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ABSTRAKT

Bakalatska prace se zabyva vlivem osobni asistence na zivoty rodin déti s poruchou
autistického spektra. Tento vliv je zkouman ve dvou hlavnich oblastech: vztahy v rodiné a
kvalita Zivota rodiny. V teoretické ¢asti jsou nejprve rozebrany témata autismu, dopadu
poruch autistického spektra na rodiny, osobni asistence a Narodniho Ustavu pro autismus
jakozto poskytovatele této sluzby. V praktické ¢asti bylo pomoci otevieného dotazniku
osloveno patnact rodin vyuzivajicich osobni asistenci, které se vyjadfovaly k obéma
zminénym oblastem. Se dvéma rodinami prob¢hl rozhovor, na jehoZz zéklade¢ byly sestaveny
kazuistiky pro ndzorné¢ predstaveni problematiky. Ve vysledku vznikla kromé
predpokladaného pozitivniho vlivu na zminéné oblasti nova oblast, a sice kvalita zivota
ditéte s poruchou autistického spektra. Mimoto je zde pojednano o moznych divodech
odpovédi negujicich pozitivni vliv osobni asistence, kterym by mohlo byt vénovano dalsi

zkoumani.
KLICOVA SLOVA
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ABSTRACT

This thesis investigates an effect of using personal assistance among families with children
with autism spectre disease. The effect is examined in two underlying areas, that are
relationships within the family and family quality of life. Theoretical part concludes of
following topics: autism, impact of autism spectrum disorder on the family, personal
assistance and National Institute for Autism, as a provider of this service. In practical part,
fifteen families using personal assistance filled in the open questionnaire covering both
underlying areas mentioned above. The thesis is completed with two case studies to illustrate
the problem. As a result, a new category appeared apart from presumed categories of effect
on mentioned domains. It is the quality of life of child with autism spectrum disorder.
Besides these, we discuss about possible causes of answers, that don’t reflect any influence

of personal assistance and that could be the aim of a next study.
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Uvod

Rodice se na své déti vétSinou t€si a miluji je jesté diive, nez se narodi. Po jejich narozeni je
zahrnuji veskerou svou laskou a n¢hou, kterd je ze strany déti nalezité¢ opétovana. Prvnim
z velkych milniki je socidlni tsmév, ktery je kolem tietiho mésice jiz krasn€ vyvinuty. Jak

dité opétuje projevy lasky rodici, tak laska rodica k ditéti roste.

Co kdyz je to ale jinak? Co kdyz dité od urcitého momentu piestane lasku opétovat? Misto
diivéjsiho prohlizeni knizek zacne dité tyto knizky trhat, a slova vystfida kiik a plac
(Thorova, 2007)? I takto se mohou zacit projevovat znamky autismu. Po jisté vyCerpavajicim
zdolani navstév u patficnych odbornikil se rodice dockaji diagndzy. Zalezi samoziejmée na
mnoha faktorech, kterymi jsou vedle typu a stupné zavaznosti také osobnost konkrétniho
jedince, avSak ptivodni trajektorie ditéte, a potazmo rodic¢i, je radikalné zménéna. Ve vétsing
pripada dité nebude moct navstévovat béznou skolu, nebude moci byt samo doma. Rovnéz
vztahy v rodiné€ budou nejspiSe pozménény. Alespoii jeden z rodici bude muset omezit svou
praci, pokud se ji nevzda uplné, a vétSinu svého Casu vénovat autistickému ditéti. Vice nez
jeho zdravym sourozenctim. V takovéto situaci rodindm pomaha osobni asistence. Sluzba,
ktera zajisti naptiklad vyzvednuti ditéte ze Skoly, poptipad¢ vhodné traveni volného ¢asu do
ptichodu rodict.

Cilem této prace je prozkoumat, jaky vliv ma osobni asistence na Zivoty rodin s autistickym
ditétem. Konkrétn€ bude mapovat vliv osobni asistence na vztahy v rodiné, tj. vztahy mezi
rodi¢i, mezi rodi¢i a autistickym ditétem ¢i mezi jeho sourozenci. Dale také bude zjistovat,
jaky ma tato sluzba vliv na kvalitu Zivota rodin, a sice jak tato sluZzba napomaha pracujicim
rodi¢lim v plnéni svych pracovnich povinnosti, ¢i rodicim na matetské dovolené v plnéni
svych domécich povinnosti. Uvédomujeme si, ze kvalita zivota je jednak Sirs§i koncept, a
jednak zahrnuje i vzajemné vztahy. My jim vSak vénujeme samostatnou kategorii, a termin
kvality zivota vyuzivame spiSe pro sjednoceni dil€ich kategorii, které do ni spadaji, nikoli
pro jeji Uplné naplnéni.

V Nautis sama pracuji jako osobni asistentka a ziskané zkusenosti jsou jednim z neptimych

vychodisek pro psani prace.



V teoretické Casti si nejprve nastinime autismus. Poté popiseme dopad PAS na rodinu. Dale
si piiblizime osobni asistenci, jeji charakteristiky, ukotveni sluzby a jeji prubéh. V posledni
¢asti se sezndmime s Narodnim tustavem pro autismus, z.U. (Nautis, diive APLA) a

rozebereme, jaké sluzby nabizi.

V praktické casti oslovime pomoci dotazniku patnact rodin vyuzivajicich sluzbu osobni
asistence, které zodpovi otdzky ohledné vlivu této sluzby na jejich rodinné a pracovni vztahy.
Se dvéma rodinami probéhne rozhovor, na jehoz zékladé¢ budou vypracovany konkrétni

kazuistiky se zac¢lenénim osobni asistence.



TEORETICKA CAST

1. Poruchy autistického spektra

V prvni c¢asti prace si nejprve rozebereme srovnani a nahled na autismus z pohledu
Mezinarodni klasifikace nemoci a jeji desaté revize (MKN-10) a z pohledu Diagnostického
a statistického manualu a jeho paté revize (DSM-V). Tato komparace je zajimava zejména
z diivodu, Ze mezi vydanimi existuje desetilety rozdil. MKN-10 je u nas sice platné, ovSem
DSM-V predstavuje revoluci v ndhledu na pervazivni vyvojové poruchy. I ptfes zohlednéni
nové revize MKN-11 povaZzujeme za dilezité zabyvat se MKN-10 piedevSim proto, zZe nova

revize jesté neni v Ceské republice vydana a pouzivéna.

Déle se také podivame na historii autismu, nebot’ ta méla dlouhou dobu dopad na vyvoj jeho
chapani. Nasledné si priblizime odliSny zptusob autistického mysleni. V kapitole o
diagnostické triadé€ si rozebereme socidlni chovani, komunikaci a pfedstavivost. Nasledovat

budou dalsi aspekty tykajici se chovani a mysleni lidi s autismem.

1.1 Komparace MKN-10, DSM-V a MKN 11

Dle diagnostiky Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize, fadime autismus pod poruchy
psychického vyvoje, konkrétn€ pod pervazivni vyvojové poruchy (PVP), s oznacenim F84.
Obecné maji poruchy psychického vyvoje spolecné tyto tfi prvky: zacatek v utlém veku,
naruseni funkci souvisejicich s biologickym zranim centralni nervové soustavy a staly
prubéh bez remisi a relapst. PVP jsou pak definovany jako skupina poruch charakterizovana
kvalitativnim zhorSenim vzdjemnych spolecenskych interakci a zpusobu komunikace a
omezenym, stereotypné se opakujicim repertodrem zajmii a aktivit (Mezinarodni klasifikace

nemoci, 1992, str. 219). V ramci PVP pak najdeme jednotlivé diagnozy:

- Détsky autismus (F84.0), ktery je charakteristicky pfitomnosti abnormalit ve vSech
Castech diagnostické triady, jimiz jsou socidlni interakce, komunikace a repetitivni
chovani.

- Atypicky autismus (F84.1), ktery se 1i§i od détského autismu bud’ dobou vzniku,

nebo absenci jedné ¢i vice vétvi diagnostickée triady.
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- Rettlv syndrom (F84.2) je popisovan pouze u divek, kdy po normélnim vyvoji
dochazi ke zhorSeni verbalnich dovednosti a motoriky, a vysledkem je t€zké mentalni
postizeni.

- Jina desintegracni porucha v détstvi (F84.3) je podobna Rettovu syndromu tim, ze
po normalnim vyvoji nastupuje ztrata jiz nabytych schopnosti a dovednosti, tentokrat
ale postihujici n€kolik vyvojovych oblasti s dopadem na vSechny tii vétve
diagnostické triady.

- Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)
je do PVP ftazena pouze kvili stereotypnim pohyblim, jeji kategorizace je vSak
nejista.

- Aspergertiv syndrom (F84.5) ma s autismem spole¢né poruchy socialni interakce a
stereotypni zajmy. Lisi se od néj tim, Ze se zde nevyskytuje naruseni ¢i opozdéni feci
a kognitivniho vyvoje.

- Déle do PVP patii jesté jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) a pervazivni
vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9), ktera odpovidd obecnému popisu PVP,

avSak konkrétni typ nelze pfiradit.

Z této kategorizace muzeme vidét, ze kvili snaze kazdou diagnostickou jednotku ptesné
definovat a zaradit, ndm vznikaji zbytecné nové kategorie, z diivodu Casté nemoznosti

ptesného ,,zaSkatulkovani®.

Oproti tomu v DSM-V, vydaném v roku 2013, se jiZ v uvodu zmifluje, Ze autistické poruchy,
Aspergertiv syndrom a pervazivni vyvojové poruchy byly sjednoceny pod nazev poruchy
autistického spektra (PAS). Dlivodem je, Ze tyto poruchy ptedstavuji spiSe kontinuum
mirnych az tézkych poruch v oblasti socialni komunikace a repetitivniho chovani, nez Ze by
Slo o jednotlivé odlisné poruchy. Tato zména byla navrhnuta z diivodu zvySeni G¢innosti
terapie a zlepSeni jejiho zaméteni na specifické vady (American Psychiatric Association,

2013).

V DSM-V se poruchy autistického spektra (F84.0) fadi pod neurovyvojové poruchy. Jsou
definovany deficitem v oblasti socio-emo¢ni reciprocity, komunikace, ptedstavivosti,
chapani socidlniho kontextu a porozuméni mezilidskym vztahim. Dale se zde projevuje

repetitivni chovani a zajmy. VSechny symptomy zptsobuji vyznamné odchylky v socidlnich,
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pracovnich a dal§ich dulezitych oblastech Zivota. Prevalence je konstatovana jako 1 %
populace. Pfi¢inou vzniku mtize byt mnozstvi nespecifickych faktorti, avSak ptesna pticina
vzniku stale neni zndma. Z environmentalnich faktori bychom mohli uvést napt. pokrocily
vek rodici, ¢i nizkou porodni vahu ditéte. Dale jsou zde uvedeny problémy diagnostiky
spojené s kulturou a s pohlavim. Co se kulturnich problému tyce, autoti uvadéji, ze nékteré
kulturni a socioekonomické faktory mohou byt divodem pozdniho objevu diagnozy.

Problémy spojené s pohlavim zase udavaji ¢tyfikrat Castéjsi zastoupeni u chlapcit.

Funkéni nasledky PAS se projevuji jako odpor ke zméndm a setrvavani u rutinniho chovani.
To miize nasledné ovliviiovat i spanek a stravovani. Bézné rutinni tkony, jako je napf.
osobni hygiena, se mohou stat velmi naro¢nymi. Problémy s pldnovanim, organizaci a
zvladdnim zmén maji negativni dopad na Skolni vysledky dokonce i u studentti s priimérnou
inteligenci. V dospélosti mohou mit tito lidé problémy s dosazenim nezdvislosti, prave
z diivodu rigidity a odmitani zmén. Co se komorbidity tyce, PAS jsou ¢asto doprovazeny

poruchou intelektu, fe¢i a ADHD.

Ve starsi literatute byva Casto uvadéna tabulka, ve které je srovnani nazv dle MKN a DSM-
IV. V tomto by vSak uvedeni tabulky nemélo smysl, protoZze, jak jiz bylo zminéno, DSM-V

uvadi pouze jednotnou kategorii poruch autistického spektra.

Dlouho ocekévané vydani ICD (MKN) 11 (v Ceské verzi ale jesté neni k dispozici), které
nakonec vyslo v ¢ervnu 2018, ma odlisné kodovani i klasifikaci. Kapitola F z MKN 10 nové
odpovida kapitole 6 v MKN 11 — DuSevni, behavioralni a neurovyvojové poruchy (Mohr,
2017). Nekteré dalsi poruchy z kapitoly F se osamostatnily do jinych kapitol, pro potieby
nasi prace to vSak neni podstatné. Prvnim znakem jiZ neni pismeno, ale ¢islo. Poruchy
autistického spektra (PAS) tak zde najdeme v jiZ zminéné kapitole 6 a pod pismenem A,
které znaci neurovyvojové poruchy. Podskupina PAS, kterd nese kédové oznaceni 6A02 je
charakterizovana neschopnosti navazat a udrZet recipro¢ni socialni interakci a komunikaci,
a fadou omezenych, repetitivnich a neflexibilnich vzorcii chovéani a zajmi. Tyto poruchy
zaCinaji vraném détstvi, ale pfiznaky se mohou objevit az pozdéji, ve chvili, kdy
spolecenské pozadavky piekroci omezenou kapacitu jedince. Deficity jsou dostatec¢né silné
na to, aby zpusobovaly omezeni v osobni, rodinné, socidlni, vzdélavaci ¢i pracovni sféfe a

jsou obvykle vSeprostupujicim rysem jedincova fungovani v rtiznych oblastech, ackoli se
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mohou meénit na zdkladé kontextu. Jedinci vtomto spektru zaujimaji Sirokou
Skalu intelektovych a jazykovych schopnosti. Skupina 6A02 je dale kodovana patym
znakem (za teCkou) dle toho, zda je ¢i neni pfitomna porucha intelektového vyvoje, a zda a

nakolik je jedinec schopen uzivat jazyka. Jde tedy o tyto kategorie:

-  PAS bez poruchy intelektového vyvoje a s mirnym nebo zadnym narusenim
funk¢niho jazyka (6A02.0),

- PAS sporuchou intelektového vyvoje a s mirnym nebo zaddnym narusenim
funkéniho jazyka (6A02.1),

- PAS bez poruchy intelektového vyvoje a s poruchou funkéniho jazyka (6A02.2),

- PAS s poruchou intelektového vyvoje a poruchou funkéniho jazyka (6A02.3),

- PAS bez poruchy intelektového vyvoje a s absenci funkéniho jazyka (6A02.4),

- PAS s poruchou intelektového vyvoje a s absenci funkéniho jazyka (6A02.5).

- Nasleduje jesté jina specifikovand PAS (6A02.Y) a nespecifikovana PAS (6A02.7)
(WHO, 2018).

Miuzeme vidét, Ze nové ICD 11 se s DSM-V shoduje v fazeni PAS pod neurovyvojové
poruchy, nikoli tedy pod poruchy psychického vyvoje, jak tomu bylo v MKN 10. Déle také
obsahuje shodn¢ s DSM-V obecny nazev PAS, nikoli jednotlivé druhy autismu. Dals$i déleni
PAS zde na rozdil od DSM-V sice najdeme, avSak je nutno fici, Ze tentokrat je klasifikace
opravdu praktickd. Jednim z hlavnich probléma autismu, ze kterého casto vyplyva i
problémové chovani, je praveé neschopnost komunikace. Proto je na misté délit skupiny dle
schopnosti uzivani jazyka, protoze v praxi tento fakt hraje nejvétsi roli. Uroveii intelektu je
dalsi klicovou specifikaci, jelikoZ je dosti velky rozdil mezi jedincem s PVP s normalni

inteligenci a s mentalni retardaci.

1.2 Historie autismu

Historie autismu, respektive historie zaznamenanych projevl autismu, sahd do davné
minulosti. V Hippokratové dob¢ byly tyto déti povaZzovany za svaté, ve sttedovéku naopak
za d’ablem posedlé. RovnéZ o nékterych ,,vl¢ich détech® se odbornici domnivaji, Ze byly

v prvni fad¢ autistické (Thorova, 2006).
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Vroce 1908 rakousky pedagog Theodor Heller popsal dnes$ni dezintegrani poruchu,
fazenou do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch. V té dobé ji nazval dementia
infantilis. Po jejim nastupu dochazi k prudkému tpadku v do té¢ doby normalnim vyvoji.

Projevuje se v oblasti feci, chovani a intelektu (Thorova, 2006)

Vroce 1919 byl americkym psychologem Lightnerem Witmerem zaznamendn piipad
dvouletého chlapce, ktery vykazoval sebeposkozujici chovani. Prvotni popis poruchy
odpovidajici autismu vSak pochazi od amerického psychiatra rakouského ptivodu, Leo
Kannera, z roku 1943. Na zaklad¢ pozorovani svych jedendcti pacientl popsal nasledujici
projevy: neschopnost vytvaret vztahy s lidmi, zhorSend komunikace, abnormalni reakce na
vnéj$i podnéty a touha po neménnosti pii zachované mechanické paméti (Hrdlicka &
Komérek, 2004). V pozdégjsi publikaci dospél k nasledujicimu popisu: Vice nez o lidi se
zajimaji i véci. Nereaguji na volani jménem a nerusené pokracuji ve své cinnosti. Vyhybaji
se ocnimu kontaktu a nikdy se nedivaji do obliceje. Konverzace, ktera probiha v blizkosti
ditéte, je nevyrusuje. Pokud osoba chce na sebe upoutat pozornost, musi zaslapnout nebo
sebrat objekt, se kterym si dité hraje. Objevi se vztek, ale ne na osobu, ktera to udélala, nybrz
na konkrétni chodidlo nebo ruku. Na osobu se nepodivaji, nepromluvi. Ta sama situace je
se Spendlikem. VZdy se rozzlobi na Spendlik, ktery ho pichl, nikoli na ¢lovéeka, ktery to udelal
(Kanner, 1972 in Thorova, 2006, str. 36). Jeho prace pochazejici z roku 1943 vSak zaroven
obsahuje dva problémy, a sice pouZiti slova autismus, a spojitost s ,,chladnymi rodi¢i“. Co
se slova autismus tyce, byl doposud spojovan se schizofrenii. Eugen Bleuler (Bleuler, 1911
in Hrdlicka & Komarek, 2004) ho poprvé pouzil jako oznaeni pro schizofrenni staZeni se
ze svéta. Spojovat autismus se schizofrenii sice nebylo Kannerovym zameérem, nicméné se
tak na dlouhou dobu stalo. Druhy problém, kterym byla Kannerova zminka o odtaZitych a
intelektudlné zameétenych rodicich, odstartoval chapani autismu jako poruchy

s psychogennim ptivodem. Ironii je, ze Kanner sdm ji pfitom povazoval za vrozenou.

