskym
vedenim, jednd se o vrozené postizeni. (Rihova, 2011) Cel4 fada neurochemickych
studii mozku prokézala, ze je mnoho variant mozkovych dysfunkci, které vedou
K rozvinuti autistického syndromu. Ptredpoklada se, ze u déti s PAS je souhra obou
hemisfér mozku zpomalena nebo jejich souhra Gplné chybi. Dédi¢nost u tohoto typu

poruch nebyla dosud prokazana. (Jelinkova, 2001, s. 9-10)

Nesmirné dilezitad je informace, Ze PAS uZ nejsou zafazeny do skupiny mentalnich
onemocnéni nebo psychoz, jako tomu bylo v minulosti. Termin dusevni choroba ndm
naznacuje, Ze prvotni terapie je psychiatrickd. Pokud je psychiatrickd 1éc¢ba Uisp&sna,
vénujeme pozornost specialni formé vychovy a vzdélavani. PAS neni onemocnéni, ale
jedna se o vyvojovou poruchu, kterd je trvalad. Vhodné vychovné a vzdélavaci postupy
se jevi jako nejhodnotnéjsi terapie. Cilem je rozvinout vSechny schopnosti a tim
ptipravit jedince s PAS na dospély zivot, aby byl co nejvice integrovan do spolecnosti.

(Peeters, 1998)

Z toho vyplyvé, ze se jedna o neurologickou poruchu, kterd se projevuje v chovani
a dit¢ se sni narodi. Clovéku s PAS mize rodina a blizké okoli jeding pomoci.

Sami tuto poruchu vyvolat nemohou.

1.2 Diagnostika poruch autistického spektra
Pod pojmem diagnostika bychom si méli predstavit Cinnost, ktera sméfuje k zjisténi

diagnézy, projevii a pfiznakli choroby s cilem zjistit jeji pficiny, zplsob 1écby
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a prognozu onemocnéni. Diagnostiku provadi psychiatr, ktery ma zkuSenost s lidmi

s PAS. (Rihova, 2011)

Diagnostika se provadi na zékladé urité sumy symptomi, nikdy se tyto poruchy
nediagnostikuji na zaklad¢ né¢kolika projevi. Poruchy PAS se také mohou pojit
s jakoukoli jinou nemoci nebo poruchou, kvili tomu je ovSem diagnosticky proces
ztizen. Poruchy se projevi jiz v prvnich letech Zzivota. Britska psychiatricka Lorna
Wingova vymezila problémové oblasti, které jsou dilezité pro diagnézu a nazvala
je triddou poskozeni. Patii sem oblast socialniho chovéni, komunikace a pfedstavivosti.
Blize tuto triadu popisi v dalsi podkapitole. Diagnézu tedy stanovujeme na zakladé
chovani ditéte a je pro ni stéZejni chovani do péti let v€ku ditéte. Diagnostika PAS
je velmi obtizna, protoze symptomy se lisi v sile projevu, Cetnosti a také stupen
zavaznosti byva jiny. Klinicky obraz PAS se vékem méni, coZz komplikuje diagnozu.

Lze tedy fici, ze kazdy jedinec s PAS je jedine¢ny. (Thorova, 2012)

V Evropé mezi rozsitené a uznavané diagnostické systémy patii diagnostickd kritéria
vydana Svétovou zdravotnickou organizaci, ktera podle 10. revize MKN (mezinarodni
klasifikace nemoci) d€li poruchy autistick¢ého spektra: na détsky autismus (F84.0),
atypicky autismus (F84.1), Rettiv syndrom (F84.2), jinou dezintegracni poruchu
v détstvi (F84.3), hyperaktivni poruchu spojenou s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby (F84.4), Aspergeriv syndrom (F84.5), jiné pervazivni vyvojové poruchy
(F84.8) a pervazivni vyvojovou poruchu nespecifikovanou (F84.9). (Pastierikova, 2013)

Soucasti vySetfeni ditéte je psychologické vySetieni, jehoz cilem je posoudit
symptomatiku typickou pro konkrétni dit€ s PAS a zaméfit se na jeho aktudlni
schopnosti. Toto vySetieni se zaméfuje na zmapovani chovani, schopnosti a projevil
Vv téchto oblastech: socidlni chovani (vzhledem k rodi¢tim, blizkym i cizim osobam,
vrstevnikiim), schopnost napodobovat (fe¢, pohyb), fecovy projev, neverbalni
komunikace, motorika, analyticko-logické mysleni, pocetni schopnosti, emocni
reaktivita, kvalita vnimani, sebeobsluzné dovednosti a pracovni chovani. (Pastierikova,

2013)
1. 3 Triada problémovych oblasti spole¢na pro poruchy autistického spektra

Nyni se zaméfim na triddu problémovych oblasti pro PAS a na dalsi nespecifické rysy,

které tuto triadu doprovazi. Jak jsem jiz zminovala v predeslé podkapitole, tak tyto
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problémové oblasti vymezila americké psychiatriCka Lorna Wingova. Mezi problémové
oblasti spada oblast socialniho chovani, komunikace a ptedstavivosti. Pies velkou
rozmanitost projevi uvnitf PAS, je pravé tato triada jadrem problému postiZeni.
Diulezité je védét, ze zadny typicky Cloveék s PAS neexistuje. Kazdy je original. Mezi

témito lidmi spiSe prevazuji rozdily nez podobnosti.

PAS jsou celozivotnim ¢asto velmi devastujicim postizenim, které ovlivni kazdou oblast

Zivota postizeného. (Howlin, 2009)

1. 3. 1 Socialni interakce a chovani

Clovék je povazovan za bytost spoledenskou. Nikdo znés si nedokaZe predstavit,
Ze by se nestykal s prateli, nedokazal pochopit vztahy mezi lidmi, nevédél, co pro n¢j
znamena rodina. U lidi s PAS to urcité neni tak, Ze by se nechtéli s nikym stykat nebo
by neméli radi svoji rodinu, spiSe nevi, jak tyto vztahy funguji a nedokézi jim

porozumét.

Co bychom si vlastné méli pod pojmem socidlni dovednosti predstavit? Jsou
to schopnosti, které vyuzivame pii styku s jinymi lidmi. Jsou zaloZeny na socidlnich
normach nasi spolecnosti, fikaji ndm, jaké chovani a postoje jsou v ur€itych situacich
prijatelné. Socidlni dovednosti jsou pro nas dilezité, protoze nam umoznuji
komunikovat mezi sebou s urcitou piedvidatelnosti. Diky nim jeden druhému lépe
rozumime a vzajemné se chdpeme. Lidé, ktefi tyto socidlni dovednosti neovladaji, jsou
povazovani za neschopné. Tyto dovednosti se skladaji ze tfi prvkll — socidlniho
pfijiméni (zptsob, jak vniméme fteC, gesta), vnitinitho zpracovani (naSe vlastni

interpretace) a socialniho vystupu (reakce na ptijaté sdéleni). (Patrick, 2011)

Pravé charakteristika socidlniho chovani pfiméla Leo Kannera, ktery pozoroval déti
na své klinice po dobu péti let, nazvat jako autistické déti. ,, Poznamenal, Ze tato
socialni izolace je pritomna od narozeni, musime vzit na védomi, zZe tyto deti prisly
na svét s Vrozenou neschopnosti navazat normalni biologicky urceny citovy kontakt
s lidmi. ““ (Peeters, 1998, s. 79)

v

ObtiZze v této oblasti znamenaji, Ze sebejednodussi socialni interakce jsou spojeny
s velkymi problémy. ,, Neschopnost vyrovnat se se zménami a potieba vytvorit si pevné
Stereotypy a nemenné vzorce chovani prispivaji k tomu, Ze kazdodenni Zivot je pro

postizeného chaoticky, désivy a znepokojivy. (Howlin, 2009, s. 13)
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Problémy v této oblasti mizeme pozorovat jiz v détstvi, déti nereaguji na gesta
Kk pochovani, nemaji rady, kdyz se jich nékdo dotyka, nesleduji zrakem blizkou osobu.

Batolata neprojevuji strach z cizich lidi jako zdravé déti. (Richman, 2008)

Zvlastni chovani mizeme u déti pozorovat uz v prvnich dnech a tydnech jejich zivota
— socialni usmév, socialni broukani, o¢ni kontakt. Porucha v této oblasti se u déti s PAS
vyrazné lisi. Kazdé dit€¢ ma problémy s néfim jinym. Thorova ve své knize uvadi,
,ze socidlni intelekt je vzdy wici mentdlnim schopnostem clovéka s poruchou
autistického spektra v hlubokém deficitu. “ (Thorova, 2012, s. 61) Neznamena to ovsem,

ze dité, které piisobi osaméle, nevyhledava tolik spolecnost ostatnich, je hned autistické.

Osamélost zname z literatury a ze svého vlastniho Zivota, ale osamélost autisti je néco
uplné jiného, jejich osameélost piekracuje obvykly emocionalni vyznam tohoto slova.

(Peeters, 1998)

Kvalita poruchy socialni interakce je ruzna. Odlisna je i mira poruchy u jednotlivct
s PAS, kdy se rozlisuji dvé formy. Mame mirné&jsi formu (jejich chovani je povazovano
za divné) a téz8i formu (vyrazné ovlivni cely zivot rodiny). VétSina déti s PAS
o socialni kontakt stoji. Za zdanlivou odtaZitosti a lhostejnosti ditéte se skryva nejistota
a neschopnost ditéte navazat kontakt. Souvisi stim samozifejm& problémy
v komunikaci. VIiv ma také nepiedvidatelnost dal$iho déni, a z toho divodu se pro

jedince s PAS stava chovani ostatnich lidi necitelné. (Thorova, 2012)

Dle Thorove: |, Specificky kognitivni styl, ke kterému prispiva doslovné a presné
chapani instrukci a situaci, rigidita mysleni, egocentrismus s omezenou schopnosti
empatie, mald nebo Zadna schopnost porozumét metakomunikaci a neschopnost
zobecnovat, lidem s PAS neumoznuje chapat jemnost a komplexnost socialnich vztahu
a situact.” (Thorové, 2012, s. 78) Je zde moznost, ze pfi spravném piistupu, socialnich
nacvicich a zajisténi vétsi miry predvidatelnosti v socidlnich vztazich, mize mizet

»typicka™ osamélost.

., Mezi casto uvadeénymi specifickymi deficity je neschopnost porozumét a spravné
reagovat na city a emoce nékoho jiného, neschopnost sdilet emoce a zkusSenosti a Spatna
integrace socidlniho, emocniho a komunikacniho chovani v ramci interpersonalnich

kontextu. * (Howlin, 2009, s. 71)
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Nedostatky jsou hlavné v porozuméni socialnim pravidlim a ve schopnosti chapat, pro¢
se lidé chovaji danymi zplsoby V urcitych situacich urcitym zptisobem. Problémy maji

V interpretaci i téch nejjednodussich socialnich situaci. (Howlin, 2009)

Mezi neobvyklé a netypické chovani déti s PAS patii opakujici se chovani
a neobvyklé zajmy. Nékteré dité si napiiklad oblibi ur¢ity pfedmét, jiné zase nosi jednu
véc neustale s sebou a nechce se ji vzdat. Mizeme sem zatadit stereotypni chovani,
které je téz nazyvané jako autistické chovani. Toto chovani zahrnuje zvlastni zvyky
a z4jem v neobvyklych smyslovych vjemech. Déti s PAS vyZaduji provadét urcité
¢innosti vzdy stejn¢, bez spontannich variaci. Pokud dojde ke zméné€ v navyklém
chovani nebo v pravidelném rozvrhu, dité je rozcilené a pocituje uzkost. Tento typ
chovani zna¢n¢ omezuje zivot rodiny. Stereotypni chovani doprovazi neustalé
opakovani oblibenych slov, vét, zvukll nebo pisni. Pro okoli miize byt takové chovani

velmi unavné a narusuje vzajemné socialni vztahy. (Schopler, 1999, s. 33-42)

U malych déti s PAS se objevuje neschopnost zapojit se do socidlnich her, ptidat
se ke svym vrstevnikiim nebo si vytvofit s nékym pevny kamarddsky vztah. N&které
déti se vyhybaji kontaktu S vrstevniky, ale naopak davaji pfednost spolecnosti
dospélych a mladSich déti. Lidé s postizenim si uvédomuji, ze pratelstvi existuje,
a Ze by méli mit pratelé, ale nikdy nepochopi slozitost tohoto vztahu. Za pfitele povazuji
i toho, kdo jim fekne dobry den s usmévem. S tim souvisi také problém rozlisit, kdo
je knim nezdvofily nebo je na né zly. Dokonce pokud je nékdo o néco pozada, citi
povinnost mu vyhovét, protoze si mysli, Ze se jedna pratelstvi. To tyto lidi ¢ini velmi
zranitelnymi. Casto se tedy dité v b&znych $kolach stavé teréem Sikany. Dité nedokaze
rozli$it, kdy se n€kdo smé&je s nim a kdy uz se mu nékdo vysmiva. Lidé s PAS postradaji
pfirozenou schopnost reagovat na sociadlni podnéty spravnym zpisobem. Bohuzel
nerozliSuji vztahy ke znamym a cizim dospélym. Témto lidem chybi schopnost
porozumét emocim druhych a reagovat na né spravné. Velmi obtizné je pro né¢ pochopit
fakt, Ze existuji riizné emoce. Malo déti s PAS se snazi sdilet svou radost s ostatnimi
a stejné€ tak nejsou schopny sdilet s jinymi jejich pocity Stésti a radosti. Stejné tomu tak
je i v piipadé sdileni své bolest a svého nestésti s ostatnimi. V mnoha piipadech neni
chovani osoby s PAS $patné samo o sob¢, ale ptisobi nevhodné v urcitém prostiedi nebo

v socialnim kontextu. (Howlin, 2009, s. 73-83)
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Pro lepsi pfedstavu uvadim rozdil mezi normalnim vyvojem ditéte a mezi vyvojem
ditéte s PAS v oblasti socialni interakce. Normalni vyvoj ditéte — dit€ otaci hlavickou,
otaci se za zvukem, raduje se, kdyz je nékdo chovd, rozeznava rodice od neznamych
lidi, ¢astéji iniciuje hru, navazuje o¢ni kontakt, zacina si hrat s vrstevniky, ukazuje, uci
se ménit role a sdilet je, touzi po kamaradstvi. Vyvoj ditéte s PAS — je mén¢ aktivni
a mén€ ndroné nez normalni dité, nevyhledava ocni kontakt, nevyzaduje socialni
kontakt, t¢Zko se zklidfiuje, kdyz je ne$t’astné, dava prednost samoté, nedokaze ptijmout
jiné déti, neschopné porozumét pravidlim hry s vrstevniky, vyhledava spise spole¢nost

dospélych nez vrstevniki. (Gillberg, Peeters, 2008, s. 18-20)

1. 3. 2 Komunikace
Komunikace v nasich zivotech hraje dulezitou roli. Komunikace je soucasti kazdého
naseho dne, kdy jsme doma s rodinou, s ptateli, v praci, ve skole. Je znamé, Ze prvni

znepokojeni u rodi€li vyvolava praveé opozdény vyvoj feci.

Lze tedy Fici, ze schopnost spravné komunikovat patii k zakladnim dovednostem. Proto
jakykoliv problém v této oblasti vyvolava velké komplikace v chovani. ZlepSeni této
schopnosti je u déti s PAS velmi Géinnym zptsobem pomoci. Problémy s komunikaci

se mohou projevovat riznym zpisobem. (Jelinkova, 2001)

Thorové uvadi: ,, Porucha komunikace se u déti s PAS projevuje na urovni receptivni
(porozuméni) i expresivni (vyjadrovani), verbdlni i neverbalni. Deficity v komunikaci
u deti s autismem a jejich kombinace jsou velmi riiznorodé. Lisi se pestrosti i celkovou
mirou komunikacniho handicapu.“ (Thorova, 2012, s. 98) Potize s komunikaci

se objevuji hlavné v socialnim a praktickém vyuZzivani.

Pro lidi s PAS je obtizné porozumét neverbalni komunikaci. Maji problémy porozumét
tomu, co lidé vyjadiuji vyrazy oblieje, postoji téla nebo gesty. Z tohoto divodu
dochazi k riznym nedorozuménim. Chceme-li naSe pocity vyjadfit slovy, mame
v &edting k dispozici celou fadu slov. Reé totiz obsahuje také vyjadfovaci rovinu.
To znamena, ze spravné zvolenym slovem muzeme vyjadiit citovy postoj. Lidé s PAS
maji s vyjadfovanim pocitl potize, je pro né€ nesmirné té€zké zvolit vhodné slovo, aby

v§em kolem vyhovovalo. (Thorova, 2012)

Rihova mezi nejCastéjsi obtize ve verbalni komunikaci fadi to, ze dit¢ moc

nekomunikuje, odpovida obc¢as nebo jednoslovné, ma obtize s pouzitim ano/ne, neklade
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bézné otazky, otazky neodpovidaji jeho veku, pta se potfad dokola na to samé, mluvi
si pro sebe, smé&je se V nevhodnych situacich, opakuje slova, véty, fraze, nadmérné
zobeciuje slova, které s vyznamem nesouvisi, ditéti chybi schopnost zobecnéni, dité
0 sob& hovoii ve 3. osobé. Mezi nejéast&jsi obtize v neverbalni komunikaci Rihova fadi
o¢ni kontakt (dit¢ kouka mimo, pohled jakoby ,,skrz*), mimiku, gestikulaci, télesny

postoj a nerespektovani komunikaéni zony. (Rihova, 2011, s. 19-20)

Pro lepsi pfedstavu uvadim rozdil mezi normalnim vyvojem ditéte a mezi vyvojem
ditéte s PAS v oblasti komunikace. Normalni vyvoj ditéte — broukéni a samohlaskové
zvuk, vyhledavani pozice tvaii v tvar rodicim, opakovani slabik, objevi se prvni slova,
zacina skladat véty ze dvou slov, tvoii jednoduché otazky, ukazovaci zajmeno ,,to*,
vétSinu gramatickych pravidel pouziva spravng, je schopno sledovat konverzaci, rozviji
se porozuméni Zertim a sarkasmu. Vyvoj u déti s PAS — omezené a neobvykle zvatla
(pisti a kiic¢i), nenapodobuje zvuky, gesta a vyrazy, prvni slova se objevi, ale nebyvaji
pouzivand smysluplné, slova se objevuji a mizi, gesta se nerozviji, kombinace slov
je velmi tidka, opakuje fraze, ale nepouziva kreativni jazyk, chybna artikulace, bere
rodie a vede je k predmétim, nerozumi a nevyjadii abstraktni pfedstavy, nepouziva

osobni zajmena. (Gillberg, Peeters, 2008, s. 17-18)

1. 3. 3 Predstavivost
Do tfeti problémové oblasti patii predstavivost. Je bézné, Ze si dokdzeme véci predstavit

a naplanovat, jak by néco mohlo byt.

Narusena schopnost imitace a symbolického mysleni zptisobuje to, ze se u ditéte
nerozviji hra. Hra tvofi jeden ze zékladnich stavebnich kamentl uceni a celého vyvoje.
Naruseni predstavivosti méa vliv na mentalni vyvoj hned v né€kolika smérech.
Nedostatecnd piedstavivost zplsobuje, Ze Cinnosti a aktivity ditéte jsou omezené
a stereotypni. Osoby s PAS neumi vyplnit svij ¢as funkéni a rozvijejici aktivitou.
(Hrdlicka, Komarek, 2014) Dité upfednostiiuje ¢innosti a aktivity, které jsou typické pro
déti mladsiho véku. V téchto Cinnostech vyhledava piedvidatelnost a upina se na

stereotypni ¢innosti. (Thorova, 2012)

Thorova uvadi ,, Vyvoj hry a jeji kvalita zavisi na schopnosti jiz zminéné predstavivosti
(zapojeni fantazie), motoriky, urovni mysleni a socidlnich dovednostech (napodoba,

sdileni pozornosti).“ (Thorova, 2012, s. 117)
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Jejich zachazeni s predméty nebo hrackami je ve vétSing pripadl nestandartni. O nové
pfedméty a hracky obvykle nejevi zajem. Pfedstavivost a kvalita hry je u kazdého
Cloveéka s PAS porusena do jiné miry a jinym zpiisobem. Mezi aktivity, kterym se déti
S PAS vénuji, patii zachazeni s pfedméty jako roztaCeni, houpani, mavani, hazeni,
bouchani, dale stereotypni ¢innosti se vztahovymi prvky jako je tfidéni, fazeni pfedmétu

podle ur¢itého znaku. (Thorova, 2012, s. 118-119)

., Se zdjmy, které pozorujeme u déti s poruchou autistického spektra, se setkavame
i ve vwwvoji zdravych deti. Odlisna je ale mnohem vyssi mira zaujeti, neodklonitelnosti,
ulpivavosti, stejnosti (stereotypie) a Ccetnosti opakovani (repetitivnost).” (Thorova,
2012, s. 120) Pokud dité pterusime v aktivité nebo vyzadujeme vétsi pestrost ¢innosti,
obvykle to pfinese vys$i miru agresivniho chovani (agresivita, kiik, sebezranujici

tendence) nebo pasivni negativismus (dité nespolupracuje). (Thorova, 2012)

Pro lepsi piedstavu uvadim rozdil mezi normélnim vyvojem ditéte a mezi vyvojem
ditéte s PAS v oblasti predstavivosti. Normalni vyvoj ditéte — pouziva soucasné dva
pfedméty, socialné pfiméfené reakce na predmeéty, Castd symbolicka hra (telefonuje,
predstira, ze vafi a ji), pfedstird skutecnou €innost s panenkou, zvitatky, pfedstird hru
se dvéma i vice détmi. Vyvoj ditéte s PAS — mohou pfevazovat opakujici se motorické
pohyby, jevi maly zajem o jeho okoli a jeho zkoumani, neobvyklé pouziti hracek,
neexistuje symbolickd hra, dava piednost jednoduché hie. (Gillberg, Peeters,
s. 20-21)

1. 3. 4 Nespecifické rysy
U lidi sPAS se vyskytuji zvlastni projevy, které se netykaji triddy problémovych
oblasti. Jedna se o rysy, které doprovazi triadu problémovych oblasti, neovliviiuji jen

zivot jedinct s témito poruchami, ale i zivot celé rodiny.

