Univerzita Karlova v Praze

Fakulta humanitnich studii

Katedra fizeni a supervize v socidlnich a zdravotnickych organizacich

Bc. Alena Radova

Problematika epilepsie u klientli chranéného bydleni Spole¢nosti

Duha

Diplomova prace

Vedouci prace: Doc.MUDr. Iva Holmerova, Ph.D

Praha 2010



Prohlaseni

Prohlasuji, Ze jsem predkladanou praci zpracovala samostatné a pouzila jsem jen uvedené

prameny a literaturu.

Soucasné¢ davam svoleni k tomu, aby tato prace byla zpfistupnéna v ptislusné knihovné
UK a prostiednictvim elektronické databaze vysokoskolskych kvalifikacnich praci
v repozitaii Univerzity Karlovy a pouzivéana ke studijnim ucelim v souladu s autorskym

pravem.

V Praze dne 4. listopadu 2009 Bc. Alena Radova



Podékovani

Na tomto misté bych rdda podekovala vSem, kteti mi pomohli s vytvofenim diplomové
prace. Uptimné dekuji vedouci své prace Doc.MUDr. Ivé Holmerové, Ph.D za jeji

vstficnost, ¢as a podporu.



Obsah:

ABSTRAKT
ABSTRACT
KLiCOVA SLOVA
KEY WORDS

1. UVOD

2. TEORETICKA CAST
2.1. Mentalni postiZeni
2.2. Historie péce o lidi s mentalnim postiZzenim
2.3. Co je to mentalni postiZeni
2.4. Pri¢iny vzniku mentalniho postiZeni
2.4.1. Pri¢iny prenatalni
2.4.2. Pficiny perinatalni
2.4.3. Pficiny postnatalni
2.5. Projevy mentalniho postizeni
2.6. Klasifikace mentalniho postiZeni
2.6.1. Lehka mentélni retardace
2.6.2. Stiedné tézka mentalni retardace
2.6.3. Tézka mentalni retardace
2.6.4. Hluboka mentalni retardace
2.6.5. Jind mentalni retardace
2.6.6. Nespecifikovana mentalni retardace
2.6.7. Pseudooligofrenie
2.7. Poruchy a onemocnéni ¢asto pridruzena
k mentalnimu postiZeni
2.8. Epilepsie
2.8.1. Historie epilepsie
2.8.2. Co to je epilepsie
2.8.3. Pti¢iny vzniku

2.8.4. Zachvat

N 9 a b

10
10
10
16
18
20
20
20
21
22
23
24
25
26
26
27
27

27
28
29
29
30
31



2.8.5. Typy zachvatl

2.8.5.1. Grand mal (generalizované zachvaty)
2.8.5.2. Petit mal (parcialni zachvaty)

2.8.6. Co d¢lat pfti epileptickém zachvatu
2.8.7. Povahové zmény u epileptikti

2.8.8. Lécba epilepsie

2.8.9. Jak lécba anitepileptiky funguje

2.8.10. Neptiznivé ucinky antiepileptik
2.8.11. Alternativni 1écba epilepsie

2.8.12. Kvalita zivota ¢lovéka s epilepsii
2.8.13. Socialni dopady epilepsie

2.9. Socialni prace

2.9.1. Socialni sluzby

2.9.2. Klient v socialni praci

2.9.3. Socialni prace s clovékem s mentalnim postizenim
2.9.4. Chranéné bydleni

2.9.5.0so0bni asistence

3. EMPIRICKA CAST

3.1. Spolec¢nost Duha

3.2. Vznik a historie Spole¢nosti Duha

3.3. Program - chranéné bydleni

3.4. Cilova skupina klienti a kritéria pro prijeti

3.5. Osobni asistenti

4. VYZKUMNA CAST

4.1. Cile vyzkumu a vyzkumné otazky

4.2. Metody a priibéh kvalitativniho vyzkumu
4.2.1. Zucastnéné pozorovani

4.2.2. Brainstorming

4.2.3. Kuvalitativni dotazovani

4.2.4. Vyzkumny soubor

4.2.5. Vlastni zkuSenost a reflexe

32
32
35
36
37
38
40
42
42
44
45
46
47
48
49
50
51

52
52
53
53
57
58

60
60
61
62
63
64
65
65



4.3. Analyza dat

4.3.1. Analyza zucastnéného pozorovani
4.3.2. Analyza rozhovora

4.3.3. Kategorie s pfifazenymi pojmy
4.3.4. Zavéry z vytvorenych kategorii
4.4. Zavér

4.5. Shrnuti

Seznam pouZzité literatury

Seznam priloh

Ptiloha ¢. 1: Projekt diplomové prace
Ptiloha €. 2: Pfepsany text rozhovoru s pani M.
Ptiloha €. 3: Pfepsany text rozhovoru s pani 1.

Pfiloha ¢&. 4: Osvédceni o absolvovani kurzu

Slovnik dilezitych pojmi

Obrazky

Obrazek €. 1 - Epileptické aktivita zasahuje cely mozek

Obrazek ¢. 2 - Epilepticka aktivita zasahuje jen ¢ast mozku

Obrazek ¢. 3 - Brané davky antiepileptik

Obrazek €. 4 - Schéma klient chranéného bydleni

Obrazek €. 5 - Organizaéni struktura chranéného bydleni
Spolecnosti Duha

Obrazek ¢. 6 - Brainstorming - pocet napadl v zavislosti

na poctu tcastniki

66
66
66
67
74
80
82

83
85

86
91
93
95

96

32
35
40
54

57

63



ABSTRAKT

Diplomova prace se zabyva problematikou epilepsii u mentalné postizenych klienti
socialni sluzby chranéné¢ho bydleni. Epilepsie jsou neurologickd onemocnéni mozku
projevujici se zachvaty, které se opakuji, pfichazeji nahodné, vétSinou nevyprovokovang.
Pti¢iny jejich vznikl jsou genetické 1 negenetické. Objevuji se vSude ve svéte, postihuji
lidi jakéhokoli v€ku ¢i rasy. Nevyhybaji se ani lidem s mentalnim postizenim, kteii diky
svému neuplnému duSevnimu vyvoji maji problémy s poznavacimi, feCovymi i
pohybovymi schopnostmi. Schopnost ucit se z minulé¢ zkuSenosti a pfizpiisobovat se
novym zivotnim podminkam a situacim je u nich omezena. To vSe jim komplikuje uz tak

dost naro¢nou 1écbu tohoto neurologického onemocnéni.

Zakladnim projevem epilepsii jsou zachvaty, které zaclinaji nahle, maji urcitou
dobu trvéni a pak vétSinou nahle konci. Velmi dramaticky jsou prozivany zachvaty, jsou-
li provazeny poruchou védomi. Pak jde o stresovou situaci, jak pro okoli, tak pro
postizeného. U clovéka s mentdlnim postizenim o to vice, ze vétSinou neni schopen
pfesné popsat co potiebuje, co mu pomuze a jestli se nezranil. Velky epilepticky zachvat
vypada dramaticky, pfesto veétSinou neni zivotu nebezpecny. Pokud ovSem trva déle je
tteba volat rychlou zéchranou pomoc. To musi vzdy rozhodnout n¢kdo druhy, at’ uz

osobni asistent nebo ndhodny chodec.

Kvalita Zivota ¢loveka s epilepsii je urCitym zpisobem omezena a hlavnim tkolem
1écby by mélo byt vylepSeni kvality Zivota mezi zachvaty, ne pouze jejich
potlaceni.Lécba epilepsie je komplexni zélezitost a nezahrnuje jen farmakologickou
1écbu. Cely 1écebny komplex péce o nemocného se sklada ze souboru opatieni, kterd by
mela mifit praveé k co nejvyssi kvalité zivota obecné. Socidlni opora je velmi dulezita,
hlavné v emocich a proto je zdmérem péce o kvalitu zivota v socialni oblasti podpora
integrace. Nejvetsi socidlni oporou jsou tak pro klienty chranéného bydleni jejich osobni
asistenty, ktefi jsou s nimi v témét kazdodennim kontaktu. Ti musi svou velmi naro¢nou
praci piizpusobovat a modifikovat tak, aby byla vyhovujici aktudlnimu stavu klienta.
Informace o tom, jak to d¢laji, zda se jim to dafi a co jim to komplikuje se snazi objasnit

empiricka ¢ast této prace.



ABSTRACT

This Dissertation deals with the issues of epilepsies of mentally handicapped
clients of the protected living social service. Epilepsies are neurological diseases of the
brain manifesting with epileptic seizures on a recurrent basis, occurring in a random way,
mostly without having been provoked by an external impulse. The causes of their
occurrence are both genetic and non-genetic. They occur all over the world, they affect
people of any age or race. They even do not avoid people with mental handicaps, who
have difficulties concerning cognitive, speaking as well as mobility capacities due to
their incomplete mental development. The ability of learning from previous experience
and to adapt to new life conditions and situations is rather limited for these people. All of
this means serious complications of their treatment of this neurological disease, which

itself is demanding enough.

The basic manifestation of epilepsies is formed by epileptic seizures which start
suddenly, last for a certain time period and they suddenly end in most cases. A very
dramatic course is registered if the epileptic seizure is accompanied by a disturbance of
consciousness. Then there arises a stress situation, both for the surrounding people and
for the patient. For people with mental handicaps this is still complicated due to the fact
that such people are mostly unable to exactly describe what they need, what can help
them and if they have not injured themselves. A great epileptic seizure looks dramatic,
but still it is usually not dangerous to life. If it, however, persists for a long time, it is
necessary to quickly call in the emergency ambulance service. Nevertheless, this must
always be decided about by another person, whether the personal assistant or a walker

randomly passing by.

The quality of life of people with epilepsy is limited in a certain way and the main
task of the treatment should be to improve the quality of life between seizures, not only
their suppression. The treatment of epilepsies is a comprehensive issue and does not
include the pharmacological treatment only. The entire treatment system of the subject’s
care consists of a set of measures which should be aimed just at the highest possible
quality of life in general. Social background is very important, especially in terms of

emotions, and that is why the intent of the care of the quality of life in the social area is



with the support of integration. The greatest social support is therefore provided to the
clients of the protected living project by their personal assistants who are in touch with
them almost every day. They must adapt and modify their highly demanding work in
such a way that it can be convenient with regard to the current condition of the client.
The empiric part of the present Dissertation tries to present the information about how
they do so, whether they manage to cope with the difficulties faced and what factors

complicate this process.



Klicova slova: epilepsie, mentalni postizeni, chrdnéné bydleni, uzivatel¢ sluzeb, osobni

asistenti, kvalita zivota, socialni sluzby

Key words: epilepsy, mental handicap, independent living, service users, personal

assistants, quality of life, social services



1. Uvod:

Hlasime se ke svému druhu stejné jako ostatni zivocichové a predpoklddame u
¢lenit druhu né¢jakou podobnost. Stejné jako ostatni zivo€ichové vnimame vétSinou
negativné odliSnosti od uznavané normy. Na rozdil od zivoc¢iSnych druhii nevyhdnime
odli$né jedince ze smecky, ale mnohdy je povazujeme za druhotadé. Zalezitosti, které se
dotykaji lidské nedostacivosti je Casto obtizné objektivné uchopit a popsat tak, aby
let a za tu dobu jsem zazila v profesnim Zivoté spoustu nepiijemnych zazitki od urazu,
afektl az po zachvaty rtzného charakteru. Nejen ztohoto divodu jsem si pro
diplomovou praci vybrala téma problematika epilepsie u klientd chranéné¢ho bydleni

Spolecnosti Duha.

Mozek je jedinecny organ lidského téla, ktery jeSté nebyl cely prozkoumén a
pochopen. Pravé proto lidé, ktefi maji problém s mozkem, at" sjeho nedostatenym
vyvojem nebo s onemocnénim mozku, jsou podle mého nazoru Casto u laické vetrejnosti
povazovani za problematické nebo divné. Nékteti z nich se nejsou schopni dostatecné
h4jit, at’ jiz z diivodu mentalniho hendikepu nebo tfeba z diivodu pravé probihajiciho

zachvatu.