Vroce 1944, tedy o rok pozd&ji, vidensky psychiatr Hans Asperger publikoval cCtyfi
kazuistiky o podobnych pacientech v praci Autisticti psychopati v détstvi. Ackoli pro to
nem¢l empirické dikazy, odkazoval na genetickou etiologii. Jeho pacienti vykazovali
podobné projevy jako Kannerovi, avSak méli normalni ¢i vysokou inteligenci, a dokonce az

pfedcasné vyvinutou fec.
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Nanestésti kvtli obdobi druhé svétové valky se tito dva autofi nejspi$ nikdy nesetkali a
Asperger se pouze zminil o podobnosti své prace s Kannerovou (Hrdlicka & Komarek,
2004). Behem ctyticatych let prevladala spojitost autismu a schizofrenie, a to predevsim
kvtli vySe zminéné pouzité terminologii. Vedlo to dokonce k mylnému zatazeni détského
autismu do skupiny schizofrennich psychoz jak v tehdejsim MKN, tak v DSM. Vedle toho
také dominovala hypotéza o détském autismu jakozto disledku chladné vychovy, ktera

pretrvavala po celéd 50. a 60. 1éta.

V sedmdesatych letech se pak autismus vymezil vici schizofrenii z divodu odlisnych
priznaki a charakteru nemoci. V osmdesatych letech se tak v DSM-III poprvé objevil termin
pervazivni vyvojové poruchy, jehoz definice pietrvava dodnes. Jde tedy o ,,naruseni vyvoje
mnohocetnych zakladnich psychologickych funkci®. V roce 1981 byla diky DeMyerovi
vymezena podskupina primérné ¢i vysoce inteligentnich déti, nazvand vysoce funkéni
autismus. Ve stejném roce Lorna Wingova, americka psychiatricka, zménila a prosadila
Komarek, 2004). Také se zaslouzila o vyznamné rozSifeni poznatkii z oblasti
psychopatologie poruch autistického spektra. Sepsala i fadu ptirucek pro rodice. Co se
Aspergerova syndromu tyc¢e, dodnes probihaji debaty o tom, je-li to samostatna nosologicka

jednotka, ¢i pouze typ vysoce funkéniho autismu (Thorova, 2006).

V devadesatych letech doSlo nakonec i k biologickému ndhledu na problematiku, ktera
odstartovala psychiatricky vyzkum. Diky tomu je dnes autismus pokladan za

neurovyvojovou poruchu s neurobiologickym zékladem.

1.3 OdliSny zpiisob mysleni

Podivame-li se na samotny zplsob autistického mysleni, vétSinou narazime na pojmy jako
hypergeneralizace, hyperselektivni mysleni, ¢i slaba centralni koherence. Vermeulen (2006)
ve své publikaci piipodobiiuje mysleni ¢lovéka s autismem' k vykonu poéitade. Uvadi, ze
jsou siv lecEems podobné. Napt. pro pochopeni vtipu je potieba ovladat teorii mysli a chapat

1 nevyicené — a s timto maji problém jak pocitace, tak autisté. Nejveétsim problémem je pro

! Pouzivame zde prototyp ¢loveka s autismem — tzn. nejéast&jsi model autistického mysleni
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oba mnohodetnost vyznamil. Autisté, stejné jako pocita¢, chapou doslovné. Ustiednim
pojmem je zde porucha centralni koherence (Vermeulen, 2006). Diky ni normalni lidé
chapou svét — Cili nejen na zakladé vidéného, ale také diky schopnosti propojit si vidéné s
kontextem, vnimat vicero riznych véci najednou. Autisté se oproti tomu zamétuji jen na
jednu véc z celku, a tu vidi jako smérodatnou. Ptiklad je zde uveden z filmu Rain Man. Pii
piechéazeni silnice se na piechodu pro chodce objevi Cervend, a hlavni postava, muz
s autismem, se tim padem zastavi — uprostfed ptfechodu. Byl totiz naucen, Ze pokud se
rozsviti na pfechodu ¢ervend, musi zustat stdt. Uz neni schopen tento poznatek poupravit a
ptizptsobit zménéné situaci. Timto chtél autor rovnéz nastinit, ze jedna véc ma pro lidi s
autismem vzdy jeden vyznam, ktery je neménny. Sviti-li ¢ervend, stiij! Nicméné doslovné

chapani bychom neméli povazovat za handicap, ale spiSe za odliSny kognitivni styl (tamtéz).

Lidé s autismem mohou mit rizné urovné inteligence, ackoli se s nim Casto poji mentélni
retardace, kterd pfinasi dalsi problémy v podob¢ slabsiho chapani reality. Na druhou stranu
i ti, ktefi maji inteligenci vysokou, mohou zistat, co se socialnich situaci tyce, na urovni

dvouletého ditéte.

Dalsim bodem autistické inteligence je zpracovavani informaci popotadég. To sice zplisobuje
urcitou nepruznost oproti normalnim lidem, ktefi jsou schopni zvladat vice véci najednou,
nicméng¢ o to diikladnéjsi takové zpracovani je. Jejich analyticka inteligence je mnohem lepsi
neZ u normalnich lidi, diky schopnosti zaméfit se na detaily. K dal$im vyhodam autistického
chédpani svéta patii tspéSnost v tikolech, ve kterych je potieba presna orientace, ¢i vydrz v

rutinnich tkonech, které normélniho ¢loveéka po néjaké dobeé omrzi.

Lidé s autismem prozivaji i svilj zivot jako sled izolovanych udalosti, nikoli jako proces.
Tudiz nejsou schopni perspektivy, naopak se soustiedi na detaily, z nichZ neumi vyclenit ty
dillezité. Soustfedi se na to, co je doslovné. Casto jeden detail, pro nas nepostichnutelny,
muZe ovlivnit jejich chovani, reakce. MiiZe dokonce zplsobit neschopnost uziti jiz nabytych
schopnosti. Toto Vermeulen (2006) nazyva rigiditou, jejimiZ synonymy jsou stereotypni ¢i
ritudlni chovéani. VSe svéd¢i o nedostatku ¢i nadbytku generalizace €ili jednoduse o jeji
nepruznosti. Situace jsou pro autisty pouze souctem detailil. A pravé tyto detaily, nikoli
skryté vyznamy ¢i kontext, umoznuji lidem s autismem poznavat a predvidat svét. A nejen

to. S urcitymi detaily maji spojené konkrétni chovani, coz znamena: vidim tento detail,
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zachovam se takto. Bez ohledu na kontext. Z toho diivodu se v novych situacich uchyluji
k ritudlnimu chovani, coz jim sice mize byt naipomocné, ale zaroven ne vzdy je adekvatni a

spravné. Lidé s autismem chapou a reaguji rigidn€, podobné¢ jako stroj, mechanicky.

Tak jako lidé sjinym postizenim, i autisté se snazi o kompenzaci svych nedostatkd.
Pouzivaji naptiklad vizualni citlivost ¢i vybornou pamét’, které se normalnim lidem jevi jako

fascinujici nadéani, pro né je to vSak pouze strategie k preziti (Vermeulen, 2006).

Hilde de Clerq je matka syna s détskym autismem. Ve své knize podava srozumitelny vyklad
autistického mysleni. V prvni ¢asti knihy popisuje hyperselektivni mySleni ¢ili mysleni
v detailech. Uvadi, Ze jeji syn Thomas, jesté kdyz byl miminko, najednou zacal odmitat
kojeni. Slo mu o Zivot, protoZe velmi zhubnul. Nakonec autorka pfisla na to, Ze to bylo kviili
zméné parfému. Kdyz si dala zpét svlij plivodni, znovu Thomase mohla nakojit. (De Clerq,
2007). Takovéto zaméfeni na detail, pro okoli Casto nepostfehnutelné, provazelo celé
Thomasovo mysleni. Ustiednim pojmem jeji prace je tedy hyperselektivni mysleni, a

v dalSich kapitolach se k nému jesté vratime.

1.4 Diagnosticka triada

Vyznam pervazivni znamena vSeprostupujici, a autismus je fazen mezi pervazivni vyvojoveé
poruchy, jelikoZ vyvoj autistického ditéte je naruSen na nékolika tirovnich. Ttemi zakladnimi
urovnémi, tzv. diagnostickou triddou, ve kterych jsou hlavni symptomy PAS popisovany,

jsou socidlni chovani, komunikace a predstavivost a hra.

1.4.1 Komunikace

Existuji tfi urovné fe€i — sémantickd, syntaktickd a pragmatickd (Vermeulen, 2006). Od
sémantické po pragmatickou uroven postupné roste komplikovanost, a spolu s tim rostou
problémy lidi s autismem tyto roviny zvladat. Mame-li vétu, kde jsou jednotliva slova
spravna, ale jako celek nedava smysl, clovek s autismem ji neohodnoti jako Spatnou. Bude
se zam¢érovat na jednotliva slova, ktera jsou spravnad. Nedokaze uchopit koherenci jednoho
slova s ostatnimi. Sémantickd rovina cili vztah mezi objektem a jeho ndzvem je pro n¢j
pevné dany a neménny, a nechape, ze se vlivem kontextu muze zménit. Jako piiklad

Vermeulen (2006) uvadi Barta, chlapce s autismem. Byl zvykly jezdit na plaz, poté, co mu
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bylo oznameno: ,,JJedeme na plaz®“. Kdyz pak ale jednou jel s rodi¢i v auté za babickou, a
matka prohodila, vzhledem k ucpanym silnicim, ze ,,na plazi bylo asi plno*, vyvolalo to
v ném paniku. Jizdu v aut€ a slovo plaz m¢l pevné spojeno s vyletem na plaz, kdezto ted” jeli
uplné opacnym smérem. Podobnym ptikladem je chlapec Steven. Je zvykly, ze vecer, kdyz
matka pfipravuje vecefi, na n¢j zavola, at’ jde ke stolu. Vypada to, Ze rozumi, protoze vzdy
piijde. Jednou na n¢j ale za stejné situace zavolala, at’ jde oteviit dvete, protoze nékdo zvonil.
On si vSak pfisel sednout ke stolu. Na téchto piikladech mizeme vidét, ze lidé s autismem
maji Casto zafixovano vice véci, jako napftiklad Cinnost a slovo, ale zméni-li se kontext, jiz

to nepojmou (Vermeulen, 2006).

4

Lidé s autismem tedy nedokéazi pochytit to, co neni doslovné fe¢eno, co pouze vyplyva
z kontextu. Misto toho se zaméti na néjakou hmatatelnou, explicitné vyjadienou ¢ast sdéleni.

Tim padem dost Casto zlstavaji na urovni dvouletych déti.

Thorova (2006) uvadi, ze PAS jsou predevsim poruchami komunikace. Polovina déti si
komunikaci nikdy neosvoji tak, aby slouzila ke komunika¢nim t¢eliim. U druhé poloviny
zase najdeme spoustu odchylek ve vyvoji. Porucha spociva ve vSech trovnich, tj. receptivni
1 expresivni, verbalni i neverbalni roviné. Nejméné naruSend komunikace je u lidi s AS,

avSak 1 ti maji problémy s pragmatickou strankou feci.

Co se neverbalni komunikace a jeji expresivni slozky tyce, déti s PAS si neosvoji spontanni
gesta. Chybi jim, ¢i je opozdéno, deklarativni ukazovani (tzn. ukazovéani na predmét zajmu).
Naopak imperativni ukazovani (se zamérem sdéleni: ,,chci to, dej mi to!*) naruseno nebyva.
Jejich mimika je hypoaktivni, ¢i naopak pifehnana a neadekvatni. Stejné tak posturace téla je
bud’ 7adna, tzn. bez natoCeni k posluchaci, ¢i abnormni, snedodrZzovanim patficné
vzdalenosti. U o¢niho kontaktu selhava nejen pohled z o¢i do o¢i, ale i sladéni pohledu
s ukazovanim. Do neverbalni komunikace Thorova (2006) tadi i problémové chovani,

jakozto chovani, ke kterému se dit¢ uchyluje z divodu neschopnosti domluvit se.

Receptivni slozka neverbalni komunikace je neméné naruSena. Neverbalni komunikace
slouzi predevsim ke sdélovani emoci. Lidé s autismem maji ale problém emocim rozumét,
z vyrazu tvare je nedokazi precist. Stejn€ tak maji potiZze s porozuménim i dal$im slozkam
neverbalni komunikace, jako jsou gesta, postoje apod. Ty totiz vyjadiuji néco, co neni

konkrétné¢ zminéno, a to je pro autisty problém. Pekny ptiklad je zminén v knize od M.
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Haddona — Podivny pripad se psem. Hlavni postava, Christopher, chlapec s autismem,
s sebou nosil smajliky s riznymi vyrazy tvaie a jejich popisem, aby vzdy dokazal precist
emoce druhych (Haddon, 2003). Lidé s autismem si mozna nakonec dokazi osvojit zakladni
emoce, jako je strach, smutek, radost, pfekvapeni apod., ovSem selhdvaji v rozpoznavani

sekundarnich emoci. Témi jsou naptiklad ironicky usmév, pohrdani, znudénost.

Casty je také jev zaménovani slov ,ja“ a ,.ty“. JelikoZ je oslovujeme pomoci ,.ty“, a
hovotime-li o sob¢, pouzivame ,,ja*, tak dochazi k tomu, Ze sebe povazuji za ,,ty* a nas za
»ja“ (Vermeulen, 2006). U verbalni komunikace, a jeji syntaktické ¢asti, se mimo jiné
objevuji také agramatismy, echolalie, a obecné potize s gramatikou, jako je Casovani,

skloniovani apod.

V pragmatické sloZce zahrnujici praktické vyuziti komunikace, tedy té, s niz jsou nejvetsi
problémy i po osvojeni feci, pozorujeme nepochopeni vyznamu komunikace a nepfiméiené
otazky (nevhodné, pripadné vulgarni). Je zde absence reciprocity konverzace, ktera se ubira

egocentrickym smérem, tyka se jen témat zajimajicich dité s PAS.

Obecné se tedy u autistickych déti a v jejich verbalni komunikaci objevuji nasledujici
zvlastnosti: bezprostfedni echolalie (tzn. napf. zopakovani otazky, s i bez vyznamu). Tak
muze na otazku ,,chces napit?* odpoveédét ,,chces napit?* s i bez zaméru napit se. Dale je
Casta opozdéna echolalie, tzn. opakovani diive slySenych vét, napt. ze serialli. Rovnéz
muzeme sledovat efekt posledniho slova, kdy na otazku ,,chces banan, nebo pomeranc?* dité
odpovi poslednim slySenym (v tomto ptipadé pomeranc), avSak pii prohozeni slov dité svou
vypovéd zméni (Thorova, 2006). Zde mohu uvést sviij ptiklad z praxe, a sice Honzu?,
desetiletého chlapce s autismem. Sdm nemluvi, a odpovi, pouze pokud mu nabidneme slova.
Tzn., Ze pokud se ho zeptame: ,,¢im chces jet?*, tak neodpovi, ovSem pfipojime-li: ,,pesky,
nebo tramvaji?* tak se odpovédi dockame. Posledné jsem se ho ptala, jestli je mu: ,,dobfe,
nebo $patné?*‘ a odpoveédel: ,,dobie®. Chtéla zjistit, jestli pasivné opakuje posledni slovo, a

méla jsem moznost vidét, ze nikoli. TakZe si z nabidnutych slov vybira, ovSem musi mu byt

nabidnuty.

2 Realna jména zmifiovanych byla zménéna.
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S vétsinou takovychto komunikaénich problémt se setkdme i1 v pfipad¢ zdravych déti. U
téch ovSem postupné vymizi, kdezto u lidi s PAS pfetrvavaji mnohem déle, nékdy az do

dospélosti.

De Clerqova (2007) ilustruje potize s komunikaci na svém synu Thomasovi. Kdyz se ucil
slova, slovo ,,sklenice* oznacovalo pouze jednu konkrétni sklenici. Neumél pochopit, ze
sklenice mohou mit rizné tvary, a presto zustavaji sklenicemi. M¢l pojmenovanou kazdou
zvlast, jako napftiklad ,,tuvzadu®, protoze mu maminka fekla: ,,Aha, ty chce§ tu vzadu.*“
Pfitom Vygotsky (1994 in De Clerqe, 2007) uvadi, ze jakmile za¢ne dité¢ pouzivat prvni
zevseobeciujici pojem, je to stejné vyznamna udalost, jako kdyz za¢ne pouzivat prvni slova.
U déti s autismem se toto ale nedéje. Jako dalsi ptiklad uvadi autorka uceni se slovu jablko.
Thomas ho jiz umél pouzit, ale najednou s tim ptestal. KdyZ mu maminka ukazovala jablko,
netekl nic. Pozdéji pochopila, ze pro Thomase je jablkem pouze zelené jablko, cervené
nikoli. Podobné obtize nasledovaly i s dal§imi slovy, jako naptiklad velky a maly, kratky a
dlouhy ¢i krasny (De Clerq, 2007). Autistické mySleni v detailech zpisobuje i zndmé
zachvaty a nelibost v novych situacich. Dité je totiz nadhle dezorientovano, a vSe, co se
doposud naucilo, mize byt kvili jedinému detailu nabourano. Situace je pro n¢j tim padem
nova, a je na nas, abychom mu ji pfipodobnili na zaklad€ jeho specifického zplsobu

uvazovani.

1.4.2 Socialni chovani

ObtiZe v socialni oblasti u lidi s autismem souviseji s odliSnym socializaénim vyvojem,
ktery je patrny jiz od utlého véku. Motivace k socidlni interakei, kterd je dle Trevarthena
vrozena, se u deti s autismem neobjevuje (Trevarthen, 1979 in Thorova, 2015). Ani dalsi
faze intersubjektivity, tak jak je Trevarthen popsal, u autistickych déti nenajdeme. Jde
zejména o neschopnost sledovat smér, kterym ukazujeme. Pokud dit€¢ pobidneme, aby se
podivalo na né&jaky predmét, nepodiva se na n¢j, ale na nas. V pozdéjsim véku mizeme u
autistickych déti sledovat potiZe s teorii mysli. Teorie mysli je schopnost nahlédnout mysl
druhého, uvédomovat si, Ze jeho chovani se fidi jeho vlastni mySleni (Premarc & Woodruff,
1978 in Thorova, 2015). U zdravych déti se tato schopnost objevuje kolem 4 let, kdezto u

déti s autismem se vét§inou nerozvine vubec.
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Nektefi vysokofunk¢ni autisté si sice mohou v pozdéjsim véku osvojit urcitd pravidla
chovani, ale narazime zde na nésledujici problémy: neviditelnost, ¢i implicitnost socialnich
podnétl a na to, ze socialni kontext se neustale méni. Pokud autisté aplikuji nauc¢end pravidla
do kazdé socidlni situace, jde o hypergeneralizaci. Ta zplsobuje i repetitivni chovani.
Hypergeneralizace a hyperselektivita jsou dle né¢kterych zdrojt jednou strankou téZe mince,
a sice slabé centralni koherence® (Vermeulen, 2006). Autisté maji dale problém zakouset
sebe sama jako samostatné bytosti, tak jako normalni lidé. S tim souvisi i neschopnost poucit
se ze zkuSenosti. Jejich Zivot postrada kontinuitu, nejsou schopni vidét navaznost.