Percepcni poruchy jsou poruchy ve vnimani, které muzeme pozorovat v nékolika
oblastech: - zvlastni zptisob vnimani - precitlivélost nebo mala citlivost na smyslové

podnéty - fascinace, vyrazny zajem urcitymi senzorickymi vjemy. (Thorova, 2012)

Nasledn¢ vysvétlim zrakové, sluchové, chutové a ¢ichové vniméni, vnimani hmatem

a vnimani doteku.

Zrakové vnimani — déti s PAS nejsou schopni pouzivat svij zrak béznym zptisobem,

i kdyz nemaji pfidruzenou zadnou o¢ni vadu. Pfedméty si mohou davat velmi blizko
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k ocim nebo naopak velmi daleko. Mohou se pfili§ orientovat na detail a to na ukor
celku, ktery je dilezity pro pochopeni vyznamu napt. pozornost pfitahuje nit na kabaté.
Déti mohou reagovat precitlivéle na néjaké podnéty napi. blesk fotoaparatu, zmény

osvétleni, urcité barvy. (Thorova, 2012)

Sluchové vnimani — nékdy dité reaguje jen na velmi silné zvukové podnéty, coz vede
rodi¢e k domnéni, ze sluch ditéte neni v poradku a jindy dité zareaguje na velmi slaby
zvuk. Nékteré déti slysi, jen kdyz nejsou nécim zaméstndny a jiné naopak zaujme
I nepodstatny zvuk. Déti mohou neptiméfené reagovat na bézné zvuky ve formé strachu
az bolesti. Mnoho déti s PAS nesnasi hluk, ktery zpusobuje vice lidi v mistnosti.
V extrémnich ptipadech déti nereaguji na silné zvukové podnéty napft. tlesknuti

za hlavou, spadly ptedmét, zavolani. (Thorova, 2012, s. 132-133)

Chutové vnimani — u ditéte s PAS mize byt extrémni vybiravost V jidle, kterd vede
k odmitani mnohych potravin. Naopak se mizeme setkat s tim, ze dit¢ nema problém

jist nestravitelné predméty. (Thorova, 2012)

Cichové vnimani — pifjemné viiné miZze dit¢ vnimat jako nepifijemné napt. parfémy,
osv€Zovace, avivaz. Jiné dit¢ naopak Ccich vilbec nepouziva, coZ mulze vést

k prohieskiim v hygiené. (Thorova, 2012)

Vnimani hmatem a vniméani dotykli — pokud dit€¢ odmitd mazleni, mize se jednat
0 dotykové piecitlivéni. Dité se nechce urcitych véci dotykat a ma intenzivni nechut
k ¢innostem, které jsou spojené s dotykem napt. Cesani, stithani vlast, precitlivélost

na $pinavé ruce atd. (Thorova, 2012)

Zakladni vnitini Citi — patii sem naruseni vnitfnich pocitl napi. dit¢ s PAS nedokaze
vnimat chlad, horko, hlad nebo zizen, musi se fidit pravidly a ne pocity. Velmi obvykly
je posunuty prah bolesti, dité neciti bolest nebo ji citi velmi malo a naopak sebemensi

bolest vyvola prudkou reakci. (Thorova, 2012)

Odlisnosti v motorickém vyvoji a projevech — U déti S PAS miizeme pozorovat zvlastni
pohyby. Dité s PAS rado vytvaii zvlastni a pozoruhodné pohybové variace napt. se toc¢i
kolem své osy nebo déla zvlastni polohy rukou. Neobratnost u téchto déti se projevuje
Vjemné i hrubé motorice. Jemnd motorika je motorika ruky. Hrubd motorika jsou

celkové pohyby téla. Castéji se tyto neobratnosti projevuji v novych aktivitach, jelikoz
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naucené¢ pohyby dit€¢ zvlada. Tuto neobratnost miizeme pozorovat v sebeobsluze, pti

kresleni a psani, vyjimkou nejsou ani motorické hry. (Rihové, 2011)

U lidi s PAS se mohou vyskytovat opakujici se pohyby ¢i stereotyp. Mezi zvlastni
pohyby miizeme fadit napi. pohyby kratké, tiepavé, kroutivé pohyby rukou i1 prsi.
U nékterych lidi s PAS si mizeme vSimnout, Zze maji tendenci nastavovat ruce
do zvlastnich poloh — pied obli¢ej, v trovni hrudniku nebo podél téla na tirovni nohou.

(Thorova, 2012)

Zvlastnosti v celkové pohyblivosti — ve vyvoji ditéte se muze vyskytnout dlouhé
obdobi, kdy dit¢ chodi po Spickach. Chiize mlze pfipominat baletku. Tato zvlastni
chize mize pietrvavat i nékolik let. V extrémnich pfipadech chlize po S$pickach
zdeformuje nohy do té miry, Ze uz normalni chize neni mozna. Béh déti a lidi s PAS
muze byt na prvni pohled odlisny — pohyby nejsou plynulé, mohou byt trhavé. Skolidza
a zvlastni drzeni téla nebyvaji u déti s PAS vyjimkou. (Thorova, 2102)

Emocni reaktivita — kazdy znas projevuje své emoce jinym zpasobem, nékdo
se rozplace u romantického filmu a nékdo naopak place jenom, kdyz se stane néco
blizké osobé. Nékdo se sméje tomu a jiny néemu jinému. U déti s PAS je ndpadna
méné bohatd emocni reaktivita. Nékteré déti projevuji jen velmi malou emocni Skalu,
Vv extrémnim pfipadé neprojevuji zadné emoce. VétSina déti s PAS reaguje
na piijemné a nepiijemné podnéty, odliSna je intenzita i zpisob, jakym dité reaguje.
Dit¢ mize reagovat emocnim vybuchem i na bandlni situace (pferuseni Cinnosti,
nevyhovéni pozadavku). Dit¢ mize projevovat opacné emoce, nez jaké vyzaduje dana
situace. Mzeme se setkat s détmi, které maji po vétSinu dne neutralni, pasivni naladu.
Lze tedy fici, ze 1lidé s PAS maji potize s emocni reaktivitou na obou pélech senzitivity.
(Thorova, 2012, s. 159-160) Z vlastni zkusenosti vim, Ze i nalada hraje u téchto déti
dalezitou roli. Pokud je dité¢ dobfe naladéné, je milé a 1épe se s nim spolupracuje.
V opacném piipade chce byt sdim, na vSe reaguje negativng, vice se vzteka a place kvili

mali¢kostem.

Vybuchy zlosti — obrovsky podil na frustraci maji nedostatecné rozvinuté¢ komunikacni
a socidlni dovednosti. Zachvat vzteku mulze zplsobit nedodrzeni ritudlu nebo
neptedvidatelna zména. Clovéku s PAS miize vadit uréity druh pohybu (odhrnuti vlast
z ¢ela), zvuku (smrkéni, zakaslani), nebo specificky zrakovy podnét (barva). ( Thorova,
2012)
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Uzkost — u nékterych lidi je v poptedi emoéni reaktivity tizkost. Uzkost mohou spoustét
napf.:
e Specifické strachy — mohou mit logické vysvétleni nebo mohou byt zvlastni
napf. strach z popichani, vrtacky, pst, vétru
e Trvala uzkost — strach z nakazy, nemoci, smrti
e Panické reakce — silna uzkostna reakce spojend s uréitym podnétem
e Socidlni fobie — strach a tzkost z lidi
e Separacni uzkost — tzkost pochazejici z fixace na jednu osobu nebo tzce
omezeny okruh lidi. (Thorova, 2012)

Adaptabilita — schopnost adaptace je nezbytna pro kazdodenni zivot. Zdravé dité nema
problém prizptlisobit se nové situaci a dokaze se s ni pfiméfenym zptisobem vyrovnat.
Pro dité s PAS je kazda zména diky celému komplexu deficitd ohrozujici. Mnoho déti
muze kviali nefungujicimu procesu adaptace zazivat uzkost, napéti, bezradnost.

(Hrdli¢ka, Komarek, 2014)

Potize se mohou objevit v riznych souvislostech: - pii pfechodu z jedné cinnosti
do druhé, pfi pferuseni nebo ovlivnéni navyklého chovéani (zdsah do hry, zména
programu nebo navyklého ritualu). Potiebu jistoty si muze dité zajistit vytvafenim
riznych ritudlll a vyZzadovanim piesnych souslednosti v ¢innostech a programu - pii
zménach prostiedi (pfestéhovani nabytku, nové obleceni, zména trasy) - pfi zmé&nach
0sob (negativné reaguje na nového spoluzaka, ucitele) - pii pozadavku na spolupraci.
(Thorova, 2012, s. 164-165) Dité nepozna bliZzici se nebezpe¢i a rizika, nenecha
si od n€koho poradit, ani se nedd usmérnit, je tvrdohlavé a nereaguje na pokyny.
Problémy se mohou objevit i ve fyziologickych procesech napf. maji problémy

se spankovym rezimem (spi mélo, dlouho usind). (Rihova, 2011)

1. 4 Klasifikace poruch autistického spektra

Zakladni vymezeni je dle mého nazoru dulezité, jelikoz kazdy podtyp PAS ma své
specifické charakteristiky. V této podkapitole charakterizuji jednotlivé poruchy
autistického spektra, jelikoz se v metodické ¢asti nebudu zaméfovat na jednu konkrétni
PAS, nybrz se zaméfuji na rodiny s ditétem, které ma jakoukoli PAS. Z toho duvodu

zminuji détsky autismus, atypicky autismus, Aspergertv syndrom a Rettliv syndrom.
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1. 4. 1 Détsky autismus

Kdyz se vlaické vefejnosti fekne ,autista® vétSina lidi si pfedstavi Rain Mana
— Cloveka, ktery ma své vlastni zvlastni ritualy, zastavi se na Cerveného panacka
uprostied silnice a odmitd se hnout. Pfedevsim si ale vybavi genialniho poctare, jenz

spocité karty v balicku a vysypana paratka béhem vtefin.

Vybrala jsem si Gryvek od Jima Sinclaira, ktery podle mého vystihuje autismus.
LwAutismus neni néco, co osoba ma, neni to Zadna ulita, ve které je osobnost uvéznéna.
Ve skorapce neni schované normalni dité. Autismus je zpiusob byti. Autismus
je vsepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimdnim, kazdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je soucasti existence. Osobnost se od autismu oddélit neda. "

(Thorova, 2012, s. 33)

Détsky autismu v podstaté tvoii jadro PAS, tedy hlavné z pohledu historického. Stupent
zavaznosti byva rizny — od mirné formy az po tézkou. Problémy se musi projevit

v kazdé ¢asti diagnostické triady. (Thorova, 2012)

1. 4. 2 Atypicky autismus

U atypického autismu dité spliluje jen CasteCné diagnostickd kritéria dana pro détsky
autismus. | tak u ditéte najdeme fadu specifickych socialnich, emocionalnich symptomu
a symptomu v chovani, které¢ se shoduji s potizemi u lidi s autismem. Osoby, kterym
je diagnostikovan atypicky autismus, nenaplituji zcela kritéria pro détsky autismus. Pro
diagnozu atypického autismu je dtlezité, ze celkovy obraz nesplituje kritéria jiné
pervazivni vyvojové poruchy. Problém je, Ze kategorie tohoto typu autismu nema pevné
stanoveny hranice. Typické jsou tedy potize v navazovani vztahli s vrstevniky

a neobvykla precitlivélost na vnéjsi podnéty. (Thorova, 2012)

Atypicky autismus je obvykle diagnostikovan, pokud prvni symptomy autismu byly
zaznamenany az po tietim roce zivota. Naopak u détského autismu jsou prvni
symptomy zaznamendny pied tfetim rokem Zivota. Tato situace je vzacna, ale vzhledem
K pfi¢inam autismu mozna. Abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSech tfech oblastech
diagnostické triady, ale zpisob vyjadieni, tize a frekvence symptoml nenaplituje
diagnosticka kritéria. Neni-li naplnéna diagnosticka tridda, to znamena, ze jedna

zZ oblasti neni vyrazné narusena.(Thorova, 2012)

Pokud shrneme informace o atypickém autismu, lze fici, Ze pouze ¢ast déti s timto

typem autismu ma nckteré oblasti vyvoje naruSeny méné¢ nez déti s klasickym
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autismem. Miize se jednat o lepsi socialni nebo komunikacni dovednosti nebo chybi
stereotyp. Vyvoj dil¢ich dovednosti je nerovnomérny. Z hlediska narocnosti péce

a potieb se tento typ autismu nelisi od détského autismu. (Thorova, 2102)

1. 4. 3 Aspergeriv syndrom
Jako prvni popsal zékladni symptomy Hans Asperger, podle kterého nese tato porucha
nazev. Nevi se, jak by bylo mozné Aspergeriiv syndrom vylécit, ale mizeme snizit

dasledky postizeni v bézném zivot€. (Patrick, 2011)

Aspergeruv syndrom byva nékdy nazyvan jako projevy socialni dyslexie. Jedna
se o0 velmi riznorody syndrom. Tvrzeni, ze Aspergeriv syndrom je mirngjsi formou
autismu, je zjednoduSené. Aspergeriv syndrom ma sva specifika i problémy, které
mohou byt stejné¢ zavazné jako u autismu, i kdyz kvalitativné odlisné od ostatnich PAS.
Intelekt u lidi s Aspergerovym syndromem je v normé¢. Intelekt ma vliv na troven
dosazeného vzdélani a uroven sebeobsluznych ¢innosti. Nekteti 1idé s timto syndromem
jsou pasivni a nemaji vyrazné problémy s chovanim. Diky riznym nacvikiim
a individualnimu empatickému pfistupu zvladnou i béznou dochazku do $koly. Okoli
je muze brat jako lidi zvlastni, uzaviené a své. Jsou i déti, které se bez svého asistenta
neobejdou ani v mateiské Skole. Béhem $kolni dochazky se u nich objevuji problémy

s chovanim. (Thorova, 2012)

Typickym rysem je nerovnomérné rozlozeni schopnosti. U tohoto syndromu je lepsi
progndza v oblasti dosazeni zékladni sobéstacnosti a rovnéZ oblast adaptability neni tak
z&vazn¢ naruSena jako u détského autismu. Lorna Wingova na zakladé vlastnich zjisténi
vymezila zékladni klinické pfiznaky, to je nedostatek empatie, jednoducha
a jednostrannd interakce, omezend, pifipadné Zadna schopnost navazovat a udrzet
si pratelstvi, pfesna fe¢, nedostatecna neverbalni komunikace, hluboky zajem specifické

véci a nemotornost. (Pastierikova, 2013, s. 45-46)

Lidé s Aspergerovym syndromem nejméné naruSenou fec, jejich pasivni slovni zasoba
byva bohatd. Potize se objevuji spiSe v socidlnim a praktickém vyuZzivani komunikace.
Déti s touto poruchou mivaji problémy v oblasti pragmatického wuzivani feci,
to znamend, ze fe¢ malokdy odpovidd socidlnimu kontextu dané situace (vyktikuji
nesouvislé véty, Ipi na urcitych tématech, aniz by je zajimala reakce a zijem

posluchace). Tyto déti se obtizn€ zapojuji do kolektivu vrstevnikil, také obtizné chapou

25



pravidla spolecenského chovani, kterd jsou pro ostatni naprosto srozumitelna. (Thorova,
2012)

Zajmy lidi s Aspergerovym syndromem mivaji uzky a ulpivavy charakter. Mezi
oblibené¢ okruhy zajma patii napt. encyklopedie, dopravni prostfedky, pocitace
a programovani, mapy atd. Je to vSe, vem muzeme najit urCity fad nebo prvky

opakovani. Velkou pozornost vénuji ¢islim. (Thorova, 2012)

Lidé s Aspergerovym syndromem maji potize v oblasti socidlnich vztahi a vyznacuji
se vzorci stereotypniho chovani, zajmid a aktivit. V socidlni interakci se postizeni
projevuje napfi. v interpretaci a vyjadfovanim pomoci neverbalni komunikace, vztahem
s vrstevniky a neschopnosti spontanné sdilet radost, zajmy a uspéchy. Muzeme u téchto
lidi pozorovat nadmérnou pozornost vénovanou jednomu nebo vice stereotypnim

zajmum, ktera je netypicka intenzitou nebo zaméfenim. (Patrick, 2011)

1. 4. 4 Rettv syndrom

Jedna se o syndrom doprovazeny tézkym neurologickym postizenim, které ma
vSepronikajici dopad na somatické, motorické i psychické funkce. Poprvé ho popsal
rakousky neurolog Andreas Rett, ktery v roce 1966 publikoval popis 21 divek a Zen
se stejnymi symptomy. Do obecného povédomi se syndrom dostal az v roce 1983.
U Rettova syndromu je znama jeho pficina. V roce 1999 Huda Zoghbi objevil gen
situovany na chromozomu X, ktery je podle dosavadnich vyzkuma zodpovédny za 77-
80 % piipadi vznikd tohoto syndromu. Riznorodost primdrnich pficin se podili

na variabilité projevii Rettova syndromu. Muzeme se setkat s mirngjSimi i t&€zSimi

variantami. (Thorova, 2012, 211-212)

Pfi¢ina Rettova syndromu je na rozdil od ostatnich PAS znéma, je geneticky vazana.
Casny vyvoj je téméf normalni, ktery nasleduje ztratou fe¢i, manualnich dovednosti
a zpomalenim riistu hlavy. Pozdéji miZzeme u divek pozorovat skoliozu, kyfoskoliézu

(vyboceni patefe dozadu a na stranu). ( Pastierikova, 2013)

V této kapitole jsem se zabyvala specifiky déti, na jejichZ rodiny a osobni asistenty
se zamé&fuji v metodické Casti praci. Definovala jsem, co jejich postizeni obnasi a jak
jim komplikuje jejich zivot. VSe vySe uvedené ma vyznamny dopad nejen na socidlni

fungovani clovéka s PAS, ale také na fungovani i celé rodiny. Kazdé zdravotni postizeni
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ovlivituje nejen zZivot zdravotné postizeného ¢loveéka, ale i jeho rodiny, cemuz se budu

vénovat v dalsi kapitole.
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2 Rodina a dité s poruchami autistického spektra

Jednou skupinou informanta bude rodina ditéte s PAS, konkrétné tedy otec nebo matka
ditéte. Vzhledem k tomu povazuji za podstatné vénovat se definici pojmu rodina.
Pozornost budu vénovat roding a ditéti se zdravotnim postizenim, popisi, ¢im vSim
si tato rodina prochazi, co proziva. Srovnam také postaveni rodiny s ditétem
se zdravotnim postizenim a rodiny se zdravym ditétem. Dale bych popsala reakci rodiny
na sdéleni diagnézy a jednotlivé faze, zaméfila bych se také na postoje, které brani
adaptabilité tedy prizpusobeni se. Na rodinu s dité¢tem s PAS pusobi stresové faktory,

které bych popsala v dalsi podkapitole.

Rodina hraje v zivoté kazdého ditéte dulezitou roli, od narozeni doprovazi dité
na kazdém jeho kroku. O to v¢€tsi je podpora rodict u déti, které maji néjaké postizeni.
Zvlasté u déti s PAS je rodina dialezitd, mnohdy jsou jedinymi, S kterymi tyto déti
dokazi komunikovat, neboji se kontaktu s nimi a pusti je k sob&. Pro rodinu to znamena
uréitou zménu V jejich zivoté. Po sd€leni diagnozy je to pro né Sok, se kterym pfijde
spousta zmén 1 jisté obavy, zda to zvladnou. Sama ze své zkuSenosti vim, jaké
to je se dozvédet, ze n€komu z vasi rodiny byl diagnostikovan autismus. Vim,
co prozivaji matka, otec ditéte a jeho sourozenci, vim, jak tuto zménu vnimaji prarodice

a dalsi blizci ptibuzni.

2. 1 Definice pojmu rodina
Kazdy z nas si vysvétli pojem rodina po svém. Kdyz se zeptate ditéte ve $kolce, fekne
vam néco jiného neZ dospély nebo stary ¢lovek. V literatute je moZzné vyhledat mnoho

definic toho, co je to rodina.

Dle Michalika (20013) pojem rodina v sob& obsahuje potiebu bezpeci a jistoty. Rodina
by méla predstavovat vhodné prostiedi, do kterého se ¢lovek narodi. Prostfedi, které
je uzplsobené po strance emocionalni, materidlni, socidlni a psychologické. V rodinném
prosttedi bychom méli najit soundlezitost a prostor pro seberealizaci. Je nutné
respektovat odliSnosti rodin, které jsou odlisné z diivodu jiné vychovy a jinych vzort

vvvvv

uspokojovani potieb a poskytuje zazemi ke spolecenské realizaci.