Zachvatovitd onemocnéni nejsou mezi laickou vetejnosti prili§ znama. Lidé nevedi
co je zpusobuje, pro€ se stavaji a jak se 1€¢i. Proto se mezi lidmi Casto objevuji obavy,
stres, nejistota, strach az odpor k nékomu, kdo pravé zachvat prodélava. A¢ tento ¢lovek
neni vétSinou pro okoli nijak ohrozujici, ¢asto mizeme na ulici vidét, jak se od n&j lidé
odvraceji. Lidé se zachvatovitymi onemocnénimi se snazi svoji nemoc lécCit
farmakologicky, operativné nebo tfeba jinym alternativnim zptsobem. Realitou je, ze
80% pacientll je pfi dobré medikaci kompenzovano a kvalita jejich Zivota mize byt
ovlivnéna jen minimalné na rozdil od téch, kterym se i pfes peclivou 1é€bu zachvaty

nevyhybaji.

Cilem této prace je zmapovani problematiky epilepsie u mentalné postizenych
klienti chranéného bydleni Spole¢nosti Duha. Objekty mého z&jmu byli osobni asistenti i

samotni uzivatelé sluzby chranéného bydleni. Jejich kazdodenni problémy, tézkosti i



uspéchy. Jsem si védoma nedokonalosti této prace, ktera ale miize byt inspiraci k dalSimu
studiu nebo zpracovani materiali. Doufdm, Ze se v budoucnosti dostane této oblasti vice

pozornosti a zajmu odbornik.

Diplomové prace je ¢lenéna na praktickou a empirickou €ast. V teoretické Casti
jsem vychdzela z riznych literarnich prament a internetovych zdroji, jichz je podle
mého nazoru nedostatek. Zminéné jsem po té€ doplnila vlastnimi zkuSenostmi a poznatky
z m¢ jedendctileté¢ praxe v praci s lidmi s mentalnim postizenim. V empirické Casti je
popsana Spolecnost Duha poskytujici sluzbu chranéné bydleni, jejiz pracovnici a
uzivatelé¢ sluzeb byly predmétem zkoumani. Pouzila jsem tyto metody: rozhovory,
pozorovani, brainstorming a analyzu dokumentt. S jejichz pomoci jsem vytvofila zavéry,

jez nize uvadim.

Kapitoly teoretické ¢asti prace se staly zdkladem pro zpracovani empirické Casti.
Zminuji v nich napt. historii mentalniho postizeni i epilepsie, definice 1 pfi¢iny vzniku
obou diagndz, typy zachvatl, povahové zmény u epileptikli i moznosti 1éby, klienta
v socialni praci a neposledni fad¢ i chranéné bydleni. V empirické ¢asti je uveden popis
organizace, je predlozen vyzkum zaméfeny na praci osobnich asistentli. Zkouma jak
epilepsie ovliviiuje praci asistentim, ktefi s klienty piimo spolupracuji a v ¢em asistenti

vidi naroc¢nost prace s klientem epileptikem.



2. Teoreticka c¢ast

2.1. Mentalni postiZeni

Znevyhodnéni, nesndz ¢i nepfizniva situace, kterd vyplyva z omezené schopnosti
nebo nezplsobnosti jedince uplatnit se stejné dobte, jako se to dafi jinym lidem se
v dnesni dobé oznacuje jako hendikep. Hendikep snizuje kvalitu ¢innosti Clovéka, jez za
béznych okolnosti odpovidaji jeho véku, pohlavi, spolecenskym a kulturnim ¢initeldm,
nebo mu v ni zabraiiyje, ¢i je dokonce znemozinuje. Vznika tak urcity nesoulad mezi jeho
vykonem, jedndnim, chovanim a tim, co je od n¢j okolim ocekavano. Takovymto

hendikepem muiiZze byt mentalni postizeni. (22)

Mentalni postiZeni je problém lidsky, spolecensky, protoze se dotykad piislusniki
lidstva 1 spolecnosti. Mentalni postizeni jako jedno z hendikept provazi lidstvo od

nepameti.

Spolecenské postaveni, jakého se lidem s mentdlnim postizenim dostava v laické
vefejnosti, je Casto provazeno bezcitnymi nebo hloupymi vyroky, které mohou byt
zapiiCinény predsudky, obavami a mozna i piiliSnym soucitem. Laicka vefejnost, i pres
to, ze lidé s mentalnim postizenim tvoii jednu z nejpocetnéjSich skupin mezi zdravotné
postizenymi obCany nas$i zemé& nemd velké zkuSenosti, jak s témito lidmi komunikovat,

jak k nim pfistupovat nebo jim alespont nekomplikovat Zivot.

Péce, ktera je poskytovana lidem s hendikepem, je ukazatelem vySe kultury

spolecenského systému

2.2. Historie péce o lidi s mentalnim postiZzenim

Péce o lidi s mentdlnim postizenim ma pohnutou historii. Kazda spole¢nost ma
svoje d¢&jiny piistupu k lidem, kteti se odliSuji od vétSiny svymi projevy chovani,
potfebami nebo inteligenci. Spolecensky nazor na to, co je obvyklé, bézné a zadouci ve

vztahu k lidem s postizenim, se rychle vyviji a méni. Je zajimavé, jak spole¢nost dosla od
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vyobcovéavani ze spolecnosti a vyvrazd'ovani az k uplnému zarazeni do spolecnosti a

témét plnohodnotnému zivotu mentalné postizenych jedinci.

V prvotné pospolné spole¢nosti prevladal u lidi strach z nadptirozenych sil, a proto

cela péce o odlisné osoby probihala jen v magickych symbolech.

,V obdobi prvnich civilizaci se stal chram prvni internacni instituci 1écebnou i
trestni. Na abnormity nebylo nahlizeno jinym zptsobem, patfily do spolecnosti jako jeji
soucast. Ve starovéku se vznikem tfidni spolecnosti vznika i jiny néhled na postizené.
Prevladéa zde péce extramuralni (rodinnd), dal$i moznosti je vyobcovani ze spolecnosti,

coz vedlo ke smrti postizeného.* (16, str. 170)

,Ve stiedovéku byl postoj spoleCnosti k mentidlné postizenym nejednoznacny.
Osud mentalné¢ postizenych mohl byt rozlicny jednak podle urovné socidlniho a
kulturniho vyvoje jednotlivych krajin, jako i podle svévile panovnikl a feudala. Chybné
déti, nebo déti otrokit uz nebyly vSude vyvrazdované, ale naopak byly ponechavany pfti
zivoté. Pouzivali je na nejhrubsi prace, nebo pro zdbavu a neskryté se jim vysmivali.“

(11, str.14)

,Cirkev v raném stfedovéku povazovala duSevné postizené¢ za plody d’dbla, za
posednuté a pronasledovala je. Mnozi mentalné postizeni zfejmé skoncili v inkvizi¢nich
procesech a byli muceni a zabijeni. Nastupem feudalismu pfisly i urcité zmény
v postaveni postizenych, hlavné kdyz dominantni postaveni ziskala katolicka cirkev. Ve
svétskych kruzich bylo dusevni postizeni chapano jako trest Bozi. Setkani s mentalné
postizenym se povazovalo za zI¢ znameni. Cirkev pfinesla jistou zménu tohoto pohledu
pfes lasku k bliznimu — tedy i k trpicim. Budovaly se pocatky charitativni ¢innosti.
Cirkev vSak vtomto nebyla jednotnd — v nékterych konfesich napf. u luterdnd a
klavinistli se v duchu u€eni Martina Luthera (1483 — 1546) a J. Kalvina (1509 -1564)
mentalné postizené povazovali za negisté, zplodnéné d’ablem, odsouzenihodné. Zidovsti
scholastici naopak zadali osvobodit mentalné postizené od trestni zodpovédnosti a
prosazovali povinnost spolecnosti postarat se o ng. Stiedovéka spolecnost tedy
rozliSovala vice mentalné postizené jedince od zdravych, ale asi nepiedpokladala, Ze
specidlnim pfistupem k nim by se jejich zdravotni stav mohl zlepSovat. V podstaté §lo jen

o zabezpeceni zakladnich potieb téchto jedinct, aby piezili. PéCe o né piebraly azyly pfi
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klasterech a mnisi, kteti zfejm¢é méli jisté zaklady mediciny — toto se ale tykalo jen
nékterych konfesi. Pravda je, Ze ti, ktefi dokazali pracovat, pomahali v azylech pfii

riznych jednoduchych pracich za jidlo, oSaceni a ubytovani.* (11, str.14)

ZvySenym vlivem kiestanstvi pfibyvalo v obdobi stfedovéku nemocnicnich
instituci zfizenych pfti klaSterech. Dusevni choroby byly v té dobé vykladany nabozensky
jako ,trest bozi“, coz vnasi kultute vydrzelo az do 19. stoleti. Jindy byli tito lidé
pokladani za trpici, ktefi musi byt operovani, aby mohl byt odstranén ,,kdmen blazni®.

Casto byvali dusevné nemocni drzeni v klecich a pfedvadéni za poplatek na jarmarcich.

,LéCeni dusevné chorych bylo velmi dlouho Spatné feSitelné kvtili nedostatku 1¢kt
a péce o n¢ byla smutnou strankou vyvoje civilizace. Klidni dusevné choti byli nékdy
pfijimani do klasternich Spitali, kde byli obvykle ponechani svému osudu. Byli vSak
alesponi chranéni pfed posméchem a ustrky obyvatelstva. Osud neklidnych duSevné
nemocnych byl o mnoho horsi a jejich postaveni se nelisilo od postaveni vézit. Byli

zavirani do cel, poutani fetézy a nuceni zit v nehygienickych podminkach.* (11, str. 18)

,» Ve sttedoveké Anglii za vlady Eduarda 1. se zrodily anglické zakony upravujici
vztah spolecnosti k mentalné postizenym. V téchto piedpisech se rozliSovali mentalné

postizeni od duSevné chorych, coz se da povazovat za pokrok.* (13, str.15)

Renesance méla snahu bojovat proti povéram, carodé€jnictvi a najit pravdu a pomoc
diky védé. V jejim pocatku se pozornost obracela i na postizené. Byli povazovani za
nemocné, kterym je mozné pomahat a zachranit je. Souviselo to s rozvojem véd, zdjmem
o Cloveka a jeho dobro. Na druhou stranu se zjistilo, ze poskozeni mozku je trvaly stav,
ktery neni mozné lékatsky napravit. Renesan¢ni vzdélanci pfiSli na to, ze pravidelna
vychova je zpusob, kterym je mozné duSevni stav Clovéka zlepSit. Na zdkladé téchto
poznatkli se zacaly v renesancnim obdobi realizovat jedny z prvnich specialné

pedagogickych opatieni.
V obdobi osvicenstvi pak vznikaly velké $pitaly, které slouzily systematické péci o

dusevné choré. S lidmi s mentalnim postizenim tam ale bylo zachazeno spise jako s vézni

nebo kriminalniky.
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,»Okolo roku 1800 byla péfe o choromyslné jen podminéné spojovana
s Iékatskymi védami. Nem¢la teoreticky zaklad ani spolehlivou 1é¢bu. Pristup k duSevné
nemocnym urcovaly osvicenské ideje, které ptipoustély omezovani ,,nerozumnych a
,hesvobodnych®, v nouzovych ptipadech i nasilna opatfeni pro jejich ,,usmérnovani®.
Proto se symbolem tohoto obdobi stala svéraci kazajka a donucovaci zidle. Teprve okolo
roku 1800 se péce o choromysIné zacala oddélovat od zatfizeni pro vykon trestu ¢i od

chudobinct. (13, str.21)

Jan Amos Komensky si v§imal mentaln¢ postizenych déti ve svych pedagogickych
pracich. Zadal, aby se ucily viechny déti, bohaté i chudé, vtipné i tupé. Podle
Komenského maji byt vzd€lani vSichni, 1 nenadani, u kterych neni mozné ocekavat
né&jakou Groveri védomosti. Uspéchem bude, jak se toto dité nauéi stykat se s lidmi a

zjemni v mravech.