Jiné zdroje, rozebirajici emoce a socialni chovani uvadéji, Ze jejich uceni se je jeste
naro¢néjs$i nez uceni se komunikovat. Kdyz ¢lovék mysli v detailech, jaky detail je ten
urcujici, aby pochopil emoci druhého? De Clerqova (2007) uvadi, Ze poté, co zjistila, Ze
jejiho syna Thomase Sikanuji, tak pro néj musela sepsat slovnik, ktery obsahoval vycet
projevu Sikany. Jestlize mu totiz ekla, ze kdyz ho kopou do nohou, je to Sikana, uz nepoznal,
ze Sikanou je také tahani za Cepici.

Autorka Lorna Wing (Wing, 1979 in Hrdlicka & Komarek, 2004) zavedla dle pievazujiciho

socialniho chovani rozliSeni nésledujicich tii zakladnich typi:

Typ aktivni, ale zviastni, jehoz socialni kontakt je sice aktivni, ale nepfiméfeny. Ma
problémy s chapanim kontextu socialnich situaci a ma rad socialni ritudly. Thorova (2006)
jesté blize specifikuje nepfimétenost projevu jako je dotykani, nedodrZzovani intimni
vzdalenosti, prehnané gestikulace ¢i socialn€ obtézujici chovani, které je Casto spojeno s

hyperaktivitou.

Typ pasivni, ktery socialni kontakt ptijima pasivné a neukazuje, ze by z n¢j mél sebemensi
radost ¢i potéSeni. Thorova (2006) dopliuje, Ze u tohoto typu je problémové chovani méné

Casté, ziejm¢ z divodu souvislosti s hypoaktivitou, jakoZto protipolem typu aktivniho.

Typ osamely, ktery je samotaisky a veSkerému kontaktu se snazi vyhybat, stejné jako se
vyhyba pohledu do oci. Dle Thorové (2006) se kontaktu vyhyba ptimo aktivné, Casto ma

snizeny préh bolesti a v raném véku neprojevuje separacni tzkost. Jelikoz je zédkladnim

3 Viz kapitola 1.3 Odligny zpiisob mysleni
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rysem tohoto typu nedostatek ¢i absence empatie, mtize tento typ byt i agresivni, a nevnimat

odezvu ze svého okoli.

V roce 1996 Lorna Wing ptidala jesté ctvrty typ, a sice typ formdalni, afektovany (Wing, 1996
in Thorova, 2006). Tento typ je priznaény pro jedince s vysSim 1Q. Maji sice dobrou
vytecnost, je ale pfili§ strojova. Stejné tak i chovani je konzervativni, ¢imz mtze pusobit
odtazité¢, dokonce i1 vuci c¢lenim své rodiny. Jsou posedli dodrzovanim pravidel a
spolecenskych konvenci, zaroven ale jejich pravdomluvnost miize Sokovat a byt nezdvoiila.
Ze své praxe mohu uvést ptipad Kuby, jedenactiletého chlapce s Aspergerovym syndromem.
Byla jsem instruovana, Ze ma extrémni cit pro spravedlnost. Stejné tak, pokud chei, aby néco
vykonal, musim mu vzdy vysvétlit divod, k ¢emu je to dobré. Az pak poslechne. Navenek

se jevi jako velice slusny, a i po nabidnuti tykani mi spiSe vyka.

Jak uZ to byva u vSech typologii, i zde méalokdy najdeme jeden vyhranény typ. Jedinec miiZze
vykazovat znamky vicero typl. Pfevazujici typ se vétSinou zacne projevovat az v dospélosti.
Zajimavé vsak je, ze mnoho autistickych déti méa zajem o socidlni interakci, ackoli se tak
nejevi. Je pak chybné usuzovano, ze tyto déti socidlni vztahy odmitaji. Problémem vsak je
jejich neschopnost tyto vztahy navazovat. Jednoduse k tomu nemaji patficné dovednosti,

nebot’ jejich mysleni je na jiné Grovni neZ mysleni zdravych lidi.

Co se vztaht s vrstevniky tyce, snaha o jejich navazani miize byt doprovazenou agresivitou
¢i nicenim predméti. Ackoli je pozitivni zdmeér, volba prostfedkll je nevhodna. Stejné tak
lidé s autismem neumi rozlisit, kdy se vrstevnici sméji s nimi, a kdy se jim posmivaji

(Michalova, 2011).

1.4.3 Predstavivost, hra

Diky absenci symbolického mysleni se u déti s autismem nerozviji hra. Ta je dilezitym
zpusobem uceni se, a potazmo faktorem celkového vyvoje. Déti s autismem preferuji
jednoduchou, predvidatelnou a stereotypni hru, kterou lze pozorovat u mnohem mladsich
zdravych déti. Je zaroven determinovéna jejich aktudlnim zajmem. Ten se s vyvojem méni,
a postupn¢ miiZze narustat jeho sofistikovanost, ackoli rigidni ziistava i nadale. Obecné maji
déti s autismem problém s rozvijejicim naplnénim volného ¢asu. Uchyluji se ke stereotypnim

¢innostem, jako je napiiklad tfidéni, fazeni ¢i seskupovani predméta, které jsou vsak na vyssi
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urovni. Na nizs§i Grovni zustdva hra v podobé nefunk¢ni a nejjednodussi manipulace s
pfedmeéty, jako napf. bouchani, méavani, toceni apod. Pouze 20 % dé&ti s autismem se zabyva
symbolickou hrou (Baron-Cohen, 1994 in Thorova, 2006). Tudiz auticko pro autistické dité
nezastupuje realné auto a spise se u n¢j zaméti na kolecka, se kterymi bude tocit (De Clerq,
2007). Stereotypni zajmy se piesouvaji i do kresby. Pak naptiklad vidime dité neustale kreslit
umyvadla, vysavace, vlaky, ¢i jiné stroje. Vyhranéné z4jmy se objevuji i u zdravych déti,
ovSem nejsou tak neodklonitelné, ulpivavé a opakované. Pieruseni aktivity vede k

problémovému chovani.

1.5 ReSeni problémiu a nacvik dovednosti

Cast prace vénované autismu uzavieme kapitolou o praktickych problémech, na které lidé
s autistickym mySlenim narazeji. Lidé s autismem nemaji problém osvojit si velké mnozstvi
informaci. OvSem znalost informaci je néco jiného neZ feSeni problémi. A to i1 sebelehcich.
Takové bézné denni problémy, jako jsou naptiklad domaci préce, asto zahrnuji ménici se
okolnosti. A jelikoz si lidé s autismem dovednosti osvojuji podle podrobnych pravidel a
instrukci, mohou je takovéto zmény rozhodit. S tim souvisi 1 smysl ¢innosti. Nemaji problém
rozpoznat, jestli je néco spravnég, ¢i Spatné, jelikoz toto usuzujeme dle pravidel logiky.
Poznat vsak, je-li n¢jaké véc smysluplnd, ¢i nikoli, uz je horsi (Vermeulen, 2006). Pti feSeni
problémt potifebujeme vidét za detaily, mit nadhled, diky kterému definujeme pocatecni a
cilovy stav, na jejichz zakladé volime prostfedky. Lidem s autismem chybi flexibilita, uci se
postup pro kazdou ¢innost jako sled ptesné danych krokt, bez ohledu na okolnosti. S tim si
néjakou dobu mohou vystacit, ale problém je, pokud se okolnosti zméni. V takovém ptipadé
pokracuji v davno nefunkénim postupu. Takovéto neuziteCné chovani, jinymi slovy ritualni,
ma vSak své opodstatnéni. Lidem s autismem dodéava pocit bezpeci. A bezpecné znamena
neménné. Neuvédomuji si jeho zbytecnost ani ze tim dost Casto jednotlivé cinnosti
prodluzuji. Jako ptiklad je v literatuie uvedena divka, kterd se po vyndani véci z tasky
naucila tuto taSku zavirat. Kdyz si méla ¢istit zuby, vytahla kartacek a pastu, zaviela tasku,
nanesla pastu, oteviela tasku, ulozila pastu, zaviela tasku atd., kazdou ¢innost prokladala
nepotiebnym oteviranim a zavirdnim tasky (Vermeulen, 2006). Na nas takové chovani

pusobi nesmyslné, nebo jako ztrata asu, ale pro lidi s autismem je to nauceny postup, ktery
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musi vzdy dodrzet. To, Ze je to Casové narocné, nevidi, jelikoz s tim sami maji hodné prace.
A casova naro¢nost rovnéz stoupa spolu s mnozstvim alternativ jednéni. Rozhodovani je pro
autisty jedna z nejnepiijemnéjSich véci. Zatimco pro nas je svobodna volba podminkou, pro
lidi s autismem piedstavuje bfim¢. Diivodem je opét absence nadhledu a ritudlni chovani.
Nejsou schopni pre-selekce, ktera by jim naslednou volbu uleh¢ila. Misto toho musi volit u
kazdé véci zvlast, jako naptiklad vybirat si obleceni z celého Satniku (i letniho) 1 piesto, Ze

venku mrzne.

RovnéZ existuje zajimava zminka o bezucelnosti trestani. Souvisi s neschopnosti ucit se ze
zkuSenosti, jelikoz lidé s autismem postradaji kontinuitu a minulost je pro né¢ sled
izolovanych udalosti. Dal$im vlivem je také neschopnost postiechnout smysl jednani, jak jiz

bylo zminéno. Jsou-li potrestani, zadny efekt to nema, jelikoz nechapou zameér, ani divod.

V problematice nacviku dovednosti mizeme rovnéz pozorovat projevy hyperselektivniho
mysleni (De Clerq, 2007). Kdyz autistické dité u¢ime vazat si tkanicky, které jsou ¢ervené,
a pak chceme, aby si zavazalo tkanicky jiné barvy, mizeme narazit na problém. Podobn¢
vicero autorit (srov. De Clerq, 2007; Vermeulen, 2006) popisuje piipad s barvou
zachodového prkénka. Jeden autisticky chlapec na tabote nebyl schopen jit vykonat potiebu
na zachod z toho divodu, Ze barva zdchodového prkénka byla jina, nez na kterou byl zvykly.
Spousta autisth ma problém 1 se stravovanim, avSak tento problém opét vézi
v hyperselektivnim mysleni. Zmiflovany Thomas napftiklad jedl polévku jen u babicky,
doma ne. KdyZ jeho matka zacala pouzivat stejnou misu na polévku, jakou ma babicka,

problém byl vytesen.

S myslenim v detailech souvisi 1 negativni disledky, jako je napiiklad vySe zminéna
zpomalenost. Autistickym détem trva, nez si vSechny detaily poskladaji, zatimco pro né
plyne ¢as velmi rychle. Pfili§ ménici se véci v nich ale mohou vyvolat Gizkost. Pti poznavani
nové situace musi udé€lat velky pocet dil¢ich krokli. Kdyz je tento proces prerusen néjakym
podnétem, museji zacit od znova. V neposledni fadé mohou mit problém s kauzalitou.
Nedokazi urcit, co je pficina a co nasledek. Uvidi-li uschlou kvétinou, nenapadne je, tak jako
normalni lidi, Ze je uschld, protoze ji nikdo nezaléval. Zacnou uvaZovat nad vSemi
moznostmi, pro€ se tak stalo, a stejn¢ tak nad vSemi neredlnymi dusledky, které to mtize mit

(De Clerq, 2007).
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Obecné mizeme fici, ze autistické mysleni je mysleni zdravych lidi velmi vzdalené. Bézn¢
jsme totiz zvykli nahlizet na véci jako na celky, a tak se nam stava, ze detaill si nevSimneme.
Clovék s autismem si naopak z celku vybere jeden konkrétni detail, jak uz jsme uvedli vyse,
dle kterého se fidi. Obcas mulize byt tézké najit, na jaky detail je osoba s autismem zaméiena,
avsak neni to nemozné. A jelikoz je nerealné, aby se ¢lovek s autismem naucil myslet jako

my, méli bychom se my, pfi praci s nim, naucit chapat jeho.
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2. Dopad PAS na rodinu

V této kapitole se zaméfime na dopad PAS na rodinu. Ukazeme si, jakym problémim a

pocitim rodice ¢eli, a zaméfime se na moznosti jejich feSeni podpotené vysledky studii.
2.1 Problémy vnimané rodici

Cappe (2011) potvrzuje nasi tezi zminénou v ivodu prace. Vyznamny dopad na rodinné
zalezitosti v piipad¢ autistického ditéte neni ni¢im novym, avSak psychologickych ¢i
psychiatrickych studii mapujicich tuto problematiku je pramalo. Rodice autistickych déti
pritom zazivaji stres vzhledem k naruSenému spanku déti, placi, sebeposkozovani ¢i
problémim se stravovanim. Zivot takovych rodin je zasaZen po nékolika strankach:
ekonomické, socidlni, fyzické i1 psychologické. Celé rodina se soustiedi na autistické dite.
Samoziejmé zalezi na mnoha faktorech, jakymi jsou v neposledni fadé i osobnost rodicti a

jejich psychosocialni podminky.

Brazierova (2016) pocity rodict popisuje jesté podrobnéji. Uvadi, Ze sami rodice je definuji
jako ,,zahlcenost, vina, zmatek, vztek &i deprese® (Brazier, 2016). Casty je vyskyt frustrace
ve chvilich, kdy je jejich dit€ pasivni, nereagujici ¢i agresivni. Mlze byt zplsobena ale i
okolim, které nerozumi dopadu PAS na dité, a které nespravedlivé odsuzuje jak dité, tak 1
rodic¢e. Dal§im mnohdy zakousenym pocitem je zkost, kterd se netyka jen pritomnosti, ale

predevsim budoucnosti ditéte a toho, jak bude zvladat vyrovnavani se s poruchou.

TaktéZ se objevuji pocity viny ve chvilich, kdy rodice nespravné obviiuji sami sebe nebo
maji pocit, Ze délaji véci nespravng, ¢i pokud obcas ztrati trpélivost.

Vztek nastupuje, pokud pecovatelé nepocituji Zddnou pomoc od partnera ¢i rodiny, nebo
kdyz je chovani ditéte obzvlast’ tézké zvladnout.

A v neposledni fad¢ rodice mohou pocitovat smutek v moment¢, kdy si uvédomi, ze jejich
dit¢ nebude schopno zazit Zivot zdravého ditéte a ani naplnit jejich pfirozend ocekavani
vyplyvajici z rodiovstvi. Diky narokiim ditéte na specidlni ptistup mize jeho absence vést

k postupné izolaci (Brazier, 2016).
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2.2 ReSeni problémii spojenych s PAS

Kli¢ova pro jakoukoli formu intervence je samoziejmé véasna diagnostika poruchy. Cim
drive je dité¢ diagnostikovano, tim diive mlize zapocCit vhodna terapie. Pokud dité vykazuje,
byt jen lehké autistické rysy, je lepsi vyhledat pomoc, nez je ignorovat. Brazierova (2016)
uvadi, ze asi 3 % déti s vhodnou intervenci o svou diagnozu ,,pfijde. Samoziejmé se tato
skutecnost tyka déti s vysoce funkénim autismem. Vhodnd terapie détem pomaha

maximalizovat silné stranky, a pfedchazet problémovym situacim.

Kromé v€asného vyhledani pomoci je rovnéz dilezité pomoc hledat u spravného odbornika.
Jind studie, zminénd v ¢lanku Brazierové (2016) totiz prokdzala, Ze o svou diagnézu spolu
s v€kem piijde az 13 % déti. Pfi takto vysokém procentu se vSak muze jednat o Spatné
diagnostikovani autismu u ditéte, které ma tfeba jinou vyvojovou poruchu, kterd s vékem

odezni (Brazier, 2016).

Po v€asné a spravné diagnostice nasleduji dalsi zplisoby, kterymi rodice mohou svym détem
poskytnout ty nejlepsi mozné podminky. V prvni fadé je to informovanost. Cim vice budou
rodice o poruSe veédeét, tim 1épe budou svému ditéti rozumét, a tim lepsi vztah budou mit. A
informovanost se tykd nejen povahy poruchy, ale také moznosti pomoci. Existence
svépomocnych skupin a rtiznych internetovych prostiedi a bloglh miiZze rodi¢im pomoci se
o své pocity nejen podélit s ostatnimi, kteti jsou v podobné situaci, ale také si vymenit cenné

rady.

Oteviené mluvit o poruse s dalSimi ¢leny rodiny, ptateli a znamymi, kteti takovouto situaci
naopak nezazili, jim napomulzZe se do problematiky lépe vcitit, pochopit ji a pfipadné se
odhodlat nabidnout pomoc. Mohou napiiklad brat dit¢ ve stejnou dobu pravidelné ven.

Rutinu dit€ jisté oceni (Brazier, 2016).

Mimo dit€ je rovnéz dulezité vycClenit si Cas pro sebe. Kazdy by mél mit svou odpocinkovou
aktivitu, a Zivot by se nemél to¢it jen kolem autismu. Cim lépe se rodite postaraji o sebe,

tim lepsi pé¢i mohou pak vénovat ditéti.

Kromé nacviku rtiznych dovednosti u déti s autismem je také vhodné proskolit i rodice, jak

zvladat problémové situace. Je tfeba si uvédomit, ze problémové situace vznikaji Casto
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z toho diivodu, Ze déti s autismem se neumé;ji vyjadrit verbalné. Proto je vhodné si vSimat,

co problémovym situacim ptedchazi (Brazier, 2016).

O vyhodach tréninku pro rodice autistickych déti podava zpravu i studie Andrewa Picklese
a kol. (Pickles et al.,2016 in Ellis, 2016). Pocetny soubor déti (152) byl rozdélen na dvé
skupiny, interven¢ni a kontrolni. Kontrolni skupina prosla obvyklou péci. V intervencni
skupiné byli rodi¢e déti trénovani. Sledovali sami sebe na videu, zatimco jim byla poskytnuta
zpétna vazba od odbornika, a zaroven podstupovali terapeuticka sezeni. Po Sesti letech bylo
provedeno opétovné testovani na miru zavaznosti projevl. V intervenéni skupiné se tato
mira snizila o 17 %, zatimco v kontrolni skupin€ o pouhé 1 %. Vysledky pochazi z vypovédi
rodi¢t. Diky tomu, ze se s ditétem naucili vhodn¢€ komunikovat, doslo ke zmirnéni projevi

autismu, a rodi¢e byli spokojené;jsi (Ellis, 2016).