Soucasna rodina se vyviji a pfizptisobuje se spoleCenskym podminkam. Dnes$ni pojeti
je odlisné od pojeti rodiny napf. v minulém stoleti. OvSem 1 promény v chovani
jednotlived uvnitt rodiny zpétné¢ formuji nebo ovliviluji spolecenské vztah. Jedna
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se 0 nekoncici proces nazort na rodinu i nazort uvniti rodiny. Na rodinu jako takovou
muzeme nahlizet z mnoha riiznych thlt pohledu. Nejcastejsi vymezeni je to, ze rodina
je zadkladem nebo zékladni jednotkou spole¢nosti. Kon chéape rodinu jako
nejvyznamnéj$i soucast socializace. VIiv rodiny je prvnim vlivem, se kterym se dité
setka. (In Michalik, 2013) Dunovsky vnima rodinu jako malou primarni spolecenskou
skupinu. Ta je zaloZena na svazku muZe a zeny, na pokrevnim vztahu rodict a ditéte
nebo vztahu, ktery jej nahrazuje napt. adopce. (In Michalik, 2013) Dle Hartla, Hartlové
je rodina spolecenskd skupina spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy,

odpovédnosti a vzajemnou pomoci. (In Michalik, 2013)

2.2 Rodina a dité se zdravotnim postiZenim

Kdyz se rodi¢im narodi dité se zdravotnim postizenim, pfedstavuje to pro né vazné
trauma. U matek je reakce na tuto situaci popisovdna jako ,narcistické trauma®,
vzbuzujici rizné typy obrannych reakci (obvinovani 1ékaiti, spekulace o genetické
zatézi atd.). Tento Sok matky postizeného ditéte a blizké rodiny muizeme srovnat
sSokem po nahlé smrti nékoho blizkého. Krize vyvolana narozenim ditéte
se zdravotnim postizenim je zménou pro hodnotovou orientaci rodiny. Témto rodi¢im
se mohou oteviit o¢i pro nové véci. Je to vSak dlouhy a obtiZzny proces, ve kterém hraji
roli nejen dispozice rodicu, ale i mira a kvalita podpory od ostatnich lidi. Né&kteti rodice
déti se zdravotnim postizenim mluvi o tom, ze pro pfijeti tohoto ditéte bylo nutné nechat
»Zemfit“ svou predstavu o zdravém ditéti, teprve potom dokazali milovat své dité
takové, jaké je. ZaleZi také na stupni zdravotniho postizeni ditéte. Jak jsem vySe
zminovala, péfe o dit¢ s PAS je na cely zivot. Postizené dit¢ svymi specifickymi
potfebami ovlivituje zna¢n¢ styl zivota nejen pecujici osoby, ale i dalsich ¢lent rodiny.
Me¢éni se materialni podminky rodiny. Jeden z rodic¢u se pln€ vénuje ditéti a rodina tak
pfichazi o jeho pfijem. Pecovatelskd zatéZ osoby, kterd primarn€ pecuje o zdravotné
postizené dit€, je nadmérna. Stavy Gnavy a rezignace jsou znaky pfetizeni. DileZitou
roli hraje zpiisob, jakym pecujici osoba dokaze nahradit vyCerpavajici stereotyp péce
a také to nakolik ma moznost se z péce o postizené dité uvoliiovat. (MatouSek a kol.,
2014, 99-100) To jsou divody, které mohou vést k vyuzivani sluzeb osobni asistence.
Zivot celé rodiny je znaéné ovlivnén narozenim zdravotné postizeného ditéte,

je to psychicka a fyzicka zatéz.

V zivoté ¢lovéka najdeme velmi malo situaci, které jsou tak moc naro¢né, jako

je ta, kdyz se dozvite o té¢zké nemoci ¢i zdravotnim postizeni blizké osoby. Zdravotni
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postizeni v sob& zahrnuje nespocet stavil, situaci, omezeni a s tim dasledky ovliviiujici
kazdodenni zivot osoby se zdravotnim postizenim i zivot pecujici osoby a také celé

rodiny. (Michalik, 2013)

2. 3 Postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim

Piedstavim postaveni rodiny ditéte s PAS, konkrétné postaveni viici spole¢nosti a v ¢em
je postaveni rodiny ditéte se zdravotnim postizenim jiné oproti postaveni rodiny
se zdravym ditétem. Jde o fadu znakd, které ovliviiuji kvalitu Zivota rodiny jako celku

a jejich Clend.

Nejprve zminim nizkou uroven vetejné podpory pecujicim rodindm. Rodiny
se Clenem, ktery je zdravotné postizeny velmi Casto vyuzivaji zdravotni a socidlni

sluzby. Rodiny s ditétem, které je zdravotné postizené vyuzivaji také vzdélavaci sluzby.

V oblasti zdravotnickych sluzeb shledavaji rodiny se ¢lenem, ktery je zdravotné
postizeny napf. tyto nedostatky:

- teritorialni nedosazitelnost nékterych sluzeb (specialisté sidlici v Praze)
- druhova nedostupnost sluzeb (Iékafi zaméfeni na urcité typy zdravotnich postizeni)
- neexistence ochranného limitu tzv. zdravotnickych poplatkd - problémy v komunikaci
zdravotnickych pracovnikd.

V oblasti socialnich sluzeb nastavaji napt. tyto problémy:

- op¢t teritoridlni zajisténi (socialni sluzba neni dostupna v okoli bydlisté rodiny)

- finan¢ni naro¢nost péce zajisténé profesionalnimi poskytovateli (pro rodiny a pecujici
osoby je toto neprekonatelnd prekazka).

Pravé déti, zaci a studenti se zdravotnim postizenim maji v fad¢ ptipadl zizeny piistup
ke vzdélani. Rodiny téchto déti uvadeji napt. tyto nedostatky:

- nepfipravenost bézné Skoly na pfijeti zdka s urCitym typem zdravotniho postiZeni
- nepiipravenost Skolského systému jako celku na vzd€lavani déti s vybranymi
a specialnimi nemocemi a postizenimi

- formalni naplnéni specialnich vzdélavacich potieb (individualni vzdélavaci plan, jehoz
urovei je velmi problematickd)

- nedostatek podplrnych prosttedkll (sluzba asistenta pedagoga). (Michalik, 2013,
s. 71-73)
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Pokud rodina pecuje o ¢lena rodiny, ktery je zdravotné postizeny, ma to zna¢ny vliv
na ekonomickou situaci rodiny. Predtim byla rodina dvoupfijmova, tedy oba partnefi
prispivali do rodinného rozpoctu. Ale poté se jedna osoba musi stat pecujici osobou,
tedy rezignovat na sviij pracovni potencial a pln¢ se vénovat péci o ¢lena se zdravotnim
z partnerq, ktery zije osaméle. Pokud je péce v rodinach dlouhodoba a jeden z partnerti
(nejcastéji je to zena) trvale ztrati kontakt s pracovnim trhem, dusledkem je zpravidla
nejen zména ve vnimani vlastni osobnosti, ale i ve vztazich obou partnerti. Dochazi

k rozdilnym pohlediim na hodnotu domaci prace. (Michalik, 2013)

Domaci péce v rodinach je velmi narocna. Tykéd se to Casové ndro¢nosti, konkrétné
doby pifimé péfe a dohledu, kterou musi pecujici osoba c¢lovéku se zdravotnim

postizenim vénovat. (Michalik, 2013)

Pokud hovofime o pecujici osobé, ve skutecnosti si kazdy vétSinou predstavi pecujici
zenu. Zeny tuto roli piebiraji, bud’ dobrovolng, nebo jsou spoleéenskymi podminkami
nuceny. V fadé piipadu s piijetim této role dochazi ke zméné socialnich vazeb a nékdy

I K naprostému omezeni jejich socialnich kontaktii. (Michalik, 2013)

2. 4 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy

Rodice déti s PAS casto pied samotnym urcenim diagndzy tusi, ze neni néco v potradku.
Pozoruji zmény v chovéni ditéte. Dité se 1isi svym chovanim od vrstevnikii. Pro nékteré
rodie to miize znamenat ulevu. Ulevu v tom sméru, Ze koneéné znaji diivod odlignosti
svého ditéte. Piesto vie je sdéleni diagnézy pro rodinu hlubokym zasahem. (Rihova,

2011)

Kazda rodina se vyrovnava s ozndmenim diagnozy jinak. Nyni rozeberu faze, jak

probihd reakce na sdé€leni.

1. Obdobi sd¢leni diagndzy, Sok — jakmile je rodicim sdélena diagndza, dostavi
se ptival emoci a prestanou vnimat sdélované informace. Kladou si mnoho otazek.
Co PAS o0bnési? Bude zit jednou sam? Nastoupi do Skoly? V danou chvili na tyto
otazky neexistuje jednoznacna odpovéd. V tuto chvili je schopnost rodi¢t vnimat
informace snizena, dostavi se ptival bouflivych emoci. Témto emocim by mél byt dan
volny prichod. Mohou se dostavit napft. tyto emoce - obavy, beznadgj, strach, vina. Pfi

prvni konzultaci by se rodice méli dozvédét o formach pomoci a ptipadné byt odkazani
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na dalsi odborné sluzby. Pii sdéleni diagnozy by mél byt rodicim vyhrazen dostatek

Casu a m¢lo by jim byt zajisténo soukromi. (Thorova, 2012)

2. Zapojeni obrannych mechanismi — ,, Psychika rodicii byla znacné otiesena. Sokova
reakce zcela prirozené vyvoliva obranné mechanismy, které unavené psychice

poskytnou chvili na nejnutnéjsi kompenzaci sil.* (Thorova, 2012, s. 408)

Mezi obranné mechanismy muzeme fadit popfeni, vytésnéni a viru v zazrak. Nyni

kratce predstavim tyto obranné mechanismy.

Popfeni — zékladem je popteni sdélené¢ho faktu. Rodice obvinuji zdravotniky. UZ hodné
krat se preci stalo, ze se chybovalo v diagnézach nebo to byl néjaky mlady doktor,
co jesté nic neumi. Rodice odkladaji vySetieni a doma se o tomto problému nemluvi.
Pokud u ditéte vidi zlepSeni, berou to jako dalsi argument, ktery jim vyvraci diagnozu.
Toto obdobi se prodluzuje v pfipadé, Ze je v tomto presvédceni nechava Sirsi rodina
1 pratelé.

Vytésnéni — rodice v tomto piipadé vytésni obdrzené informace. Tvrdi, ze jim nikdo nic
nefekl a nepodal jim nikdo jasné informace, i kdyZ jim informace o PAS byly sd¢leny.
Vira v zazrak — rodiCe se nesmiii s osudem a neschopnosti ,,oficidlnich® odbornikt
vylécit autismus. Jejich sliby o pomalém vyvoji k lepSimu je vedou k tomu, Ze budou
bojovat i jinym zpisobem. Rodi¢e se obrati na alternativni zplisoby 1é¢eni — rizné
terapie, léCitelé, homeopatika atd. V dneSni dobé toho hodné najdou na internetu.
V tomto pfipadé¢ by rodicim mél odbornik vysvétlit, jaky je rozdil mezi védecky
ovéfenou metodou a neovéfenou metodou. Odbornik by mél mit s rodi¢i trpélivost

a neodsuzovat je. (Thorova, 2012)

3. Depresivni obdobi v pfijimani diagnézy — pocatek obdobi pfijimani diagndzy neni
pfijemny. Pfevazuji negativni emoce jako napi. smutek, vztek, uzkost. Objevuji
se 1 agresivni reakce vici okoli. MlizZe dochéazet ke konfliktim v roding, casto hledaji

vinika, kdo za to mtze. (Thorova, 2012)

4. Kompenzované obdobi — ,, Odezniva deprese, zlepsuje se prijeti situace, roste snaha

raciondlné a aktivné se starat o dité, upravuji se ocekavani.* (Thorova, 2012, s. 411)

5. Obdobi zivotni rovnovahy, piebudovani hodnot — rodina se vyrovnava s faktem a dité
je prijimano takové, jaké je. Hledd se optimalni cesta do budoucna. Rodina se citi

stmelena. (Thorova, 2012)
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S piijetim diagnodzy ditéte se rodice vyrovnavaji riiznymi zptisoby. Tato naro¢na situace

je ovliviovana n¢kolika faktory, které nasledné predstavim.

Etiologie postizeni (piivod, pfi¢ina) — K vyrovnani rodi¢u se situaci, ktera nastala,
napomaha znama pfi¢ina postizeni. RodiCe tak ztraceji pocit viny. V ptipadé¢ PAS

vzajemné obvinovani rodi¢t. (Rihova, 2011)

Individualni charakteristiky ditéte s PAS — dileZzitou roli hraje vztah rodice a ditéte. Ten
je ovlivnén moznostmi navazat a udrzet kontakt. Mezi nejdulezitéjsi interakce patii
navazani zrakového kontaktu a usmévu, také projevend radost a ndklonnost. U déti
SPAS tyto projevy mohou byt omezeny. Dit¢é nemusi reagovat na ocni kontakt
a na usmév, Casto neprojevuje radost pifi kontaktu srodi¢i a podnéty, u kterych
o¢ekavame kladnou reakci. Dité s PAS potiebuje zvySenou trpélivost, empatii

a vstiicnost rodiét. (Rihova, 2011)

Socialni prostfedi (8ir§i rodina, ptatelé, vetejnost) — rodiny s détmi s PAS maji Casto
tendence se oddélovat od okolniho svéta. Podil na tom maji negativni zkuSenosti napf.
nevhodné poznadmky okoli, strach a obavy. Mira stresu a napéti vV rodin€ roste pravé
kvtli nedostatku kontakti s okolim. Pro rodiny je nezbytnd nejen emoc¢ni podpora, ale
také razné odlehCovaci aktivity (tdbory, krouzky). Rodi¢ ma tak moznost nesobecky
odpocivat a relaxovat. Rodice n€kdy zacnou pochybovat, jestli jsou dobrymi
a obétavymi rodi¢i. Odpovéd by méla byt ANO. Pro S$tastné a spokojené dité
je dulezité, aby jeho rodice byli také Stastni a spokojeni. Dité potiebuje rodice zdravé,
odpocaté a plné lasky. Regenerace a odpocinek jsou dilezité pro spokojeny rodinny
zivot. (Rihové, 2011) Jako podpora pro tyto rodiny miize fungovat napf. sluzba osobni
asistence nebo odleh¢ovaci sluzba. Rodice si mohou odpocinout, nacerpat novou silu

a poté se mohou opét vénovat svému ditéti.

2. 5 Postoje ztézujici adaptaci
U rodiny sdétmi se zdravotnim postizenym se muzeme setkat s postoji ztézujici
adaptaci. Rodi¢e se mohou zaméfit jen na zdravotné postizené dité¢ a nevnimaji dalsi

¢leny rodiny, odmitaji diagnozu ¢i dokonce samotné dité€ se zdravotnim postizenim.

Hyperprotektivita — v rodin¢ je pfilisna soustfedénost a fixace na dité se zdravotnim

postizenim. Potieby tohoto ditéte jsou upfednostiiovany pied potiebami rodiny jako
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celku nebo ostatnich ¢lentt domacnosti. Sourozenci i druhy z partnerd se mohou citit
zanedbavani a dochazi zde k naruseni rodinnych vztahd. Toto chovani ma ovsem dopad
i na dité se zdravotnim postizenim. Nejsou na néj kladené pfiméfené naroky, veskeré
chovani je omlouvano jeho postizenim a je méné samostatné, nez by odpovidalo jeho
schopnostem. (Thorova, 2012) Zdravotni postizeni ¢lena rodiny miize mit negativni vliv

nejen na celou rodinu, pokud bude ve stiedu zajmu rodiny, ale i na n€ho samotného.

Odmitani ditéte — mize dojit k tomu, ze jeden z rodi¢l nedokaze ptijmout odliSnost
ditéte. Rodi¢ z rodiny bud’ odchazi, nebo ignoruje své dité a vSechny zalezitosti, které

se ditéte tykaji. Tim se V rodin€ vytvari negativni prostiedi. (Thorova, 2012)

Zpochybiiovani diagnézy a tize problémii — pokud rodice nepochopi a nepiijmou
diagnézu, vyrazné to zpomaluje adaptacni proces, mnohdy i U¢innou pomoc ditéti.
(Thorova, 2012) Pokud rodic¢e nepfijmou diagnézu ditéte, mize to mit negativni vliv

na vyvoj ditéte a mohou ho stézovat jejich piistupem.

Socialné ekonomicka situace v rodiné — patii sem napf. $patna finan¢ni situace v roding.
Zde by se rodina méla informovat na pfislusSném odboru socidlnich sluZeb
o moznostech davek socialniho zabezpeeni. (Thorova, 2012) Jeden z rodi¢i musi
prevzit roli pe€ujici osoby, s ¢imz souvisi, Ze rodina ztrati jeden piijem, se kterym drive

mohla pocitat.

Velky problém pro rodice je nevhodné chovani, se kterym se musi vyrovnat. Pod
pojmem nevhodné chovani si pfedstavime napft. stereotypy, zachvaty vzteku, agresivni
a sebezranujici chovani. RodiCovsky instinkt jim radi, aby potrestali dit¢, které
se nevhodné chova. Tyto tresty pro déti s PAS nejsou vhodné, protoze dité trestu
nerozumi, takZe trest v ném miize vyvolat strach a agresivni reakci. Dité¢ s PAS nechape
tresty jako zdravé dité. (Richman, 2008, s. 43) Z tohoto divodu muze byt pro rodice
obtizné jit do spolecnosti s ditétem sPAS. Spole¢nost miiZze negativné reagovat

na chovani, které je zpisobené témito poruchami.

Kazdy z nas zazil dité, které se zacalo vztekat. Kazdy jsme si o tom pomysleli své.
U déti s PAS to neni tak, Ze by se tak chovali schvalné, spiSe si neuvédomuji, Ze toto
chovani neni slusné. Hodné lidi si neodpusti komentovat tyto situace nahlas a po svém.
Nejcastéji lidé poukazuji na nevychovanost ditéte napf. to dit€ je nevychované,

nemuzete si ho ohlidat atd. Komentare téchto lidi prameni z nevédomosti a takova
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nepiiméfena reakce na chovani ditéte je ptirozena. Rodi¢e mohou situaci jesté zhorsit,
a to tim jak emotivné zareaguji. Proto je vhodné, aby se rodice na tyto situace dopiedu
ptipravili. Thorova uvadi piiklad: ,, Nezlobte se, ale dité trpi autismem, chovdini tohoto

typu je soucasti diagnozy, vychovou je velmi mdlo ovlivnitelné. (Thorova, 2012, s. 417)

2. 6 Stresové faktory v rodiné s ditétem s poruchami autistického spektra

Stresové situace se mohou objevit v kazdé rodiné. Tézko najdeme rodinu, ktera
neprozila obtizn¢j$i obdobi. Mezi tyto situace miizeme zafadit napf. nemoc, ztrata
zaméstnani, rozvod. Tyto situace miZeme povazovat za pfirozené¢ soucdsti Zivota.
S témito situacemi se samoziejm¢ muze setkat i rodina s ditétem s PAS, ale v téchto
rodinach se objevuje dalsi zatéz, kterd je spojena s charakterem postizeni. Tyto zatézové

situace mizeme rozdé€lit na vnitini faktory a vnéjsi faktory. (Jelinkova, 2001)

Vnitini faktory — Sem patii vSechny problémy, které vyplyvaji z vrozenych nedostatkii
zpusobenych PAS. Tyto nedostatky se projevi v autistické triadé. Problémy V socialnich
vztazich jsou napf. dité nereaguje na obétavou pééi rodi¢l, je lhostejné K usmévum
matky, rodice se citi odmitnuti, maji pocit selhani. Problémy v komunikaci jako napft.
to, Ze rodice Casto dit€ nuti, aby mluvilo. Problémy v oblasti chovani jsme zminila vyse.

(Jelinkova, 2001, s. 85-86)
Existuji ptistupy, které napomahaji vyrovnat se stresem. Nyni je kratce predstavim.

Kladny pfistup k zivotu — lidé s timto pfistupem nachéazeji smysluplnost v ¢innostech,
lidech a vécech, se kterymi ptichazeji do styku. Raduji se ze zdanlivych malickosti.

K problémiim nepiistupuji pasivné, ale aktivné hledaji feSeni. (Rihova, 2011)

Snaha ovladat béh déni — jedna se o subjektivni pocit jedince, ze je schopen podilet
se na pribéhu udalosti v jeho zivoté. Uvédomuje si dovednosti a schopnosti, kterymi

W

disponuje. Clovék s timto piistupem aktivné fesi naroéné situace. (Rihova, 2011)

Vnimat tézkosti jako vyzvy — V tomto piipadé to znamena, ze piijimame zivotni zmeny
jako nezbytnou soucést Zivota. Pocitdme s tim, ze se kdykoli muze piihodit néco,
co nam zméni nase plany a pfedstavy. Zmény tedy vnimame jako vyzvy. Tento postup

nas chrani pred vlivy stresu v naroénych situacich. (Rihova, 2011)
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Vnéjsi faktory — sem patii napf. tyto problémy — neznalost problematiky a nevhodna
reakce okoli, obavy z budoucnosti jak z blizké, tak ze vzdalené, ekonomicka situace,

socialni izolace. (Jelinkova, 2001)

V této kapitole jsem popsala zivot rodiny se zdravotné postizenym ¢lenem. Konkrétné
jsem objasnila, s ¢im v§im se musi rodina se zdravotn¢ postizenym ditétem potykat
oproti rodiné se zdravym ditétem, co na rodinu plisobi a o ovliviluje jeji zivot. V dalsi

kapitole bych ptedstavila sluzbu osobni asistence, kterou tyto rodiny mohou vyuzivat.
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3 Osobni asistence

Vzhledem k tomu, Zze druhou skupinou informanti jsou osobni asistenti déti s PAS,

shledavam za dilezité, predstavit sluzbu osobni asistence.