Velkou zménu v péci o lidi s mentalnim postizenim ptfinesl az Francouz Philippe
Pinel, 1€kat, zakladatel moderni psychiatrie, ktery péci ve Spitalech zhumanizoval. Diky
nému uz nebyli postizeni ptikovani ke sténé nebo sevieni v kazajkach. Prosazoval takeé
lé¢eni praci. Vznikala nova zafizeni, ktera se specializovala (nemocnice, polepSovny,

trestnice).

,Systematicka péée o lidi s mentalnim postizenim poéina v CR pravdépodobng
v 60. letech 19. stoleti, vt¢ dob& se v Ceskych oblastech zakladaly prvni ustavy pro
slabomysIné. Do téchto ustavl byly pfijimany hlavné déti z bohatSich rodin a vétSina
mentalné postizenych zlistavala 1 nadale bez péce. Povinnost starat se o uchylné byla
zakotvend v zdkoné¢ o domovském pravu z roku 1863, kde bylo stanovené, ze Clovek,
patfici do obce mé narok na vetejnou socidlni pomoc. V 60. letech 19. stoleti vznikly
nové zakonné upravy, ze kterych vyplyvala moznost zfizovat vyucovaci Ustavy pro
abnormalni obCany. Moznost vzdélavat slabomysiné byla zakotvena v fiSském zakoné
,O Skolach obecnych® (1869). Uvedené zakonné opatfeni bylo nutné uvést do Zivota.
Slabomyslni si sva prava a potifeby sami hdjit nemohli a proto se ujali jejich ochrany
humanitné zaméfeni a nadSeni jedinci, hlavné ztad uciteld a 1ékatd. Pravé ucitelé
pochopili nutnost zfizovat specialni ustavy a specialni Skolskd zafizeni. I vyznamni

psychologové pochopili rozdily v psychice MR a ,,normalnich déti“.* (11, str.25)
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Zakladatelem péée o slabomyslné v Cechach byl 1ékai a pedagog v jedné osobé
Karel Slavoj Amerling, ktery v Praze roku 1871 zalozil prvni Gstav pro slabomysiné.
Cilem Amerlinga bylo vychovat uzitecného obc¢ana, kterého navrati do spolec¢nosti, nebo
ho uchrani od uplného zpustnuti. Ustav byl v roce 1898 pojmenovany Ernestinum a mél
pod jeho vedenim vybornou povést. Karel Herfort jako dalsi feditel Ernestina zavedl v
ustavu chorobopisy jedincl a jejich osobni zdznamy. Odd¢lil déti dusevné choré od
slabomyslnych. V 19. stoleti na poruchy dusevniho vyvoje pfevazovaly nazory lékaisko
— legislativni. V nich byla zduraziiovana celozivotni spoleCenskd neptizpisobivost
mentalné postizenych osob, jejich trvald zavislost na pomoci druhych pii zabezpecovani

zékladnich zivotnich potteb, Gistavni umisténi, socialni zabezpeceni a jiné.

,V Tijnu 1939 Adolf Hitler podepsal vynos datovany zpétné k 1. zafi, kterym se
nafizovalo, aby ,,nevyléciteln¢ nemocnym byla podle lidského uvazeni a po kritickém
posouzeni povahy jejich nemoci povolena smrt z milosti“. Pod rouskou eutandzie tak
bylo ve Tteti fiSi zahajeno systematické vyvrazd'ovani lidi postizenych dusevnimi
chorobami a jinymi nevylécitelnymi nemocemi. Pouziti terminu eutanazie, respektive
Gnadentod (smrt z milosti), mélo zastiit skutecnost, ze Hitlertiv vynos byl projevem
zvracen¢ho rasového nazoru o nutnosti chranit biologickou hodnotu némeckého naroda.
Jiz 14. Cervence 1933 byl piijat zdkon o ptredchazeni dédicnym chorobam déti, ktery
umoznoval nékterym pacientim provést nucenou sterilizaci. Toto nafizeni postihlo
zejména osoby trpici riznymi duSevnimi chorobami, slepotou, hluchotou, vrozenymi
vyvojovymi vadami a také tézké alkoholiky. V Iété¢ 1940 tiSské ministerstvo vnitra
vydalo vynos o evidenci chovancti 1éCebnych a zaopatifovacich tstavii. Na jeho zakladé
byli zaregistrovani vSichni lidé, ktefi trpéli schizofrenii, epilepsii, stafeckou seSlosti,
syfilidou, slabomyslnosti, zdnétem mozkovych blan, tancem sv. Vita, a také ti, ktefi zili
v ustavech od svych péti let, neméli arijsky ptivod nebo byli povazovani za kriminalni
zivly. Vyplnéné dotazniky posuzovalo Risské pracovni spoledenstvi léebnych a
zaopatfovacich ustavili, jehoz pracovnici rozhodovali, ktefi pacienti budou usmrceni.*

(11, str.25)
Po 2. svétové vélce vystupuje do popiedi osobnost ¢loveka s postizenim jako celek.

Studium osobnosti mentalné postizenych se stalo dilezitou strankou nového pfistupu

k problému mentéalniho postizeni. V této dob¢, bylo jiz zdlraziiovano, ze 1 duSevné
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zaostali jedinci maji strach, uzkosti, pfani a potieby, které mohou rizné ovlivnit
intelektové funkce.

V Cechach je postupné vybudovana cela fada ustavi socialni péde, §lo o zafizeni,
kde byli lidé s postizenim rozdeleni podle véku a pohlavi. Starali se o né predevsim
fadové a zdravotni sestry a lékati. Péce byla ptredevSim zdravotni a socidlni. Do ustavi
socidlni péCe byly umistovany osoby sriznym stupném mentdlniho postizeni. Jen
vyjimeéné se stavalo, Ze se o postizeného starala rodina. Ustavy byly &asto pieplnény, a
proto se nov¢ vznikajici zafizeni budovala jako velkokapacitni. Lidé s postizenim byli
hromadné¢ zbavovani zpusobilosti k prdvnim ukonim a osvobozovani od Skolni

dochazky.

Rozsiteni znalosti o problematice mentalniho postiZeni piispélo v posledni ctvrting
minulého stoleti (u nés zejména po Sametové revoluci) k zdsadnimu obratu v ndzoru na
umisténi ditéte mimo rodinu. Velka ¢ast hendikepovanych lidi dnes zije ve vlastni roding.
Na druhou stranu vznikla velka fada zafizeni, ktera praktikuji jiny zptisob péce, nez jaky

byl dfive v ustavech socialni péce provozovan.

V posledni dobé je v Evropé snaha o deinstitucionalizaci, neboli o odliv klientt
z ustavi. Novd myslenka preferujici spokojenost klienta a jeho rodiny vychazi z
,hormalizace”  tj. snahy umoznit lidem s mentalnim postizenim Zit Zivot, ktery by se co

nejvice podobal zivotu lidi nepostizenych.

,DUraz na mnapliovani prav lidi s mentalnim postizenim piimo souvisi
s transformaci socialnich sluzeb a s modernimi trendy v socidlni praci. V moderné
pojatych socialnich sluzbach pievlada model socialniho zaclenéni. Clovék s mentalnim
postizenim piestava byt pasivni piijemcem péce. Stava se aktivnim partnerem v procesu
plénovani a poskytovani sluzby. Diiraz je kladen na zaclenéni do bézného Zivota a na
vytvoieni Zivotnich podminek., které jsou srovnatelné s zivotnimi podminkami lidi bez
postizeni. Socialni sluzby musi uZivateli umoznit Zit zpisobem, ktery je ve spole¢nosti

povazovan za bézny.“ (20, str.7)
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2.3. Co to je mentalni postiZeni

U mentalniho postiZzeni je tézké stanovit jednotnou definici, kterd by vyhovovala
vyjadiujicich podstatu tohoto postizeni, az po ty velmi popisné, které zabraly nékolik
stran textu. Mentalni postizeni je problémem multidisciplindrnim. Porucha svou vaznosti
zasahuje nejen do oblasti mediciny, ale ve svém disledku hlavné do oblasti socialni.
Mentalni postizeni pietina hranice rasy, etnika, vzd€lani, spolecnosti i ekonomického

zazemi.

Z hlediska v soucasnosti pouzivané 10. Mezinarodni klasifikace nemoci je mentalni
postizeni zafazeno mezi duSevni poruchy, tedy medicinské diagnézy spadajici do oboru

psychiatrie.

Mentalnimu postizeni muzeme rozumeét jako stavu zastaveného ¢i neuplného
dusevniho vyvoje, ktery je charakterizovan zvlasté celkovym nevyvinutim osobnosti,
naruSenim dovednosti projevujicich se béhem vyvojového obdobi, piispivajicich
k povSechné urovni inteligence, tj. poznavacich, feCovych, pohybovych a socidlnich
schopnosti. Mentalni postizeni se mize vyskytnout spolecné s jakoukoli jinou duSevni

nebo télesnou poruchou. (22)

Mentalni postizeni je celkové poSkozeni intelektovych funkci s narusenim vyvoje
celé osobnosti a spoleCenskou nedostatecnosti od pocatku duSevniho vyvoje. Diky
genetickému a organickému poskozeni nebo souhrnu socialnich a genetickych faktort je
snizena inteligence a jsou pfitomny poruchy schopnosti abstraktniho mysleni a soudnosti,

pozornosti a motivace, chapani a orientace, feci, chovani, emotivity, né¢kdy i motoriky.

Jedinci s mentalnim postizenim se vyznacuji specifickymi zvlaStnostmi jak
biologické, psychické, tak i1 socidlni povahy. ZvlaStnosti v jejich vyvoji zavisi na

charakteru a hloubce postiZeni i na pfi¢inach vzniku. (22)
Mentalni postizeni piedstavuje snizeni Urovné¢ rozumovych schopnosti v

psychologii ozna¢ovanych jako inteligence. VSeobecné definice zpravidla prezentuji

inteligenci jako schopnost ucit se z minulé zkuSenosti a pfizplisobovat se novym

16



zivotnim podminkam a situacim.

,Mentalni retardace je stav charakterizovany celkovym snizenim intelektovych
schopnosti, které v sob&é zahrnuji schopnost myslet, schopnost ucit se a schopnost
prizptisobovat se svému okoli. Jde o stav trvaly, vrozeny nebo ¢asné ziskany, ktery je
tieba odliSovat od defektii ziskanych po 2 roce Zivota, oznaCovanych jako demence.* (16,

str.171)

Mentalni retardaci lze definovat jako vyvojovou duSevni poruchu se snizenou
inteligenci vyznacujici se pfevazné snizenim kognitivnich, fecovych, pohybovych a

socidlnich dovednosti s prenatalni, perinatalni i postnatélni etiologii. ( 22 ).