Studie Cappeové (2011) se zaméfuje na analyzu vztahu mezi transakénimi proménnymi a
kvalitou zivota rodict déti s autismem. Mezi transakéni proménné patfi vnimani stresu,
vnimana kontrola Zivota (¢ili do jaké miry maji rodice pocit, Ze maji zivot pod kontrolou),
vnimana socialni podpora a copingové strategie. Mezi participanty bylo 113 matek a 47 otcti
autistickych déti, celkem 41 pard, vSichni francouzského piivodu. Méteni se uskute¢nilo
pomoci standardizovanych dotaznikli na zminéné proménné. Pocet déti zacastnénych rodici
byl nésledujici: 46 participantii mélo pouze jedno (autistické) dit¢, 67 participanti mélo
jedno autistické a jedno zdravé dité, 36 participanti mélo dvé dal§i zdravé déti a 11
participanti mé&lo tfi dal$i zdravé déti. Co se zaméstnani tyce, v dobé studie bylo 64
participantll nezaméstnanych (vétSinou $lo o Zeny), 37 participantii mélo CasteCny uvazek a
59 participanti mélo plny tvazek (vétSinou muzi). Vzdélani ucastnikil bylo nésledujici: 43
participanti mélo maturitu, 37 participantd mélo bakalaisky titul, 40 participantd mélo
magistersky titul a 35 participantd mélo titul doktorsky. Mezi autistickymi détmi bylo 94
chlapcii a 24 divek (zde mame krasn¢ ilustrovany pomér vyskytu autismu 4 chlapci na 1
divku). Osm déti bylo mladSich 6 let, 29 déti bylo ve véku 6-9 let, 23 déti ve véku 9-12 let,
32 déti ve veku 12-18 let a 28 déti bylo starSich 18 let. VéEtSina déti Zila s obéma rodici, 17
déti bylo v péstounské péci, a 7 déti ve stfidavé péci. Naprosta vétSina déti (90 %)
vykazovala poruchy chovani, které naruSovaly kazdodenni Zivoty jejich rodict. Z vysledki

studie mizeme vycCist zajimavé zavéry: rodice, ktefi své zazitky s autistickym ditétem
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vnimali jako ohrozujici, byli autismem svého ditéte mnohem vice naruSeni po vSech
strankach a dokladali vétsi nespokojenost s jakoukoli asistenci ¢i pomoci. Naopak rodice,
A v neposledni fadé rodice, kteti pocitovali pocity viny, dokladali slabou kontrolu nad
vyvojem svého ditéte (Cappe, 2011). Obecné se tedy da fict, ze stres rodi¢li ma negativni
dopad na kvalitu zivota celé rodiny a nepfizniveé ovlivituje i jakoukoli socidlni pomoc. To
znamena, ze vSe nelezi jen v rukou organizace poskytujici osobni asistenci, ale ze zalezi

pfedevs§im na postoji rodicii a jejich vite v pozitivni vysledky.

Mitchel (2004) ve své recenzi na knihu Better for the Break uvadi, ze ackoli existuje spoustu
forem socialni pomoci pro déti s riznymi poruchami, tak pro déti s PAS jich je velice malo.
Pfitom témto détem piinaSeji mnoho vyhod, jako napiiklad uceni se samostatnosti, nové
zkuSenosti a ptilezitosti k socialnim interakcim. Benefity sluzby nepfinaseji jen autistickym
détem, ale i jejich rodindm. Mohou si odpocinout od péce a vénovat se zdravym
sourozencim. Rodic¢e také zduraznuji, ze je dulezit¢é mit k dispozici Sirokou skalu
dostupnych sluzeb, aby mohli naplnit potfeby ¢lent své rodiny. To je ovSem zatim jen ideal,
protoze realita je takova, Ze rodiny maji k dispozici pouze maly vybér sluZzeb. Poskytovatelé
sluzeb jsou schopni pokryt velmi mélo toho, co by bylo skutecné potieba. Jednim z diivodl

muze byt nutnost proskoleného personalu (Mitchell, 2004).

Machalicek a dalsi (2016) navrhuji novou formu asistence u déti s autismem -—
prostfednictvim video konference. Lucyshyn, Blumberg a Kayser (2000), jez jsou v ¢lanku
citovani, doporucuji nasledujici akce vedouci ke zlepSeni efektivity asistence: rozvijeni
aplikované behaviordlni analyzy (ABA, dfive modifikace chovani — behavioralni
modifikace) v domacich podminkach, rozsifeni intervence se zaméfenim na rodinny Zivot a
uceni profesiondlti budovat spolupracujici partnerstvi (Lucyshyn, Blumberg, & Kayser,
2000). V naSem hektickém svété vSak nejsou vzdy tyto podminky dodrZzovéany. Asistence
mnohdy slouzi jako zastup rodi¢i. Modifikace chovani v domécich podminkach pfitom
miva pozitivni vliv na chovani autistickych déti. DalSim problémem, ktery byl vychozi pro
Machalickovu studii, jsou venkovské oblasti, kde je malo odborniki (Machalicek, a dalsi,

2016). Proto autofi uvadéji internet a telekonferenci jako alternativni formu podpory rodin
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déti s PAS. Jiz diivEjsi studie dokazuji pozitivni vysledky, byly ovSem zaméfeny spiSe na

usnadnéni komunikace nez na napravu chovani.

Machalickovy studie (2016) se zucastnily tfi kavkazské rodiny — respektive dyady tvotené
autistickym ditétem vykazujicim problémové chovani a jednim z biologickych rodict.
Vsechny rodiny jiz mély zkuSenosti se strategiemi snizujicimi problémové chovani, jako
napf. obrazkové rozvrhy. Kromé¢ jedné divky vSechny déti téméi nekomunikovaly
(pouzivaly fraze o 3 az 5 slovech). VSechna video-sezeni byla uskute¢néna v piirozenych
podminkach, a tcastnili se jich rodi¢e a déti na jedné strané, a odbornik, sedici ve své
kancelafi, na strané druhé. Cas si uréili rodi¢e. Byli pouze pozadani, aby odstranili viechny
rusivé elementy (domaci mazlicky, hracky apod.). Béhem videokonferenci byli Skoleni
odbornikem, jak ptedchazet problémovému chovani svych déti, a to se skutecné i
zredukovalo (Machalicek, a dalsi, 2016). To je opravdu pfevratné feSeni, protoze rodice si
mohou za nepfimé ucasti odbornika na problémové chovani odzkouset strategie, které na
jejich déti zabiraji. Vse se odehrava v ptirozenych podminkéch, takze nehrozi situace, ze by

se dité néco naucilo, a po ptichodu domt se tak nechovalo.

Dalsi véct, kterou neptimo dokladaji nékteré vyse uvedené studie, je nutnost spoluprace mezi
poskytovateli péce ¢i odborniky, a rodi¢i. Pfi zapojeni pouze jedné strany nedocilime
dostate¢ného uspéchu. Rodi¢e sami mohou byt motivovani, ovS§em nemusi mit dostatecné
znalosti, jak pracovat s autistickym ditétem. Na druhé stran¢ samotnd instituce bez zapojeni
rodi¢li ma zase pramalé znalosti konkrétniho ditéte, takové, které mize znat jen rodi€ travici

s ditétem vetSinu Casu.

Souhrnem lze uvést, na ¢em vSem jsou dopady PAS na rodinu zavislé: v€asna diagnostika a
jeji spravnost; informovanost rodict jak o nemoci, tak o dostupnosti sluzeb; oteviena
komunikace s blizkymi, a jejich odhodlani pomoct; vyhrazeni si ¢asu pro sebe vedouci
k efektivnéjsi péci o dité; konzultace a zacvik samotnych rodi¢t odbornikem; vniméni
autismu jako vyzvy; spoluprace instituce s rodici; dostupnost sluzeb. Krom¢ dostupnosti
sluZzeb maji vSechny zminéné body v rukou rodice. Jejich ovlivnénim by mohli zmirnit

dopady PAS na rodinu, zminéné v uvodu této kapitoly.
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3. Osobni asistence u lidi s autismem

V tisténé literatuie nenajdeme mnoho informaci tykajicich se osobni asistence u lidi
s autismem. Existuji zdroje o obecné osobni asistenci (Uzlova, 2010). Zminka o osobni
asistenci ve spojitosti s autismem je napt. ve formé zastoupeni asistenta pedagoga v dobé
volno&asovych aktivit (Cadilova & Zampachova, 2009). Nejsme sice zcela prvni, kdo se nad
vyuzitim osobni asistence v souvislosti s autismem zamysli, ale studii na toto téma neni ani
nikterak mnoho. Proto se v nadchazejici ¢asti prace podivame na zdkonné vymezeni osobni
asistence, blize si ji definujeme a specifikujeme si napln prace osobniho asistenta a jeho

pozadované vlastnosti.

3.1 Zakonné vymezeni

Dle §39 Zakona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbéach je osobni asistence definovana takto:

(1) Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji sniZenou
sobéstacnost z duvodu veku, chronického onemocneéni nebo zdravotniho postiZeni, jejichz
situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez casového omezeni, 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 beznych vkonii péce o viastni osobu,

b) pomoc pri osobni hygiené,

¢) pomoc pri zajisténi stravy,

d) pomoc pri zajisténi chodu domacnosti,

e) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,

f) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

g) pomoc pri uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pri obstaravani osobnich zaleZitosti.
(Zakon ¢. 108/2006 Sb., str. 16)

Usek v prvnim odstavci, a sice poskytovdni bez casového omezeni a v prirozeném socidlnim
prostredi odkazuje na zastoupeni asistenta pedagoga mimo dobu Skolniho vyucovani, které
jsme zminili v iivodu této Casti. Asistent pedagoga rovnéz na rozdil od osobniho asistenta
nepomaha pii oblékani, navstéve toalety a jinych sebeobsluznych ¢innosti (JareSova, 2014).

Vyjmenované sluzby se odviji od potieb klienta.
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3.2 Druhy osobni asistence

Existuji dva hlavni druhy osobni asistence, a vicero poddruhti (Martinova, 2012). Témi
hlavnimi jsou sebeurcujici a rizena. U sebeurcujici osobni asistence neni potfeba odborného
vyskoleni asistenta, nebot’ si ho vyskoli sam klient, a zaroven si s nim domluvi rozsah a
zpusob vyuzivani sluzby. Jiz ze zminéného popisu je ziejmé, ze sebeurCujici osobni
asistence se netyka lidi s autismem. Tyka se pouze takovych klientd, ktefi jsou domluvy
s asistentem schopni. Naopak druhy typ, a sice fizena osobni asistence, je zastiténa néjakou
organizaci, a zahrnuje odborné vyskoleni asistenta. Domluva probihd mezi organizaci a
zakonnym zastupcem klienta. Jako poddruh osobni asistence miizeme uvést napf.
dobrovolnou osobni asistenci, kterd miize i nemusi byt zastiténa organizaci, av§ak probiha

bez uplaty.
3.3 Osobni asistent

,, Osobni asistent ditéte se zdravotnim postizenim je clovek, ktery ditéti zajistuje jeho potreby,
pomaha mu zvladat bezné cinnosti kazdodenniho Zivota a zprostredkovava mu kontakt s
okolim. Rozsah a obsah poskytované péce se ridi potirebami ditéte a pozadavky rodicii. *
(Uzlova, 1. 2010, s. 29). Osobni asistent je rovnéz registrovan u poskytovatele socialnich

sluzeb, ktery svou praci odvadi bud’ za dohodnutou finan¢ni odmeénu, ¢i dobrovolné.

Osobni asistent musi mit pro svou praci vhodné dusevni i fyzické predpoklady (Sadkova,
2012). Musi si byt védom svych fyzickych 1 zdravotnich omezeni, uZ jen z divodu povahy
osobni asistence jakoZto terénni sluzby. Fyzicka manipulace s klientem také neni vyloucena.
Co se duSevnich predpokladil tyce, osobni asistent by mél byt vstticny, empaticky, trpélivy,
zodpovédny a samostatny. Naopak by nemél byt agresivni, manipulativni ¢i viibec jakkoli

dusevné nevyrovnany.

Osobni asistent pristupuje ke kazdému klientovi jako k jedine¢nému ¢loveku, a to v souladu
s antidiskrimina¢nim zdkonem: bez ohledu na jeho piivod, etnickou prislusnost, rasu, barvu
pleti, jazyk, vek, zdravotni stav, sexualni orientaci ¢i nabozZenské a politické presvédceni
(Ptedpis €. 365/2017 Antidiskrimina¢niho zékona ¢. 198/2009 Sb.). Nem¢l by klientovi nutit

sva presvédceni jako spolecensky zavaznd. Rovné€z by mél podporovat rozvoj autonomie
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(NAUTIS, 2018). To v praxi vypada tak, Ze by asistent nemél klientovi fyzicky pomahat,
neni-li to nezbytn€ nutné, ale spise ho verbalné vést. Samoziejme asistent dodrzuje zasady

slusného chovani a ke klientovi se stavi jako k partnerovi (NAUTIS, 2018).

3.4 Prubéh osobni asistence v Nautis

Kazdy asistent spadd pod koordindtora. Kazdy koordinator méa na starosti jinou skupinu
(napt. AS, DA, rana péce apod.). Asistent nejprve dostane plan sluzby. V ném jsou uvedeny
osobni udaje klienta spolu s kontaktem na jeho rodice, ¢i zdkonné zastupce. Dale je zde ve
V ném je popséano, po dohodé rodict s klicovym pracovnikem (kterym je praveé koordinator),
k ¢emu ma asistence slouzit. Tyto cile by se mél asistent pii svych sluzbach snazit napliovat.
Mohou jimi byt napf. rozvoj komunikace, bezpené prechézeni ptes cestu, strukturované
uceni, ¢i pouze traveni volného casu apod. V planu sluzby nesmi chybét popis oblibenych a

neoblibenych ¢innosti, a rovnéz problémové chovani.

Poté je asistent na prvni asistenci zaucen koordinatorem, ¢i predchozim asistentem. Prvni
sluZba tedy probiha pod dohledem. Po ni si novy asistent mize bud’to vyZadat dalsi takovou,
nebo uz se miZe o klienta starat sam. VSe zaleZi na nédroc¢nosti klienta a schopnostech
asistenta. Asistent mizZe asistovat tfikrat pod dohledem, pokud by ani pak nebyl schopen

asistenci zvladnout sam, je potieba hledat jin¢ho klienta/asistenta.

Asistence probihaji vétSinou nekolikrat tydné. U jedné rodiny zpravidla byva vicero
asistentll, zaleZi na frekvenci Cerpani sluzby. VétSinou se nestava, ze by mél jeden asistent
jednoho klienta vicekrat za tyden, jelikoZ mu to tak ¢asové nevychazi. Pokud tedy chce napf.
n¢jaka rodina Cerpat sluzbu v utery a ve ctvrtek, sttidaji se u ni dva asistenti. Stejné tak ale 1
asistent by mél mit ¢as alesponl dvakrat tydné, a chodit podle svych Casovych moznosti do
dvou riznych rodin. Obcas nastane piipad, kdy je jeden asistent dlouhodobé¢ u jedné rodiny,

ktera ma pouze jeho.

Asistence nejcastéji probiha ve formé vyzvednuti ze Skoly ¢i jiného zatizeni, dovedeni domil
a pfedani rodi¢tim. MiZe ale probihat 1 ptimo doma, v pfitomnosti rodi¢l, ktefi si pracuji na
svych vécech. Béhem traveni Casu s klientem by se mél asistent snaZit napliiovat cil sluzby.

Napft. v pfipadé rozvoje komunikace je namisté rozmluva s klientem. Asistent po kazdé
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sluzbé vypliuje zdznam o pribehu OA. V ném je uveden kromé data a ¢asu heslovity pribeh
sluzby, jak se choval klient, jeho reakce, nalada, ptip. problémové chovani. Nakonec je zde

bod popisujici napliiovani cile.

Kazdy asistent ma povinnost ucastnit se porad, které probihaji zpravidla jednou mési¢né.
Zde se sejde s koordinatorem a dalSimi asistenty, a spolecné fesi organizacni zalezitosti,
pfipadné problémy a navrhy na zmény v asistencich. Asistenti maji rovnéz moznost ucastnit
se supervizi. Supervize probihaji také jednou mésicné. Je dopiedu zvoleno téma, které se

bude projednévat. Supervize poskytuji cenné vedeni pii problémovych situacich s klientem.

Asistent v neposledni fad€¢ musi absolvovat vzdélavaci moduly. Dva jsou povinné a dva
nepovinné. Ty povinné se zabyvaji tivodem do PAS, problémovym chovanim a

strukturovanym ucenim. Nepovinné sestavaji napft. z terapii problémového chovani.
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4. Nautis

vvvvvv

APLA, znamenajici Asociace pomahajici lidem s autismem. Zména nazvu se udala z toho
davodu, aby se tehdejsi obanské sdruzeni mohlo zménit na zapsany tustav (NAUTIS, 2018).
V této kapitole se nejdiive podivdme na jeho historii. Poté si v kratkosti povime o

jednotlivych nabizenych sluzbach.

4.1 Historie Nautis

APLA vznikla roku 2000 jako dusledek neoficidlni spoluprace rodic¢i déti s autismem a
odbornikt, jako potieba jejiho oficidlniho zastiténi. Zpocatku existovala na trase Praha-
Brno, ovSem v roce 2001 se ukézala nutnost rozsifeni i do dalSich kraju a regionti, kde tak
zacaly vznikat samostatné jednotky, ptisobici pod dohledem narodni APLA. V tom samém
roce doslo k realizaci prvnich projektd, jejichz primarnimi cili byla informovanost vefejnosti

a podpora rodica (NAUTIS, 2018).

V roce 2003 vznikla na izemi hlavniho mésta centralni pobocka APLA Praha, a tak se tento
rok stal vyznamny meznikem v jeji historii. Cilem tohoto centra byla komplexni péce o
rodiny déti s autismem. Zahrnovala tf1 pilite pomoci: Poradenské stfedisko, Centrum pomoci
a Podporované bydleni. Mimo to APLA Praha realizovala 1 Skoleni personalu pecujiciho o

lidi s autismem, ¢i tdbory pro autistické déti (NAUTIS, 2018).

Vroce 2004 doslo diky ziskanému grantu k rozSiteni o dal§i pracovni sily: specidlni
pedagog, koordinator respitni péce a koordindtor sdruzeni. A nejen to. V ramci pilife
Centrum pomoci vznikl projekt respitni péce, zahrnujici sluzbu osobni asistence, kterou tou
dobou poskytovalo 27 asistenti na dohodu o provedeni prace. Kromé nich bylo v APLA 6
lidi zaméstnano na pracovni smlouvy (NAUTIS, 2018). Tato ¢isla se dodnes samoziejme
rozsifila. Kurzy pofadané pro rodice i odborniky ziskaly akreditaci MSMT. V roce 2006 se
APLA zacala vénovat 1 pracovnimu uplatnéni lidi s AS a vysoce funkénim autismem. Ve
stejném roce vychdzi diive citovana kniha od Thorové (2006) — Poruchy autistického

spektra, ktera prispéla k osvété autismu. Tou dobou byl pocet asistentti trojnasobny.
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Rok 2007 byl také vyznamny zavedenim systému supervize, poskytované jak na trovni
tymu, tak na arovni jednotlivell a jejich prace s klienty. Rovnéz v témze roce zacal platit
vyse citovany zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach a APLA tak ziskala registraci na
6 socidlnich sluzeb, mezi které spadé i sluzba osobni asistence. Dal$imi poskytovanymi
sluzbami jsou rana péce, socidlné¢ aktiviza¢ni sluzba, odlehcovaci sluzba, odborné
poradenstvi ¢i socialni rehabilitace. Tyto spadaji do programu socidlnich sluzeb, vedle
kterych jsou dal§imi dvéma programy psychologické a psychiatrické sluzby a vzdélavani a

osvéta (tamtéz). Z vyctu mizeme vidét, ze Nautis nabizi opravdu komplexni péci.
4.2 Nabizené sluzby

Vse zacind potvrzenim ¢i vyvracenim diagnozy autismu, a tak je prvnim krokem
diagnostika. Ta v Nautis funguje na zakladé standardizovanych testi a dotaznikd.
Samoziejmé, pii potvrzeni dg. autismu zahrnuje i informovanost rodicii a terapeutické

strategie (tamtéz).