V této kapitole popiSi, co je pojem osobni asistence, jaky by mél osobni asistent byt
a ¢im by se mél fidit. Zde budu hovofit o osobnostnich piedpokladech a vlastnostech
osobniho asistenta. Osobnostnim piedpokladim a vlastnostem se vénuji v DC 1.
Piedstavim principy osobni asistence, coz je téma, které se vztahuje k DC 2 a DC 3
v metodické Casti. Piblizim napln prace osobniho asistenta. DalS§im tématem v této
kapitole bud vybér osobniho asistenta a doporuceni, na co Se pii vybéru osobniho
asistenta soustfedit. Tato Cast se vztahuje k DC 1. Dale predstavim piimo osobni
asistenci s détmi s PAS. V posledni podkapitole vysvétlim, jak socialni prace souvisi

S osobni asistenci.

3. 1 Definice osobni asistence

,,Osobni asistence byva definovana jako komplex sluzeb, jejichz cilem je pomoci
cloveku se zdravotnim postizenim zvladnout s podporou 0sobniho asistenta ty ikony,
které by délal sam, kdyby mohl. Je to socialni sluzba, poskytuje se bez omezeni mista
a casu.”* (Uzlova, 2010)

Dle MatouSka je osobni asistence forma sluzby, kterd byla rozvinutd nestatnimi
organizacemi po roce 1989. Vyskoleny asistent pomaha lidem s postizenim pii zvladani
ukoni, které by dé¢lal sam, ale jeho postizeni mu vtom brani. Lidé s vazn&jSim
mentalnim postizenim si nemohou Sami u asistenta objednat, co potiebuji. V tomto
pfipadé¢ asistent prebird roli manazera péce. Osobni asistence miiZze byt kombinovana

I S jinou sluzbou. (Matousek, 2011)

Cilem osobni asistence je stejné jako U jakékoliv dal§i socialni sluzby zachovani
integrity (celistvosti a neporuSenosti) ¢loveéka 1 navzdory jeho handicapu. Podminkou
je ucta ke klientové dustojnosti, zivotnimu stylu a k naplnéni jeho smyslu Zivota. Cestou
k tomuto cili je sluzba umoziujici témto lidem s jakymkoliv handicapem, ktefi potiebuji
pomoc ve svém zivoté, aby mohli byt doma a Zit Zivotem, ktery se nejvice podoba
béznému standartu. Osobni asistent feSi odd€leni od spolecnosti kviili zdravotnimu

znevyhodnéni, jedna se tedy o zabezpeceni socialni. (Hrda, 2001)
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Osobni asistence je idedlni zplisob kompenzace postizeni, jenz umoziuje cloveku
s velmi tézkym te€lesnym postizenim zit ve vlastni domacnosti. Je to cesta k distojné
existenci, kdy mize obcan i s t¢zkym postizenim studovat nebo pracovat. Mlze uplatnit
vSechny své schopnosti ve prospéch nejen spole¢nosti, ale také miize byt prospésny
i tém, ktefi mu dopomahaji, tedy osobnim asistentim. Podle zkuSenosti klientd
neexistuje zadny ukon, ktery by nebylo mozné vykonat za pomoci osobni asistence.

Omezeni je pouze z hlediska zakona, bezpec¢nosti prace a slusnosti. (Hrda, 1997)

Sluzby osobniho asistenta, maji uzivateli zabezpeéit zakladni zivotni, biologické
1 spolecenské potieby. Mezi né patii pomoc pii osobni hygiené, stravovani, doprovody
k 1ékafi, na ufady, podpora pii vzdélavani a vykonu prace, pii kulturnich nebo

sportovnich ¢innostech, zprostfedkovani kontaktu se spole¢nosti a dalsi. (Uzlova, 2010)

V zakon¢ ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach je definovana osobni asistence v § 39

takto:

(1) Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji sniZenou
sobéstacnost z duvodu veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni,
jejichz situace vyZaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez casového
omezenli,

v prirozeném socialnim prostredi osob a pri ¢innostech, které osoba potrebuje.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje zejména tyto zakladni ¢innosti:
a) pomoc pri zvladani béznych ukonu péce o viastni osobu,
b) pomoc pri osobni hygiene,
¢) pomoc pri zajisténi stravy,
d) pomoc pri zajisténi chodu domdacnosti,
e) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,
f) zprostiredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,
g) pomoc pri uplatitovani prav, opravnénych zajmii a pri obstaravani osobnich

zalezitosti. (Zakon & 108/2006 Sb.)

V zakon¢ najdeme pravidla pro poskytovani socialnich sluzeb a trva se na jejich
dodrzovani. K zakladnim zésaddm patii zachovani distojnosti a lidskych prav clovéka,
ktery vyuziva socidlni sluzbu. Dilezity je i individualni pfistup vychazejici z potieb

konkrétni osoby. (Uzlova, 2010)
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Hrda rozd€luje osobni asistenci na dva typy — na sebeurcujici a fizenou osobni asistenci.
Sebeurcujici asistence nevyzaduje zadné odborné skoleni. Klient musi byt schopen sam
se podilet na tomto typu osobni asistenci. To znamend, Ze uzivatel musi byt schopen
vySkolit si osobniho asistenta sam, organizovat a vést jeho praci. Naopak fizena osobni
asistence obvykle vyzaduje odbornou piipravu osobnich asistentd. Klient, ktery vyuziva
tento typ osobni asistence, neskoli své osobni asistenty a neorganizuje jejich praci.
(Hrda, 2001)

Pokud se jedna o dité, které potfebuje osobni asistenci, je ziejmé, ze si svého osobniho
asistenta nevybere sdm. Pii sestavovani planu sluzby a naplné prace osobniho asistenta
hraji dilezitou roli rodice ditéte. Pti podpote zaclenéni ditéte se zdravotnim postizenim
do bézné spolecnosti ve Skole i mimo se osobni asistent uplatituje pfi doprovodech
do a ze skoly nebo zdjmového krouzku, ptimo ve Skole, o prestavkach nebo i v pribéhu
vyucovani. Osobni asistence spadd pod ministerstvo prace a socialnich véci (dale
MPSV). Mnoho lidi si mysli, Ze osobni asistent je zaméstnancem S$koly, ale neni
to pravda. Osobni asistent je vétSinou zaméstnancem nestatnich neziskovych organizaci,
které poskytuji socidlni sluzby. Rodice ditéte pfispivaji na thradu finan¢nich nédkladi
spojenych se zajisténim této socialni sluzby. (Uzlova, 2010, s. 24-25) V metodické ¢asti
se zaméfuji na vSechny typy osobni asistence, tedy jak na volnocasovou osobni

asistenci, tak na osobni asistenci ve $kolce nebo ve Skole.

V uzsim slova smyslu je osobni asistent zaméstnancem poskytovatele socialnich sluzeb,
ktery je registrovan jako poskytovatel socidlnich sluzeb. Poskytovatel socidlnich sluzeb
se musi fidit zdkonem ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. V Sir§Sim slova smyslu
je osobni asistent fyzickd osoba, kterd poskytuje klientovi péci v jeho pfirozeném
prostiedi, dobrovoln¢ a za dohodnutou odménu hrazenou z piispévku na péci. (Uzlova,
2010)

3. 2 Clovék jako osobni asistent

Osobnim asistentem se miiZze stat kazdy. Kritéria pro vybér asistenta zaleZi na stupni
a typu zdravotniho postizeni klienta. Jednotlivi poskytovatelé socialnich sluzeb
se vétSinou orientuji na danou skupinu osob se zdravotnim postizenim, tedy maji danou

cilovou skupinu. (Uzlova, 2010)

Puvodni profese neni rozhodujici. Jako osobni asistenti pracuji pievazné studenti, lidé

na volné noze, zeny z domacnosti, diichodci nebo lid¢, kteti maji hlavni pracovni pomér
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na smény. Asistent neni vdzan pevnou pracovni dobou. Neni povinen odpracovat
vSechny hodiny, ale je s klientem tolik ¢asu, kolik je schopen a ochoten ze svého volna
ob¢tovat. Ve vSech zemich, kde se poskytuje sluzba osobni asistence, je s asistenty,
problém protoze je to prace spoleCensky neuznavana a pomérn¢ malo placend. (Hrda,

1997)

Odborné pozadavky na praci osobniho asistenta jsou riizné, zalezi na tom, komu bude
sluzbu poskytovat, o jaky druh osobni asistence se bude jednat a kdo bude jeho
zaméstnavatelem. Pokud bude klientem dospély Cloveék, ktery bude schopny svého
asistenta zaskolit, fidit a zaroven si ho sam zaplati z piispévku na péci, neni dulezita
zadna predchozi odborna kvalifikace. Kvalifikace je potfebna v ptipad¢, pokud osobni
asistent bude pecovat o osobu, ktera neni schopna uréovat a fidit jeho praci nebo by mél
osobni asistent vykondvat néjaké specifické ¢innosti, které¢ vyzaduji odborné znalosti.
V zakon& ¢. 108/2006 Sb. jsou uvedeny tyto kvalifikani pfedpoklady - minimalné
sttedni vzdélani a kurz osobniho asistenta akreditovany MPSV. Tyto akreditované

vzdélavaci kurzy nabizi cela fada organizaci. Nejcastéji to jsou rtizné nestatni neziskové

organizace. (Uzlova, 2010)

Je mnoho vlastnosti a osobnostnich predpokladd, kterymi by mél osobni asistent
disponovat, ale neni lehké urdit, které jsou ty nejdtilezit&jsi. Clovék by mél byt schopen
komunikovat s druhymi lidmi. Osobni asistent by mél byt zralou vyvazenou osobnosti
S pozitivnim pfistupem k lidem a zivotu. O smyslu této sluzby by mél byt piesvédcen,
zaroven by se mél ztotoznit s jejimi cili a principy. Dilezita je také motivace samotného
asistenta. Potfeba pomahat druhym by méla byt samoziejmosti, ale sama o sob¢ nestaci.
Me¢li bychom sem zatadit schopnost empatie, trpélivost, vstiicnost, laskavost, toleranci,
dislednost, spolehlivost, odpovédnost, flexibilitu, kreativitu a neméla by chybét chut’
poznavat a ucit se nové véci. Tato prace je velmi naro¢na nejen psychicky, ale i fyzicky.
(Uzlova, 2010) V metodické casti bude termin vlastnosti a osobnostni ptedpoklad
nehrazen terminem charakteristika. Tato cast se vztahuje k DC 1, ktery je zaméfen

na oblast vybéru osobniho asistenta, konkrétné jakymi charakteristikami disponoval

osobni asistent a co bylo pro rodiCe pti vybéru dilezité.

Vétsina poskytovatelli osobni asistence ma spolu se standardy kvality socidlnich sluzeb
zformulovéan eticky kodex osobniho asistenta. Eticky kodex slouzi jako zakladni

pravidla pro jejich c¢innost ve vztahu ke klientim, zaméstnavatelim i1 kolegim.
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Poskytovatelé¢ téchto sluzeb vychazeji z Etického kodexu Spolecnosti socialnich

pracovnikii CR.

Nyni popisi obecné etické principy a principy etického jednani pracovnika s klientem,

kterymi se osobni asistenti fidi.
Obecné etické principy:

- Respektovani prava na jedinecnost kazdého clovéka — pracovnik respektuje
dastojnost kazdého Cloveéka bez ohledu na jeho ptvod, etnickou piislusnost,
barvu pleti, v€k, viru, pohlavi, sexudlni orientaci a bez ohledu na to, jak se podili
na zivot¢ celé spolecnosti.

- Respektovani prava na sebeurCeni — respektuje a podporuje prava a potieby
¢lovéka svobodné a samostatné se rozhodovat a vybirat mezi moznostmi, aby
nedochézelo k omezeni stejného prava druhych lidi.

- Podporovani prava na participaci a seberealizaci — pracovnik podporuje zapojeni
a ucast Clovéka ve spolecnosti, aby svij zivot mohl ovliviiovat predev§im
on sam svym rozhodovanim a jednanim. Patfi sem také hledani moZnosti jeho

seberealizace a motivuje ho k ucasti ve spoleénosti. (Uzlova, 2010, 31-32)
Principy etického jednani pracovnika s klientem:

- Souhlas — podporu a pomoc poskytuje pracovnik pouze v pfipadé¢ souhlasu
klienta, kromé& akutniho ohroZeni Zivota klienta nebo jiné osoby.

- Individudlni ptistup — ke kazdému klientovi se ptistupuje jako k celostni bytosti,
vcetné jeho silnych a slabych stranek. M¢Eli by pfistupovat bez stereotypil
a predsudkii. Je také potieba empatie.

- Partnerstvi — tento vztahy by mél byt mezi klientem, jeho rodinou
a zaméstnancem. Je tedy rovnocenny, zaloZzeny na vzajemné ucté a respektu.

- Pozitivni hodnoceni — dutlezitd je podpora a posileni sebevédomi
a sebehodnoceni klienta, stavi se na jeho silnych strankdch a schopnostech.
Asistent uznava potiebu klienta volné vyjadrit své myslenky, pocity, svou viili
1 negativni myslenky a pocity.

- Milcenlivost a diskrétnost — patii sem povinnost zachovavat mlcenlivost
o skutecnostech, o kterych se dozvédel v souvislosti s vykonem své prace. Tyto

skutecnosti se vztahuji ke klientovi. Této povinnosti pracovnika nezbavuje ani
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smrt klienta. Zachovéani diivérnosti informaci neni jen zdkladnim pravem klienta
a zavazkem pracovnika, ale je to dilezité i pro efektivni spolupraci.

- Bezuhonnost — pracovnik nezneuziva vztahu davéry, ani svého postaveni, jedna
beztthonné a je svym jednanim piikladem klientim.

- Moc a autorita — svym jednanim se mize pracovnik stat pro klienta piikladem
a pfirozenou autoritou. Pracovnik nevnaSi do prace s klienty své osobni
problémy, piesvédceni, nazory a postoje.

- Hranice — pracovnik musi rozeznat hranice mezi osobnim a profesnim Zivotem.
Pracovnik neposkytuje sluzby svym pfibuznym a lidem, se kterymi ma blizky
vztah. Nenavazuje ani romanticky a sexualni vztah s klientem, ani jeho
ptibuznymi.

- Z&jem klienta — ten je vzdy na prvnim mist¢.

- Odbornost — pracovnik ru¢i za odbornou a odpovédnou péci. Vybira metody
a podpory, které jsou pro klienta nejvyhodnéjsi a nejuzitecnéjsi. (Uzlova, 2010,

32-33)

Principy etického jednani pracovnika s klientem, které jsem zminila vyse, souvisi s DC
2 a 3. Principy etického jednani pracovnika s klientem nazyvam v metodické ¢asti jako
principy. V téchto dil¢ich cilech se zaméfuji na principy osobni asistence. Zajima mé,
co obecné rodice shledavaji u osobniho asistenta za diilezité a co z toho spliuje jejich
osobni asistent. Zamétim se také na to, zda se to bude shodovat s vyse uvedenymi
principy, které maji podklad Vv literatufe. Zajimat mé bude také to, co samotni osobni

asistenti shledavaji pti své praci klicové a dulezité a zda to plni.

3. 3 Pracovni napli osobniho asistenta

Pracovni naplii je velmi individudlni, zavisi na zdravotnim stavu déti a fidi se jeho
potfebami a moznostmi. Dale zalezi, v jakém prostiedi k osobni asistenci dochézi.
Pokud se jednd o osobni asistenci vykondvanou v rodinném prostiedi, jde vétSinou
0o pomoc pii sebeobsluznych c¢innostech, pfi hygiené, pfijmu potravy, hry, pomoc
s ptipravou do Skoly, doprovody napft. k 1ékati, do Skoly atd. V ptipadé, Ze je osobni
asistence vykonavana ve Skole, souvisi sni urcitd specifika. Asistent spolupracuje
s rodi¢i, uciteli i dalSimi ¢leny tymu, ktefi spolupracuji na zaclenéni Zédka. Samoziejmé
se fidi potfebami rodice, ale svou Cinnost koordinuje s ¢innosti uciteld. Jeho néplni
je pomoc ditéti pii zvladani narokd Skolniho prostfedi, orientovat se v ném, zapojit

se mezi vrstevniky. Dale poskytuje ditéti pomoc pii sebeobsluze, osobni hygieng,
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stravovani, pfi presunech v budové i mimo skolni budovu. Pomaha mu také s kontakty
se spoluzaky, s uciteli a s dal§im personalem. Hlavni je podpora rozvoje samostatnosti
ditéte. Ve Skole asistent pomaha ditéti zprostiedkovat pfisun informaci, pomaha
mu s porozumeénim ucivu, vypracovavanim tkoll a pracuje s nim samostatn¢. To ovSem
znamena vyssi ndroky na odbornost osobniho asistenta, protoze kromé socialni sluzby
vykonava i1 pedagogickou c¢innost. Proto je napln prace osobnich asistentd velmi

riznoroda a lisi se pripad od ptipadu. (Uzlova, 2010)

3. 4 Vybér osobniho asistenta
Rodice, ktefi chtéji pro své dité vyuzivat sluzbu osobniho asistenta, maji dvé moznosti,

kde a jak mohou hledat osobniho asistenta:

1) Osobniho asistenta si mohou vyhledat sami a domluvit si s nim podminky. Osobniho
asistenta mohou hledat také pomoci inzeratt. Da se piredpokladat, Ze inzerat oslovi lidi,

ktefi se o tuto oblast zajimaji a maji zajem o praci tohoto charakteru.

2) Rodic¢e se obrati na né¢kterého z poskytovatelli socidlnich sluzeb s zadosti o zajisténi
sluZzby osobni asistence. Poskytovatel této sluzby vyhledd vhodného asistenta podle
potieb ditéte, zaméstnd ho a srodi¢i uzavie smlouvu o poskytovani sluzby osobni
asistence. Pfedtim by mélo dojit k osobnimu setkani rodic¢i ditéte, poskytovatele
socialnich sluZzeb a adepta na misto osobniho asistenta. UZitecnd je 1 pfitomnost ditéte.
Na této schiizce se rodi¢e a budouci asistent seznami, vzdjemné si sdéli své predstavy
a pozadavky. Pfilohou smlouvy, kterou uzavfteli je individudlni pldn. Ten obsahuje
stanoveny cil sluzby vychazejici z potieb ditéte, rozsah, vymezeni a popis Cinnosti,
které¢ bude osobni asistent vykonévat, souCasti je ¢as a misto, kde se bude osobni
asistence vykonavat. Dulezité je zohlednit moznosti ditéte, aby nedochéazelo k brzdéni

rozvoje samostatnosti. (Uzlova, 2010)

Osobnim asistentem pro dit¢ mize byt klidn€¢ nékdo z rodiny nebo blizkych pratel. Tato
osoba jist¢ rodinu dobfe zné a snadno si predstavi, co ji ¢ekd. Rodice ditéte tuto osobu
dobie znaji a vybrali si ho proto, Ze jsou presvédCeni o tom, Ze na takovou praci a pro
jejich dit€¢ se nejlépe hodi. Samoziejmé 1 v téchto piipadech je dobré, vyjasnit
si ocekavani a dohodnout si pfedem pravidla. Jedna se predevsim 0 obsah a rozsah
sluzby. V posledni fad¢ jde o také o dohodu, jestli a v jaké vysi bude asistent dostavat
za praci finanéni odménu. Pokud rodice hledaji osobniho asistenta pfes inzerat nebo

vyuziji poskytovatelli socialnich sluzeb, pak je dulezité, aby probéhlo osobni setkani
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s adeptem na osobniho asistenta. Co by toto setkdni mélo obsahovat, jsem zminila vyse.
Na schiizku je dobré se pfedem pfiipravit napi. na co se budeme chtit uchazece zeptat,
o ¢em ho budeme chtit informovat atd. Nyni zminim otazky, které mohou rodi¢tim pii

vybéru osobniho asistenta pro své dit¢ pomoci.

- Jakd je motivace uchazeCe — zeptat se, pro¢ se o tuto praci uchazi,
co od ni oc¢ekava, jakou ma o této praci piedstavu. Rodice by se neméli spokojit
S obecnymi prohldsenimi typu mam rad déti, chci pomahat a byt uzite¢ny.
Rodice by m¢li patrat po konkrétnich diikazech potvrzujicich tvrzeni tohoto typu
tvrzeni napt. ucastnil se détskych letnich taborii, plsobi jako dobrovolnik
V neziskovych organizacich atd.

- Jeho psychické a fyzické predpoklady — pfi prvnim setkani byva toto velmi
tézké rozpoznat. UchazeCi se snazi zaplsobit co nejvice a predstavit
se v co nejlepSim svétle. Rodi¢im pomize tyto véci odvodit z profesionalniho
Zivotopisu, vypozorovat reakce na otazky nebo si v§imat mimoslovnich projevi.

- Praktické zkuSenosti a dovednosti — jestli méa adept zkusSenosti s praci osobniho
asistenta. Dobré je zadat adeptovi konkrétni ukol a zeptat se ho, jaké by navrhl
feseni, jakym zptsobem by zareagoval a co by udélal.

- Casové a mistni moznosti — jaké méa omezeni nebo pozadavky ohledné mista
a Casu asistence.

- Zdravotni stav uchazece — zda nema né¢jaka zdravotni omezeni, kterd by branila

ve vykonu osobni asistence v plném rozsahu. (Uzlova, 2010, s. 35-36)

Tato podkapitola se vztahuje k DC 1, jelikoz v tomto dil¢im cili jsem si stanovila zjistit,
jaké charakteristiky osobniho asistenta vnimaji rodi¢e pfi jeho vybéru jako vyznamné.
Zamg¢iim se na to, jestli rodice maji moznost rozhodovat pii vybéru osobniho asistenta
pro své dité. Pokud ano, tak co je pro né dulezité a zda se zamétovali na otazky vyse

zminéné.