,Jedna se o dusevni opozdéni, kdy na zéklad¢ individudlniho pouziti specialniho
testu byl zjistén podprimérny intelekt (IQ ptiblizné 70 nebo méng), dale naruseni
adaptacniho chovéani (s ohledem na v€k a kulturni kontext) v komunikaci, sebepéci,
socidlnich a interpersonalnich dovednostech, Skolnich dovednostech, préaci, zdbavé a

bezpecnosti.“ (12, str. 88)

»Odhad vyskytu lidi smentilni retardaci se pohybuje mezi 1 — 5%,
nejpravdépodobnéjsi hodnota lezi uprostied — asi 3% populace trpi riznymi stupni
mentalni retardace. Z tohoto poctu asi polovina potfebuje béhem zivota socialni ¢i
Iékatskou pomoc. Nejvice osob s mentalni retardaci, které vyzaduji specialni péci, je ve
véku 0 — 16 let, pozdéji jejich pocet klesa diky socialni adaptaci a dosazeni dalSiho

stupné¢ intelektualniho vyvoje.” (25, str. 155)

Prevalenci mentalné postizenych v nadi populaci se mi nepodafilo zjistit. Cerna
uvadi Ze neexistuje presny Udaj o vyskytu lidi s mentdlnim postizenim v nasi ani svétové
populaci, jelikoz dosud nebyla sjednocena definice mentalniho postizeni. Odhadem
odbornikli mentalnim postizenim trpi piiblizn€ 3% naSich obfand. Té&Zzce mentéalné

postizenych je asi 0,1% v populaci.
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2.4. Pri¢iny vzniku mentalniho postiZeni

K mentalnimu postizeni mtize vést cela Skala pficin, které se vzdjemne podminuji
a prolinaji. NejzékladnéjSimi hledisky jsou dédi¢nost (vnitini) a vlivy prostfedi a

vychovy (vnéjsi).

1. Vliv dédicnosti (vnitini)

» Geneticky podminéné postizeni — dédi¢né formy mentalniho postizeni jsou
zavislé na vlastnostech a odchylkéch ve struktufe a funkci genetického aparatu.
Casto byvaji prenaseny z rodiéti na potomky, mize byt postiZeno i vice ¢lenti

jedné rodiny.

2. Vliv prostiedi (vng&jsi)

Mentalni postizeni jako néasledek ptisobeni Skodlivych vnéjsich faktort —

prostiedi mimo vlastni organismus ¢lovéka obsahuje fadu nezédoucich vlivi.

» Faktory fyzikalni — nasledky ozafeni rentgenovymi paprsky v prenatalnim obdobi

nebo mechanické poskozeni plodu, pirevazné zptusobené pii porodu.

» Faktory chemické — plisobeni 1€ki, alkoholu, nikotinu a dal$ich slou¢enin, jako
jsou rozpoustédla, fedidla, kyseliny, louhy, pesticidy a vSechny dalsi zdravi
Skodlivé latky, které mohou poskodit plod. Chemické Skodliviny ptsobi

piedevsim v prenatalnim obdobi.

» Faktory biologické — poskozeni vznikd prostfednictvim virl (napt. zardének,
piiusnic), mikrobtli (napf. toxoplazmozy, lues €i jinak zménéného vnitiniho
prostiedi matky). Mezi negativni vlivy matefského organismu patii Rh
inkompatibilita, hormonalni poruchy, placentarni poruchy, které narusuji

transport latek, Spatnd vyziva a nedostatek kysliku.
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Dale pak poruchy vymény latek, ristu, vyzivy (napf. mozkova lipoidoza,
hypotyredza-kretenismus, fenylketonurie, glykogendzy a dalsi), makroskopické léze
mozku (novotvarem, degeneraci, postnatalni skler6zou). Nemoci a stavy zpusobené
jinymi a nespecifickymi prenatdlnimi vlivy (napt. vrozeny hydrocefalus, mikrocefalie,
kraniostendza a dalSi), anomdlie chromozomu (napt. Downlv syndrom), nezralost a
vazné dusevni poruchy nebo psychosocialni deprivaci. Uvadi se také jiné a nespecifické

etiologie (23, str. 51).

,,Zvlastnim piipadem je demence. Demence je syndromem, k jehoZ rozvoji dochazi
v dtsledku patologickych zmén v mozku, nejcastéji atroficko-degenerativnich
(Alzheimerova choroba), vaskularnich (aterosklerotické postizeni mozkovych cév a jeho
dasledky) a dalSich. Tento syndrom tvofi jednak porucha kognitivnich funkci (mysleni,
pam¢éti, orientace, soustifedéni, schopnost vyjadfovat se a porozumét feci atd.) a jednak
komplexni problematika psychiatrickych ptiznakl a poruch chovéni (zejména depresivita
u pocinajictho syndromu demence, neklid, agresivita a podobné¢ ve fazich rozvinuté
demence). Konstantni soucasti a dasledkem syndromu demence jsou také poruchy
sobéstacnosti, nejprve v instrumentalnich, pozdéji také zakladnich sebeobsluznych

aktivitach.“(http://www.geriatrie.cz/dokumenty/VybrKapZGerontologie.pdf - 13.8.2009)

Demence maji zadvazné socidlni dopady nejen pro pacienta, ale také pro celou
rodinu, nebot’ se jednd o chronickd, dlouhé obdobi trvajici a progredujici onemocnéni,
kdy pacient pottebuje nejen dohled, ale s postupem onemocnéni také prakticky
neptetrzitou péci. Demence je souborem ptiznakd. Jde zejména o poruchy paméti,
mysleni, soustfedéni, potazmo i1 chovani. Je vyslednym stavem mnoha onemocnéni, z
nichz zdaleka nejcastéj$i jsou Alzheimerova choroba a cévni onemocnéni mozku.

Demence je vzdy duasledkem choroby. Demence neni nikdy dusledkem pouhého

starnuti.(http://www.geriatrie.cz/dokumenty/VybrKapZGerontologie.pdf') - 13.8. 2009

Z hlediska doby plisobeni nezadoucich vlivi se vnéjsi pti¢iny dale déli na vrozené
(prenatalni), vzniklé v obdobi porodnim a poporodnim (perinatdlni) a po narozeni

(postnatalni).
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2.4.1. Pri¢iny prenatalni

Objevi se vlivem negativnich faktorti v obdobi od uhnizdéni vajicka az do porodu.
Prenatalni obdobi muzeme rozdélit podle specifiky vyvoje zarodku na tfi obdobi.
L.trimestr — vytvafeni organovych systémil, 2.trimestr — diferenciace tkani, 3.trimestr —
Mezi tato postizeni patifi napt. Downtliv syndrom, nékteré druhy détskych mozkovych

obrn, té¢zké smyslové vady atd.

vrwe

2.4.2. Priciny perinatalni

Jsou nasledkem komplikovaného, neopatrného ¢i dlouho trvajiciho porodu.
Nebezpecna je predevSim délka porodu spojend srizikem hypoxie (nedostatky
v zasobeni plodu kyslikem, jehoz nedostatek ovlivituje kvalitu a funk¢nost nervoveé
soustavy). DalSim rizikem je fyzické poSkozeni ditéte pti porodu, které se tyka jednak
poskozeni nervové soustavy, jednak télesnych deformaci. Perinatalné se zakladaji napft.

nékteré typy mozkovych dysfunkci.

2.4.3. Pri¢iny postnatalni

Jsou nasledkem nepfiznivych okolnosti béhem zivota clovéka. NejveétSim
puvodcem postnatalné vzniklych handikepii jsou trazy, otravy, tézkd nebo Spatné ¢i
pozd¢ diagnostikovana onemocnéni, nevhodné az extrémni podminky Zivotniho prostiedi
atd. Postnatdln¢ se zakladaji n€které poruchy chovéni, neurdzy, nékterd mentalni
poskozeni jako disledek zanétlivych pochodii v nervové soustavé. V diisledku uraza
dochazi k aplnym ¢i CasteCnym ztratdm funkci smyslovych organii. Tyto poruchy

v

vznikaji béhem celého Zivota, nejohrozenéjsi je vek utlého détstvi a stafi.
Svarcova uvadi, ze ,,vSechny dosud znamé i predpokladané pii¢iny mentélniho

postizeni vyvolavaji necelou ctvrtinu této poruchy. Az 80 % piipadi mentélniho

postizeni, prevazné v pasmu lehkého poskozeni, ma neznamy, resp. neurCeny puvod.
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Dalsi vyvoj poznani v této oblasti by m¢l vést k odhalovani dalSich moznych pficin

mentélniho postizeni, které jsou dosud nezndmé, a k jejich prevenci®. (23, str.63)

Odhaduje se, zZe pti¢iny mentalniho postiZzeni jsou pfedevsim v obdobi prenatalnim
(50-60%) a perinatalnim (8 %). Ostatni poSkozeni vznikaji postnatadlné na raném stupni
vyvoje ditéte vlivem urazii, infekénich onemocnéni a zanéth nervové soustavy, piipadné

vlivem poruch latkové vymény.

2.5. Projevy mentalniho postiZeni

Podle Svarcové (2006) je kazdy jedinec s mentalnim postizenim svébytny
s charakteristickymi osobnostnimi rysy. Souhlasim a dle svych zkuSenosti mtizu potvrdit,
ze kazdy ¢lovék s mentalnim postizenim je individualni subjekt. Piece se vSak u vétSiny

z nich objevuji spole¢né znaky a projevy.

» Omezené reflexy, Casto zifejmé jiz od narozeni.

A\

Zvysena labilita, nestalost nalad, nékdy impulzivita az agresivita, na druhé strané u
jinych zase pasivita ¢i uzkostnost.

Zpomalena chapavost.

Vniméni zpomalené, malo diferencované, ma zazeny rozsah.

Jednoduchost usudki.

Slaba a tékava soustiedénost a pozornost.

Omezena logicka pamét.

YV V. V V VYV V

Pamét je charakteristickd pomalym tempem osvojovani informaci, nestalosti
uchovavani informaci a nepfesnou vybavnosti.

Mechanicka pamét’ prevazuje nad logickou.

Poruchy motoriky a pohybové koordinace.

Jednoduch¢é mysleni, omezené logické a vztahové mysleni.

Mysleni je mén¢ produktivni, problematickd je analyza i syntéza.

V V V V VY

Uroveit mysleni se odrdzi ve vyjadfovacich schopnostech, nejvice je zasaZena

obsahova stranka.

Y

Omezené projevy citll.

A\

Opozdény psychosocialni vyvo;j.
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» Zvysena potieba uspokojeni a bezpeci.
» Snizena ptizpiisobivost k socidlnim pozadavkim.

» Opozdény a vadny vyvoj feci a komunikativnich dovednosti obecné.

2.6. Klasifikace mentalniho postizeni

Pti klasifikaci mentalniho postizeni se v soucCasné dob¢ uziva 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci, zpracované¢ Svétovou zdravotnickou organizaci v
Zenevé, ktera vstoupila v platnost v roce 1992. Podle této klasifikace se mentalni
postizeni déli do Sesti zakladnich kategorii: lehka mentdlni retardace, stiedné tézka
mentalni retardace, t¢zk4a mentélni retardace, hlubokd mentélni retardace, jind mentalni

retardace, nespecifikovana mentalni retardace.

,Hloubku mentélni retardace je mozno urcit pomoci inteligencniho kvocientu,

ktery vyjadiuje Groven rozumovych schopnosti.