V ramci Nautis funguje 1 Specidlné pedagogické centrum zaméfené na podporu vzdelavani
74kl s autismem. Pro mlads$i déti je zde stfedisko rané péce. Zajimavou soucasti je
terapeutické a socidlné rehabilitacni stfedisko, poskytujici socidlné aktivizacni sluzby pro
vSechny veékové kategorie. Mimo rdmec zakona o socidlnich sluzbach poskytuje toto
sttedisko 1 placené terapeutické sluzby, vychazejici prfedevSim z kognitivné behavioralni
terapie (tamtéz). Tato terapie se obecné soustfedi na zménu zauzivanych kognitivnich
schémat a jejich restrukturalizaci. Pokud neni moZné dosahnout zmény na kognitivni tirovni,
pracuje se na roviné behavioralni (Pesek, Pragko, & Stipek, 2013). Klienti se v ramci terapie

snazi zvladat problémové chovani a zaroven se integrovat do svého okoli (NAUTIS, 2018).

Od 15 let véku je poskytovana sluzba Socialni rehabilitace a podporované zaméstnani. Dle
zdkona je tato sluzba poskytovana zdarma, a klientim pomahd rozvijet se v pro n¢j

dalezitych socidlnich oblastech Zivota (tamtéz).

Samoziejmosti je tedy zminovana sluzba osobni asistence, kterd je pravidelna, nebo
narazova. Pravidelna probiha ve stejny Cas a dle smluvené formy. Nérazova asistence
zajiStuje napt. doprovod k 1ékafi, do kina apod. Obecnym poslanim této sluzby je umoznéni

zivota klienta v pfirozeném prostiedi (tamtéz).
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Odlehcovaci sluzby nabizi pecovatelim o lidi s PAS nékolikadenni ¢as na odpocinek a
zafizeni povinnosti. Po tuto dobu je o lidi s PAS postarano v respitnim centru. Dlouhodobou
odleh¢ovaci sluzbou je pak Domov se zvlastnim rezimem, ktery poskytuje osobam s PAS
celoro¢ni bydleni. Je vyuzivan z divodu nemoznosti dal§iho setrvavani v piirozeném
prostredi (tamtéz).

Jako podpora dospélych osob s AS a vysoce funkénim autismem funguje i Chranéné bydleni,
usnadiujici prechod téchto klientlh do samostatného bydleni (tamtéz).

V 1ét¢ pak Nautis pofada tydenni pobyty bez rodicl pro tfi skupiny osob: AS a vysoce
funkéni autismus do 18 let véku, nad 18 let, a pro klienty s téz§i formou PAS (tamtéz).
Nautis se snazi zajiStovat Sirokou skélu sluzeb. Problémem vSak je obecny nedostatek
pracovnikil v socidlnich sluzbach. I pfes narGst zaméstnancli a asistenti popsanych

v kapitole o historii Nautis je jich stale celkové malo, a tak ne vSechny rodiny maji skutecné

moznost tyto sluzby vyuzit.
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EMPIRICKA CAST

5. Cil vyzkumu

Jak jiz ndzev napovida, vyzkumnym cilem této prace je prozkoumat vliv osobni asistence na

zivoty rodin déti s PAS. Tento cil rozkladame na nasledujici vyzkumné otazky a podotazky:

- Jaky ma osobni asistence vliv na vztahy v roding?
o Ma OA pozitivni vliv na vztahy mezi rodi¢em a ditétem?
o Ma OA vliv na ostatni vztahy v rodin¢?
- Jak osobni asistence ovlivituje kvalitu Zivota rodiny?
o MiZzeme najit pozitivni vliv OA na moznosti plnéni pracovnich ¢i jinych
povinnosti rodi¢u ditéte s PAS?
o Mizeme najit pozitivni vliv OA na moznosti trdveni volného Casu Cleni

rodiny?

Ve vyzkumu je vyuZita kvalitativni metodologie.

6. Sbér dat

Sbér dat se uskutecnil v obdobi od ledna do ¢ervna 2018. Na jeho pocatku stalo rozeslani
dotaznikli oslovenym rodindm. Toto rozeslani zajistil vedouci sluzby osobni asistence
v Nautis, ktery je prostfednictvim koordinatorti delegoval do rodin vyuzivajici OA. Sbér

odpovédi z dotazniki byl ukoncen v dubnu 2018.

Dalsi metodou sbéru dat byly kromé dotaznikli 1 osobni rozhovory. K informantiim jsme se
dostali prosttednictvim tivodniho textu v dotazniku, ve kterém byl kratce vysvétlen cil prace
a kontaktni e-mail pro ptipadné dobrovolniky na rozhovor k sepsani kazuistik. Rozhovory

se uskutecnily v ¢ervnu 2018 pii osobnich schiizkach.
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7. Charakteristika vyzkumného souboru

Jak jiz bylo zminéno, ucastniky vyzkumu byly rodiny vyuzivajici OA v Nautis. Kviili etice
vyzkumu bylo dohodnuto s vedoucim sluzby OA, ze dotaznik bude rozeslan vyhradné jeho
prosttednictvim. Zaroven oslovil takové rodiny, u kterych byla vétsi pravdépodobnost, ze na
dotaznik odpovi, a proto je tfeba upozornit na nereprezentativnost souboru. Pfedem vybrané
rodiny, které byly hodnoceny pracovnikem NAUTIS jako vstficné, mohou mit jiny pfistup
k OA, nez je bézné.

Dvé z dotazovanych rodin vyjadtily zdjem o uskutecnéni rozhovoru. V obou rodinach je
chlapec s PAS, jednomu je 16 let, druhému 29 let. Obé rodiny vyuZzivaji OA z riznych

davodi, které vice pfiblizime v Casti vénované kazuistikam.

8. Vyzkumné metody

8.1 Dotaznik

Piesné znéni dotazniku lze nalézt v ptiloze prace (viz Pfiloha €. 1). Otazky byly oteviené, a

dotaznik byl anonymni.

Nejprve byl rodindm rozeslan jako textovy soubor. Touto formou jsme vSak zadné odpovédi
neobdrzeli, a tak byl nasledné vytvofen prostfednictvim webu survio.com (Survio.com,

2018). Jelikoz vypliovani elektronické verze bylo pro informanty jednodussi, v ziskavani

vvvvvv

Zamysleli jsme vychazet alesponi z deseti vyplnénych dotaznikl. Jelikoz pii prvni viné
rozeslani odpovédélo pouze 6 rodin, byl dotaznik rozeslan opétovné. Poté odpovedélo
dal§ich 9 rodin. Celkové jsme tedy misto pivodné¢ zamyslenych 10 odpovédi sesbirali

odpovedi 15.

Dotaznik nahrazuje rozhovor, a byl zvolen i1 z divodu ¢asové tspory, nebot’ oslovené rodiny
byvaji velmi vytizené, a tak je pro n¢ vyplnéni dotazniku piijatelné;si variantou nez osobni

rozhovor.
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8.2 Rozhovor

Jelikoz jsou PAS tak rtiznorodé a nedaji se generalizovat, rozhodli jsme se, Ze nesmi chybét
kazuistiky rodin vyuzivajici osobni asistenci. Tyto kazuistiky byly ziskany prostfednictvim
osobni schiizky a polostrukturovaného rozhovoru. Body, které tento rozhovor zahrnoval,
byly nésledujici: prvni projevy autismu, zjisténi diagnozy, nasledny vyvoj, navstévované
Skoly a zkuSenosti s osobni asistenci. Rozhovor byl se svolenim rodi¢ti nahran, a pfepsan do

formy kazuistik.
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9. PredloZeni vysledkii z dotazniku a jejich interpretace

V této kapitole budou odpovédi z dotaznikit uskupeny do kategorii dle spolecnych prvki.

Nasledné provedeme jejich analyzu a interpretaci.
9.1 Diivod vyuzivani OA

V ramci otazky o divodu vyuzivani OA nam vznikly tfi predpokladané kategorie a jedna
nova. Témi ptedpoklddanymi byly vztahy v rodin€, pracovni ¢i jiné povinnosti a volny cas.
Nové€ vznikla kategorie je tvofena zpestfenim zivota ditéte s PAS. Pokud se v ramci jedné
odpovédi vyskytovalo vice divodu, byla tato rozdé€lena. Pro ilustraci nize uvadime odpovédi

sytici zminéné kategorie.
Vztahy v rodiné

s Syn ma détsky autismus, abych se mohla vénovat zdravému ditéti a jit s nim tam, kde
to syn nezvladne.

s Abychom byli pouze s dcerou.

s Mam vice ¢asu vénovat se manzelovi a druhé dceri.

Pracovni ¢i jiné povinnosti

s Drive jsme OA vyuzivali pro doprovod ze skoly, ktera koncila diiv nez pracovni doba
rodicu a nebyla k dispozici Skolni druZina.

s Odlehceni, moznost pracovat na plny uvazek.

s Syn je velice zavisly na pomoci ostatnich a vzhledem k tomu Ze Zijeme v domdcnosti
se synem sami, v dobé, kdy potrebuji zarizovat véci mimo byt, neni, kdo by se o néj
postaral

& Asistenci vyuzivame hlavné pro vyzvednuti a doprovod ze skoly, protoze syn neni

v 15ti letech schopen sam cestovat. Pripadné i domaci asistenci, hlidani v nasi

nepritomnosti.

Volny ¢as

s Abychom si odpocinuli, zaridili nejaké veci.
s Umoznéni ucasti na odbornych prednaskdch ¢i navstévy divadla.

Kvalita zivota ditéte s PAS
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¢ Nyni vyuzivame OA proto, aby syn aspon jednou tydne mél po cesté domii kontakt s
nekym jinym nez s rodici.

*» Aby si syn zvykal na nekoho jiného.

¢ Doprovod dcery s détskym autismem z tydenniho stacionare domii v patek + trochu
zabavy - 4 hodiny.

* Snazim se synovi naplnit cas.

& Pro zpestieni zZivota na uzavieném oddeleni.

.

s Pomdhad nam to a syn md kamarada.

¢ Pro vyuziti volného casu po odchodu ze staciondre.

Analyza a interpretace

Pti jednoduché otazce zkoumajici ditvod vyuzivani OA jsme ocekévali odpovédi tykajici se
vztahil v roding, €asu na zdravé sourozence €i partnery, plnéni riznych povinnosti a traveni
volného casu, které je mimo moznosti ditéte s PAS. Takovéto odpovédi jsme skutené

dostali, a vznikly tak podkategorie sytici ¢ast vyzkumnych otazek.

Vznikla vSak jesté nova kategorie, kterd 1 na zdklad¢ prostudované literatury (napt. Brazier,
2016; Cappe, 2011; Ellis, 2016 apod.) byva opomijena. Je ji kvalita Zivota klienta s PAS. OA
byva totiZ Casto brana, a je i1 tak nazyvana, jako odlehcovaci sluzba pro rodiny. Z naSich
odpovédi jsme vSak mohli vidét, ze podstatna ¢ast rodic¢t uvadéla jako diivod rizné benefity
pro samotné dité¢ s PAS. Jimi byly napftiklad kontakt s nékym mimo rodinu, coZ je urcité
vyhodné, nebot’ déti s PAS, neni-li to rozvijeno, maji tendenci zvykat si na jednoho nebo par
lidi, ktefi se o n€j pak museji starat, a nikoho jiného k sobé& nepfipusti. Dal§im diivodem byla
zébava, €1 zpestfeni Zivota. A v neposledni fadé¢ zde bylo uvedeno napt., Ze syn ma
kamarada. To je rovnéZ podstatna zalezitost, nebot 1 lidé s PAS k Zivotu potifebuji pratelské
vztahy. Jelikoz si vSak pfirozené ptatele najdou malokdy, je OA idealnim feSenim. Tato nové
vznikl4 kategorie, se kterou jsme piivodné nepocitali, se bude objevovat i v dalSich ¢astech

prace a nasledné je rozvedena v diskuzi.
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9.2 Vztahy v rodiné

Cast pojednavajici o vlivu OA na vztahy v roding si rozdélime, dle vyzkumnych otazek, na
vztah rodice k ditéti Cerpajici OA, a na dal$i vztahy v rodin€. Samoziejmé, tento vliv je vzdy

nécim zprosttedkovan, a tak nam i zde vznikly novée utvotené podkategorie.

9.2.1 Vztah k ditéti s PAS

Odpovédi na tyto otazky se ndm rozpadly na dvé hlavni kategorie a dil¢i podkategorie. Témi
dvéma hlavnimi jsou ty, které reflektuji uréity pozitivni vliv na vztah k ditéti, ¢i ho naopak
popiraji.

Odpovédi reflektujici pozitivni vliv na vztah

Pokud za¢neme s kategorii reflektujici ur€ity pozitivni vliv, vynofi se podkategorie, kterymi

jsou: samostatnost ditéte, postarani se o dité a odpocinek.
Samostatnost ditéte

% Syn ma v oblibé nékolik asistentii. Jednu asistentku vyzZadoval i na letni tabor, bez ni
by nejel. Vnimam, Ze se syn s asistenty chova jinak nez s nami rodici a vidim, zZe deéla
pokroky ohledné samostatnosti. Béhem let se naucil uplné nelpét na jednom cloveku
a dokaze prijmout, Ze ho obcas ze skoly vyzvedne i nékdo jiny. Osobni asistence nam
zlehcuje Zivot a diky tomu mdame mozna vic trpélivosti s nasim synem. Vyuzivame
asistenci 8 let a tyka se to vice minulosti.

s Syn neni zavisly pouze na ndas, coz si myslim, je do budoucna velmi dulezite.

Postarani se o dité

s OA ovliviiuje nas vztah k diteti velmi pozitivné, protoze je zajistén doprovod v dobe,
kdy jsme v zaméstnani.

& Vime, zZe o dité je postardno.

s Vime, Ze je o dceru dobre postarano a dobre se s asistentkou bavi, nez prijde vecer
domii.

Odpocinek

s Také si odpocineme a vsichni se na sebe vic tésime.
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% Po asistenci se na syna, diky odpocinku, vice tésim a vztah je tak lepsi.

Odpovédi negujici pozitivni vliv na vztah

Druhou kategorii, kterd je tvofena pocitovanou absenci pozitivniho vlivu na vztah rodice
k ditéti, Ize rozdelit na dvé subkategorie, a sice na zdivodnéné a nezdiivodnéné. U prvnich

jsou odpovédi zdavodnéné, kdezto u téch druhych se miizeme pouze domnivat.
Zduvodnéné negujici odpovédi:

s OA vztah nijak neovliviiuje, muj vztah k synovi je staly, pevny, pozitivni.
s Nds vztah nijak, syn se vSak pri vyzveddvani ve staciondri denné domdha asistentky
(Proc ty? Nechci mamu, chci asistentku apod.).

s S asistentem si syn rozumi dobre, vztah s rodici asistence neovliviiuje.

Nezduvodnéné odpovédi neni potieba dokreslovat vypovéd'mi, nebot’ byli vétSinou velmi

kratké (Nas vztah se nezmenil; Nijak; Neovliviiuje).

Analyza a interpretace

Jak jsme jiZ zminili, prace na dobrém vztahu byvéa né¢im zprostiedkovana. Nové vzniklé
kategorie to jasné dokresluji. Rodice si k ditéti s PAS mohou posilovat vztah tim, Ze vi, Ze
diky OA pracuji na jeho samostatnosti, a to je dobry vklad do budoucna. Zaroven mu tim
dopiavaji zabavu. Ci naopak vi, Ze o dité je dobfe postarano. Také si mohou odpoéinout,
nacerpat sily, a o to vice se pak na dité s PAS tcsit. VSechny tyto aspekty poskytuji rodi¢tim
ulevu, tudiz snizuji stres a diky tomu mohou mit s ditétem dobry vztah. Nebot’ jak vime,

stres negativné ovliviiuje viibec i ndhled na cerpané sluzby, viz (Cappe, 2011).

Ve druhé kategorii, kterd je tvofena zamitavymi odpovéd'mi, se nabizi nc€kolik variant
interpretaci k riznym odpovédim. V prvni odpovédi, kde jedna z maminek pise, Ze jeji vztah
k synovi je staly, pevny a pozitivni, zni témeft jako obrana. Jako by asistence jeji vztah k ditéti
mohla néjak naruSovat, ¢i jako by upfednostiiovala rad€ji neménnou dyadu mezi ni a jejim
synem s PAS, kterd vSak neni dobrym vkladem do Zivota. Podobné pokud bylo ve druhé
odpovédi uvadéno, Ze se dit¢ asistenta pied rodicem dokonce okaté domdahd, muze to
znamenat, ze si s asistentem velmi rozumi a ma ho rddo. Coz je sice pozitivni, ovsem nckteré

rodice to mlze zranovat, jelikoz jde o nabourani rodicovské identity. V takovémto piipadé
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by rodic¢e mohli otazku zjistujici vliv OA na jejich vztah s ditétem s PAS chapat negativnim
zpusobem, a sice Ze OA muze jejich vztah narusit. Rodi¢e mohou tedy pocitovat jisté
ohroZeni, které muze byt dvoji povahy. Bud’ je pro rodi¢e ohrozenim samotna asistence,
narusujici jejich vztah s ditétem s PAS, jak je uvedeno vyse; nebo je pro né ohrozenim
autismus jejich ditéte (viz kap. 2 — Dopad PAS na rodinu, dle Cappe, 2011), ktery neberou
jako vyzvu, ale jsou jim zdrceni, a tudiz hife ptijimaji jakoukoli formu pomoci. Jednou
z moznych interpretaci je také takova moznost, ze rodie si pozitivni vliv OA pouze

neuvédomuyji.

9.2.2 Vztahy mezi ostatnimi ¢leny rodiny

Stejné jako v pfedchozi ¢asti, 1 zde nam vznikly stejné dvé hlavni kategorie, a sice ty, které

reflektuji pozitivni vliv, a ty, které pozitivni vliv popiraji.

Odpovédi reflektujici pozitivni vliv na vztah

Odpovédi, které vliv OA na vztahy mezi ostatnimi ¢leny reflektovaly, Ize rozdélit do
nasledujicich kategorii: odpocinek; aktivity, které by dit€¢ s PAS nezvladlo; prostor pro

ostatni ¢leny rodiny; zlepSeni kvality Zivota ditéte s PAS.
Odpocinek

% Jeulevné, kdyz si hlavné mladsi bratr od starsiho miize odpocinout a ma prostor sam
pro sebe, protoze starsi ho malokdy necha dokoncit vetu.

% Samozrejmeé si vSichni odpocineme a tésime se na sebe navzajem.
Aktivity, které by dité s PAS nezvladlo

s Urcite ma pozitivni viiv. Kdyz je se synem nékdo jiny, miizeme si s partnerem ci
sourozencem ditete doprat cas pro sebe, mizeme delat veci, které nemiiZeme se

synem.
Prostor pro ostatni ¢leny rodiny

¢ Ano, usnadnuje, mohu doprovodit mladsiho sourozence na krouzek.