3. 5 Osobni asistence pro déti s poruchami autistického spektra
Popisi pfimo osobni asistenci vykonavanou s détmi s PAS. Co tato osobni asistence

obnasi, s ¢im by m¢l osobni asistent pocitat a cemu by mél vénovat pozornost.

S ¢im je tfeba pocitat a na co si dat pozor pii praci s détmi s PAS:
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- Déti s PAS jsou velmi narocné na péci. Rozumové schopnosti jsou vétsSinou
v norm¢, né€kdy jsou dokonce nadprimérné. Naopak ve srovnani s vrstevniky
jsou méné samostatné a maji potize s prizpisobenim. Zvysenou péci vyzaduji
Vv rodiné i ve Skole.

- Nekteré projevy, které souvisi s PAS, byvaji ¢asto okolim interpretovany jako
schvalnost nebo drzost. Témto détem chybi socidlni cit pro dané situace.
Nedostatek empatie je pfi¢inou nepiiméfenych reakci.

-V novych a neznamych situacich mohou tyto déti podlehnout panice a mohou
byt nezvladatelné, pokud je na situaci pfedem nepfipravime.

-  Komunikaéni handicap sniZzuje schopnost porozumét slozitéjSim souvétim,
pfesné chépou instrukce. Je nezbytné si ovétovat, zda dit€¢ spravné pochopilo
pokyny. Nemélo by se pocitat stim, ze porozumi neverbdlnimu vyznamu
informace, myslim tim ironii, sarkasmus.

- D¢éti s PAS maji potize se soustfedénim a muzou trpét psychomotorickym

neklidem.

Pti osobni asistenci s ditétem s PAS je dulezité dodrZzovat obecné principy prace
s t¢émito détmi, ke kterym patii pfedvidatelnost situaci, vyvarovat se ndhlych zmén

a strukturace informaci.

v

Cemu by m¢él osobni asistent vénovat pozornost a s ¢im mit trpélivost:

- Uprava prostiedi - vzhledem ke snizené adaptabilité ditéte s PAS je zapotiebi
upravit vhodné prosttedi, ve kterém bude dité pracovat (nastavit denni rezim,
vizualizace pracovniho programu).

- Strukturované uceni — tento systém napomahd détem porozumét tomu,
co se od nich oc¢ekava. Vytvoii se prostiedi, které je pro dité pochopitelné. Dité
musi mit pfedstavu o mnozstvi prace a o jejim ukonceni, jinak je pro né¢j prace
unavna a tézka.

- Nacvik socidlnich a komunika¢nich dovednosti — je potfeba ve tfid¢ nacvicovat
socialni 1 komunika¢ni dovednosti. V této oblasti se tyto déti vyrazné odliSuji
od vrstevniki. Je tedy nutnd trpélivost, vice opakovat a pozadavky ptizplsobit
mozZnostem ditéte.

- Nacvik socialnich schopnosti — u déti s PAS se nemtizeme spoléhat na jejich

socidlni instinkt, ani empatii, ale mizeme se u nich opfit o intelekt. Mlizeme
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s nimi nacvi¢ovat konkrétni situace, ve kterych se mize dit¢ ocitnout. Bohuzel
nemuzeme pocitat s tim, ze dokézou ziskané informace zobecnit a aplikovat
na jiné podobné situace.

- Respektovani osobniho tempa — pfizplisobeni se pracovnimu tempu by mélo byt
samoziejmosti.

- Motivace — u téchto déti je potieba zjistit, co je zajima a vyuzit k jejich motivaci
napf. jeho oblibenou ¢innost. (Uzlova, 2010, 68-70)

3. 6 Souvislost osobni asistence a socialni prace

Jak jsem jiz zminovala vySe, cilem osobni asistence je stejné jako jakékoliv dalsi
socialni sluzby zachovani integrity (celistvosti a neporusenosti) ¢lovéka i navzdory jeho
ptipadnému handicapu. Podminkou je tedy ucta ke klientové dustojnosti, zivotnimu

stylu a k napInéni jeho smyslu Zivota.

Socialni prace je spolecenskovédni disciplina. Cilem socidlni prace je odhalovani,
vysvétlovani, zmirilovani a feSeni socialnich problémul (napf. chudoby, zanedbavéni
vychovy déti, diskriminace urcitych skupin, nezaméstnanosti). Socialni prace se opira
o ramec spolecenské solidarity, ovSem 1 o idedl napliiovéani individudlniho lidského
potencidlu. Socialni pracovnici pomdhaji jednotlivcim, rodindm, skupindm
1 komunitdm dosahnout zpisobilosti k socialnimu uplatnéni nebo ji ziskat zpét.
Pomahaji vytvafet pro jejich uplatnéni piiznivé spolecenské podminky. (Matousek,

2013)

Jak jsem jiZ zminovala v uvodu, v dneSni dobé se setkdvame s tim, Ze vymezeni cile
socialni prace, se opira o koncept socialniho fungovani. Dle Narodni asociace socialnich
pracovnikii (NASW) je tento cil definovan takto: ,.Socidlni prdce je profesionalni
aktivita zamerena na pomdahani jednotlivcim, skupinam ¢i komunitam zlepsit nebo
obnovit jejich schopnost socidalniho fungovani a na tvorbu spolecenskych podminek

priznivych pro tento cil.“ (In Matousek, 2012)

Termin socidlni fungovani je mnohoznacny. Pfi vymezovani cile socidlni prace
a objastiovani jejich hledisek je dualezit¢ vyjasnéni tohoto zékladniho terminu.
K vysvétleni tohoto pojmu jsem pouzila vysvétleni dle Navratila a Musila, ktefi
upozornili, ze termin socialni fungovani oznacuje komplex téchto skutecnosti: - lidi
a prostiedi jsou neustale v interakci, - prostfedi klade na ¢lovéka urcité pozadavky

(oCekavani, socialni role) a ¢lovek je nucen na né€ reagovat - mezi pozadavky prostredi
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a Cloveéka je obvykle rovnovdha, pokud pozadavky nejsou dostatecné zvladany,
rovnovaha kolisa a vznika problém - néktefi lidé jsou schopni si s problémem poradit
sami, jini tuto schopnost nemaji a problém nezvladaji - pfi¢inou problémi nebo jejich
nezvladani mize byt nedostatek dovednosti na stran¢ klienta nebo neptfimérenych
pozadavkl vici ¢lovéku - pfedmétem zasahu socidlniho pracovnika je interakce mezi
zpusobilosti klienta zvladat a tim, co od néj prostiedi ocekava. Cilem socidlniho
pracovnika je podporovat socialni fungovani klienta tim, ze mu pomaha obnovit nebo
udrZet rovnovahu mezi kapacitou zvladani a této kapacité piiméfenymi pozadavky
prostiedi. (In Matousek, 2012) Dle Longrese muzeme chéapat socialni fungovani jako
,,socialni pohodu, zvlaste ve vztahu ke schopnosti jednotlivce zvladat rolova ocekavani

prirazena K jeho konkrétni roli a statusu.” (In Matousek, 2012, s. 186)

Socialni prace a osobni asistence maji tedy stejny cil. Poji je snaha o zachovani lidské
distojnosti, pomoc clovéku v tizivé socidlni situace. Cilem je, aby c¢lovék mohl
1 navzdory svému zdravotnimu postizeni zit plnohodnotny zivot. Osobni asistence

podporuje tedy socidlni fungovani klienta.

Osobni asistence je socidlni sluzbou, kterd je vymezena v zakoné ¢. 108/ 2006 Sb.
o socialnich sluzbach. Tento zakon je klicovy pro socidlni pracovniky. Pokud
se socialni pracovnik rozhodne, Ze by se chtél stat osobnim asistentem, z hlediska jeho

vzdélani ve vykonu této profese nic nebrani.
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4 Shrnuti teoretické ¢asti

V teoretické Casti jsem se zaméfila na vysvétleni vSech pojmi, které jsou stézejni pro
tuto bakalafskou praci, zejména pro metodickou ¢ast. V prvni kapitole jsem vysvétlila
poruchy autistického spektra. PAS jsou vrozené a vSepronikajici, coZ znamena, ze vyvoj
ditéte je zasazen do hloubky v mnoha smérech. Pricina téchto poruch neni zndma. PAS
se nedaji vylé¢it pomoci medikace. Zivot lze témto lidem miZe usnadnit vhodné
zvolenou intervenci a specifickymi postupy at’ uz ve vychové nebo ve vzdélani. PAS
doprovazi jedince celym jeho zivotem. Problematické oblasti nazyvame triddou, jedna
se o oblast socidlniho chovani, komunikace a ptedstavivosti. Triddu doprovazi
nespecifické rysy. Kazdy c¢loveék, kterému byla diagnostikovana PAS, je jedinecny,
nenajdeme dva stejné jedince s PAS. V klasifikaci téchto poruch jsem predstavila
a charakterizovala jednotlivé podtypy PAS, jednalo se o atypicky autismus, détsky
autismus, Aspergeriv a Rettiv syndrom. Jednotlivé typy PAS zminuji, protoze
v metodické ¢asti nepreferuji pouze jeden typ PAS, ale zaméfuji se celkové na PAS.
Prvni kapitola je dilezita pro metodickou ¢ast, jelikoz popisuji specifika déti, na jejichz

rodiny a osobni asistenty se zamétuji ve vyzkumném Setieni.

Ve druh¢ kapitole jsem se zaméfila na rodinu déti s PAS. Narozeni ditéte se zdravotnim
postiZzenim je pro celou rodinu Sok. Rodina hraje v zivoté téchto lidi velikou roli, leckdy
je rodina jedinymi, S kym si tito lidé rozumi a pusti je k sob¢é. Druha kapitola je pro
metodickou ¢ast podstatna, jelikoz pojednava o tom, co obnasi Zzivot rodiny
se zdravotné postizenym ditétem, ¢im v§im si prochazeji a Ze to v§e mohou byt diivody
k tomu, ze vyuzivaji sluzeb osobni asistence. Rodina je jednou skupinou informanti

ve vyzkumném Setfeni, konkrétné tedy otec nebo matka ditéte s PAS.

Ve treti kapitole teoretické Casti jsem predstavila osobni asistenci. Osobni asistent
se snazi pomoci ¢lovéku se zdravotnim postizenim zvladdnout ty tkony, které by délal
sam, kdyby mohl. Snazi se, aby ¢lovék mohl Zit Zivot co nejvice podobny standartu.
Ve sluzbé osobni asistence je dualezité, jakymi charakteristikami disponuje osobni
asistent. Dulezité pii této praci jsou i principy, kterymi by se mél osobni asistent fidit.
Osobni asistenti jsou druhou skupinou informantii ve vyzkumném Setfeni. Posledni

podkapitolou je souvislost osobni asistence se socialni praci.
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METODICKA CAST

5 Metodologicka vychodiska vyzkumného Setieni

V této kapitole se budu vénovat popisu hlavniho cile a dil¢ich cilti vyzkumného Setfent,
v dalsi podkapitole bych zdivodnila vybranou vyzkumnou strategii a metody, pomoci
kterych dospéji k naplnéni cil. Zaméiim se také na charakteristiku vybranych
respondentt, kterymi jsou tedy rodice déti s PAS a osobni asistenti déti s PAS. Popisi

Casovy prubeh vypracovani bakalafské praci a mozna rizika vyzkumu.

5. 1 Hlavni cil a diléi cile vyzkumného Setfeni

Hlavnim cilem této prace je zjistit, jak vnimaji osobni asistenci s détmi s poruchami
autistického spektra jejich rodiny a osobni asistenti. Problematiku osobni asistence
u déti s PAS jsem si vybrala, protoze S touto problematikou mam zkusenost. Vim, co
diky tomuto vyzkumu zjistit, jak tedy pomdha osobni asistence u téchto déti témto
rodinam. Zajimd mé tedy pohled samotnych rodin a osobnich asistentii, ktefi pracuji
S témito détmi a vidi, jaky vliv maji PAS na rodinu. VSechny tyto aspekty jsem

zminovala v teoretické Casti prace.
Dil¢ich cilt jsem zvolila celkem 5.

DC1: Zjistit, jaké charakteristiky osobniho asistenta vnimaji rodi¢e pti jeho vybéru jako

vyznamné.

DC2: Zjistit, jak vnimaji rodi¢e napliiovani principt osobni asistence ze strany osobniho

asistenta.

DC3: Zjistit, jak vnimaji Sami osobni asistenti napliiovani principli osobni asistence.
DC4: Zjistit, jak vnimaji rodiny vliv sluzby osobni asistence na jejich rodinu.

DC5: Zjistit, jak vnimaji osobni asistenti vliv sluzby osobni asistence na tyto rodiny.

Prvni, druhy a ¢tvrty diléi cil je zaméfen na rodice a tieti a paty dil¢i cil je zaméten
na osobni asistenty. DC1 je zaméfen na oblast vybéru osobniho asistenta, konkrétné
co bylo pro rodi¢e pii vybéru dulezit¢ a jaké vlastnosti ma jejich osobni asistent,

zZ tohoto duivodu se ten dil¢i cil vztahuje K rodi¢im. DC2 je zamé&fen na oblast principt
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osobni asistence, co rodice vnimaji obecné dilezité u osobnich asistenttll, ¢im by se tedy
méli fidit a co povazuji za dilezité u svého osobniho asistenta, proto je tedy tento dil¢i
cil zaméfen na rodice. DC3 je zaméfen na oblast principi osobni asistence, co osobni
asistenti vnimaji obecné dulezité u osobnich asistenti, ¢im by se méli fidit a ¢im
se konkrétné tidi oni sami, proto je tedy tento diléi cil zaméten na osobni asistenty. DC
4 je zaméfen na oblast vlivu osobni asistence, v ¢em je uzite¢na tato sluzba pro rodiny
a naopak jestli rodiny shledavaji zapory, negativa této sluzby, proto je ten dil¢i cil
zaméien na rodi¢e. DC 5 je zaméien na oblast vlivu osobni asistence. Zjistuji V cem je
podle osobnich asistenti tato sluzba pro rodiny uzite¢na a naopak, jestli shledavaji

zapory a negativa této sluzbo sluzby. Proto je ten dil¢i cil zaméten na osobni asistenty.

5. 2 Vyzkumné strategie a metody

Jako vyzkumnou strategii v metodické ¢asti bakalaiské prace jsem zvolila kvalitativni
vyzkum. Nyni bych uvedla zakladni charakteristiky tohoto vyzkumu. Terminem
kvalitativni vyzkum rozumime jakykoliv vyzkum, jehoZ vysledkli se nedosahuje diky
statistickych procedur nebo jinych zplsobli. Mize se jednat o vyzkum, ktery se tyka
zivota lidi, pfibéhd, chovani, ale také chodu organizaci, spoleCenskych hnuti nebo

vzajemnych vztaht. (Strauss, Corbinova, 1999)

Kvalitativni vyzkum se provadi pomoci del§iho a intenzivniho kontaktu se situaci
jedince nebo skupiny jedinct. Hlavnim instrumentem je vyzkumnik sam. Typy dat
kvalitativniho vyzkumu zahrnuji pfepisy terénnich poznamek z pozorovani a rozhovord,
audiozdznamy a videozaznamy, osobni komentafe, poznamky a vSechno to, co ndm
ptiblizi v8edni Zivot zkoumanych osob. Hlavnim tkolem je objasnit, jak lidé v daném
prostiedi a situaci chapou to, co se dé€je, pro¢ jednaji danym zplisobem a jak organizuji
své kazdodenni aktivity a interakce. Vyzkumnik ve svém hledani vyznama a snaze
pochopit aktudlni déni vytvari podrobny popis, toho co pozoroval a zaznamenal. Snazi

se nevynechat nic, co by mohlo situaci vyjasnit. (Hendl, 2008, s. 49-50)

Kvalitativni pfistup predstavuje tfadu rozdilnych postupli, které se snazi najit
porozuméni zkoumanému socidlnimu problém. Dle Petruska je pfedmétem tohoto typu
vyzkumu studium bézného, kazdodenniho zivota lidi v jejich pfirozenych podminkach.

(In Reichel, 2009, s. 40-41)

Hendl (2008) uvadi vyhody kvalitivniho vyzkumu v tom, Ze ziskava podrobny popis

a vhled, zkouma v pfirozeném prostiedi a hleda pfi¢inné souvislosti. Naopak nevyhody
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shledava v tom, ze ziskané znalosti nemusi byt zobecnitelné na celou populaci,

je Casove narocny a je zde také moznost ovlivnéni vyzkumu vyzkumnikem.

Mezi zasady kvalitativniho vyzkumu mtizeme zaradit napf. otevienost, ktera je stézejni
zasadou kvalitativniho vyzkumu. Je tieba ji chapat jako otevienost ke zkoumanym
objektim vcetné jejich zvlastnosti, jako otevienost ke zkoumané situaci a jako
otevienost v pfistupu k ni. Mezi dalsi zasadu patii intenzivni a dlouhodobé¢jsi kontakt
se zkoumanym problémem. Snazime se pochopit zkoumanou situaci a jeji kontexty,
hledat zde néjaké vyznamy, nevynechat nic, co by ji mohlo vyjasnit. Musime si také
uvédomit, ze otevienost vi¢i zkoumanym osobam piedstavuje byt k nim upiimny
a chovat se eticky. Pro jejich povzbuzeni a autenticitu a kvili ziskani cenné vypovédi
bychom méli byt schopni empatie a pozitivni stimulace. Ocekava se také jistd mira
subjektivity, ale na druhé strané bychom si méli udrzet urcity objektivni, kriticky odstup
ve vSech smérech. (Reichel, 2009, s. 65-67)

Dotazovanym osobam se fika respondenti, ale v kvalitativnim zkoumani informéatofti

¢i informanti. (Reichel, 2009) Pro metodickou ¢ast jsem zvolila oznaceni informanti.

Tento typ vyzkumu jsem zvolila, jelikoz k dispozici budu mit omezeny pocet
respondentli. Zobecnéni vysledkli na $irSi populaci tedy nebude mozné a vysledky

budou platit piedevs§im v prostiedi informantd.

Jako techniku jsem zvolila polostrukturovany rozhovor. Tento typ rozhovoru
pfedstavuje seznam otdzek nebo témat, které je nutné v ramci rozhovoru probrat.
Skutecné se tedy dostane na vSechno, co je pro tazatele dilezité. Tazateli zde zlstava

i volnost pfizpisobovat formulaci otazek podle situace. (Hendl, 2008)

Polostukturovany rozhovor (téz rozhovor pomoci ndvodu, ¢astecné fizeny) se vyznacuje
tim, Ze ma pfipraven soubor otazek, které budou jeho predmétem, aniz by bylo striktné
stanoveno jejich potadi. Tazatel muze pfipadné pokladat dopliujici otdzky. Tento
rozhovor tedy v zasadé¢ kombinuje vyhody a minimalizuje nevyhody obou krajnich
forem rozhovoru tedy nestrukturovaného a strukturovaného. Nachazi se tedy mezi
strukturovanym a nestrukturovanym rozhovorem. Jistd volnost se jevi jako vhodna
k vytvofeni ptirozenégjsiho kontaktu tazatele s informantem. Varianta tohoto rozhovoru
je tedy v celku optimalnim zpisobem ziskavani dat a byva v kvalitativnim vyzkumu

velice vyuzivana. (Reichel, 2009, s. 111 —112)
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Tab. €. 1 — Tabulka transformace hlavniho cile a dil¢ich cili do tazatelskych otazek

Hlavni cil:

Zjistit, jak vnimaji osobni asistenci s détmi s poruchami autistického spektra jejich rodiny

a osobni asistenti

Diléi cile

Tazatelské otazky

DC1: Zjistit, jaké charakteristiky osobniho
asistenta vnimaji rodice pii jeho vybéru

jako vyznamné.

Pokud jste méli moznost vybrat si
osobniho asistenta pro své dit¢, na co
jste se soustiedili pfi vybéru?

Jaké wvlastnosti mél Vas osobni

asistent, které pro Vas byly diilezité?

DC2:  Zjistit, jak vnimaji  rodice
napliovani principti osobni asistence ze

strany osobniho asistenta.

Jakymi principy by se méli obecné
fidit osobni asistenti?
Jaké principy plni Va§ osobni

asistent, které jsou pro Vas dulezité?

DC3: Zjistit, jak vnimaji sami 0Sobni
asistenti naplhovani  principi  osobni

asistence

Jakymi principy by se mél obecné
fidit osobni asistent?

Jaké principy jsou pro Vas osobné
dilezité, které jsou pro Vas hlavni a

jimi se fidite?

DC4: Zjistit, jak vnimaji rodiny vliv
sluzby osobni asistence rodiny na jejich

rodiny

Cim je pro Vas sluzba osobni
asistence uzite¢na a v ¢em je pro Vas
nejvetsim piinosem?

V ¢em naopak shledavate minusy,

negativa sluZby osobni asistence?

DCS5: Zjistit, jak vnimaji osobni asistenti
vliv sluzby osobni asistence osobni

asistenti na tyto rodiny

Cim je sluzba osobni asistence
uzitena a v cem je piinosem tyto
rodiny?

V ¢em naopak shledavate minusy,
negativa sluzby osobni asistence?