Podle stupné postizeni délime mentélni retardaci takto:

F 70 lehka mentalni retardace 1Q 69-50
F 71 stfedn¢ tézka mentalni retardace 1Q 49-35
F 72 tézka mentalni retardace 1Q 34-20
F 73 hluboké mentalni retardace 1Q 20 a nize

F 78 jind mentalni retardace — stanoveni stupné¢ mentalni retardace je nesnadné pro

pridruzené senzorické, somatické postizeni, tézké poruchy chovani, pro autismus

F 79 nespecifikovand mentalni retardace — mentalni retardace je prokazana, neni vSak
dostatek informaci pro zatfazeni osoby do nékterého z uvedenych stupni mentalni

retardace.” (16, str. 173)
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2.6.1. Lehka mentalni retardace

,Postizeni dovedou v nejlepsim ptipad¢ uvazovat na trovni déti stiedniho Skolniho
véku. Respektuji néktera pravidla logiky, ale nejsou schopni uvazovat abstraktné, 1 v
jejich verbalnim projevu chybi vétSina abstraktnich pojmi, uzivaji jen konkrétni
oznaceni. Jsou schopni se ucit, zvladnou vyuku ve zvlastni, resp. pomocné sSkole. Lehce
mentalné retardovani si osvojuji mluvu opozdéné, ale vétSinou dosahnou schopnosti
uzivat fe¢ uceln¢ v kazdodennim Zzivoté, udrzovat konverzaci a podrobit se klinickému
rozhovoru. VétSina z nich také dosdhne uplné nezéavislosti v osobni péci (jidlo, myti,
oblékani, ovlddani mocového méchyfe a stfev) a v praktickych a domaécich
dovednostech, i kdyZ je vyvoj proti norm¢ mnohem pomalejsi. Hlavni potize se obvykle
projevuji pii teoretické praci ve Skole. Mnozi postizeni maji specifické problémy se
¢tenim a psanim. Mirn¢ retardovanym vSak muze velmi pomoci vychova a vzdélavani
zaméfené na rozvijeni jejich dovednosti a kompenzovani nedostatkii. VétSinu jedinct na
horni hranici lehké mentalni retardace Ize zaméstnat praci, ktera vyzaduje spise praktické
nez teoretické schopnosti, véetné nekvalifikované nebo malo kvalifikované manualni
prace. V sociokulturnim kontextu, kde se klade maly dliraz na teoretické znalosti, nemusi
mirny stupen retardace piisobit zddny problém. Disledky retardace se vSak projevi, kdyz
je postizeny také znacné emocné a socidln¢€ nezraly, napt. neni schopen vyrovnat se s
pozadavky manzelstvi nebo vychovy déti, obtizné se ptrizptusobuje kulturnim tradicim a
o¢ekavanim. Obecné jsou behaviordlni, emocionalni a socialni potize lehce mentalné
retardovanych bliz§i problémlim jedinci s normalni inteligenci, nez specifickym
problémim stiedné¢ a tézce retardovanych. Organickd etiologie je zjiStovéna u

narutstajiciho poctu pacienti, avsak jesté ne u vétSiny.“

(http://ssvp.wz.cz/texty/mentalniretardace.html) - 25.8. 2009

Se zkuSenostmi ze své praxe bych to svymi slovy shrnula takto: do tfetiho roku
muzeme vidét jen slabé opozdéni nebo zpomaleni psychomotorického vyvoje. VEtsi
problémy se Casto ukdZzou az mezi tfetim a Sestym rokem — chudd slovni zésoba,
zpomaleny vyvoj a riizné vady teci, stereotypni hry. Nejvétsi problém se u téchto déti
objevi v obdobi Skolni dochazky — mechanické mysSleni, mald schopnost logického
mysleni 1 slabs§i pamét’. Jemna 1 hrubd motorika je u téchto déti lehce opozdéna, trpi
poruchami pohybové koordinace, béhem dospivani a dospélosti mitizou dosdhnout

normy.
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Rozvoj socialnich dovednosti je zpomalen, ale ve spoleCensky nenarocném
prostiedi mizou byt uplné bez problémi. Problémy se objevi tam, kde je prostiedi
uzkostnost. Takovéto dit€¢ by se méclo vzdélavat za specidlnich podminek. V tomto
pfipadé mize zvladnout jednoduché ucebni obory nebo zaskoleni v jednoduchych
manudlnich ¢innostech. Vychovné ptsobeni a dobré rodinné zazemi ma pro né nejvetsi

vyznam.

2.6.2. Stiredné téZka mentalni retardace

,»V jejich slovniku chybi i méné bézné konkrétni pojmy. Verbalni projev byva
chudy, agramaticky a Spatné artikulovany. Dovedou se ucit jen mechanicky, predevSim
na praktické arovni. Jsou schopni zvladnout bézné navyky a jednoduché dovednosti. U
jedinct zafazenych do této kategorie se pomalu rozviji chapani a uzivani fec¢i a jejich
kone¢né schopnosti v této oblasti jsou omezené. Podobné je také opozdéna schopnost
starat se sdm o sebe a zrucnost. Nekteti jedinci potiebuji dohled po cely zivot. Také
pokroky ve Skole jsou omezené, ale n€kteti si osvoji zéklady Cteni, psani a pocitani.
Vzdélavaci programy mohou poskytnout postizenym pftilezitost k rozvijeni omezeného
potencialu a k ziskani zakladnich dovednosti a jsou vhodné pro pomalé zaky s omezenou
vykonnosti. V dospélosti jsou stiedné retardovani obvykle schopni vykonavat
jednoduchou manudlni praci, jestlize jsou ukoly peclivé strukturovany a jestlize je
zajistén odborny dohled. V dospélosti je ziidka mozny Gplné samostatny zivot. Zpravidla
byvaji plné¢ mobilni a fyzicky aktivni a vétSina z nich prokazuje vyvoj schopnosti k
navazovani kontaktu, ke komunikaci s druhymi a podili se na jednoduchych socidlnich
aktivitaich. IQ se pohybuje v rozmezi 35-49. V této skupiné jsou obvykle podstatné
rozdily ve schopnostech. N¢kteti jedinci dosahuji vyssi urovné v dovednostech
senzoricko-motorickych nez v tikonech zavislych na verbalnich schopnostech, zatimco
jini jsou zna¢né¢ neobratni, ale jsou schopni socidlni interakce a jednoduché konverzace.
Urovei rozvoje fedi je variabilni. N&ktefi jsou schopni jednoduché konverzace, zatimco
druzi jsou schopni domluvit se jen o svych zdkladnich potiebach. Néktefi se nenauci
mluvit nikdy, 1 kdyz mohou porozumét jednoduchym verbalnim instrukcim a mohou se
naucit pouzivat gestikulace k ¢astecnému kompenzovani své neschopnosti domluvit se

fe¢i. U vétSiny stifedné mentdlné retardovanych lze zjistit organickou etiologii. U
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podstatné Casti pacientli je pfitomen détsky autizmus nebo jiné pervazivni vyvojové
poruchy, které velmi ovlivityji klinicky obraz a zpisob, jak s postizenym jednat.
Epilepsie, neurologické a télesné hendikepy se také obvykle vyskytuji, 1 kdyz vétSina z
postizenych muze chodit bez pomoci. Nékdy je mozno zjistit jind psychiatricka
onemocnéni, avSak vzhledem k omezené verbalni schopnosti pacienta je diagnoza
obtizn4 a zavisi na informacich od téch, kteti ho dobie znaji.*

(http://ssvp.wz.cz/texty/mentalniretardace.html)- 25.8. 2009

Opét bych to podle svych zkuSenosti shrnula takto: rozvoj mysleni a feci je hodné
opozdény. Omezeni psychickych procest je ¢asto provazeno epilepsii a neurologickymi
i télesnymi obtizemi. Re¢ je jednoducha, slovni zasoba obsahové chuda. Tito lidé hovoii
v jednoduchych vétach a jednoduchych slovnich spojenich. Maji malou schopnost
kombinovat a usuzovat. Vyvoj jemné i hrubé motoriky je pomalejsi, celkové jsou
neobratni. Nejsou schopni samostatné feSit narocnéjsi situace. Samostatnost
v sebeobsluze je vétsinou jen &asteéna. Casto se jedna o nevyrovnané jedince

s nepfiméfenymi reakcemi. Zvladdnou se vzdélavat ve specidlnich Skoldch. Pokud maji

trpélivost a §tésti mohou si najit jednoduché pracovni uplatnéni v chranéném prostiedi.

2.6.3. Tézka mentalni retardace

,» Lato kategorie je v mnohém podobna stfedné té¢Zké mentalni retardaci, pokud jde
o klinicky obraz, pfitomnost organické etiologie a pridruzené stavy. SniZzena uroven
schopnosti je v této skupiné bézné¢ mnohem vyraznéjsi. VéEtSina jedinct z této kategorie
trpi znaénym stupném poruchy motoriky nebo jinymi pfidruzenymi defekty, které
prokazuji pritomnost klinicky signifikantniho poskozeni ¢i chybného vyvoje ustfedniho
nervového systému. IQ je obvykle v rozmezi 20-34.

(http://ssvp.wz.cz/texty/mentalniretardace.html) 25.8. 2009

vvvvvv

uz v piedskolnim veéku. MiZeme pozorovat velkou pohybovou neobratnost a
dlouhotrvajici nacviky koordinace pii veSkerych pohybech. Pfi dlouhodobém trénovani

si tito lidé mohou osvojit zakladni hygienické navyky a nékteré ukony tykajici se
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sebeobsluhy. Nekteti nejsou schopni udrzet télesnou hygienu bez pomoci ani
v dospélosti. Maji velmi omezené psychické procesy, neudrzi pozornost. Re¢ je omezena
na jednoducha slova, ktera se ¢asto opakuji. Tito lidé poznavaji blizké osoby, ale 1 s nimi

jsou Casto impulzivni a labilni. Potfebuji péci po cely Zivot.

2.6.4. Hluboka mentalni retardace

,1Q je odhadovéano pod 20, coz prakticky znamena, Ze postiZeni jedinci jsou tézce
omezeni ve své schopnosti porozumét pozadavkim nebo instrukcim nebo jim vyhovét.
VétSina osob z této kategorie je imobilni nebo vyrazné omezend v pohybu. Nemocni
byvaji inkontinentni a pfi nejlepSim jsou schopni pouze velmi rudimentarni neverbalni
komunikace. Maji nepatrnou ¢i Zadnou schopnost peCovat o své zakladni potieby a
vyzaduji stadlou pomoc a staly dohled. Lze dosdhnout nejzakladnéjSich jednoduchych
zrakove prostorovych dovednosti v tfidéni a srovnavani a postizeny jedinec se muze pfi
vhodném dohledu a vedeni podilet malym dilem na domacich a praktickych ukonech. Ve
vétsing piipadh lze urcit organickou etiologii. Bézné jsou tézké neurologické nebo jiné
télesné nedostatky postihujici hybnost, jako napf. epilepsie a poSkozeni zraku a sluchu.
vyvojovych poruch, zvlasté atypicky autismus.*

(http://ssvp.wz.cz/texty/mentalniretardace.html) 26.8. 2009

Podle mé zkuSenosti témét vSichni takto postizeni lidé nejsou schopni ani zakladni
sebeobsluhy. Vyzaduji celodenni péci. Motoricky jsou vétSinou velmi omezeni, Casto se
pohybuji pouze ve stereotypnich automatickych pohybech. Jejich postizeni Casto byva
kombinované s dal§imi smyslovymi vadami nebo neurologickymi poruchami. Re¢ neni
vibec rozvinuta. Komunikovat Ize ¢asto pouze neverbalné. V nékterych ptipadech jsou

tito lidé schopni porozumét naSim jednoduchym pozadavkim.