< Mame cas na sebe.

ZlepSeni kvality Zivota ditéte s PAS
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s Dceri OA prindsi prijemné zadzitky, tudiz je zpravidla dobre naladéna a doma je Zivot
s ni pak pro v§echny v¢. sourozencii snesitelny.

vvvvv

¢ Vliv to ma ten, Ze jako matka jsem rada, Ze syn ma trochu kvalitnéjsi Zivot.

Odpovédi negujici pozitivni vliv na vztah

Zde se nekolikrat objevila odpovéd’, ze na rodinné vztahy OA nema zadny vliv, vétSinou bez
udani diivodu. Jednou bylo diivodem, Ze rodi¢ ma pouze sestru, a na vztah s ni OA Zadny

vliv nema, a podruhé bylo zminéno, ze momentdlne OA nema Zzadny vliv.

Analyza a interpretace

Spolec¢nou kategorii pro vztah k ditéti a ostatni vztahy v rodin¢ se stal odpocinek. V obou
ptipadech odpocinek napomahal tomu, aby se ¢lenové rodiny na sebe navzajem vice tésili.
Nové se zde vSak objevil i odpocinek zdravého sourozence, ktery se jisté citi vyCerpan
vyZzadovanim pozornosti ditéte s PAS. Podstatnou kategorii jsou i aktivity, které¢ by dité
s PAS nezvladlo. Muize jimi byt napiiklad navstéva riiznych kulturnich i sportovnich aket,
které rodiny bézn¢ navstévuji. Prostor pro ostatni ¢leny rodiny a vénovani ¢asu zdravému
sourozenci je opét dilezita véc pro fungovani rodiny jako systému. Nutno je neopominat, Ze
kvalita Zivota se netyka jen zdravé Casti rodiny, ale také ditéte s PAS, jak rodice
v odpovédich zminili. Kromé zlepSovani samotné kvality zivota ditéte s PAS tento fakt opét
zprostiedkované plisobi 1 na zbytek rodiny tim, Ze chovani ditéte s PAS je snesitelné. Dané
kategorie by bylo taktéZ mozno sloucit do dvou hlavnich, kterymi by byl prostor pro zdravé
cleny rodiny a kvalita Zivota ditéte s PAS. JelikoZz vSak podrobnéjsi kategorie maji kazda sviij

vyznam, uvadime je zde oddéleng.

Druhou kategorii tvotily opét popirajici odpovéedi. I zde se nabizi podobna interpretace jako
u vyse uvedeného vlivu na vztah k ditéti. Tento vliv bud’to skutecné neexistuje; nebo existuje
ale neni reflektovan; nebo rodi¢e vnimaji autismus jako ohrozZeni, a tudiz nejsou pfistupni

pomoci.

Je vSak tfeba upozornit, ze veskeré odpovédi, vEetné téch tykajicich se zdravych sourozenct,
byly ziskany pouze od rodicu déti s PAS, nikoli od jejich sourozenct. Pohledem intaktnich

sourozencu se zabyvala bakalaiska prace A. Tietzové (2018), kterd dosla k zavéru, ze ¢im
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lepsi povédomi o problematice PAS zdravi sourozenci méli, tim ucinnéji se vyrovnavali
s nepfijemnym chovanim ze strany ditéte s PAS (Tietzova, 2018). Tento zaver se mimo jiné
shoduje i s doporuc¢enim Brazierové (2016), ktera obezndmenost s povahou poruchy klade
mezi strategie zvladani dopadi PAS na rodinu. V praci Tietzové (2018) ale mlzeme
vysledovat, ze kromé& prostoru a odpocinku pro zdravé sourozence, ktery se shoduje
s vypovéd'mi rodic¢li v nasi praci, sourozenci také uvadéli, ze se kvuli svému sourozenci
s PAS mohou citit zahanbeni. Zkresleni zptisobené vypovédi rodi¢i a nikoli piimo
sourozencl tedy miize byt dano skutecnosti, Ze rodice pravdépodobné vnimaji dopad vlivu

PAS na zdravého sourozence optikou toho, kolik ¢asu ditéti vénuji, a na skryt¢jsi nuance,

jako je dopad na sebepojeti intaktniho sourozence jiz nemusi byt prostor.

9.3 Kvalita Zivota rodiny

Kvalitu zivota jedince zcela jisté ovliviiuje to, zda mize mit praci, zda mé néjaky volny cas
na odreagovani, ¢i obecné, zda ma vibec prostor pro sebe. V odpovédich syticich otazku
kvality Zivota rodiny vznikly nasledujici kategorie: pracovni povinnosti; jiné povinnosti;

volny cas.

Ackoli odpovédi popirajici vliv na kvalitu Zivota rodiny zde byly pouze dv¢, a z toho jedna

zdiivodnéna, bude jim 1 tak vénovan odstavec.

Pracovni povinnosti

7

& Kdybych syna vyzvedavala kazdy den ve 13.30 hod. ze skoly, tak bych se nemohla
poradné venovat své praci, uz tak je to slozité. Je ulevné, Ze mame moznost vyuzit
asistenci pro doprovod domii.

¢ Bez osobni asistence bychom meéli velke potize, museli bychom kratit pracovni uvazky
a zajistit presun dcery v brzkych odpolednich hodinach domii.

¢ Je prijemné vedet, ze jeden den v tydnu nemusim tolik pospichat z prace.

¢ Bez osobni asistence nemohla by chodit do prace.
Jiné povinnosti

s Osobni asistence nam urcité usnadnuje plnéni pracovnich i domdcich povinnosti.

Muzeme si veci vyridit rychleji a v klidu, bez néjakych problémovych situaci.
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s Mam na né vice casu.
» Vté dobé néekdy delam veéci, které normalné nejdou napr. nakupy.

¢ Diky asistenci sttham nakupovat, zajit si na urady nebo na prochazku.

*0

¢ Ano, usnadnuje, je pro mé jedinym vychodiskem.
Volny ¢as

¢ Na odpoledne, kdy se syn vraci s asistentkou, si miizeme naplanovat jiny program
nez jeho vyzveddavani.

% Protoze nemame nikoho z rodiny, kdo by nam pomohl "hlidat", nikdo si na syna
netroufne, tak jsme asistenci i vyuzivali, abychom také mohli s manzelem nekam jit a
stravit par hodin spolu v klidu. Navic muz hodné cestuje a casto jsem s détmi byvala

sama, proto bylo skvélé, kdyz jsem mohla asistenci vyuzit.
Negujici odpovédi

s Syn s nami nezije spolecné, tak nijak.

¢ Neusnadnuje.

Analyza a interpretace

Ackoli doslovné znéni otazky, na kterou rodi¢e odpovidali, bylo: Jak osobni asistence
usnadnuje plnéni Vasich povinnosti (pracovnich/domacich)?; tak odpovédi i presto pokryly
hlavni aspekty urcujici kvalitu Zivota rodiny, a sice kromé povinnosti také volny ¢as. Nové,
nepiedpokladané odpovédi vzhledem k Gzce vymezené otazce sice nevznikly, ale objevila
se zde zajimava poznamka: nemame nikoho z rodiny, kdo by nam pomohl "hlidat", nikdo si
na syna netroufne. To je, jak uvidime i nasledné v kazuistikach, opravdu podstatné. OA totiz
zajistuji proskoleni asistenti specializujici se na autistické déti. Je pochopitelné, ze lidé, kteti
s takovymi détmi zkuSenosti nemaji, z nich mohu mit strach. I na tuto problematiku jsme
v literatufe narazili, a dle Brazierové (2016) bylo doporuceno rodicim o ditéti s ostatnimi
otevien¢ hovofit. Tak se totiz mohou dal$i znami s ditétem zprostfedkované seznamit, a

mozna si troufnout na péci o n¢;j.

V kategorii kvality Zivota se objevilo nejméné negujicich odpovédi ze vSech, coz miize byt
interpretovano tak, ze OA prinejmensim zlepSuje kvalitu Zivota rodiny poskytnutim prostoru

na préci a volny ¢as. Na tomto se shodne vétSina rodica.
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K interpretaci negativni odpovédi si opét vypomuizeme zaveéry Cappeové (2011), kterd dosla
k zavéru, ze rodice, ktefi vnimaji autismus svého ditéte jako ohrozeni, hlfe pfijimaji
jakoukoli pomoc z okoli. Pokud totiz OA nic neusnadnuje, proc je tedy vyuzivana? Jedinou
dal$i moznou odpovédi by byl piipad, kdy rodi¢e maji na dité ¢as a energii, a asistenci mu

pouze chtéji zajistit nové podnéty.
9.4 Volitelny dodatek

Posledni otazka byla voliteln4, a rodi¢e na ni tedy nemuseli odpovidat. I pfesto se zde n¢jaké
odpovédi objevily, a my v nich opét miZzeme spatfovat motiv, ktery se ndm objevil jiz vyse,

a sice nove vznikla kategorie kvality zivota ditéte s PAS.
Kvalita Zivota ditéte s PAS

- Asistenci jsme v minulosti cerpali v mnohem vyssi mire, nyni se diky dcerinu pobytu
v tydennim staciondri zuzila jen na patky, ale v pripadé potireby bychom se jisté znova
obraceli na Nautis s Zadosti o pomoc v tomto smyslu. Navic s asistentkami md dcera
velmi priznivé vztahy, potkava se s nimi i na odlehcovacich pobytech v léte, udrZuje
si tak stalé vazby, tési se na né, takze i jeji zdravotni stav (detsky autismus, ADHD)
Jje jiz mnoho let pozitivné ovlivitovan diky cerpané osobni asistenci.

- Myslim si, Ze pro deti ¢i dospélé deti /synovi je 22 let/ zvlasté s takovym postizenim
Jjako je autismus a k tomu pridané dalsi postizeni /v nasem pripadé syn ma k autismu
stredné tezkou mentalni retardaci a jesté epilepsii/ je osobni asistence naprosto
super vyuziti volného casu. Moc si vazime péce, kterou osobni asistenti vykondvaji.

- Asistence dceri pomdaha, moc rada travi cas s asistentkou.
Kvalita Zivota rodiny

- Sluzba, bez které si neumim predstavit Zivot.
- Kdyz jsem poprvé objevila moznost asistence, velmi se mi ulevilo, protoze jsem méla

pocit, Ze na vse nejsem uplné sama.

Analyza a interpretace
Ve volitelném dodatku se ndm objevila krom¢ kvality Zivota rodiny (a to velmi vyrazn¢)

také kategorie, ktera opét poukazuje na kvalitu zivota ditéte s PAS. Jelikoz odpovéd na
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otazku ve volitelném dodatku byla zcela libovolnd, je jisté, ze na ni museli odpovidat
proaktivni a nadSeni rodiCe. A pravé obrazu proaktivniho a nadSené¢ho rodie nejvice
odpovida to, Ze se pro své dité snazi délat to nejlepsi, co mize. Jednou z takovych véci je

pro n¢j i volba OA.
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10. Kazuistiky a jejich interpretace

10.1 Tomas, 29 let

Tomas se narodil jako pred¢asné narozené dit€¢ v 31. tydnu téhotenstvi. Porod byl taktéz
komplikovany — nebylo mozné ho vyprovokovat spontann¢, a tak Iékati pfistoupili
k cisafskému fezu. Po narozeni Tomas vazil 1,64 kg a méfil 45 cm. Prvnich ¢trnact dni se
pohyboval na hranici zivota a smrti — zkolabovaly mu plice, ptestal fungovat krevni ob¢h.
Lékarti, pod jejichZ rukama travil 24 hodin denné ho nakonec zachranili. Nasledovaly vSak
dalsi navazné operace, jako napiiklad operace oci kvili hrozicimu odchlipeni sitnice. Po
téchto naro¢nych prvnich tydnech zivota byla ToméasSovi v 6 mésicich diagnostikovana

détskd mozkova obrna. Rodic¢e s nim tedy museli zacit intenzivné cvicit.

Kdyz byl Tomas starsi, a sedél v kocare, tak si matka vSimla, Ze se nerozhlizi a nic ho
nezajima. Rodina tedy zaCala pochybovat, zda Tomas vibec slySi. Vzali ho za riznymi
specialisty, avSak nikdo na nic nepfiSel. V Tomasovych dvou letech rodina navstivila
otolaryngolozku v Némecku, kterd po sérii méfeni doporucila operaci usi vzhledem
k pravdépodobné vadé sluchu. V Cechéch jim pak ale foniatr sdélil, Ze operace neni potieba,
jelikoz se to za par let spravi samo. Podstatngjsi ale bylo, ze poté, co TomaSe vidél, vyslovil
jako prvni podezieni na autismus. Odeslal tedy TomaSe s doporuc¢enim za docentkou na
détské psychiatrii. Ta jim vSak sdélila, Ze se jedna pouze o autistické rysy, které Casem
vymizi. Naordinovala TomaSovi kapky, které mu ale nedé¢laly dobfte, byl po nich agresivni,
takZe mu je rodina vysadila. Foniatr, ktery jako prvni vyslovil podezieni na autismus,

Tomase jesté odeslal na neurologii, kde byl nadale sledovan.

Mezitim zacal Tomas chodit do Skolky, kde rodina zaznamenala neimérné dlouhé adaptaéni
obdobi. Kromé toho vykazoval agresivni chovani. Tomas jednou tydné sice navstévoval
specialné pedagogické centrum zamétfené na autismus, kde se mél v ramci predskolni
piipravy ucit riazné véci spojené se Skolou, jako naptiklad vydrz, ovSem stale byl bez
diagnozy. A co hut, rodiné bylo sdé€leno, ze jde spiSe o problém Spatné vychovy. Zminéné
SPC tedy rodina pfestala nav§tévovat. Zajimavé je, Ze rok poté, co rodina stiedisko opustila,

zde byla zfizena funkce koordinétora pro autismus. S danou koordinatorkou se matka Jakuba
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o mnoho let pozdé&ji potkala, a ta jiz uznala, ze jde o typicky ptipad autismu. Byla udivena,

ze nejsou jiz davno ve stiedisku, ovSem rodina se s koordinatorkou o rok minula.

Nasledovalo hledani vhodné skoly. Pani doktorka na neurologii by rada doporucila Jedlickiv
tstav (JU), ale pochybovala o moZnosti piijeti vzhledem k nedostatku mista. Matce Tomase
vak bylo v JU sdéleno, ze naopak déti spise hledaji. Rodina se tedy s JU spojila. Zde pro
Tomase nejprve zkouseli hledat néco vhodnéjsiho, vzhledem k jeho problémovému chovani,
oviem to se nepodafilo, a tak nastoupil do JU do piipravné t¥idy. Bylo to v dobg, kdy mél
byt spravné ve tieti t¥idé ZS. Kdyz Tomas postoupil do prvni tfidy, jeho pani uéitelka z ngj
nejprve byla nestastnd. Na kazdého nového cloveéka si Tomas zvykal s velkymi obtizemi.
Nakonec si k nému ale nasla cestu. A nejen to. Byla zatim druhou osobou, kterd opét
vyslovila podezieni na autismus. Tentokrat rodinu poslala za odbornici na autismus. Zde se
konecnég, v Tomasovych 10 letech, dockali nejen diagnozy détsky autismus, ale i rad, jak
s takovym ditétem zachdzet. Zdejsi pracovisté tedy rodina zacala pravidelné navstévovat.

Rodina Tomasovi zacala planovat a fdzovat ¢innosti, coz jim velmi pomahalo.

Toma$ navitévoval JU 13 let; 10 let byl na zakladni $kole, a dva roky na stiedni kole
praktické, kterou se rodin¢ podatilo prodlouZit o dalsi rok. Po celou tu dobu mél vzdy obtize
se zvykanim si na nové ucitele, 1 ptfesto ze chodil na stejné misto. Poté¢ mu rodina nasla dvé
dalsi Skoly praktické, ve kterych stravil dohromady 5 let. Po osmi letech na stfednich Skolach
to ale TomdaSe prestalo bavit. Byl pfijat do Klarova ustavu, odkud byl ale kvili
problémovému chovani hned prvni den vyloucen. Ostatni Skoly byly tou dobou jednak
obsazeny, a jednak pfijimaly studenty do 26 let véku, coz uz TomasSovi bylo. Rodina se tedy
musela zalit poohlizet po néfem jiném, a vybrala si denni staciondt pro déti

s kombinovanym postizenim. Ten Tomas navstévuje jiz tietim rokem, a je zde spokojen.

Co se rodinného zazemi tyce, Toma$ ma oba rodice, ktefi si jsou vzdjemné napomocni.
Matka pracovala od narozeni déti do prosince 2017 na zkraceny uvazek, dnes je doma. Otec
je docent fyziky a stale pracuje. Krom¢ Tomase mayji star§iho syna. Ten s vychovou rodi¢tim
pomahal, dokud nedostudoval a nenastoupil do prace a dnes ma jiz vlastni rodinu a déti.
Rodin¢ dfive také pomahala TomaSova babicka a dédecek. Babicka v§ak méla velmi pfisny

pristup, a tak u ni Tomas nerad pobyval. Dédecek jiz zemftel a babicce je dnes 90 let, takze
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pomoc z jeji strany jiz také nadale neni moznd. Ackoli prestdva byt sobéstacna, piisny

piistup si udrzuje i nadale.

Prvni asistenci rodina zacala vyuzivat v dobé, kdy Tomas piestoupil z JU na jinou stiedni
Skolu praktickou. Bylo to ztoho diivodu, Ze matka ho kvuli praci nestihala ze Skoly
vyzvedavat. Tato asistence, poskytovana Centrem sluzeb vSak nebyla specializovana na
osoby s autismem, ale na osoby se zdravotnim omezenim, vétSinou na invalidnim voziku.
Prvni rok fungovala dobfe, pak ale zacalo dochéazet k riznym incidentim. Tomas se
napiiklad zastavil u stanku s limonddou, u kterého vyvadél, dokud mu asistent limonadu
nezakoupil. Byval také, a stale byva agresivni, na coz asistenti z Centra sluzeb nebyli zvykli.
Tito asistenti se navic stfidali, takze pokazdé Tomase vodil nékdo jiny, diky cemuz se u n¢j
objevovalo problémové chovani. Nakonec Centrum sluzeb asistenci u TomasSe ukoncilo, a
byla jim doporucena asistence v APLA. Tu zacali vyuzivat v dobé&, kdy Tomasovi bylo 18
let. Cerpali ji asi tfikrat tydné v ty dny, kdy Tomas nemél odpoledni vyuku. JelikoZ se u ngj
pravidelné¢ stiidali tfi stejni asistenti, doslo k redukci problémového chovani. Taktéz nebyl
problém se s nimi domluvit naptiklad na zakoupeni véci, které Tomas chtél, a na které jim
rodina nechédvala doma penize. Po pfivedeni Tomase doma mohli odejit, nebot’ Sel vétSinou
spat. Z medikace, kterou uziva, byva totiz ospaly. Po pfechodu do stacionafe jiz asistence
nebyla nutnd, protoze ho rodice stihali vyzvedavat. I tak mu ji nechali, nebot’ si ji Tomas

oblibil, a tak ji dnes Cerpaji alespoiil jednou tydné pro TomaSovo zpestieni zivota.