Zdroj: Autor
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5. 3 Charakteristika vyzkumného souboru

Informanty jsem rozd¢lila na dvé skupiny. Prvni skupinou informanti jsou rodi¢e déti
ve véku od 3 do 18 let S poruchou autistického spektra. Bude se jednat tedy o matku
nebo otce ditéte. Druhou skupinou informanti jsou osobni asistenti, ktefi budou
vykonavat socidlni sluzbu vzdy v dané rodiné. Tudiz vzdy budu délat rozhovor

s rodinou a jejich osobnim asistentem.

K ziskani informantti jsem oslovovala organizace, které se vénuji osobni asistenci déti
s PAS. Oslovila jsem organizace z Kralovehradeckého kraje, z Pardubického kraje
a z hlavniho mésta Prahy. Do vyzkumu se zapojily dvé organizace — Centrum
DANETA v Hradci Kralové a Hornomlynska, o.p.s. - Centrum FILIPOVKA v Praze.
Organizace kontaktovaly jejich klienty, zda by byli ochotni a pomohli mi s vyzkumnym
Setienim. Klienty kontaktovaly osobné ¢i elektronickou poStou. Znéni emailu jsem
ptipravila a oni jej rozeslali. Poté jsem pozadala organizace, zda by mi poskytly kontakt
na osobniho asistenta ¢i asistentku z konkrétni rodiny. Celkové bylo osloveno 13 rodin,
kterym organizace poskytuji sluzby osobni asistence, ztoho bylo ochotno 6 rodin

k rozhovoru.

Vyzkumny soubor tvofilo celkem 6 informant ve skupiné rodicti, jednalo se o matky
déti s PAS a 6 informantti ve skupiné osobnich asistentd, coz ve vSech pfipadech byly

také Zeny. Pohlavi informantli nebylo planované.

Rozhovory s informanty jsem si béhem rozhovoru nahravala na nahravaci zatizeni.
Doslovné piepisy rozhovori mam ulozené ve svém osobnim archivu. Jeden je uveden

Vv priloze tohoto textu.

Tab. €. 2 — Charakteristika informanta - rodi¢ua

Oznaceni Pohlavi Pohlavi Vék ditéte Diagnodza
informanta rodice ditéte

Informantka ¢. Matka Chlapec 17 Détsky autismus, Stiedné
A tézka mentalni retardace
Informantka ¢. Matka Chlapec 13 Nizkofunk¢ni autismus,
A epilepsie
Informantka ¢. Matka Chlapec 7 Détsky autismus, opozdény
A vyvoj feci
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Informantka ¢. 4 Matka Divka 9 Stfedné funkéni autismus

A

Informantka ¢&. 5 Matka Chlapec 9 Détsky autismus, tézka

A mentalni retardace,
vyvojova dysfazie

Informantka ¢&. 6 Matka Divka 11 Détsky autismus

A

Zdroj: Autor

Tab. €. 3 — Charakteristika informanta - osobnich asistenta

Oznaceni informanta Pohlavi Vék Praxe
Informantka ¢. 1 B Zena 30 10 let
Informantka ¢. 2 B Zena 38 2 roky
Informantka ¢. 3 B Zena 49 1 rok
Informantka ¢. 4 B Zena 24 2,5 roku
Informantka ¢. 5 B Zena 29 1 mésic
Informantka ¢. 6 B Zena 25 4 roky

Zdroj: Autor

5. 4 Casovy plin

S teoretickou ¢asti jsem zacala v srpnu 2015 a dokoncila ji v listopadu roku 2015. Dalsi
mésice jsem upravovala formulace a davala teoretické ¢asti finalni podobu. V prosinci
roku 2015 jsem se zacala vénovat metodické ¢asti, zacala jsem se shanénim vhodnych
informantl a oslovovanim organizaci, které se vénuji 0sobni asistenci s détmi s PAS.
Ze strany organizaci jsem se bohuzel setkala se spoustou odmitnuti. Coz bylo prvni
riziko mého vyzkumu. V lednu 2016 jsem zacala uskute¢iovat rozhovory s vhodnymi
informanty — rodice déti s PAS a jejich osobni asistenti. Koncem ledna 2016 a cely tnor
2016 jsem uskutecniovala rozhovory s informanty. Za informanty jsem dojizd¢éla na
domluvené misto a v domluveny cas, ktery jim nejvice vyhovoval. VétSinou jsem
rozhovor uskutectiovala u nich doma nebo vkavarnach. Koncem unora

a zaCatkem bfezna 2016 jsem interpretovala zjisténé informace.
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5. 5 Rizika vyzkumu

Mezi rizika vyzkumu bych zatadila osloveni vhodnych informantd. Informanty jsem
hledala pies organizace, které poskytuji osobni asistenci détem s PAS. Setkala jsem
se stim, ze organizace, které poskytuji osobni asistenci, bud’ neposkytuji asistenci
détem s PAS, nebo momentdlné¢ nemaji zadné klienty. Nékteré organizace mi odmitly
pomoci z divodu negativnich zkuSenosti se studenty, kteti u nich dfive provadéli

vyzkum, nebo byly ¢asov¢ zaneprazdnény.

Pokud mi organizace pomohla s oslovenim vhodnych informantt, zaleZzelo na ochoté
infomantd, zda mi pomohou. Ztoho vyplynulo dal$i mozné riziko, ze mé& oslovi
informanti, ktefi jsou se sluzbou spise spokojeni a nemaji tedy problém poskytnout mi

informace.

Dalsi riziko jsem hledala v tom, v jakém rozpolozeni byli informanti. Snazila jsem
se jim vyjit vstiic s ¢asem i mistem setkani. Na rozhovor mélo podstatny vliv to, zda

byli informaci ve spéchu. ZaleZelo na nich, zda si na m¢ ¢as ud¢laji ¢i nikoliv.

Pro vyzkum by byl u osobnich asistentd vhodny a optimalni jeden rok praxe. Vzhledem

k situaci s mensim poctem informantti jsem ponechala i osobni asistenty s mensi praxi.
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6 Popis a interpretace zjiSténych vysledki

V navaznosti na jednotlivé dil¢i cile postupné interpretuji informace ziskané
ve vyzkumném Setfeni. Na konci kazdé interpretace vztahujici se k jednotlivému
dil¢imu cili, napis$i shrnuti. Interpretace budu prokladat citacemi informantek, které

budou zvyraznéné kurzivou a ohrani¢eny v uvozovkach.

Pro interpretaci zjisténych vysledkd jsem zvolila techniku otevieného kdédovani. Hendl
(2008) uvadi, Ze oteviené kodovani provadi vyzkumnik prvnim prichodem dat,
lokalizuje témata v textu a pfifazuje jim oznaceni. Oteviené kodovani tedy odhaluje
urCitd témata. Tato témata maji nejdiive vztah k polozenym vyzkumnym otdzkam,
k piectené literatuie nebo jde o nové myslenky vznikajici, jak vyzkumnik pronika

k textu. Cilem kodovani je tematické rozkryti textu.

6. 1 Interpretace vztahujici se k prvnimu dilé¢imu cili
DC 1. Zjistit, jaké charakteristiky osobniho asistenta vnimaji rodife pri jeho

vybéru jako vyznamné.
Ke zjisténi tohoto dil¢iho cile jsem pouZila dvé nasledujici vyzkumné otazky.

VO ¢. 1 — Pokud jste méli moZnost vybrat si osobniho asistenta pro své dité,

na co jste se soustiedili pFi vybéru?

Z odpovédi jsem zjistila, Ze vSechny informantky mély moznost si osobniho asistenta
pro své dit¢ vybrat. Pokud by se jim osobni asistent ¢i asistentka, které jim nabidla dana
organizace, n¢jakym zpisobem nezamlouvali, urCité by to bylo respektovano. DileZitou
roli, zda si osobniho asistenta ¢i asistentku vyberou pro své dité, hrala prvni schlizka

a prvni setkani asistentd s jejich ditétem.

Pokud mély informantky jiz néjakou zkusenost s vybirdnim osobnich asistenti, Cerpaly
z predchozi zkusenosti, na co se soustfedit a ¢emu se vyhybat. U infomantky ¢. 2A jsem
se setkala s tim, ze jejich osobni asistentka byla jejich prvni pokus a hned to vyslo.
Informantka ¢. 5A uvedla: ,,No tak ja uz jsem ponaucend a soustredim se na to, aby
to byl clovek, ktery pokud mozno nema sam nejaky velky osobni problém, ktery

by potom prendsel do té prace s ditétem. “ Cerpala tedy ze své diivéjsi zkuSenosti.

U dvou informantek jsem se setkala s tim, ze daly na prvni dojem, na jejich intuici.

Informantka ¢. 2A uvedla: ,, Takovej ten, je to blby dat na prvni dojem, ale jako dost
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to rekne. “ Jednou prvni dojem neposlechla a spoluprace pak nefungovala. Informantky,
jelikoz znaji velmi dobie své dité, jak to u matek byva, na to podle mé maji tzv. ,,Sesty*

smysl.

Dalsim dilezitym faktorem v jejich rozhodovani bylo, jak se zajimaji o jejich dité, jak
snim dokaZzou pracovat, o co se zajimaji, zda se piizpisobi jejich potiebam.
U informantky ¢. 3A bylo dulezité, jak osobni asistentka reagovala na jejiho syna,
povazovala, jak bude asistentka ochotna ptizpusobit se jejich potiebam, ucit se jejich

zpusobu komunikace a spolupracovat tak i s jejich logopedkou.

Dulezité byly i osobni sympatie, empatie, otevienost osobnich asistentd. Zda jim osobni
asistent Ci asistentka vyjde vstiic ¢asove, jestli tedy budou schopni asistovat v dany c¢as,
od do a na daném misté. Prizplsobit se tedy potfebam matky, kterou maji osobni
asistenti v dob¢ jeji nepfitomnosti nahradit. Vzdélani a zkuSenosti byli spiSe na konci,
informantky véfily, Ze jim organizace doporucuje vzdélané a vyskolené osobni asistenty
a neposilaji jim n¢koho, kdo by byl k této praci nekompetentni, proto se na tyto véci

nesoustiedily. Je pro né tedy dulezity lidsky ptistup, jaky osobni asistent ma.
VO ¢. 2 — Jaké vlastnosti ma Vas osobni asistent, které pro Vas jsou dilezité?

Vlastnosti, které byly pro informantky dulezité, vyplyvaly ztoho, ze se osobni
asistentka dokazala naladit na stejnou vinu jako jejich dité, ptizpusobit se jejich ditéti,
tedy jeho potfebam, aby se tedy zajimali o jejich dité. Ve vétSin€ ptipadii Slo o to, aby
byly tedy vstiicné a aby fungovala komunikace mezi nimi, mohli se domlouvat, co, jak,
kdy, aby se na osobni asistentku mohly spolehnout. KdyZz se domluvi, kdy osobni
asistentka ptijde, aby opravdu pfisla, aby se mohly na toho ¢lovéka spolehnout a mohly
ji plné duvétovat, pieci jen osobni asistentce svéfuji své dité. Zjistila jsem, ze podle
toho jaké bylo dit¢ informantek, tak k tomu musely ladit vlastnosti osobni asistentky.
Slo o to, aby osobni asistentka dokézala jejich ditéti stadit. Samoziejmé musely byt
asistentky sympatické i jejich détem. Musely projevovat zajem o dité. Informantka
¢. 2A odpovédéla: ,, Neni to o tom hlidani, ale Ze to je interakci. Musi bejt interaktivni
ten clovek, musi bejt komunikativni, musi mit nejaky zajem o rozvoj toho ditéte. Aby
néjak mel jako ochotu participovat na tom, zkouset ty novy veci, zkouset prosté syna
k nécemu motivovat a tak.“ U informantky ¢. 3A je dilezité, Ze jejich osobni asistentka

je oteviena, sportovni, aktivni, protoze jeji syn je nékdy hyperaktivni, aby mu tedy
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stacila a Ze ho osobni asistentka bere, tak jak to ma byt. Upfimnost je také dulezitou
vlastnosti, aby jim osobni asistentka netikala jen ty vhodné véci, ale i ty Spatné. V praci
sjejich détmi je pro n¢ také dilezitd urCitd mira empatie a trpelivosti. U Ctyf
informantek vyplynulo, Ze osobni asistenty by jejich prace méla bavit, Ze by toho méli
dat néco ze sebe, jit s tim ditétem a podilet se na té praci S nim a ne jen stat vedle ditéte.

Pokud tedy k té praci maji kladny vztah, je to jeding plus.
Shrnuti

Na zaklad¢ analyzy ziskanych informaci jsem zjistila, ze informantky si mohou pro své
dit¢ vybrat osobniho asistenta. Pokud osobniho asistenta ¢i asistentku neshledaji jako
vhodné pro jejich dité, mohou si vybrat dalsi. Pro informantky je dalezita lidska stranka
osobni asistentky, tedy jejich vlastnosti zejména se jedna o empatii, vztah k praci,
otevirenost, bezproblémova komunikace, spolehlivost. Je pro n¢ duilezité, aby méla
osobni asistentka vztah K jejich ditéti, aby se prizpusobila poticbam ditéte a zaroven
jejich, hlavné tedy v Case, misté a v tom, co od ni vyzaduji. Je dulezité, aby si s jejich
asistentek, ve vzdélani a zkuSenostech osobnich asistentll divéfuji organizacim, pies
které Zadaji o osobniho asistenta. Kazda informantka vyuziva osobni asistenci k né¢emu
jinému - nékterd pro doprovody ditéte ze Skoly domt, néktera pro volno€asové aktivity
se svym ditétem a néktera pro asistenci ve $kole nebo ve $kolce, k ¢emuz informantky

také piihlizely a od ¢ehoZ se odviji 1 naroky na osobni asistentku.

6. 2 Interpretace vztahujici se k druhému dil¢imu cili
DC II. Zjistit, jak vnimaji rodi¢e napliiovani principi osobni asistence ze strany

osobniho asistenta.

Ke zjisténi tohoto dil¢iho cile jsem pouzila dvé nasledujici vyzkumné otazky.

v wr

VO ¢&. 1 - Jakymi principy by se méli obecné Fidit osobni asistenti?

Zjistila jsem, Ze pro vSechny informantky byl dilezity individudlni pfistup. I kdyZz
to vzdy informantky neformulovaly timto slovnim spojenim, z jejich popisu
to vyplynulo. Slo zejména o to, se pfizptisobit potiebam ditéte a rodiny. Informantka ¢&.
6A jako jedind ptimo ftekla, cituji: , kazdy dité potrebuje ten individudlni pristup,
potiebuje to.” M¢Ely by tedy respektovat vili ditéte, pokud je to mozné, nechat ho

rozhodovat.
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Polovina informantek se shodla, Ze je pro né dulezity v osobni asistenci zajem klienta.
Respektovat tedy v danou chvili, co si jejich dité pieje, tedy pokud to jde. Kdyz si s nim
osobni asistentka néco naplanuje a ditéti se nebude chtit, aby to tedy respektovala

a vymyslela jiné feseni.

U dvou informantek jsem shledala za dulezité partnerstvi, je pro né dulezité, aby osobni
asistentka vysla vstiic nejen potiebam ditéte, ale i potiebam rodiny, aby tedy pracovala
podle dohody s rodic¢i. Protoze osobni asistenci u déti zajist'uji rodice, je tedy dulezita
komunikace s nimi, sdélovat jim vSe, aby osobni asistentka pracovala podle dohody,

kterou uzavtela s rodici a respektovala to, co rodice pro své dité chtéji.

U informatnky ¢. 5A jsem se setkala s principem dodrzovani hranic. Ve své piedchozi
zkusSenosti zazila, ze vztah osobniho asistenta pieSel do vztahu velice osobniho
az matetského, jak sdélila klientka. Informtantka ¢. 3A sdélila: ,, Osobni asistence
je spis takova véc, Ze musi prosté hodny clovek, podle mého hodny clovek, uprimny,
ochotny se prizpusobit potrebam rodiny, ochotny poznat dite. “ Pti polozeni této otazky
informantky cerpaly ze svych zkuSenosti s osobni asistenci a soudily podle svého

osobniho asistenta a povahy jejich ditéte.
VO <. 2 - Jaké principy plni Vas osobni asistent, které jsou pro Vas dileZité?

Dvé informantky mi na tuto poloZenou otdzku odpovédély, Ze je pro né dilezité,
to co jiz zminovaly tedy vlastnosti a principy, které fekly. Tim ¢im se tedy mé osobni
asistent fidit obecné, tim se fidi i jejich konkrétni osobni asistentky a jsou s nimi

spokojené.

Opét dle vypovédi informantek, jsem zjistila, Ze je pro né dilezity princip
individuédlniho pftistupu, jelikoz své odpovédi piizplisobovaly potfebam svych déti
a jejich rodiny. Pro informantku ¢. 3A je dulezité, aby byla osobni asistentka hodna
na dité, aby ho brala jako dité a zaroven, aby dodrzela pravidla v chovani, aby se tedy
tyto véci spojily. Cituji: ,, Napada mé jako dodrzovat pravidla, byt hodna, videt
ty hranice, ale nebyt jako chladnym clovekem. U infromantky ¢. 4A jsem zjistila,
ze pro ni je dulezité, ze osobni asistentka vede jeji dité k samostatnosti, vidi, Ze jeji
dcera déla velké pokroky diky 0sobni asistenci. Pro ni jsou dileZité pokroky jejiho
ditéte, vidi, ze spoluprace nékam smeétfuje. Jako podstatné shledava to, aby osobni

asistence byla prospésna jeji dcefi ne jen ji jako matce. Kazda z informantek pojala tuto
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odpovéd’ jinak. Pfesto se vSechny stale zamétovaly, na lidskou stranku osobnich

asistenttl, jak je to prospésné pro jejich déti a jak se citi jejich déti.

U této vyzkumné otazky se informantky nezamétovaly na principy, ale na to co je pro
n¢ jako pro matky svych déti dilezité, co je pro n¢ dulezité, aby jejich osobni asistentka

dé¢lala. Opét shledaly za dualezity princip individualni pfistup.
Shrnuti

Na zaklad¢ analyzy ziskanych informaci jsem zjistila, Zze pro informantky je dilezity
princip individualniho pFistupu, zajmu Kklienta, partnerstvi, hranice. Jednalo
se pfevazné o to, aby osobni asistentky dodrzovaly dana pravidla, ale aby si zachovaly
svoji lidskou stranku a nebyly chladné a nepfiistupné. Respektovaly potieby jejich jako
rodiny a zdroven respektovaly jejich dité. Informantky tyto dvé vyzkumné otdzky
propojovaly, co vnimaly jako obecné principy pro osobni asistenty, platilo pro jejich
osobni asistentky. U svych osobnich asistentek principy prizptisobovaly potfebam svych
déti. Informantky zminované principy neuvadély odborng, jako jsou uvedené
v literatute. O t0, zda jsou jejich osobni asistentky bezuhonné ¢i byly odborné vzdélané,
jim moc nezdleZzelo. V& vtom dané organizaci, ktera jim osobni asistenci

zprostiedkovava, opét jako v DC 1.

6. 3 Interpretace vztahujici se ke tfetimu dil¢imu cili
DC III. Zjistit, jak vnimaji sami oSobni asistenti napliiovani principi osobnich

asistentu.
Ke zjisténi tohoto dil¢iho cile jsem pouzila dvé nésledujici vyzkumné otazky.

VO ¢&. 1 - Jakymi principy by se mél obecné ridit osobni asistent?

Vétsina informantek ze skupiny osobnich asistentek sdé€lila, ze obecné pro sluzbu
osobni asistence je dulezit¢ se fidit individualnim pfistupem, myslely tim, snazit
se prizplsobit kazdému ditéti, respektovat jedinecnost, nejednat se vSemi stejné, protoze
kazdé dit¢ je jiné, najit si ke kazdému ditéti cestu, jak sSnim spolupracovat. Tim,
Ze na to osobni asistent Ci asistentka pfijde, je pak prace s dit€tem mnohem snazsi.
Osobni asistenti by méli byt pii této praci trpélivi, protoze nékdy ta prace muze byt

tézka a nez si Clovek najde cestu k ditéti, miize to stat mnoho usili a trvat delsi dobu.
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Dulezita byla pro informantky empatie. Informantka ¢. 2B uvedla, Ze by se osobni
asistenti méli snazit byt v Klidu, i kdyz je to nékdy tézké: ,, Hlavné to resit tak néjak
vSechno v klidu, abych treba tu pripadnou nervozitu neprendsela na toho klientka,
protoze mé prijde, zZe tyhlenty déti jsou docela citlivy a Ze vidycky tak nejak jakoby

‘

vycejtej, ze se deéje nebo neco.

Informantka ¢. 3B jako jedina osobni asistentka zminila, ze je dilezité mit dostatek
informaci o diagnoze, kterou klient ma a ze teorie je K této sluzb¢é také dulezita, tudiz
jako dilezity princip shledava odbornost. U principi osobni asistence hraji dulezitou

roli 1 ur¢ité vlastnosti.

VO. C. 2 - Jaké principy jsou pro Vas osobné diileZité, které jsou pro Vs hlavni ,a

jimi se Fidite?

U vétSiny informantek jsem zjistila, Ze pro né osobné& je dileZity individudlni pfistup,
kazdému ditéti se snazit porozumét, naladit se na tu ,,stejnou vinu* jako dit€, propojeni

s détmi a najit s k nim cestu.

U informantky ¢. 3B jsem zjistila, Ze se tidi pocity, snazi se ditéti porozumét, vychazi
z ptedpokladu: ,,Ze je potreba je uklidnit, aby ve mne méli jakoby oporu, diiveru a tak
no a neustupovat jim no.* Déle doplnila, Ze se dovzdélava, zajima se o diagndzu.
Dle vypovédi je pro ni osobné dulezita odbornost. Je tedy potieba propojit individualni

pfistup s odbornosti.