2.6.5. Jina mentalni retardace

»lato kategorie by meéla byt pouzita pouze tehdy, kdyz stanoveni stupné
intelektové retardace pomoci obvyklych metod je zvlasté nesnadné nebo nemozné pro

pridruzené senzorické nebo somatické poSkozeni, napf. u nevidomych, neslySicich,
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nemluvicich, u jedinct s téZkymi poruchami chovéni, osob s autismem nebo u tézce

télesné postizenych osob.“ (16, str. 173)

2.6.6. Nespecificka mentalni retardace

., Lato kategorie se uziva v pripadech, kdy mentalni retardace je prokézana, ale neni

dostatek informaci, aby bylo mozné zaclenit pacienta do jedné z kategorii.“ (16, str. 173)

2.6.7. Pseudooligofrenie

Pseudooligofrenie je nazyvana terminem zdanlivd mentalni retardace, protoze se
ve skutecnosti o mentalni postizeni nejedna. Pseudooligofrenie je zplisobena vlivem
vnéjSiho prostiedi, nikoliv poskozenim centralni nervové soustavy. Ditéti se nedostava
potfebné stimulace, je vychovné zanedbané, mize trpét psychickou deprivaci nebo
pochazet ze sociokulturné znevyhodnéného prostiedi. V soucasné dobé se pro tento
podprimér pouziva nejcastéji pojem hraniéni pasmo mentélni retardace nebo mentalni

subnorma. (22)

,NejcastéjSimi projevy jsou opozdény vyvoj tfe€i, mysleni, schopnosti socidlni
adaptace, infantilismus, hravost, negativismus, apatie. Déti neuméji zobeciiovat, jsou
vazané na konkrétni realitu, potiebuji ndzorny piiklad. Preferuji mechanickou praci.
Motorika nebyva poruSena. Nejedna se o stav trvaly, pii zméné nepodnétného prostiedi a

vlivem vhodného vychovného plisobeni mtze dojit ke zlepSeni stavu.* (11, str.7)

2.7. Poruchy a onemocnéni ¢asto pridruzena k mentalnimu postiZeni

Do této skupiny bych zatadila obrny, srdecni vady, autismus, rozstépy patete,
roztrousené sklerozy, ziskané deformace, lehké mozkové dysfunkce, smyslové vady a

vady feci a v neposledni fad¢ 1 epilepsii.
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2.8. Epilepsie

Nézev onemocnéni pochdzi ziejmé zteckého slova epilambano, coZz znamena
uchopuji, zachvacuji, pojimam, napaddm nékoho. Epileptos znamend uchopeny,

postizeny.

Casto se setkdvame s chybnym minénim, Ze epilepsie je dusevnim onemocnénim.
Tento omyl je dan z¢&asti historicky, jelikoz diive byli pacienti s epilepsii Casto 1é¢eni na
psychiatrii. V minulosti byly omezené i moznosti 1écby epilepsie a tfada 1ékt, které
pacienti uzivali, je tlumila. Po t€ mohli pisobit zpomalenym dojmem a pokud se nedaftilo
jejich epilepsii zdarné 1é¢it, mohlo dojit po Cetnych epileptickych zachvatech 1 k trvalému

poskozeni mozku.

Rada obav a predsudki, se kterymi se stile u laické vefejnosti vi¢i lidem s
epilepsii setkavame, je dle mého ndzoru zplsobena strachem z nezndmého. Pokud
nevime, Ze existuje onemocnéni, které se muize projevovat zachvaty a nevime, co v
takové situaci délat, zaskoci nds to. Vyvola to v nds strach, Ze ¢loveék pii zachvatu tieba

zemre.

Epilepsie se objevuje vSude ve svéte, postihuje lidi jakéhokoli v€ku, rasy, ve vSech
zemé&pisnych §itkach i délkach, bez ohledu na socidlné-ekonomickou stranku. 1 - 1,5 %
svétové populace trpi epilepsii. V Ceské republice ji trpi 0,5 az 1 % obyvatel. Vlivem
siliciho a stéale rychlejsiho silnicniho provozu pfibyva nehod a s nimi spojenych zranéni

hlavy. Nésledn¢ pak nartistd pocet potirazové epilepsie. (8)

,Epileptické zachvaty se objevuji u lidi v kterémkoliv véku. Piesto jsou zivotni
obdobi, ve kterych je novy vyskyt epileptickych zachvatii Castéjsi nez v jinych. U tii
¢tvrtin nemocnych epilepsii se objevily prvni zachvatové stavy pied dosaZenim veéku
dvaceti rokii, v tomto obdobi potom maximum nového vyskytu zachvatl je do tii let

veéku a kolem puberty.* (http://ssvp.wz.cz/texty/epilepsie.html) 1.9. 2009
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2.8.1. Historie epilepsie

Povédomi o epilepsii provazi lidskou historii od ddvnych dob. Jiz 2000 let pred

nas$im letopoctem Sumerové za pti¢inu zachvatii povazovali mésicni bozstvo.

Zhruba kolem roku 400 pied naSim letopoctem vydali 1ékati z Hippokratovy skoly
knihu O svaté nemoci, v niZ se objevila prvni myslenka o abnormalnich zménach mozku,

¢imz popteli odpoveédnost bohil za epileptické onemocnéni. (3)

Za patrona epilepsie a epileptikli je od starovéku povazovan svaty Valentin.
V diivéjsich dobach, kdy 1écebné moznosti byly minimdalni, byla vira dulezitym

pomocnikem v boji s nemocemi. V nekterych ptipadech dokonce pomohla k uzdraveni.

Epilepsie byla lidov€é nazyvana svatou, hvézdnou, nebo také boZzskou nemoci.
Vznikaly i méné poetické nazvy, vyjadiujici vztah lidi k nemoci, naptiklad nemoc
ohavna nebo nemoc, ze které se zvraci. To, ze lidé vnimali tuto nemoc jako bozi trest,

vedlo mnohdy k nerozumnym tivahdm o tom, jak takto postizenym lidem pomoc.(15)

Od t¢é doby lidstvo ud¢€lalo velké pokroky nejen v medicing. Diky tomu mame dnes

moznost ziskat o této nemoci a jeji 1écbe obsahlé informace.

,,Cilena farmakologickd lécba epileptickych zachvatl byla zahédjena v roce 1857
preparaty bromu. Prvé klasické antiepileptikum, které se pouziva do dneSni doby,
fenobarbital, bylo syntetizovdno vroce 1914. Nejdiive byl pouzivan jako 1€k se
sedativnimi, uklidiiujicimi Gc¢inky. V pribéhu byl zjistén jeho pfiznivy efekt na
epileptické zachvaty.“ (4, str. 11) Dalsi velmi uc¢inny 1€k byl syntetizovan v roce 1938 a

1952, dale uz se skala rozsifovala rychle.

2.8.2. Co to je epilepsie

Epilepsii oznacujeme skupinu chorob projevujicich se zachvaty, které se opakuji,

pfichazeji ndhodné, vétSinou nevyprovokované. Epilepsie tedy neni jedna nemoc, zname
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desitky syndromu, které se lisi pficinou, typem zéachvatl, odpovidavosti na 1écbu a

prognozou.

,Jeden zachvat neznamena diagnézu epilepsie. Rada lidi prodéla za Zivot jen jeden
zachvat, obvykle vyprovokovany. Diagnézu je mozno stanovit nejdiive po druhém
zachvatu. Riziko, ze se po prvnim zachvatu objevi dal$i a rozvine se epilepsie, se blizi
80%. Epilepsie je po cévnich mozkovych ptihodach druhym nejcastéj$Sim neurologickym
onemocnénim. Alespoil jeden zachvat za zivot prodéla kazdy desaty az dvacaty ¢lovek.

(http://www.homolka.cz/cz/centrum_pro_epilepsie_na_homolce/?p=1368) 1.9. 2009

,Vyjadrit, co to je epilepsie muze byt obtizné 1 jednoduché. Jednodussi verzi
definice muze byt tato: ,,Epilepsie je nemoc vyznacujici se opakovanim zachvatd, které

jsou zptuisobeny chorobami mozku®. (5, str. 7)

,O epilepsii mluvime tehdy, kdyz epileptické zachvaty se opakuji bez zjevné
pfi¢iny. Epilepsie neni homogenni z hlediska etiologického, patogenetického ani

sémiologického.* (4, str. 12)

»Epilepsie je zachvatovita a pfechodnd porucha funkci CNS, Casto provazena
poruchou védomi, vyvoland excesivnimi vyboji chorobnych neuroni. V mimo
zachvatovém obdobi se mohou objevit poruchy ndlad, chovani, nebo intelektovy

upadek.“ (17, str.172)

2.8.3. Pri¢iny vzniku

a) genetické faktory

b) negenetické faktory

» prenatalni — postihuji mozek béhem vyvoje. Muze jit o infekce nebo naptiklad
matkou uzivané toxické latky. Dusledkem pak muze byt nespravné umisténi
neuront a jejich Spatné spojeni. To se pak miiZze projevit zménou funkcénosti nebo
struktury mozku. U takto postizené tkané je vétsi pravdépodobnost tvorby

epileptickych vyboji
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» perinatalni — nejvétsim rizikem v pribehu porodu je hypoxie, kterd mize zptisobit
poskozeni mozku nebo mozkové krvaceni. Dale pak mechanické poskozeni pii

priachodu tzkymi porodnimi cestami, kleStémi nebo vakuumextraktorem

» postnatdlni — nejcastéjSi pfi¢inou jsou cévni postizeni mozku, nadorova

onemocnéni, Urazy a infekéni onemocnéni mozku. (8)

2.8.4. Zachvat

,V obecné urovni Ize zachvat chéapat jako situaci, kdy jedinec je z plného zdravi
zaskocCen stavem, ktery nahle, prudce zacina, ma urcitou dobu trvani a vétSinou nahle
kon¢i. Po jeho ukonceni mohou pietrvavat rizné nasledné obtize, v urcitych intervalech
se miize opakovat, muze prechazet v kontinudlni stav. Velmi dramaticky je prozivan
zéachvat, je-1i provazen nahlou poruchou védomi a kde je navic motoricky doprovod. Jde

o krajné stresovou situaci, jak pro okoli, tak pro postizené¢ho.* (4, str. 17)

,Epilepticky zachvat: ,,Zachyceny projev méa ptvod v patologickém dé&ji
probihajicim v mozku, ktery se projevuje souborem behaviordlnich, vegetativnich,
elektrofyziologickych a biochemickych ptiznakli. Nahle zacina a néhle, relativné kratce
kon¢i. Jeho pficinou je abnormdlni c¢innost neurond ve smyslu hyperexcitability,

hyperfunkce.“ (4, str. 17)

wrwe

Je standartni, charakter a priibéh jsou zavislé na misté¢ vzniku (fokusu), ¢asovém Siteni
v mozkové tkéani, o kterém rozhoduji inhibi¢ni mechanismy, a zéchvatova pohotovost.

Spoustéci podnét u dané¢ho pacienta miize, ale nemusi byt konstantni.* (17, str.172)
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2.8.5. Typy zachvatii:

Mezindrodni klasifikace zachvatli je nejvice pouzivané tfidéni epileptickych
zachvatt. Ttidi zachvaty podle nalezu EEG a podle toho, co se pii zachvatu opravdu
stane, ale nezahrnuje pfi¢iny zéachvati. Navrhla ji Mezinarodni liga proti epilepsii

(ILAE). (3)

Vyhodou dnes jiz oficidlné nepouzivané klasifikace je jeji jednoduchost a
srozumitelnost zvlasté¢ pro laiky. Z téchto divodi pro potfeby diplomové prace z jiz
nepouzivané terminologie uvadim rozliSeni na velky epilepticky zachvat (grand mal) a

maly epilepticky zachvat (petit mal).

Typ zachvatu zavisi na tom, jakd cast mozku byla postizena zachvatovitou

aktivitou.

2.8.5.1. Grand mal (Generalizovany zachvat)

Obrazek €. 1. Epilepticka aktivita zasahuje cely mozek

Pokud nemocny jde, stoji nebo sedi, vétSinou spadne na zem. Odtud vznikl mezi
lidmi pouzivany néazev padoucnice. Nékdy pii tomto zachvatu miizeme slySet i
epilepticky vykiik. Kiik je neobvykly, a piispival dfive k vytvareni neskute¢nych

piedstav o blaznivosti takto nemocnych lidi. Tonicka kie¢ zachvacuje téméi najednou
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veskeré pricné pruhované svaly. Mizeme vidét staceni oci a hlavy k jedné stran€. Horni
koncetiny se Casto zvedaji a pésti se zatinaji. Dech se miiZze zastavit a nemocny clovek
zbledne, po chvili bledost vystiida cyanosa. Zornice vétSinou nereaguji ani na svétlo. Asi
po pul minuté pocind stadium klonické kiece, kdy casto dochazi k silnym zaskubim,
které hybou celym télem a maji riznou frekvenci. Zaskuby mizeme vidét i na o¢nich
vickéach, koutcich ust, jazyku a zvykacim svalstvu. Jakmile povoli, nemocny zacne
dychat, z st mu muze vytékat péna. Nemocny se mize pokalet nebo pomocit. Zachvat

trva cca. 2 — 3 min.