Analyza a interpretace

V tomto piib&hu si za prvé v§imame problémi se samotnou diagnostikou. Spravna diagnoza
byla Tomasovi stanovena az po dlouhych deseti letech navstévovani rtiznych odbornikd.
Nesmime ovSem zapominat, Ze se Tomas narodil v 80. letech, kdy byla diagnostika autismu
jesté v plenkach. Na matce Tomése bylo vidét, ze téchto prvnich deset let bylo velmi
vyCerpavajicich. Nejen kvili ndroénému ptichodu na svét a naslednym komplikacim, ale
také kviili celé dobé nevédomosti, co s jejich synem vlastné je. Dle Brazierové (2016) je
lepsi jakékoli naznaky autismu radé&ji fesit, aby tak mohla zapoc€it vhodna intervence. Zde

snaha ze strany rodiny byla, ov§em nedoslo k ni ze strany odbornik.

Od absence spravné diagnozy se samoziejmé odviji i nemozZnost vybrat spravnou skolu. Je

jasné, ze zatizeni pro napiiklad télesné formy postizeni bude mit problém s pfijetim
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autistického zaka. Neni na to totiz vybaveno. Lidé¢ s autismem si vyzaduji specificky pfistup,

ktery jim jiné zafizeni nedokéaze nabidnout.

Nyni uz ptistoupime k osobni asistenci. Ta, jak jsme mohli vidét, musi byt zaméfend na
osoby s autismem. Clovék s télesnym postizenim by se totiZ sice také nedopravil sam domdl,
své potieby si ale je schopen vykomunikovat. Clovék s autismem toto asto nedokéze, a tak
jeho asistent musi byt seznamen s individualnim planem, ve kterém jsou zachyceny
problémové situace, strategie zvladani a dalsi informace. Diky tomu vi, co ma jeho klient

rad, cemu je se tfeba vyhnout apod.

Rodina zacala osobni asistenci vyuzivat kvili zdanlivé nepodstatnému divodu, a sice
vyzvedavani ze Skoly. KdyZ se na to ale podivame blize, zjistime, ze bez tohoto vyzvedavani
by matka TomaSe nemohla pracovat. Nakonec, kdyZ uz méla ¢as TomaSe vyzvedavat
vzhledem k ukonceni pracovniho pomeéru, mu tuto sluzbu stejn€ ponechali. TomasSovi to

vyhovuje, asistenta ma rad, a je to pro né¢j zajimavym zpestienim.

V kazuistice se tedy objevuji motivy, které se shoduji s vysledky z dotazniku. Jsou jimi
zejména kvalita Zivota rodiny, a kvalita Zivota ditéte s PAS. Kvalita Zivota rodiny byla diky
OA pozvedana hlavné moZnosti maminky pracovat, a nemuset odchéazet diiv kvuli
vyzvedavani Tomase. A nové vznikla kategorie ,,kvalita Zivota ditéte s PAS* je u Tomase
napliiovana dnes, kdy mu jeho maminka OA ponechala, 1 pfesto Ze na néj jiZ ma prostor, a
to z dlivodu zpestieni TomaSova zivota. V neposledni fadé bylo v této kazuistice jasnéji
poukdzano na motiv nutnosti proSkoleného persondlu, ktery se objevil jiz v dotaznikovych
odpovédich. Mohli jsme vidét, jak asistence zajiStovand Centrem sluzeb, které se

specializuje na lidi se zdravotnim omezenim, tedy na voziku, naprosto nemohla fungovat.

Autistické déti totiZ maji sva specifika, se kterymi asistent musi dopfedu pocitat.
10.2 Jakub, 16 let

Jakub se narodil jako prvni dité. Porod byl bez komplikaci, v 38. tydnu. Do 1,5 roku se
vyvijel bez problémi. Poté se rodiClim zacalo zdat, ze se Jakub opozduje, Ze je jiny.
Nemluvil, dokonce ani ve tfech letech, avSak rodin¢ bylo sdéleno, ze je to u chlapct
v potadku. Rodiné se vSak i pfesto zdalo, Ze to v pofadku neni. Nasla tedy logopedickou

Skolku, ze které Jakuba poslali na dal$i vySetfeni, jako napt. vysetfeni sluchu a do
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specializovanych ustavl. Prvni diagnézou byla vyvojova dysfazie s prvky autismu. Ta mu

zustala az do témét osmi let veéku, kdy nastoupil do 1. tfidy logopedické.

Po tydnu az 14 dnech ve Skole vSak nastal ohromny regres. Rodi¢tim pfipadalo, Ze maji upln¢
jingé dite. Jakub rodice nepoznaval, piestal mluvit, pouze kticel a byl agresivni, skakal a nicil
vSe kolem sebe. Matka Jakuba navstivila jeho pediatrickou Iékarku, ktera ho doporucdila na
psychiatrii. Z t€¢ byl poslan nejprve na tyden na neurologii k vylouc¢eni nadoru. Nador se
nepotvrdil, a tak nasledoval pobyt na psychiatrii. Po 6 tydnech se rodi¢e dockali diagnozy:
Autismus, ADHD, bipolarni afektivni porucha a stfedn¢ tézka mentalni retardace. Nekteti
odbornici méli podezieni na dezintegracni poruchu, vzhledem k pozdnimu regresu, ta se

vSak nepotvrdila.

Po stanoveni diagnozy Jakub vystiidal logopedickou tfidu za Skolu v misté bydlistg, ve které
byla tfida pro déti s autismem. Tou dobou byla jedind, dnes uz tam jsou ctyfi. Prvni rok

chodil do $koly na 2 hodiny tydné&, poté se pobyt zde zacal postupné¢ prodluzovat.

Prvni tfi roky po stanoveni diagndzy byly vSak dle vyjadieni rodi¢ti velmi tézké. Rodina asi
rok téméf nevychdzela z domova. V rodiné je 1 dcera, kterd je o 4,5 roku mladsi nez
Jakub. V této dob¢ ji opakované museli pfed Jakubem zamykat, nemohli ani cestovat
pohromadé¢ v auté, jelikoz Jakub byl agresivni, ostatni ¢leny napadal a kousal. Po roce od
stanoveni diagnozy si rodina fekla, ze s tim musi néco ud¢lat, protoze uvazovali uz i o
krajnim feSeni v podob& umisténi Jakuba do Gistavu. Nasmeérovali se na psychiatrii a zaméfili
se na komunikaci, ve které Jakub naprosto selhaval. S pomoci asociace APLA rodice zacali
pouzivat obrazkovou komunikaci a denni rozvrh. Jakub uzival i farmakoterapii, prvni dva
roky se vSak jevil jako farmako-rezistentni. Témét rok nespal, a spolu s nim ani nikdo z

rodiny. Pfibyly tedy i léky na spani.

Asi tfi roky po stanoveni diagndzy, tedy v Jakubovych 10-11 letech se zacal zlepSovat,
vymizela hyperaktivita, zlepSila se komunikace pomoci obrazkovych karti¢ek, a zacaly
ucinkovat i I€ky. Agrese viici okoli ustoupila, ackoli ptesla v autoagresi, ovSem jen ve formée
mirného kousani se do rukou. Puberta rovnéZ probéhla bez vétSich komplikaci a narokl na

okoli.
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V soucasnosti Jakub chodi do osmé tiidy. Své zékladni potieby si zvladad vykomunikovat,
k Cemuz uziva slova, vétu slozit nedokaze. Stiedn¢ t€Zka mentalni retardace je dnes na
urovni tézké, v dusledku vyssiho veku. Jakub nosi pleny, jelikoz toaletu pouzivat neumi —
bud’ na ni jen sedi, nebo na ni nechodi viibec. To rodina v soucasnosti vnima jako jednu
z nejvetsSich komplikaci. Jinak je ale St'astna za Gstup agrese, ktera se objevuje jen vyjimecné,
pro n¢j je mit jistotu. KdyZ se ocitne v cizim prostfedi, tak si rodina vypomuze obrazky,

které ho ujisti o ndvratu domil.

Rodice tvoii stabilni a §t'astny par, ktery si je vzajemnou oporou, finan¢n¢ jsou na tom dobfe.
Matka Jakuba posledni tfi roky pracuje na ¢aste¢ny uvazek, diive musela byt s Jakubem
doma. Osobni asistenci zacala rodina vyuZzivat, kdyZ bylo Jakubovi 9—-10 let. I ptes zlepSeni
totiz nastavaji obdobi komplikaci, kdy se nikdo z rodiny pofadné nevyspi. Rovnéz rodice
trapil dopad Jakubova stavu na jejich mladsi dceru, jejiz zivot se mu musel podfizovat —
doba stravena na hiisti byla udavana dle Jakuba, rodina se musela rozdélovat, aby jeden
z rodict byl s Jakubem, druhy s jejich mladsi dcerou. Diky asistenci tak aspoil po dobu jejiho
trvani mohli rodiCe travit ¢as s dcerou, nebo odpocivat. DalSim faktorem byla Jakubova
socializace, kdy si prostfednictvim asistence zvyka na nové lidi. Sestfe Jakuba je dnes 12 let,
a je schopna se o n¢j sice postarat, ovsem rodina na ni jednak nechce toto bifemeno uvalovat,
a jednak chce i dopfat zménu Jakubovi. Ten si s asistentem zajde na vylet, projede se

autobusem apod. Rodina vyuzivé asistenci i o vikendu a o prazdninach v podobé¢ tabori.

Analyza a interpretace

V této kazuistice si miZzeme vSimnout, Ze osobni asistence ma dopad na celou rodinu.
Pomaha Jakubovo mladsi sestie travit Cas tak, jak chce ona, ne podle Jakuba. Rovnéz mutze
travit neruseny ¢as se svymi rodi¢i. Rodice si zase mohou odpoc€inout, a pln¢ se vénovat své
dcefi. Rodina muze travit ¢as podle svého a pohromadé¢. Rovnéz Jakubovi asistence prospiva

z toho divodu, ze miiZe jet na vylet dopravnimi prostfedky, které ma tak rad.

a4

Matka Jakuba nékolikrat zminila, ze si asistence opravdu vazi a lituje téch rodin, které si
asistenci z finan¢nich nebo jinych diivodi nemohou dovolit. Matky z takovych rodin jsou

nuceny veskery sviij ¢as vénovat svému ditéti a samoziejme nemohou pracovat. Osud Jakuba
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byl pro ni vyzvou, a dokonce i motivaci k ¢aste¢nému vykonu asistenta pedagoga ve tiide

pro déti s autismem.

Motivy pro vyuzivani OA se opét shoduji s kategoriemi, které vyvstaly i z dotaznikd. Jsou
jimi kvalita zivota rodiny, vztahy v roding, a kvalita zivota ditéte s PAS. Kvalita Zivota
rodiny je tvofena moznosti maminky pracovat alespoil na ¢asteény tivazek, nebot’ predtim
musela byt s Jakubem doma. Vztahy v rodiné jsou prostiednictvim OA zlepSovany diky
odpocinku, ktery si béhem asistence rodina muze doptat, dale mohou zdravi ¢lenové travit
¢as pohromadg, a zejména se rodice mohou vénovat své zdravé dcefi. A opét se zde objevuje
nove vznikld kategorie kvality zivota ditéte s PAS, kterd je pozvedana napftiklad tak, ze

Jakub muze travit asistenci cestovanim, které ma velmi rad.

Mimo jiné je matka Jakuba ukdzkovym piikladem rodice, ktery autismus ditéte dle Cappe
(2011) chape jako vyzvu. Takovi rodice jsou pak otevieni pomoci, kterou umi naplno vyuzit.
A nejen to. Sviij osud umi dynamicky pretvofit a byt tak dokonce ndpomocni ostatnim

jakozto odbornici na problematiku.

Ob¢ kazuistiky podporuji vysledky ziskané dotaznikovym Setfenim, které vSak vice
prohlubuji. Z téchto pfibéhtit mizeme vidét, jak se v realit¢ odrdzi abstraktni kategorie

vzajemnych vztaht a kvality Zivota.
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Diskuze

Pivodnim cilem nasi vyzkumné prace bylo zjistit, jaky vliv ma osobni asistence (OA) na
vztahy v rodin€ a na kvalitu Zivota rodiny. Za timto G¢elem jsme vypracovali dil¢i vyzkumné
podotazky: Ma OA pozitivni vliv na vztahy mezi rodi¢em a ditétem? Jaky ma vliv na ostatni
vztahy v rodiné? Muzeme najit pozitivni vliv OA na moznosti plnéni pracovnich ¢i jinych

povinnosti rodict ditéte s PAS? Jaky ma vliv na traveni volného casu?

Pti detailnim zkoumani vlivu OA na rodiny déti s PAS, se ndm objevila nova kategorie, ktera
v naSich vyzkumnych otazkach obsazena nebyla. Byla ji,kvalita zivota ditéte s PAS* kterou
jsme opomenuli nejen my, ale 1 vétSina literatury zabyvajici se OA (srov. napi. Brazier,
2016; Cappe, 2011; Ellis, 2016 apod.). Uvedeni autoii vidéli v OA, stejné jako my,
predevsim ptinos v usnadnéni zivota pro zdravé ¢leny rodiny. Moznym vysvétlenim daného
jevu muze byt i pivodni zafazeni OA mezi ,,odlehcovaci sluzby“. V kontextu vyse
zminéného se nam nabidly nové vyzkumné otazky: Ovliviiuje OA kvalitu Zivota ditcte

s PAS? Je uZite¢na v jeho jiz tak obtizné socializaci?

Dospéli jsme k prekvapivému poznatku, ktery podtrhl vliv OA na kvalitu zivota samotného
ditéte s PAS. Ta mize byt napliiovana zpestfenim zivota, novymi podnéty, zébavou ¢i

dokonce kamaradstvim, které takové dité jinde hleda té€zko.

Zajimavym zjiSt€nim byly i ziskané odpovédi dotazovanych na dil¢i vyzkumné podotazky a

jejich interpretace.

Odpovéd’ na prvni vyzkumnou podotazku, ktera se tykala vztahli mezi rodi¢em a ditétem
s PAS, se ndm rozpadla na dvé hlavni skupiny odpovédi. Jedna skupina reflektovala urcity
pozitivni vliv OA na vztah mezi rodiCem a ditétem, a druha tento vliv popirala.
V odpovédich, které reflektovaly pozitivni vliv, se objevily kategorie jako je samostatnost
ditéte, postarani se o dité a odpocinek. Ve vSech dolozenych aspektech Ize najit spolecného
vysSiho jmenovatele, kterym je tleva. OvSem nejenom tuleva od vycCerpanosti z prace
s ditétem. Jde o pocit ulevy vyplyvajici z toho, Ze rodice védi, ze beéhem asistence je o dite
dobfe postarano, uzije se zabavu, a Ze tak i oni mohou v klidu nacerpat sily, aby se na dité
opét t&Sili. To se shoduje s doporucenimi Brazierové (2016), ktera odpocinek uvadi

predevsim v souvislosti s naslednymi lepsimi vztahy. Ke druhé skupin€ odpovédi, ktera vliv
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na vztah mezi rodiem a ditétem popirala, jsme nabidli troji moznou interpretaci. Za prve,
zamitavé odpoveédi mohou byt zplisobeny jakymsi pocitem ohrozeni ze strany rodici, které
je dvoji povahy. Bud’ jde o ohrozeni rodicovského sebepojeti, kdy dité s PAS uptednostiuje
asistenta pred rodi¢em, a je tedy ohrozen samotny vztah rodice a ditéte s PAS. Nebo rodice
vnimaji jako ohrozeni autismus svého ditéte, a tudiz negativné reaguji na jakoukoli formu
pomoci, kterou je i osobni asistence. Ke stejnému zavéru dosla i Cappeova (2011) ve svém
vyzkumu, kdy rodice, ktefi se poruchou svého ditéte citili ohrozeni, neptijimali ani zddnou
pomoc zvenci. Naopak rodice, ktefi v autismu svého ditéte vid€li vyzvu, naplno vyuzivali
vSech dostupnych sluzeb, které jim usnadnovaly zivot. DalSimi dvéma moznymi
interpretacemi negativnich odpovédi jsou varianty, ze OA skute¢n¢ zadny vliv na vztah
nemd, nebo pouze neni reflektovan. Absence vlivu na vztah vSak muze také vyplyvat
z nepiiméieného ocekavani rodicu.

Druhd vyzkumné podotazka se zaméfovala na vliv OA na vztahy mezi ostatnimi Cleny
rodiny. Zde se nam krom¢ nové vzniklé kategorie, kterou je kvalita zivota ditéte s PAS,
objevuje opét odpocinek, prostor pro ostatni ¢leny rodiny na riizné aktivity, ¢i sami na sebe.
Na tuto vyhodu v podobé& prostoru pro vénovani se zdravym sourozenclim upozoriiuje napf.
Mitchel (2004). Vénovani se zdravému sourozenci je podstatné, stejné jako prostor pro
rodinu, ktera tak mize mit funk¢ni vztahy. Upozoriiujeme zde vSak na to, ze odpoveédi
vypovidajici o intaktnich sourozencich byly ziskdny pouze od jejich rodic, nikoli od
sourozencl samotnych, a tudiZ mohlo dojit k ur¢itému zkresleni, ¢i redukci. Rodice totiz ze
svého thlu pohledu mohou vidét predev§im mnozstvi Casu, ktery svym détem vénuji.
Kdybychom vsSak dali prostor 1 intaktnim sourozenctim, jisté bychom narazili na jemné;si
nuance, jako je napiiklad pocit zahanbeni, ktery ve své praci, tykajici se pravé pohledu
intaktnich sourozenci, objevila Tietzova (2018). Mimo jiné dosla k zavéru, ktery v praci
uvadime 1 my, ve shodé€ s Brazier (2016), Zze ¢im lepSi povédomi o povaze poruchy blizci
maji, tim 1épe se s nim dokdzou vyrovnat. Mimo to se nam zde op€t objevuje noveé vznikla
kategorie kvality zivota ditéte s PAS. Zaroveil jejim zlepSovanim rodina investuje do
Ve této podotazce se stejne jako v piedchozi objevily 1 zamitavé odpovédi, které mohou byt

vysvétleny podobné, jako v prvnim pfipadé€, a sice Ze vliv OA na vztahy v rodiné bud
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skute¢n¢ neexistuje, nebo existuje ale neni reflektovan, nebo rodic¢e vnimaji autismus svého

ditéte jako ohrozeni, a tudiz nejsou pfistupni pomoci.

Nyni se presunime ke tieti a ¢tvrté vyzkumné podotéazce, tykajici se vlivu OA na kvalitu
zivota rodiny. Kvalita zivota se da vymezit spousta atributy, a zcela jisté do ni patii i
vzajemné vztahy, kterym jsme vSak vyhradili samostatnou kategorii. V nasi praci jsme se
zam¢iili na predpokladané benefity OA, jakymi jsou usnadnéni pracovnich a jinych
povinnosti a volny cas. Jelikoz to bezpochyby jsou jedny z atributti kvality zivota, vzniklo
takto souhrnné pojmenovani kategorie. V kategorii zkoumajici kvalitu zivota panovala

nejvetsi shoda, resp. bylo zde minimum negativnich odpovédi, ke kterym se dale dostaneme.