U informantky ¢. 4B je dulezité radovat se z pokrokti, vidét pokrok téch déti a udela
ji radost zlepSeni u téch déti. Je pro ni dilezité, to co ji ta prace piinasi, vidi,
ze to pomaha. Informantka ¢. 6B uvedla: ,, Kazdeé dite ma néco rado, tak abych ho ucila
pres néco, co ma rdd. *“ Snazi se, aby se dité projevilo, takové jaké je. Informantka ¢. 2B
k individudlnimu pfistupu ptidala, ze pokud dit€é nechce spolupracovat, tak se snazi

vymyslet metodu, aby s ni dité spolupracovalo.

Zjistila jsem, ze kazda informantka ma sviij idealni postup, jak pracovat s détmi, ale
vSechny spojuje individualni pfistup. Kazda informantka odpovidala podle sebe, jak

to citi, ¢im se fidi, podle své zkuSenosti.
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Shrnuti

Na zaklad¢ analyzy ziskanych informaci jsem zjistila, ze pro informantky, které jsem
oslovila je, jak obecné pro v§echny osobni asistenty ¢i asistentky, tak i pro n¢ je osobné
dilezity princip individualniho pFistupu. Kazdé dité je jiné, proto by nemély jednat
se vSemi détmi stejné. Urcité se jako osobni asistentky vzdélavaji, vzdélani jim zajistuje
jejich organizace, ptfes kterou vykondvaji sluzbu osobni asistence. Dokonce jedna
informantka sd¢lila, Ze se UcCastni supervizi, coz je podle mé pro jejich praci velmi
dalezité. Kazda informantka ma svij postup, jak k t€émto détem pfistupovat, Cerpaji
ze své praxe a svého vzdélani, tyto dveé véci propojuji. Obecné je pro né dulezity princip
individualniho pfistupu a kazda informantka piijde na svij vlastni postup, kterym

se pak tidi. Pti této praci je dulezita lidska stranka, kterou do toho ten dany ¢lovek dava.

6. 4 Interpretace vztahujici se ke ¢tvrtému diléimu cili

DC V. Zjistit, jak vnimaji vliv sluZzby osobni asistence rodiny.
Ke zjisténi tohoto dil¢iho cile jsem pouzila dvé nasledujici vyzkumné otazky.

VO ¢. 1 - Cim je pro Vas sluzba osobni asistence uzitena a v ¢em je pro Vas

nejvétSim prinosem?

Vsechny informantky mi sd€lily, ze sluzba osobni asistence je pro né uzitecna,
je uzite€na jak pro né, tak pro jejich dité, vidi, Ze tato sluzba pomaha i jejich détem.
Je to pro né jistota, Ze vi, Ze se o jejich dit¢ n€kdo postara v dobé jejich nepiitomnosti.
Diky sluzbam osobni asistence mohou nékteré informantky chodit do prace.
Informantka ¢. 2A uvedla, Ze je pro ni osobni asistence dulezita kvuli jeji vlastni
psychohygien€, protoze jeji syn potiebuje péci 24 hodin denné a sluzbu vyuziva 2krat
az 3krat tydne, chodi do prace.

Setkala jsem se dvéma protiklady u dvou informantek. Informantka ¢. 3A vyuziva
osobni asistenci pro syna v bézné skolce, kde tedy byla osobni asistence podminkou,
aby syn mohl chodit do bézné skolky, a vidi, Ze je to pro jejiho syna uzite¢né a vidi
vysledky. Diky tomu muze chodit do prace. Informantka ¢. 4A vyuziva osobni asistenci
pro dceru ve Skole, osobni asistentka nebyla nutna pro to, aby dcera mohla chodit
do skoly, ale informantka to shledala jako dtlezité pro ni i pro jeji dceru, jeji dcera ma
u sebe jednoho ¢loveka a mé nejlepsi moznou péci. Pro tuto informantku bylo dilezité,

aby dcera méla u sebe nékoho, kdo by se ji vénoval vice nez ulitelky.
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Informantka ¢. 2A porovnala pfistup dobrovolnikli, dfive vyuzivala dobrovolniky
na pomoc. Dobrovolniky si vedla ona sama a na Starost méla vSe, coz bylo pro
informantku naro¢né, proto vyuzila sluzeb osobni asistence, kde supervizni a vedouci
¢ast ma na starost organizace. Informantka ¢. 6A sd€lila: ,, Asistentka ji vlastné vyzvedne
ze skoly a jdou domii. Pro mé je to v podstaté jako, kdyz davate dité do druziny.*

Informantky maji diky sluzbé osobni asistence jednodussi zivot. Jejich déti si zvykaji

1 na nékoho jiného a nejsou pofad jen se svymi matkami.
VO ¢. 2 -V ¢em naopak shledavate minusy, negativa sluzby osobni asistence?

Tti infrormantky uvedly, ze ve sluzbé osobni asistence neshledavaji Zadna negativa ani
minusy. Jenom poznamenaly, Ze se ticba setkaly s tim, Ze osobni asistentka nebyla
100%, coz ale chapaly nebo nastal n&jaky problém, ktery vyfesSily. Informantka ¢. 3A

tekla: Nemam negativa. Neni to divné?.* A u toho se zasmala.

Informantka ¢. 2 uvedla, Ze za nevyhody shledava, to ze u nich doma neustale nékdo
je, cituji ,, tady je nekdo navic, kdo neni ¢lenem rodiny *“, coz asi neni piijemné pro jejiho
starStho syna, je podle ni v n€kterych ¢innostech omezen. A jako druhou nevyhodu
shledala, kdyz se osobni asistenti moc stfidaji, Ze si pokazdé musi zvykat, vyuziva vice
osobnich asistentl, protoze bere ohled na to, aby je moc nevycerpala, a chce po nich,
aby se plné vénovali jejimu synovi. Chce od osobnich asistentli co nejvice, ale zaroven
bere ohled na né. Informantka ¢. 5 shledala rizika vtom, Ze osobniho asistenta
¢i asistentku nemusite Uplné poznat a pokud dit¢ nemluvi, chybi vdm od né& zpétna
vazba, nefekne vam, co se cely den délo. Piekvapilo mé&, Zze pouze jedna z informantek
poukézala na placeni sluzby jako na negativum. Ocekévala jsem, Ze na to poukdze vice

informantek a budou to mit mezi negativy a minusy.
Shrnuti

Na zaklad¢ analyzy ziskanych informaci jsem zjistila, Ze rodice téchto déti neshledava;ji
za podstatné, kolik je sluzba osobni asistence stoji, coz jsem ocekavala. Je pro né
dilezité, ze to pomaha jim jako rodi¢im, Ze si odpoc¢inou, mohou chodit do prace a maji
v nékom oporu. Odpocinou si, jak fyzicky, tak psychicky. Vidi pokroky jejich déti,
to ze to jejich détem prospiva a to je pro n¢ dulezité. Zapory spatiila jen polovina
informantek. Jednalo se napf. o tyto zapory: oteviena domacnost, zvykani na asistenty,

absence zpétné vazby od ditéte. Klady této sluzby ptrevazuji v jejich pojeti nad negativy.
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6. S Interpretace vztahujici se k patému dil¢imu cili

DC V. Zjistit, jak vnimayji vliv sluZby osobni asistence osobni asistenti
Ke zjisténi tohoto dil¢iho cile jsem pouzila dvé nésledujici vyzkumné otazky.

VO & 1 — Cim je sluZba osobni asistence uZitetna a v €em je piinosem pro tyto

rodiny?

Vsechny informantky ze strany osobnich asistentek, shledavaji sluzbu osobni asistence
uziteCnou, jak pro rodice déti, tak pro samotné déti. Tim, Ze rodice pecuji o dit¢ kazdy
den, kazdou chvili, je toho na né¢ hodné, mohou si od déti ,,odpocinout™, nacerpaji
novou energii, i kdyZ jdou tieba do prace, na chvili zmizi ze stereotypu. Informantka
¢. 5B sdélila: ,, Maji nékoho, na koho se mizou obratit, kdo jim pomiize si odpocinout
nebo si néco zaridit. “ Je tu pro n¢ n€kdo, kdo s nimi souciti, kdo je pro n€ oporou, kdo
rozumi jejich détem a pomaha jim s vyvojem ditéte. Informantka ¢. 4B poznamenala,
ze dité znad nékoho jiného nez rodi¢e a doplnila: , A4 casto se prave stane, ze to dité
se chova jinak s asistentem nez doma.“ Informantka ¢. 3B zminila, ze diky vykonu
osobni asistenci ve Skolce, zjistila, ze funguje jako prostfednik mezi Skolou a rodici
a dava zpétnou vazbu rodi¢im, co se délo, cituji: ,, ...kdyZ jsem s tim chlapcem ve skole,
tak treba fotim, oni jakoby videj, co se tam vevniti déje a je to pro né taky hodné
dilezity, si myslim.“ Vznikd mezi nimi urcitd spoluprace, komunikuji spolu, probiraji,

co se zlepsilo a co tfeba zménit.
VO &¢.2

Dle sdélenych informaci, jsem zjistila, Ze negativa a minusy sluzby osobni asistence pro
tyto rodiny, které sluzbu osobni asistence vyuzivaji, neshledaly 4 informantky.
Informantka ¢. 4B oznacila jako minus, Ze se rodice mohou moc véazat na jednoho
konkrétniho asistenta a dale uvedla: ,,Nebo Ze maji uplné nad ocekavani ty naroky,
treba Ze ho najednou nauci mluvit, maji az moc velké predstavy. RodiCe tedy véii
v zazraky, které nezvladli oni sami, tak doufaji, Ze by se to mohlo povést osobnim
asistentim. Informantka ¢. 3B jako jedind z pohledu osobni asistentky zminila,
ze sluzba osobni asistence muze byt pro rodiny finan¢né nakladna, Ze je to stoji dost
penéz. Ale spiSe podle nich pfevazuji klady. Samoziejmé shledaly i negativa, ktera
shledavaji ony jako osobni asistentky napf. Spatné finan¢ni ohodnoceni, v danou chvili

se musi rozhodovat sami a chybi tymova spoluprace, asistuji zejména sami.
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Shrnuti

Na zaklad¢ analyzy ziskanych informaci jsem zjistila, ze informantky shledavaji tuto
sluzbu jako uzite¢nou pro tyto rodiny. Podle osobnich asistentek maji rodi¢e diky této
sluzbé ne€koho, kdo je pro n¢ oporou, kdo jim poméha. Diky sluzbé osobni asistence
nedochazi k jejich socialni izolaci a jsou rodice zapojeny do spolecenského déni, mohou
chodit do prace. Informantky sdélily, ze zaznamenaly pokroky u déti, kterym asistuji.
Jako zapory informantky shledaly: pfilnuti rodici k jednomu konkrétnimu asistentovi,
kladeni piehnanych néarokii na asistenta a financni naroc¢nost. Klady sluzby osobni

asistence Vv jejich pojeti pfevazuji nad zapory.
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Zavér

Tématem bakalaiské prace byla osobni asistence v kontextu prace s détmi s poruchami
autistického spektra a jejich rodinami. Téma bakalatrské prace jsem si vybrala z divodu
mé vlastni zkuSenosti s PAS. Problematika PAS neni ve spolecnosti spojovana s osobni
asistenci, proto toto t¢éma vnimam jako vyznamné pro piiblizeni této socialni sluzby

S touto cilovou skupinou.

Vysledkl jsem docilila pomoci kvalitativniho vyzkumu metodou polostrukturovaného
rozhovoru. Zvolena vyzkumna strategie se mi potvrdila jako vhodna. Osobni kontakt
s touto skupinou informanti byl mnohem lepsi, protoze se jednalo o citlivé téma.
Vysledky vyzkumného Setfeni nelze zobecnit, kazdy informant vnima sluzbu osobni
asistence jinak. Jediné negativum, které u této metody shledavam, je Casova naroc¢nost,

s tim by m¢l vyzkumnik pocitat.

Hlavnim cilem mé bakalarské prace v metodické €asti bylo zjistit, jak vnimaji osobni
asistenci s détmi s poruchami autistického spektra jejich rodiny a osobni asistenti.
Hlavni cil jsem transformovala do péti dil¢ich cila — DC1: zjistit, jaké charakteristiky
osobniho asistenta vnimaji rodice pii jeho vybéru jako vyznamné, DC2 zjistit, jak
vnimaji rodi¢e napliiovani principli osobni asistence ze strany osobniho asistenta,
DC3: zjistit, jak vnimaji sami 0sobni asistenti napliiovani principit osobni asistence,
DC4: zjistit, jak vnimaji rodiny vliv sluzby osobni asistence na jejich rodiny a DC5:

zjistit, jak vnimaji osobni asistenti vliv sluzby osobni asistence na tyto rodiny.

Rodiny si mohou pro své dité vybrat osobniho asistenta. Pro rodiny byla dulezita lidska
stranka osobni asistentky, zejména se jednalo o empatii, vztah K praci, otevienost,
bezproblémova komunikace, spolehlivost. Bylo pro né dulezité, aby si osobni asistentka
vybudovala vztah k jejich ditéti nebo se o to snazila, aby se pfizpusobila potfebam ditéte
a zaroven jejich, hlavné tedy v Case, misté¢ a v tom, co od ni vyzZaduji. Kazda rodina
vyuziva osobni asistenci jinou formou, k ¢emuz tedy pfihlizely a od ¢ehoz se odvijely

naroky na osobni asistentku.

Pro rodiny jsou dulezité tyto principy - individualni pfistup, zajem klienta, partnerstvi,
hranice. Jednalo se pfevazné o to, aby osobni asistentky dodrzovaly dana pravidla, ale
aby si zachovaly svoji lidskou stranku a nebyly chladné a nepfistupné. Respektovaly
potieby jejich jako rodiny a zaroven respektovaly jejich dité. Lidskou stranku vnimayji
jako dulezitou soucast pii vykonu této sluzby.
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Pro osobni asistentky je, jak obecné, tak i pro né¢ osobné dulezity princip individualniho
ptistupu. Kazdé¢ dité je jiné, proto by nemély jednat se vSemi détmi stejné. Osobni
asistentky se vzdé¢lavaji na zéklad¢ své dobrovolnosti a vzdé€lani jim zajistuje jejich
organizace, pies kterou vykonavaji sluzbu osobni asistence. Kazda osobni asistentka

si najde béhem této prace sviij postup, kterym se pak fidi.

Rodice téchto déti neshledavaji podstatné, kolik je sluzba osobni asistence stoji, coz
jsem ocekavala. Je pro n¢ dilezité, Zze sluzba pomaha jim jako rodi¢im,
ze si odpocinou, mohou chodit do prace a maji v nékom oporu. U svych déti pozoruji
znacné pokroky v jejich vyvoji. Jako zapory uvedly otevienou domacnost, zvykani si na

asistenty a absenci zpétné vazby. Klady této sluzby ptevazuji nad negativy.

Dle ziskanych informaci u DCS5 jsem dosla k zavéru, ze osobni asistentky shleddvaji
tuto sluzbu jako uziteCnou pro tyto rodiny. Rodic¢e diky této sluzbé maji nékoho, kdo
je pro n¢ oporou, kdo jim pomaha a diky sluzbé osobni asistence nedochazi k jejich
socialni izolaci a rodi¢e jsou zapojeny do spole¢enského déni, mohou chodit do prace.
Osobni asistentky shledavaji sluzbu osobni asistence velmi uzitecnou 1 pro jejich déti.
Jako zapory uvedly piilnuti k jednomu asistentovi, pifehnané naroky kladené

na asistenta a finan¢ni naro¢nost této sluzby. Opét prevazuji klady nad zéapory.

Z vysledkii vyzkumného Setfeni jsem doSla k zavéru, ze vSechny informantky, jak
ze strany matek déti s poruchami autistického spektra, tak ze strany osobnich asistentek,
uvedly, Ze sluzba osobni asistence je uzitend, pfinosna. Je uzitecnd nejen pro rodinu
jako celek, ale hlavné pro samotné dité. Uzitecnost a pfinos této sluzby vnimaji rodice
pii pomoci s jejich détmi, Ze jim je nékdo hlida a oni si mohou odpocinout. Osobni
asistenci vnimaji i jako psychickou podporu, maji v nékom oporu, v nékom kdo vi, ¢im
si prochazi. U svych déti vidi pokroky, coZz je utvrzuje v tom, ze tato sluzba neni
zbytecna. Osobni asistentky maji pocit, Ze jsou pro nékoho uzitecné a vidi, jak témto
rodinam pomahaji, vidi 1 pokroky déti. Na sluZzbu osobni asistence prevazuji kladné

nazory nad negativnimi.

Vysledky této bakalarské prace je mozné vyuzit jako zpétnou vazbu pro organizace,

které mi umoznily vyzkum a zprostiedkovaly mi kontakt s informanty.

Béhem vyzkumu, konkrétné oslovovani organizaci poskytujici osobni asistenci jsem

narazila na to, Ze osobni asistence pro déti S poruchami autistického spektra jejich
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rodiny neni zatim v Ceské republice tak roziifena. Z toho vyplynul namét pro dalsi
vyzkum, ktery by se zaméfil na dostupnost sluzby osobni asistence pro déti s poruchami

autistického spektra na uzemi Ceské republiky.
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Piiloha - Prepis rozhovoru

NA zacatek rozhovoru jsem se predstavila a struéné predstavila bakalarskou praci.
Informantce jsem sdé¢lila, Ze se jedna o anonymni vyzkum a ziskané informace budou
pouzity pro mou bakaldfskou praci. Dale jsem se informantky zeptala, zda souhlasi

S nahravanim rozhovoru na nahravaci zafizeni. Souhlas byl ustni.
Rozhovor s rodinou

Informantka ¢. 3A

Méla jste mozZnost vybrat si osobniho asistenta pro své dité?
Ano urcité mohla.

Na co jste se soustiedila pFi vybéru?

No na prvni pohled bych nikdy nepoznala, Feknu vam tak, nic ja bych neocenovala, jako
prosté, to tak nevim, jak to Fict, hhh ja spis koukala, kdyz se poprvé potkali se synem,
jako ta pani asistentka a syn, jak oni prosté si sedli, jeden s druhym, jak na sebe
reagovali, spis jak reagovala pani asistentka na mého syna, protoZe syn reaguje na cizi
lidi vzdycky stejne. Jaka byla jeji reakce, to mé vice zajimalo. A za druhy ja bych spis
ochotu se prizpiisobit potirebam naseho ditéte, protoze kdyz jsme mluvili s pani
asistentkou, tak prvni otdzka byla, jestli ona bude ochotna se ucit, rozumite, jakozZe
prizpiisobit se nasim potrebam. Myslite, Ze béhem toho, kdyZ bude pracovat s Vasim
synem se bude vzdélavat, aby mu nabidla co nejvic? Ano, ale aby pochopila zpiisob i
jakym zpiisobem se synem komunikujeme, aby prijala nas zpusob, asi to Spatné rikam,
ale je takovd moje myslenka. Aby s nim tedy nekomunikovala jinak nez vy? Noo, je
to tak, ale jesté k tomu, jesté Sirsi to vysvetlit, Ze proste, my chodime k pani logopedce,
kterd pracuje s détmi jinym zpiisobem nez tady v Cechdch. Je to Abaterapie, jestli to
znate z Ameriky. Ona prosté studovala a absolvovala ten kurz Abaterapii, je teda
akreditovany abaterapeut, bych rekla. A oni maji jako zvlastni zpusoby a proto ja bych
chtéla, aby pani asistentka délala se synem to sami, co déla pani logopedka, proto my
Jjsme pres leto, chodili prave na ndcvik s pani logopedkou, nebo specialni pedagozkou a
praveé trikrat tydne. Ta pani asistentka za prvy koukala prosté z rohu, co dela pani

logopedka a mezitim se pripojovala na misto asistentky, hrdla asistentku v pritomnosti



pani logopedky pod jeji kontrolou, abych rekla, V 'ty terapii jsou spojené veci z
psychologie, logopedie, pedagogiky, proto nevim, jak ji Fikat. Ale jako ta prvni véc pani
asistentky, byla teda ochot prizpiisobit se zpusobium nasi komunikace, takhle bych rekla.

Ona byla moc ochotna opravdu a to se povedlo.

Jaké vlastnosti ma Vas osobni asistent, které pro Vas jsou dulezité?

Ona je oteviend zZena, sportovni, aktivni, aktivni Zena, Ze prosté ne takovy tip cloveka
jako nezajem, ona ho bere, jak ma to byt. Oni si prosté sedli na prvni pokus. Ona byla
viastné nas prvni pokus na asistenci a oni si prosté sedli. Syn je taky aktivni nékdy
hyperaktivni a ona musi byt néjak v tom samém tempu ve stejnym, jinak by ho prosté
nezvladla. Ona je aktivni, oteviend, je teda ochotnad se ucit, prosté ona chtéla pomoct,
jakoze je takovad chtéla jakoby. Ona ma viastni zkuSenost, ona ma dité se zvldstnim
chovanim, ne primo autistu. Ona chtéla pomoc, sama se rozhodla, ze piijde do osobni
asistence. Ona si vybrala, podle toho, co chtéla délat a je citit, Ze pro ni je to radost a
doposud, od cervna jsme jako znami a od zari pracuje jako tak tésné se synem, ona je
prosté Stastnd z jeho uspéchu, zda se mi obcas vic nez ja sama (smich), ona je nadsena,
ted’ jsme byli u zapisu, ona skdakala radosti, Ze to vSechno zvladl, ja jsem se jeste
nevzpamatovala, bere to jako svoje dité. Dava ze sebe sto procent. Ano, ja s ni mizZu
promluvit o ruznych vécich, co se tykaj syna. Ona mi porad povida, co délali pres den,
néjaky zajimavosti, zvlastnosti, jestli to byl Spatny den, taky rikd, zZe to bylo moc Spatné
a ze je unavend. Jako taky ocenuji i to, Ze ona je uprimnd a nerika jenom ty vhodné,
dobré véci. Rekne tedy uplné viechno? Ano, iekne iipiné viechno, je prosté upiimnd.
Jako kdyz maji problém, Fekne to, treba vcera prisla a rekla dneska mi spadl, nechtél to
délat, tak spadl a lezel na podlaze. Nezatajuje to, jako tieba, Ze vS§echno bylo super.
No ano, to je opravdu super, protoze ja zndam svoje dite, ja znam, zZe neni vzdycky hodny.
Jako to, zZe ten clovek neschova tu informaci prede mnou, to je divera, mizu ji rict

vSechno.