Pii generalizovaném zachvatu je postizen cely mozek. Tudiz se zachvatu ucastni
obé hemisféry. VétSinou je od pocatku zménéno védomi, ¢lovek nevi co se s nim déje a

po skonceni zachvatu si nic nepamatuje.

Do skupiny generalizovanych zachvatl patii i rizné absence (napf. retropulzivni
absence, absence s myoklonem, absence s automatizmy), které mohou vypadat jako
pouhé zakoukani se, nepozornost, mikrospanek, tik, pomlaskavani, nebo jen jako
prazdny pohled. Pokud se k absenci pfida je$t¢ zména svalového tonu, miizeme si

vSimnout poklesnuti v kolenou, chvilkového ochabnuti nebo zakolisani. (15)

Pro zachvat tonicky je charakteristicky nahly hypertonus kosterniho svaltsva, a to
celého trupu, hlavy i koncetin. Koncetiny se dostavaji do nepfirozené polohy a obvykle
se staceji k jedné stran¢. U generalizované tonické kiece zpravidla dochdzi k padim, pfi
¢emz hrozi poranéni, zejména hlavy, protoze souCasné ptichdzi porucha védomi.
Disledkem kontrakce dychacich svalli a tim padem nedostate¢nym okyslicenim krve
muze pacient zmodrat. Mize se objevit také slinéni nebo pomoceni. Zachvat trva od

n¢kolika sekund po minuty. (15)

Klonicky zachvat je souborem opakovanych generalizovanych stahti kosterniho
svalstva a nékdy 1 branice, mezi nimiz piichazi svalova atonie. Objevuje se ztrata

védomi, kterd nemusi nastupovat najednou, doba trvani je riznd, vétSinou do 2 minut.

,, Tonicko-klonicky zachvat za¢ind inicialnim klonem s vykiikem, nésleduje asi 30-
40 sekund trvajici tonickd faze a asi minutu trvajici klonicka faze. Celkové trvani je asi 2

minuty, nasleduje faze generalizované atonie s hlubokym koématem, kdy funguji jen
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vitalni funkce.“ (14, str. 39) Termin tonicko-klonicky vlastné¢ znamena ztuhlost a
Skubéni, prave to jsou zasadni projevy tohoto zachvatu. VeSkeré svaly v lidském téle se
nejprve smrsti, nasledné se rytmicky a rychle uvoliuji a smrs$tuji. Tak vznikaji kiece
celého téla. Zachvat mize byt doprovazen i hlasitym vykiikem, ktery byva vyvolan
vytlatenim vzduchu z plic ptes hlasivky. Prestoze vSechny ptivodni znaky mohou budit
zdéani ze postizena osoba trpi bolestmi, neni to tak. Ztratil védomi a nevi o ni¢em. Stava
se, ze v prub¢hu kieci dochazi k nadmérné tvorbe slin. Ty se pak finou z Ust pfes zatnuté
zuby, a tim vznika charakteristickd péna u tst. V prabehu zachvatu miize ¢lovék dychat
jen velmi ztézka. Jakmile zachvat odezni, dech se vrati do normalu. Je mozné, ze se
¢loveék béhem zachvatu pomoci nebo pokali. Na stav ma pacient amnézii. Né¢kdy miize
citit zmatenost nebo bolesti svalti. N¢kolik dni pfed timto generalizovanym zachvatem se

muze objevit podrazdénost. Samotnému zachvatu muze predchazet aura. (4)

,Myoklonicky zachvat se projevuje rychlymi svalovymi zaSkuby (myokloniemi) o
ruzné frekvenci, a to loziskové, ¢i generalizované. Rizné podoby myoklonii se mohou
rizn¢ kombinovat vramci jednotlivych (i veékové véazanych) epileptickych
myoklonickych ~ syndromli generalizovanych, ¢i fokalnich.“ (14, str.39). Znacné
postizeny jsou ramena a Sije, ale zachvat muze ptejit i na dolni koncetiny a ovlivnit
stabilitu az do mozného padu. Jedna se zde spiSe o postupné sesunuti se slabsim rizikem

poranéni.

,ZAtonicky zachvat je typicky poklesem nebo plnou ztrdtou svalového napéti,
naslednym podklesnutim nebo padem. Diky pomalejsi progresi vznikd mensi riziko
poranéni nez u tonického generalizovaného zéchvatu, pfitomna je rizné dlouha porucha
védomi. Tim se atonicky zachvat jednoznacné odliSuje od kataplexie (nema ztratu

védomi).” (14, str.40)
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2.8.5.2. Petit mal - Parcialni zachvaty

Obrazek ¢. 2. Epilepticka aktivita zasahuje jen ¢ast mozku
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Pti loziskovém zachvatu je postizena jen ¢ast mozku, vétSinou jen Cast jedné
hemisféry. Tyto zdchvaty mohou ale nemusi byt provazeny poruchou védomi, takze si
pacient zachvat vétSinou uvédomuje. Tyto zachvaty mohou mit zrakoveé, sluchové,

¢ichové nebo halucinogenni projevy. Mohou je provazet i rizné automatizmy.

Status epilepticus

,Epilepticky status se miize vztahovat ke vSem zminénym epileptickym
zachvatim. Jde vlastné o nakupeni fady (az nc¢kolika desitek) uvedenych zachvatl, mezi
nimiz se nemocny neprobird k védomi nebo je velmi obluzeny. Uvadi se, ze vice nez sto
zachvati za den miva letalni konec. Podle mezinarodni klasifikace je definovan jako
»zachvat trvajici vice nez 30 minut nebo intermitentni zachvaty trvajici vice nez 30

minut, mezi nimiz nemocny nenabude védomi®. (14, str. 40)
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2.8.6. Co délat pri epileptickém zachvatu

Velky epilepticky zachvat (grand mal) obvykle ustavd sam od sebe béhem 1-3
minut. Vypadd obvykle velmi hrozivé, avSak piesto neni zivotu nebezpecny. V drtivé
vétSing pripadd neni nutné volat Iékate, pokud vime, ze ma ¢lovék epilepsii a podobné
zachvaty se u néj vyskytuji. Jedna-li se vSak o prvni zachvatovy stav tohoto druhu, je
Iékarska pomoc nutna uz proto, ze by mohlo dojit k zdméné zachvatu epileptického s
jinym zachvatovym stavem, jehoz prubéh by mohl byt pro clovéka nebezpecny. Teprve
kdyz velky zachvat spontanné neustoupi do 3-5 minut, je tfeba podniknout opatieni k

jeho zastaveni.

»Za prvé: pii velkém epileptickém zachvatu, kdy pacient upadne, je v bezvédomi,
muze mit kieCe, v prvni chvili pouze dbat na to, aby si pokud mozno neporanil hlavu,
tzn. ddme pod hlavu tasku, svetr, vlastni ruce, cokoli mé¢kkého a pokud by byla hlava v
blizkosti ostrych ¢i tvrdych pfedmétl, snazime se ji oddalit, nebo izolovat opét nécim
mekkym. Poté pockame az zachvat odezni. V zddném piipad¢ se nesnazime nasilim a
drZzenim koncetin branit kfec¢im, nebo je nasilim rozevirat, rovnéz nepacime usta a
nesnazime se davat "roubik" do ust, mezi zuby, vytahovat jazyk. Pokud to zvladneme, je
dobré se podivat na hodinky, a tim kontrolovat ¢as, jak dlouho zachvat trva, zpravidla
kon¢i do tfi minut, které se vSak v tak dramatické situaci, jakou velky epilepticky zadchvat
je, zdaji byt nekonecné. Pokud zachvat do tii minut kon¢i, mize se pacient bud’ ihned
probrat k védomi nebo miize byt jesté urcitou dobu zmateny nebo ospaly. Dle situace ho
posadime nebo ulozime do stabilizované polohy. Pokud se jednad o pacienta, ktery se s
epilepsii 1é¢i delsi dobu, je nam zpravidla schopen po chvili fict, zda je tomu skutecné
tak a jak dale postupovat. Pacienti maji dnes Casto u sebe karticky, kde také maji
napsano, ze se s epilepsii 16¢1, jaké 1€ky uzivaji a kde jsou sledovani, co je vhodné ud¢lat
pii jejich zachvatu. Pokud se pacient neprobira, nebo méame obavy, ze se mohl poranit,
neudélame chybu, kdyz zavolame rychlou lékaiskou pomoc a ta na misté¢ rozhodne o

nejvhodnéjsim dal§im postupu.* (http://ssvp.wz.cz/texty/epilepsie.html) 3.3. 2009

Pokud se stane, ze zachvat trva déle nez tii minuty, je tfeba se snazit rychle pfivolat
rychlou zéchrannou sluzbu, protoze hrozi nebezpeci dlouhého epileptického zachvatu

nebo tzv. epileptického statu, ktery je pak situaci ohrozujici pacienta na Zivote.
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»Za druhé: pii jiném epileptickém zachvatu, naptiklad tzv. psychomotorickém,
kdy pacient ztraci kontakt s okolim a déld automatické nebo nesmyslné véci, nebo pii
tzv. absencich, kdy se jen zakouka, nebo pii jinych, kdy tfeba ma zaskuby jedné horni
koncCetiny a je pfi védomi, nedélame nic, pouze sledujeme pribeh zachvatu. Nesnazime
se pacienta napiiklad nésilné posadit, nebo mu branit v tom, co déla, protoze potom se
mize stat, ze se bude tomuto omezeni branit a miize byt i agresivni. Pouze dbame na to,
aby se n¢jakym zplisobem neohrozil, napt. nevesel do vozovky, ze schodii a podobné,
tam ho musime omezit i za cenu, Ze se mu to nebude libit. Je také dalezité, kdyz zachvat
odezni a byli jsme natolik duchapfitomni a je to v dané situaci mozné, popsat, co jsme
pozorovali na pacientovi béhem zéachvatu. U fady pacientl je popis zachvatu velmi
dalezity pro oSetfujiciho neurologa, protoze mu mize pomoci zjistit, z které¢ oblasti

mozku zachvaty vychazeji.“ (http://ssvp.wz.cz/texty/epilepsie.html) 3.9.209

2.8.7. Povahové zmény u epileptiki

Vseobecné plati, ze ¢im diivejsi je nastup epilepsie, tim pravdépodobné;jsi je rozvoj
epileptické povahy. Vice nez polovina epilepsii zacina pfed 30 rokem véku a nejveétsi
incidence je v predSkolnim véku. Kazdé fyzické 1 mentdlni onemocnéni zplsobuje u
cloveka psychologickou reakci. V détstvi dochdzi k ptizplisobeni jednoduseji. V puberté
a v dospivani pak dochazi k hor§im reakcim na onemocnéni. U epileptikli dochézi napf.
k tak zvanym pfedzachvatovitym aurdm, nebo pozachvatovitym vycerpanostem.
Epileptici maji déale rizné charakterové vlastnosti, které se nejcastéji projevuji v zoné

emoci, byvaji rozmrzeli, afektivni, zlostni, neditklivi, podeziravi i agresivni.

Bézna také byvad mrzuta deprese, nemocni jsou plactivi, maji hypochondrické
obavy. Epileptické povahové zmény nemusi souviset pfimo se zachvaty. Epileptici
mnohdy byvaji sobecti, objevuji se u nich nahlé zmény nélad. Uvadi se, Ze po 20 letech
trvani choroby vykazuji epileptici omezeni intelektu, které je davano do souvislosti se

zvySenym egoismem. (14)
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2.8.8. Lécba epilepsie

Lécba epilepsie je komplexni zalezitost a nezahrnuje jen uzivani tablet n¢kolikrat
denn¢, jak si mozna mysli mnoho lidi vcetné nékterych zdravotnikii. Cely 1éCebny
komplex péce o nemocného se sklada ze souboru opatieni, ktera by méla mifit k co

nejvyssi kvalité Zivota obecné.