V odpovédi na treti vyzkumnou podotazku, tykajici se vlivu OA na pracovni ¢i jiné
povinnosti, se objevily odpovédi jako je umoznéni vénovat se praci a nemuset odchazet dtiv,
nemuset kratit pracovni ivazky, ¢i dokonce viibec moznost pracovat. Co se mimopracovnich
povinnosti tyce, rodi¢e uvadéli 1 takové bazalni véci, jako jsou nakupy ¢i navstéva trada bez

problémovych situaci.

V odpovédi na Etvrtou vyzkumnou podotazku, zabyvajici se vlivem OA na volny ¢as, rodice
uvadéli, Ze si mohou naplanovat jiny program neZ vyzvedavani ditéte s PAS, a zpestfit si
zivot kulturou, ¢1 né€jakou odpocCinkovou aktivitou. Zaroven se zde objevila i zajimava
poznamka rodi¢l, Ze nikdo ze zndmych si na autistické dité netroufne. S timto problémem
Brazierova (2016) pocita, a doporucuje rodicim o ditéti oteviené hovofit se zndmymi, kteti

ho takto maji moZnost zprostfedkované poznat. Poté pro n€ bude snazsi nabidnout pomoc.

Nyni se dostavame k zamitavé odpovédi, ktera se, byt’ pouze jednou, vyskytla 1 v kategorii
kvality Zivota. Jejim znénim bylo, Ze OA nema Zadny vliv na plnéni domécich a pracovnich
povinnosti. Nabizi se tedy otazka, proc¢ je v takovémto piipadé OA vibec vyuzivana? Jedna
z moznych interpretaci by se opét shodovala se zavéry Cappeové (2011) o rodic¢ich, ktefi
autismus svého ditéte vnimali jako ohrozujici, a tudiZz dokladali vétsi nespokojenost
s jakoukoli formou pomoci. Zarovenl se nam objevuje zajimavy psychologicky efekt
podobny sebenapliiujicimu se proroctvi, tak jak jej popisuje napt. Merton (2000). Dle néj je
pfi¢inou nékterych nastalych jevi jejich pouhé ocekdvani, na jehoz zaklade¢ se lidé za¢nou
chovat tak, Ze k jejich naplnéni skutecné dojde (Merton, 2000). Stejné tak v naSem vyzkumu

jsme uvedli, Zze prvotni nastaveni rodicl v pfistupu k celé problematice mize sehravat
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klicovou roli v nasledném piijimani pomoci. Citi-li se rodi¢e autismem svého ditéte
ohroZeni, pak 1 pfestoze vyuzivaji pomoc, tak z ni nemaji patfi¢ny uzitek. Dalsi variantou
zustava, ze rodice maji na své dité Cas i energii, a asistenci mu pouze chtéji zajistit zpestieni

Zivota.

Ve volitelném dodatku rodice nemuseli odpovidat. I pfesto zde nékteti odpovidali, a z jejich
odpovédi vznikla, kromé kategorie vlivu OA na kvalitu zivota rodiny, opét noveé utvorena a
vysSe popsana kategorie vlivu OA na kvalitu zivota samotného ditéte s PAS. Proaktivni
pristup v odpovidani na nepovinnou polozku zapadd do obrazu aktivniho a nadSeného

rodice, ktery v asistenci vidi jednu z variant, jak zlepsit kvalitu zivota svého ditéte.

Prace byla zakoncena kazuistikami pro utvotfeni celkového dojmu zivota rodiny s PAS.
Objevilo se nam zde n&kolik aspektil prolinajicich se celou praci. Byla jimi naptiklad nutnost
vCasné diagnostiky, ktera je doporuovana jako jedna z variant feSeni problémového chovani
(Brazier, 2016). Ackoli zde ze strany rodi¢t takova snaha byla, nedostalo se jim pro zménu
odpovédi od odbornikd. Rovnéz nutnost proskoleného personalu specializujiciho se pfimo
na autismus, se zda byt jednou z klicovych vlastnosti OA. V kazuistice o TomaSovi rodina
nejprve vyuzivala asistenci z Centra sluzeb, zamétujici se na osoby s télesnym postizenim,
kterd ovSem nemohla fungovat, nebot” asistenti se neustale stfidali, a nebyli pfipraveni na
vystiednosti v chovani, které jsou u déti s autismem typické. Mitchel (2004) pfitom nutnost
proSkoleného personalu uvadi jako jeden z divodii nedostatku téchto sluzeb. Nasledné se
v kazuistikach objevovaly kategorie diivoda zjisténych shodné i1 v dotazniku, jimiZ jsou
moznosti pracovat, vénovat se zdravym sourozenciim, ¢i délat aktivity, které s ditétem s PAS
nelze. V obou kazuistikach se objevil motiv zlepSovani kvality zivota ditéte s PAS, ktery se
tak stal noveé vzniklym aspektem vyuzivani sluZeb osobni asistence. Mimo né&j se naSe zavery

s veSkerou uvedenou literaturou shoduji, ¢i dopliuji.
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Zavér

V teoretické casti této prace jsme rozebirali autismus, dopad PAS na rodinu, osobni
asistenci, a Nautis. V Casti o autismu jsme porovnali jeho definice v mezindrodnich
klasifikacich a manudlech, a zaradili jsme 1 novinku v podobé MKN 11. Podivali jsme se
rovnez na historii vnimani autismu. Nasledn¢€ jsme rozebrali zpisob mysleni lidi s autismem,
diagnostickou triddu a nékteré konkrétni problémové situace. Ve druhé¢ kapitole jsme nacrtli
dopad PAS na rodinu, a jeho mozné zmirnéni. Ve tieti ¢asti pojednavajici o osobni asistenci
(OA) jsme uvedli jeji zdkonné vymezeni, druhy osobni asistence, pozici osobniho asistenta
a jeho népln prace. Ve Ctvrté kapitole teoretické ¢asti jsme se pak sezndmili s Nautis, jakozto

komplexnim ustavem zabyvajicim se autismem.

V praktické ¢asti jsme si dali za cil prozkoumat, jaky vliv ma osobni asistence na zivot rodin
déti s autismem. Kromé¢ ptredpokladanych kategorii, kterymi byly vzdjemné vztahy, pracovni
¢1jiné prileZitosti a volny ¢as, nam zde neptehlédnutelné vznikla kategorie nova, podtrhujici
vliv OA na zlepSovani kvality Zivota ditéte s PAS. Diivodem opomijeni této kategorie miize
byt trend fazeni OA mezi ,,odlehCovaci sluzby*, které primarné slouzi ulevé rodiny a zastiraji
tak to, Ze rodice pomoci OA mnohdy doptavaji lepsi Zivot svym détem s PAS. Jelikoz vSak
vSechny popsané kategorie zahrnuji vliv na leps$i zivot rodin, uzavira se nam tak kruh, ve
kterém jsou kvalita Zivota celé rodiny, véetné ditéte s PAS, vzajemné vztahy, a OA navzijem
potencovany. Aneb ¢im lepsi vztahy, tim lep$i kvalita Zivota a tim vétsi UCinnost OA a
naopak. I proto nés zaujaly odpovédi negujici pozitivni vliv OA, ke kterym jsme nabidli troji
moznou interpretaci. Zaroven tuto oblast navrhujeme jako prostor pro dalsi Setfeni, a to ze
dvou diivodi. Jednak feSenim negativnich aspektl 1ze docilit efektivnéjsich sluzeb, to plati
kdekoli. A jednak zde nardzime na zajimavy psychologicky efekt, kdy samotné nastaveni
rodi¢i muze vést k nespokojenosti s jakoukoli formou pomoci, jak jsme na to ostatné i

narazili v teoretické Casti prace (Cappe, 2011).

Osobni asistenci nic neza¢ina ani nekon¢i. Pfedchazi ji odborna diagnostika, terapie, a jiné
dalezité sluzby. Rodinu pak ¢eké ten nejtézsi tikol — navadzani vztahu s ditétem, a nalezeni
zpusobu komunikace. Osobni asistence je tedy spiSe doplitkovou sluzbou. OvSem zaroven
diky ni mohou mit rodiny zivot, ktery se nepodfizuje jen poruse autistick€ho spektra a jejim

specifiklim (mohou se tedy vice zaméfit na praci, mimopracovni povinnosti, vztahy v rodiné
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a v neposledni fad¢ volny cas). Dalo by se fici, Ze ma rodina vic ¢asu na ,,bézny zivot“. To
je vSak nesmirn¢ dulezité jak pro jeji stabilitu, tak pro osobni zivot jejich ¢lent. A nejen téch

zdravych.
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Seznam zKkratek

ADHD - Attention Deficit and Hyperactivity Disorder — Porucha pozornosti s
hyperaktivitou

APLA — Asociace pomahajici lidem s autismem
DSM - Diagnosticky a statisticky manual

MKN — Mezinarodni klasifikace nemoci

Nautis — Narodni Gstav pro autismus

OA — Osobni asistence

PAS — Poruchy autistického spektra

PVP — Pervazivni vyvojové poruchy
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Prilohy
Priloha ¢. 1 — znéni dotazniku

Dobry den,

venujte prosim nekolik minut svého casu vyplnéni nasledujictho dotazniku, sestavajiciho z 5
otazek. Pracuji v Nautis jako osobni asistentka, a na vySe uvedené téma pisu svou
bakalarskou prdci. Vase cenné odpovédi budou anonymni, a budou vychodiskem pro sepsani

mé prdce.

Ti z Vas, kteri by nasledné byli ochotni se se mnou sejit, a povypravet mi sviij pribéh, necht

mé prosim kontaktuji na e-mail: xxxxx. Soucasti mé prace budou i 2 anonymni kazuistiky.

OTAZKY:

1) Jak casto vyuzivate osobni asistenci?

2) Z jakého ditvodu osobni asistenci vyuzivate?

3) Jak osobni asistence ovliviiuje Vas vztah k ditéti cerpajici osobni asistenci?

4) Jak se osobni asistence odrazi ve Vasich rodinnych vztazich (s partnerem, mezi

sourozenci)? Ma na né néjaky vliv?
5) Jak osobni asistence usnadnuje plnéni Vasich povinnosti (pracovnich/domdacich)?

6) Chteli byste jeste néco dodat? (Nepovinné)
Priloha €. 2 — Odpovédi z dotazniku

1) Jak Casto vyuzivate osobni asistenci?

- 2 krat tydné (2x)

-V soucasnosti 1x tydné, diive 3x tydné
- Pravideln¢ nékolikrat tydné

- Ix tydné (5x)

- Ix tydné - patek 14.00-18.00

- 2x tydné€ hodinu

- 1-2x zatyden

- Sx tydné

- 1xza 1-2 mé&sice
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2)

3)

3-x tydne
Z. jakého divodu osobni asistenci vyuZivate?

Syn ma détsky autismus, abych se mohla vénovat zdravému ditéti a jit s nim tam,
kde to syn nezvladne

Nyni proto, aby syn aspoil jednou tydné mél po cest¢ domu kontakt s nékym jinym
nez s rodici, diive pro doprovod ze $koly, ktera koncila dfiv nez pracovni doba rodict
a nebyla k dispozici skolni druzina

Asistenci vyuzivame hlavné pro vyzvednuti a doprovod ze Skoly, protoze syn neni v
15ti letech schopen sam cestovat. Piipadn¢ i domadci asistenci, hlidani v nasi
nepiitomnosti

Aby si syn zvykal na nékoho jiného, abychom si odpoc¢inuli, zatidili n¢jaké véci, byli
pouze s dcerou

Doprovod dcery s détskym autismem z tydenniho stacionafe domu v patek + trochu
zabavy - 4 hodiny

doprovod syna ze Skoly domt

Snazim se synovi naplnit Cas

pro zpestfeni zivota na uzavieném oddéleni

Pomahé ndm to a syn mé kamarada

odleh¢eni, moZnost pracovat na plny tivazek

Syn je velice zavisly na pomoci ostatnich a vzhledem k tomu Ze zijeme v domacnosti
se synem sami, v dob¢, kdy potiebuji zatizovat véci mimo byt, neni kdo by se o néj
postaral

Pro vyuziti volného ¢asu po odchodu ze stacionafe

Mam vice ¢asu vénovat se manzelovi a druhé dcefi

umoznéni ucasti na odbornych prednaskach ¢i navstévy divadla

Jak osobni asistence ovliviiuje Vas vztah k ditéti ¢erpajici osobni asistenci?
Nas vztah se nezménil.,
nijak (3x),
neovliviuje,

nijak, muj vztah k synovi je staly, pevny, pozitivni
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4)

-Nas vztah nijak, syn se vSak pfi vyzvedavani ve stacionati denn¢ domaha asistentky
(pro¢ ty?, nechci mamu, chci asistentku apod.);

s asistentem si syn rozumi dobfe, vztah s rodici asistence neovlivituje

Uplné nerozumim otazce. Syn ma v oblibé nékolik asistentfl. Jednu asistentku
vyzadoval i na letni tabor, bez ni by nejel. Vnimam, Ze se syn s asistenty chova jinak
nez s nami rodi¢i a vidim, ze déla pokroky ohledn¢ samostatnosti. Béhem let se
naucil uplné nelpét na jednom clovéku a dokaze piijmout, Ze ho obCas ze Skoly
vyzvedne i nékdo jiny. Osobni asistence ndm zlehcuje zivot a diky tomu mame
moznd vic trpélivosti s nasim synem. Vyuzivame asistenci 8 let a tyka se to vice
minulosti.

Urcité kladné. Syn neni zavisly pouze na nas, coZ si myslim, je do budoucna velmi
dalezité. Také si odpoc¢ineme a vSichni se na sebe vic tésime

Velmi pozitivng, jednak je zajistén doprovod v dob¢, kdy jsme v zaméstnani, jednak
vime, Ze je o dceru dobfe postardno a dobfe se s asistentkou bavi, nez piijde vecer
domt

Myslim si, Ze to synovi prospiva

Po asistenci se na syna, diky odpocinku, vice t&§im a vztah je tak lepsi.

Syn neni dit€, je mu 41. Mentéalné ale dit€ je

Vim, zZe o dité je postarano

Jak se osobni asistence odrazi ve VaSich rodinnych vztazich (s partnerem,
mezi sourozenci)? Ma na né néjaky vliv?

Na rodinné vztahy asistence vliv nema 6x;

Momentalné asi Zadny

Mam pouze sestru a nevnimam vliv osobni asistenci na vztah s ni

Ma to dobry vliv na vztahy v roding.

Je ulevné, kdyz si hlavné mladsi bratr od star§tho mize odpocinout a mé prostor sam

pro sebe, protoze starsi ho malokdy necha dokoncit vétu
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o)

Urcité ma pozitivni vliv. Kdyz je se synem n€kdo jiny, mizeme si s partnerem ¢i
sourozencem ditéte doptat ¢as pro sebe, mizeme délat véci, které nemizeme se
synem. A samoziejme si vSichni odpocineme a téSime se na sebe navzajem.
Bez asistence bychom méli potize se sladénim rodinného a pracovniho zivota, dceti
pfinasi pfijemné zazitky, tudiz je zpravidla dobfe naladéna a doma je zivot s ni pak
pro vSechny v¢. sourozenct snesitelny.
ano, usnadiiuje, mohu doprovodit mladsiho sourozence na krouzek
Mame ¢as na sebe
Vliv to ma ten, Ze jako matka jsem rada, Zze syn ma trochu kvalitnéjsi zivot

Jak  osobni asistence usnadiiuje plnéni  VaSich  povinnosti

(pracovnich/domacich)?
volny ¢as
pracovni povinnosti
jiné povinnosti
Vse je snazsi, kdyz Vam nékdo pomize s autistou. Nemusite byt potfad ve stiehu co
zase déla.
Na odpoledne, kdy se syn vraci s asistentkou, si mizeme napladnovat jiny program
nez jeho vyzvedavani.
Kdybych syna vyzvedavala kazdy den ve 13.30 hod. ze skoly, tak bych se nemohla
pofadné vénovat své praci, uz tak je to sloZité. Je ulevné, Ze mame moznost vyuzit
asistenci pro doprovod domdi. ProtoZe nemame nikoho z rodiny, kdo by nam pomohl
"hlidat", nikdo si na syna netroufne, tak jsme asistenci i vyuzivali, abychom také
mohli s manZelem nékam jit a stravit par hodin spolu v klidu. Navic muz hodné
cestuje a Casto jsem s détmi byvala sama, proto bylo skvélé, kdyZ jsem mohla
asistenci vyuZzit.
Osobni asistence ndm urcit€¢ usnadiuje plnéni pracovnich i domacich povinnosti.
Muzeme si véci vyridit rychleji a v klidu, bez néjakych problémovych situaci
Bez osobni asistence bychom méli velké potize, museli bychom kratit pracovni
uvazky a zajistit presun dcery v brzkych odpolednich hodinach domai.
mam na né vice ¢asu

Syn s nami neZzije spole¢n¢, tak nijak
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-V té dob¢ nekdy de€lam véci, které normalné nejdou napt. nakupy

- Casové

- Neusnadiuje.

- Velmi.

- je ptijemné védet, ze jeden den v tydnu nemusim tolik pospichat z prace
- Diky asistenci sttham nakupovat, zajit si na ifady nebo na prochazku

- ano, usnadnuje, je pro mé jedinym vychodiskem

- Bez osobni asistence nemohla by chodit do prace
6) Chtéli byste jesté néco dodat? (Nepovinné)

- Sluzba bez které si neumim predstavit zivot.

- Synovi je 29 let, ale vzhledem ke své diagnoze se chova stale jako malé dité.

- Kdyzjsem poprvé objevila monzost asistence, velmi se mi ulevilo, protoze jsem méla
pocit, ze na vSe nejsem Uplné sama

- Asistenci jsme v minulosti ¢erpali v mnohem vyssi mife, nyni se diky dcetinu pobytu
v tydennim stacionafi zazila jen na patky, ale v pifipad€ potreby bychom se jisté
znova obraceli na Nautis s zddosti o pomoc v tomto smyslu. Navic s asistentkami ma
dcera velmi piiznivé vztahy, potkdva se s nimi i na odlehcovacich pobytech v 1ét¢,
udrzuje si tak stalé vazby, t€si se na né&, takze 1 jeji zdravotni stav (détsky autismus,
ADHD) je jiz mnoho let pozitivné ovliviiovan diky ¢erpané osobni asistenci.

- Myslim si, Ze détem ¢i dospélym détem /synovi je 22 let/ osobni asistence zv1aste s
takovym postizenim jako je autismus a k tomu piidané dal$i postizeni /v naSem
pripad€ David mé k autismu sttedné t€Zkou mentalni retardaci a jeste epilepsii osobni
asistence je naprosto super vyuziti volného ¢asu. Moc si vdzime péce /v nasem
ptipad¢ pi. Slunéckové/, kterou osobni asistenci vykonavaji

- Neni myslim v moZnostech Nautis rozsifit hodiny osobni asistence

- Asistence pomahd 1 mira ji dcefi moc rada travi ¢as s asistentkou

- ne (3x)
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