Pokud se zamyslite, jakymi principy by se méli obecné ridit osobni asistenti?
(Souhlas, Individualni pristup, Partnerstvi, Pozitivni hodnoceni, MiI¢enlivost a diskrétnost,

Beziihonnost, Moc a autoritu, Hranice, Zajem klienta, Odbornost)



Je to podstaté o tom, co jsem rekla, to co se mi libi u nasi pani asistentky, ja bych to
opravdu prala détem a rodicum dostat takového asistenta, ktery ma ne ten charakter,
ale jakoby chovani. Myslite tedy, Ze je dulezité do toho dat své vlastnosti, ten lidsky
pristup? Ano, presné tak, prizpiisobit se primo potrebam ditéte, potirebam rodiny,
prave, ze ja nevidela od asistentky, ze by nesouhlasila s néjakymi nasimi zpiisoby prdce,
Jjako bych od ni vidéla jenom podporu, jako proste, Ze ted to nefunguje, ale ona vzdycky
verila, Ze to bude fungovat a fungovala tak dal, Ze prosté to nevzdala.

Zajimala jste se o jeji vzdélani?

To mé nezajimalo, ona sama rekla, Ze ma dité s podobnou poruchou a prosté jsem se
zeptala ohledné toho ditéte a jakou ma rodinu a tak dal. Ted' skoro po piil roce jsem se
dozvédela, Ze nemd vysokou Skolu, ale mé to opravdu nezajimd, hlavni véc je, aby
clovek chtél pomoc, primo nam, to je pro mé nejhlavnéjsi. Ja bych rekla tak, Ze ja se
primo o to nezajimala, protoze my jsme ji dostali pres tu Hornomlynskou a ja mam
pocit, Ze prosté je zaméstnaji, tak to védi. Ze ona neni Zena, co pFisla z ulice, ale prisla
Z néjaké organizace. Mé to vitbec nenapadlo se zeptat. TakZe jste vérila organizaci, Ze
Vam dava dobrého osobniho asistenta skrz tyto véci? Takového nepodezrelého
cloveka. Nam se povedlo na prvni pokus, ona je hodna. Vzidycky vsichni kolem nas
rikali, Ze to je problém najit vhodného asistenta, Ze to z prvniho pokusu to bézné nejde.
A ndam se to povedlo. Ted’ jsem se dozvédeéla, Ze ona ma néjaké kurzy té osobni asistence
a tak. Ale nevim na kolik je uzitecné pro nds, my jsme neprosili, nezadali jsme o
asistenta pedagoga, kdy je treba mit vzdélani, znalosti pristupu k uceni nebo jesté néco,
to mé tak ted napada. Osobni asistence je spis takova véc, Ze musi prosté hodny clovéek
podle mého hodny, uprimny, ochotny se prizpusobit potrebam rodiny, ochotny poznat
verim, ze ona ho zvladne. Jako néekolik dni jsme prosté chodili spolu, ja odchdzela na
chvilku a vratila se, aby si syn taky zvykl na to, Ze prosté ona je vedle a ja ne. Koukala
jsem na né ze strany jak oni mezi sebou. Jako délala jsem néjaky korigovani, jakoze
tady by bylo lepsi, kdybyste udélala takhle, byl by lepsi vysledek, on vads tireba
neposlouchal, nechtél to delat, protoze, protoze ja ho znam lip. Ted ona uz ho zna taky
dobre. Ona se zajimala o vaSeho syna? Urcite. Porad se mée ptala, porad jsme
probirali néjaké situace, co se staly behem dne nebo vidéla situace, které se stavaly
mezi mnou a synem, mezi synem a logopedem, kam chodili, protoze tam toho bylo
spoustu, protoze pani logopedka je uprimnd, musi obcas tlacit k tomu uceni néjak stat

na tom, aby dokreslil tu caru, prosté jaky zpiisobem ho ona vynuti, nevynuti, no vlastne



vynuti dokreslit tu caru, tim mluvenim nebo pomoci néjakou odménou, nabizi mu
odmeény, ty zpiisoby prdce, ona proste to vidéela a to brala, to bylo uzitecné, ona byla

schopna se to naucit.

Jaké principy plni Vas osobni asistent, které jsou pro Vas dilezité? Co je pro Vas

dilezité pri praci s Vas$im ditétem?

Uplné nahoru bych dala dvé véci, ne jednu, ale dvé prosté, aby byla hodnd, hodnd
k diteti jako ze prosté brala ho jako dité. Jako takového jaky je? No,no. A za druhy,
byla, jakoze na ného prijemna, ale nebyla mékka nebo napr. nedovolila mu néjaké véci,
které nedovolime my. Aby poznala teda hranice co jo a co ne? Ano, ano, ale aby
nebyla takova jako ucitelka, tak a mé to nevadi a udélej to. Napada mé jako dodrzovat
pravidla, byt hodnd, vidét ty hranice, ale nebyt jako chladnym clovékem, pro mé dité je
diillezité citit, ze ho milujem, on je moc mazlivy, on potiebuje vidét odpovéd’ na takové
veci jako neznosti a tak dal, aby clovéek byl schopen odpovédet tomu. Potkavali jsme
lidi, kteri opravdu jsou dobri specialisti, ale nemohou jakoby pristoupit k ditéti jako
k ditéti, rozumite, jakoZe prosté berou ho jako takovy objekt. Pracuji s nim podle

néjakych pravidel, podle nasich pravidel ano, ale neberou ho osobné jako citlive.
Miyslite si, Ze osobni asistenti byli dostate¢né seznameni s problematikou autismu?

Ano, ano, urcité o tom vedela, ona moc dlouho myslela, Ze jeji dité je autista a ona
hodné cetla o tom, a tedkon se dozveédela, Ze tuhle diagnozu nema, ale ma jinou, ale
prisla knam a uz védéla, co to je autismus. A jeste my k tomu pridali knihy doma, ktery
meéli, ktery jsme cetli a ktery byly pro nasi situaci vhodny a asi 3 nebo 4 a ja ji je
pujcila, ona to procetla a taky byla nadSena, Ze jako zatim necetla takovy knizky.
Opravdu ji pomohly, protoze jsou tam riizné véci probirané, jako to prizpiusobeni ditéte

kolektivu a tak dal, a to ji taky pomohlo.

Cim je pro Vas sluzba osobni asistence uZitena a v ¢em je pro Vas nejvétSim

prinosem?

No za prvé jsem spokojend, Ze moje dité je v bezné skolce, coz by bylo prosté nemozné
bez osobni asistence, protoze to je podminka naseho mmm to slovo zase, to ze chodime

do Skolky, podminkou toho je pritomnost, jo pritomnost osobniho asistenta behem celé
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dochazky, proste kdyz osobni asistent neni ve Skolce, tak muj syn taky neni ve skolce. To
je takova podminka. To je zaprvé, ze dité chodi do skolky, do béiné skolky. Béznd
Skolka, jen je tam mensi trida 15 déti. Prosté normalni, zdravé déti, on se uci, je rad, ze
je tam, opravdu je to pro ného uZitecné a vidime vysledky toho, prosté je to takovy
dlouhy cil. Chodi proste do bézné Skolky a realizuje nové véci v sobé, prosté méni se,
méni svoje chovani, vSechno jde dopredu. Vidite plus tedy ten rist toho ditéte, méni
se Kk lepSimu. Presné to jsem chtéla rict (smich). A za druhy miizeme ji poprosit, ze ho
pohlida napriklad, kdyz je nemocny, ona miize prijit domu, pohlidat ho a ja miizu v
klidu do prace. To je taky druha strana toho. TakZe vite, Ze ve Vasi nepfitomnosti je o
syna dobie postarano a muZete byt klidna? Ano, presné tak. Co mé pomaha, jako
volny cas, jak volny no, jako volné ruce rekla bych, Ze miizu prosté jit kamkoli a to Ze
prosté dite chodi do Skolky. Vy si tedy taky odpocinete? Ja tu osobni asistenci
nepouzivam pro ucely jako napriklad jit do obchodu, to nepouzivam, to jako ne, ja spis
Ji pouzivam jako kdyz musim jit do prace, a nebo napriklad s druhym ditétem musim jit
k lékari, abych nebrala syna taky. Jako spi§ na ty praktické véci? Ano praktické veéci,
protoze to jsou penize. BEhem toho co vy jdete do prace, tak zménite mySlenky, jste

vlastné mimo to domaci prostiredi. Ano, to je pravda, taky trosku takhle vypnu.
V ¢em naopak shlediviate minusy, negativa sluzby osobni asistence?

Nic opravdu, mé nic nenapada. Miizete mi kdyz tak uvést néjaky priklad? Jestli Vam to
ti‘eba nezasahovalo do soukromi, jako, Ze u Vas doma je nékdo cizi? Ne, tak to ne,
to tak neberu, my mame opravdu tak hodné cizich lidi v domé, mame kamarady a chitvu
pro starsi dceru, to uZ je takova babicka spis. Ne, ne Zadny negativa. Jste tedy
naprosto spokojeni, pomaha Vam to, jste za to rada. Ji nemdm vibec zZddné
nasli néjaké vychodisko. Vzdycky jsme se dohodli. Méli jsme velky problém ve Skolce a
spis to byl takovy tlak na ni opravdu, jako zZe vedeni Skolky, takova véc, Ze nevedeli
rozdil mezi asistentem a asistentem pedagoga a zkusili na ni navesit jako néjaké véci
asistenta pedagoga. Ale ona se tomu branila, jako za prvé to neni jeji prace a za druhy
prosté to neumi délat a ani i nemusi délat. Jako pokud jsme to vyresili behem dvou
mésicii, tak to byl velky tlak a vidéla jsem, Ze se z toho stala moc nervozni, jakoze ji to
nebavilo, citila jsem z ni jako takové napéti, jako ze mi to skoro miize, jakoze hodit a jit
nekam jinam. Ale my jsme to zvladli, i presto Ze pres svou praci dostava néjaké

negativni reakce, chovani, kvili ditéti, kterého hlida, kwili tomu, Ze je v kolektivu
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napriklad nikdo ji nechce a ona i presto zustala, pracuje a déla véci, tedkon vsechno
V poradku. Prekonali jsme to. Mame klid. Nemam negativa. Neni to divné (smich). Ja
nevim, co jsme udelali, Ze z prvniho pokusu jsme dostali takovou uzZasnou osobni

asistentku. Miizu rict dekuji.

Nakonec bych se Vas rada zeptala na vék a pohlavi VaSeho ditéte a stupen

postiZeni:

Chlapec 7 let, detsky autismus, opozdeny vyvoj reci
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Rozhovor s osobni asistentkou

Informantka ¢. 3B

Jak dlouho pracujete jako osobni asistent?
Od kvetna, od kvétna 2015.

S kolika détmi a rodinami jste jiZ pracoval?

Se tremi detmi a tremi rodinami. V podstate dva jsou dlouhodoby a ta jedna rodina byla

takova na vypomoc viceméné, pres léto v podstaté pres prazdniny.

Poskytnou Vam rodice dostatek informaci o svém ditéti, abyste mohli uplatiiovat

pri praci individualni pristup?

Ja myslim, Ze urcite, urcité dostacujici no. Doptavate se béhem té spoluprace nebo uz
predem vse vite? Urcite vznikaji nove situace a tam se clovek musi v podstate zeptat
sam, podle sebe. Urcité konzultuju néjaky véci, s kteryma si nevim rady, to jo. Vlastné
treba s terapeutem ty jedny rodiny, ktery asistuji nejvic tomu chlapci, tak viastné s tou
rodinou. Zjist'ujete tedy informace od nékoho jinyho nez jen od rodic¢a? Taky, taky

ano.

v w7

Pokud se zamyslite, jakymi principy by se mél obecné Fidit osobni asistent?

Mit urcite dostatek informaci o ty diagnoze, co ten pacient md, si myslim, Ze je urcité
dulezity. No ja nevim no, a pak asi samoziejmé pristup toho asistenta no, asi by mél bejt
hodné empatickej, citlivej, tak jako nenechat se moc zaskocit, myslim si, Ze tak. TakZe
by mél védét do ¢eho jde? Urcite no, jako myslim si, jako stejné ono vas tam spoustu
veci prekvapi. Ale tak jakoby urcité ty dulezZity véci by mél ocekavat. Myslite si, Ze je
dilezity lidsky pristup nebo se drZet vice pravidel, danych norem? No asi ten
lidskej, jako oni ty pravidla jsou takovy dost vSeobecny, ale urcité je dobry jakoby ty
body mit a takovou tu hranici mit urcenou, tu si clovek musi samozirejmé jesté urcit sam,
ale urcité jakoze ty kurzy, co se na to poradaj, Ze ta teorie je prosté taky diileZita k tomu.
Ja myslim, Ze urcité. Jako ja myslim, Ze potom kdyz si ¢lovek vzpomene a zapatra, tak

Jjako urcité na néco prijde diky tomu.

Jaké principy jsou pro Vas osobné dilezité, ktery jsou pro Vas hlavni a jimi se
ridite?
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Nooo (smich), ja nevim, ja se Fidim pocitama viceméné a taky samoziejmé urcité se
dovzdelavam, ja jsem si vilastné o ty diagnoze zjistila véskery dostupny materialy, ktery
treba jsou na internetu mozny i néjaky knihy jsem si precetla, byla jsem asi na 4
nejakejch seminarich a kurzech, tak vlastné se dozvidam. Oni ty véci jsou v podstaté
porad stejny, ale vidycky jako urcitej ten lektor nebo nékdo prinese vidycky néco
novyho. Urcité jako ze vSech stran sama ze sebe, pocitem, co se doctu, dozvim, to je tak
v§echno dohromady no. Ja myslim, zZe to dité kdyz je diagnostikovany, tak jak ja mam
treba autismus, ale bez retardace a ty déti jsou schopny jakoby vzdeélavani, tak si
myslim, Ze to tak jako neni dulezity. Ja jsem se nesetkala se Spatnym pristupem ze strany
rodici, ty jako asi nevyhledavaj asistenty, myslim si. TakzZe s tou rodinou, co ja mam
zkuSenosti, je hrozné dobra spoluprdce, vyjdou vam vstric. Jak jste zminovala, Ze jsou
pro Vas diileZité ty pocity, co tim tfeba myslite? No, ja nevim, tak tomu ditéti zkratka
jako porozumet, kdyz clovéek vi o ty diagnoze, to co Vi, jak to dité v podstaté premejsli,
Jjak nepremejsli, ceho se boji, tak v podstaté ty déti jsou takovy dost vystraseny, maji
strach, tak ja vychazim z toho, Ze je potreba je uklidnit, aby ve mné méli jakoby oporu,
ditveru a tak no a neustupovat jim no. Viceméné jsou néjaky pravidla my néjaky, ktery
madam a ono tak néjak jako funguje zatim. Samoziejmé nékdy néco nefunguje, tak to

Jjakoby zkouSim zmeénit.
Proc jste se rozhodl/la stat se osobnim asistententkou?

Na to ja vitbec nedokadzu odpovedet. Ja nevim. Mé to tam, tak néjak jako by navedlo. Ja
mam trosku problematickyho mladsiho syna, chvili jsem se jakoby domnivala, Ze by
mohl mit Aspergeriiv syndrom, jakoby urcity rysy tam jsou, ale neni jich tolik, aby ta
diagnoza byla urcena, takze ma jakoby silny ADHD, takzZe jako on je hodné
promatickej, tak jsem si tim tak jako zacla ruzné, jako psychiatry, psychology a tak ddle,
no a nekdo mé tak jako naved, takZe jsem si o tom zacala zjistovat vic a vic a takhle
néjak asi jsem se k tomu dostala. TakZe nahoda? Asi urcite. Bavi Vas to? No bavi mé

to. Bavi mé to hodné.
Je osobni asistence uZzite¢na pro tyto déti a jejich rodice?

Ja myslim asi Ze jo, oni to maj jako hodné tezky. Myslim si, Ze uz jenom Ze s nima
Jjakoby clovek souctiti, ze tomu ditéti rozumi, Ze Vi, co je to stoji a uz si myslim, zZe tohle
urcité je pomoc. Kdyz ten asistent to déla jakoby rad, nebudu rikat jakoze dobre, to je

blbe, ale jakoze clovek to dela rad, tak jakoby souciti s tou rodinou, vi, co je to stoji. Je,
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Jjsem o tom presvédcena, myslim si, Ze jo. A v ¢em tireba? V cem, no tak jako, myslim si,
Ze se jim ulevi uz jenom v tom, zZe je s nima nékdo dalsi, kdo jim miize jakoby pomoc.
Urcité v ty Skolce jsme méli treba ted’ velkej napriklad problém, zménil se ucitel v ty
jeho tride, rodice nevedi, kam se maj obratit, SPC toho ma moc, nefunguje a viastné
Jjediné ja jsem takovej ten prostiednik, ac se mi do toho uplné moc nechtelo, protoze zas
tak moje prdce uz tohle neni, ale jakoby tam jina moznost nebyla, jsou to cizinci jak
jedni tak druhy, jedni jsou vlastné ruskyho piivodu a druhy jsou Egyptani. Uz i ta
bariéra ty reci tam hraje urcitou roli. Hodné se mluvi o integraci porad, jako tedkon se
o tom zaclo hodné mluvit, psat a ono to nefunguje, jsou to zacdatky a ty lidi moc nevédi,
kam se obratit, nemaji komu se svérit, stoji je to hodné penéz, hodné casu, to dité je jako
hrozné moc ndrocny, takze myslim, Ze i casové jim to ulevi. Vy kdyZz délate osobni
asistentku i ve Skole, tak jste prostiednik. Urcité no. Vim vlastné, co se déje s ditétem
ve Skole, miizu jim to jakoby pretlumocit, protoze oni kdyby tam dali dite, ja nevim a byl
tam nékdo ze Skolskyho zarizeni, tak neni tak pod kontrolou jako, kdyz tam je ten osobni
asistent, to je hodné dulezity. Co mi tedy hodné rodice Fikaji, Ze védi, co délame, kdyz
jsem s tim chlapcem ve $kole, tak tieba fotim, oni jakoby videj co se tam vevniti déje a
Jje to pro né jako hodné duilezity, si myslim. Vidite p¥i osobni asistenci i pokroky téch
déti? U toho chlapce stoprocentné jako, tam ten pokrok je velikej a to neni jakoze
Jenom miij nazor, ale jsou tam zpétny vazby od téch ucitelek. Rikaji i Ze je to uipiné jiny
dite. Kdyz to srovnam ,kdyz jsem prisla a tedkon, tak ten chlapec je uplné jinej. Zacatek
a ted se neda srovnat. U toho druhyho chlapce, tam ja viastné chodim ctyrikrat tydnée
na hodinu na doucovani, hlavné ceskyho jazyka, ale i tak vseobecné, prosté hlavné
porozumeéni vyznamu slov, oni s tim maji jako velkej problém a tam jakoZe ty pokroky
jo, jakoze znamkovani. On je hodné dobre vzdéldavatelnej, on ma vysoky 1Q. UCi se
dobre. V ty skole nema viibec osobniho asistenta, tam je to Spatné. Nejdriv asistentku
odmital, ale to jsme spravili, rodice jsou spokojeny, rozumine ale neni tam to v ty skoly.

Jako neni ten pokrok asi tak intenzivni jako u toho prvniho.
V ¢em naopak shledavate minusy, negativa sluzby osobni asistence?

Tu rodinu to stoji dost penéz v kazdym pripadeé, financné je to pro priumeérnou rodinu, i
kdyz ono dneska Fict, to je takovy zavadéjici prumérny, ale da se to tak néjak rict, tak Si
myslim, Ze to je jako dost financné ndrocny, viibec to dité jako takovy. A osobni
asistence samozrejmé u ndas my jsme zase malo placeny. Ne ja si nestéZuju, ja jsem

spokojend, ale samozrejme, myslim si, Ze by to délalo i vic lidi, tiFeba by to bylo daleko
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Jjednodussi. Pro ty studenty je to docela dobrej privydelek, ale jako kdyby se tomu chteél
nekdo veénovat, treba tak jak se tomu vénuju ja, ja mam jeste jakoby jiny prijmy, takze ja
to délam pro potéseni, samoziejmé jsem rada, Ze jsou za to néjaky penize, ale kdybych
na tom méla bejt zavisla, tak mé to neuzivi. Jinak bych vam rekla pravdu néjakej minus
ja tam jako nevidim, ja si myslim, Ze to je dost dobra sluzba. Ja bych rekla, Ze to ma spis

klady, z myho pohledu jo. Jim to proste pomiize, jinak by to asi nevyzadovali tu sluzbu.
Na zavér bych se Vas rada zeptala na Vas vék:
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