Cilem lécby je pokud mozno kompletni vymizeni zachvatt, piipadné jejich redukce
na minimum. Za plné¢ kompenzovaného epileptika povazujeme Cloveka, ktery nemcél
zachvat vice nez 2 roky, za kompenzovaného povazujeme ¢loveka, ktery nemél zachvat
vice nez 1 rok, za Caste¢né kompenzovaného pokud je déle nez mésic bez zachvatu, za
dekompenzovaného pokud ma vice nez 12 zachvati za rok, coz je dlouhodobé¢

neuspokojivy stav, ktery pacienta omezuje v béznych aktivitach. (4)

Obecné plati, Ze epileptik by:

> nemél pit alkoholické napoje (ani pozivat drogy)

> mél by dodrzovat pravidelny rezim dne a noci (chodit pravidelné spat a rano

pravidelng vstavat)
> mél by uzivat pravideln¢ piredepsanou medikaci a chodit na pravidelné prohlidky

> nemél provozovat rizikové sporty (napt. potapéni, horolezectvi apod.)

Péce o pacienta s epilepsii by se méla skladat z dokonalé diagnostiky, co mozna
nejlepsi 1écby medikamentdzni a 1écby rezimové, nazyvané oficidlné jako ,,zZivotosprava
platnd pro zachvatovitd onemocnéni“. Tu je nezbytné dobfe vylozit a zvyraznit
predevsim to, ze jde o nejpfirozenéjsi metodu 1écby bez vedlejsSich ucinkl. V nékterych

piipadech je tato 1écba schopna fesit situaci nemocného bez nutnosti uzivat Iéky. (4)

Pokud tomu tak neni, je potifeba zabezpecit co nejlepsi 1écbu farmakologickou
specidlnimi antiepileptiky. Jen ¢ast nemocnych je urcena k 1€cbé operacnim zdkrokem,
ktera ma sva presna kritéria. Jestlize jsou kritéria zcela dodrzena, ma operac¢ni 1écba Sanci

na dobry vysledek, co se tyce snizeni az Gplného vymizeni zachvatll, zlepSeni psychiky i
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celkové kvality zivota. Dulezitou sloZzkou péce o pacienta s epilepsii je péce v socidlni
oblasti a poradenstvi, které maji zabezpecit uspokojujici informovanost o nemoci, jejich
pricinach, prognéze, 1éCebnych moznostech, vztahu k sexualnimu Zivotu, zivotnimu stylu

a o moznostech zarazeni do prace ¢i sportovnich a spole¢enskych aktivit. (3)

Lécebnd soucast nemedikamentézni mad svoje pravidla, ktera se trochu hiife
uplatiuji pfi soucCasném zpiisobu zivota. Medikamentdzni 1éCba se potfad vyviji a
zdokonaluje predevsim ve smyslu omezeni vedlejSich u¢inki novych antiepileptik pfi

zachovani protizachvatovitého efektu. (18)

Cely okruh lidi, ktefi mohou mluvit do péfe o nemocného (prakticky lékar,
specialista- neurolog, zdravotni sestry, osobni asistenti atd.), ma velké moznosti
v poradenstvi a komplexni socidlni péci. Na rozdil od diagnostiky nebo opera¢niho
zakroku, které jsou Casto velmi drahé a kladou vysoké naroky na odborné znalosti, jsou
poradenstvi a podpora dostupnéj$i. Nicméné nejsou dost vyuzivany, nebo jsou
realizovany jen zbézné z Casovych duvodi, nedostatkli financi atd. V této slozce péce

jsou jisté veliké nevyuzité moznosti.

Nekteré druhy epilepsii 1ze zcela vylécit, nebo v ur¢itém vékovém obdobi mizi

samy.

Principem 1¢ékti ovliviiujicich epilepsii je pfedevsim jejich plisobeni na poskozené
mozkové bunky, ovlivnéni jejich elektrické aktivity. Jedna se spiSe o ovlivnéni stavu
nezli pfi¢iny nemoci. Skupina téchto 1ékli se nazyva ,,antiepileptika®. Prvnim pouzitym

antiepileptikem byl phenobarbital, ktery objevil v roce 1911 Hauptmann. (4)

Farmakoterapie se déli na 2 zakladni skupiny:

» Urgentni 1écba tedy podani 1€kd pti vlastnim zachvatu. Podavaji se do zily,
ptipadné rektaln€ — pomoci zvlastniho aplikatoru do kone¢niku. Urgentni 1écba si

klade za cil zastavit akutni zachvat a podava se ve snaze zachvat ukoncit.
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» Lécba, ktera ma preventivné zabranit zachvatim se jmenuje ,,profylakticka nebo
jinak ,chronicka®. Lékar musi zvéazit nezbytnost takového postupu, jeho

opodstatnéni a rizika.

2.8.9. Jak lécba antiepileptiky funguje?

Na rozdil od jinych druhii 1€k, antiepileptika spiSe ovliviiuji stav, nez aby léCily
pri¢inu nemoci. Délaji to prostfednictvim snizovani zachvatové pohotovosti — jinymi
slovy snizovanim nachylnosti k zdchvatim. Pomdhaji mozku zvySovat schopnost

,prerusit nadmérné Sitici se aktivitu neurond, kterd vede k zachvatu. (4)

K tomu, aby se zvysila odolnost vii¢i zachvatiim, je tfeba, aby hladina G¢inné latky
v krvi dosdhla potfebné trovné a aby se tato Uroven pravidelnym pfijimanim 1éki
udrzovala. Této trovni se fikd stabilizovana hladina. Lékar mlze na zacatku 1écCby
predepsat nizsi davkovani a zvySovat je tak, aby si organismus na 1€k postupné zvykl, a

tak se zmensily ptipadné nezddouci uCinky.

Obrazek ¢. 3. Brané davky antiepileptik
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Nékteti 1idé mohou pifesto po zahdjeni 1écby, dokud si na nové léky zvykaji,

vedlej$imi ucinky trpét, pozdéji tyto potize vétSinou mizi.

Po té, co je dosazeno stabilizované hladiny, zacne 1€k uinkovat. Jestlize se vSak
kontroly nad zéchvaty nepodafilo dosdhnout, miize 1€kat doporucit vyssi davky, aby
zjistil, zda je pouze zapotfebi vétSiho mnozstvi ucinné latky. Kdyz zachvaty i potom
pokracuji, mize 1ékat zvySovat davky do té doby, nez se zachvaty dostanou pod kontrolu
nebo nez se projevi nezddouci ucinky. U nékterych lidi se u pftili§ velkych davek Iéku
muze pocet zachvatii dokonce zvysit. V takovém piipad¢ se davky snizi a zahdji se 1écba
pomoci jiného léku, zpocatku zase malymi davkami, které se zvySuji soucasné se

snizovanim davek prvniho 1€ku, aby se u¢inky obou piekryly. (14)

,Protoze kazdy organismus odpovida individualné a protoze u kazdého clovéka
probiha epilepsie jinak, 1ékat obvykle nemiize fict, jak uspeSny bude 1€k, dokud jej
nemocny nevyzkous$i. V tomto postupu se zietelné¢ objevuje princip pokusu a omylu,
stejn¢ jako velmi opatrné hledani rovnovahy mezi dosazenim kontroly nad zachvaty na

jedné stran¢ a nezaddoucimi ucinky na druhé strané.“ (7, str. 36)

Léky jde mezi sebou kombinovat, ale ne vSechny kombinace jsou vhodné.
Jednotlivé 1éky mohou svij efekt stupriovat, a proto je nutné pozorovat jejich hladiny
v krvi. Antiepileptika také mohou ovliviiovat ucinek ostatnich 1€¢iv napt. hormonalni

antikoncepce.

Nejbéznéji pouzivanym antiepileptikem je Diazepam. Uziva se pii akutnich

zachvatech. Pfi chronické 1é¢be se obvykle pouziva skupina tzv. valproatt.

2.8.10. Nepriznivé ucinky antiepileptik

»U raznych pacientti pfedpokladdme rtiznou reakci na 1é¢iva, sehrava tady urcitou
ulohu 1 dédi¢nost. Projevuji se nejcastéji exfoliativni dermatitidou, Stevens-Johnsonovym
syndromem, epidermalni nekrofyzou, lymfadenopatii, agranulocytozou,

megaloblastickou anémii.* (4, str. 98)

Prakticky kazdy 1€k mlze mit nezddouci ucinky. VétSinu z nich nelze doptedu

predvidat. V informaénim letdku se docteme o mnoha nezddoucich ucincich, coz mize
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byt n€kdy zavadéjici, protoze farmaceutické firmy je uvadéji bez ohledu na dilezitost a

cetnost.

Mezi nejcastéj$i nezadouci priznaky patii kozni vyrazka, poruchy koordinace,
zazivaci obtize, svédéni, poruchy krvetvorby, poruchy koncentrace a paméti. Nekteré

nezadouci U¢inky se vyskytuji v zavislosti na dévce, jiné zase bez ohledu na ni.

,,Pro nékoho mize byt jednodussi informovat 1ékafe o nezadoucich tcincich, kdyz
vi, na co se ma soustiedit. Zvlasté dilezité je to u rodict malych déti nebo n¢koho, kdo
se stard o mentaln¢ postizené¢ho pacienta, protoze pro tyto nemocné muze byt obtizné

vyjadfit, jak se citi.” (7, str. 37)

Postup pozvolného nasazovani 1ékli ma problémiim predchézet. Alergické projevy
se mohou objevit na pocatku 1écby jen piechodné, jindy muze hrozit piechod do
tézs8i dlouhodobé reakce organismu. Pii pozdé¢jSich alergickych projevech je dulezité
patrat jestli alergie nevznika na béazi vzdjemného ptsobeni s jinou latkou, 1ékem, ¢i jinym

alergenem. (4)

,Je velmi dulezité nevysazovat 1éky bez védomi I€kare, protoze nahlé vysazeni by
mohlo vést k fad¢ zachvatli a prerlst ve status epileptikus. Pokud pacient neni na 1¢k
pfimo alergicky, snizuje 1ékai davky antiepileptik postupné po dobu nékolika dnd, tydnt
nebo dokonce mésicii. VétSina nezadoucich ucinka antiepileptickych 1kt je zavisla na

davce a po jejim snizeni nebo vysazeni Iéku zmizi.“ (7, str. 37)

Antiepileptika a jejich dlouhodobé uZzivani nemaji vést k demenci naopak ji maji

branit potlacenim zachvati.

2.8.11. Alternativni 1é¢ba epilepsie

V soucasné dob¢ roste zajem o alternativni metody vibec, tedy i v oblasti 1écby
epilepsie. Tato podoba 1écby neni ale systematicky zkouména a provéfovana, Casto je
provadéna léciteli a jen vyjimecné neurology. Dulezité je aby zadny alternativni zptisob
1é¢by neptiznivé neovlivnil u¢innost predepsanych 1€ka. Je dilezité se o vSem poradit

s lékafem.
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kterd je uspésnd u 70 — 80% pacienti. V této oblasti 1éceni je také nejintenzivnéjsi
vyzkum. Probihajici vyzkum v oblastech doplikovych terapii a alternativni 1éCby, které
mohou nemocnym také pomahat, je podporovan mnohem méné. Jeho vysledky nejsou
tak prikazné, jednak protoze jich vyuziva jen maly pocet nemocnych, jednak proto, ze

¢ast vyzkumu je pouze ,,anekdoticka“ tzn. zalozena na tom, co lidé fikaji.“ (7, str. 42)

,Joga a meditace jsou techniky velmi vhodné ktomu, aby se Clovék naucil
pfedchazet situacim, kdy miiZze zachvat vzniknout jako nasledek stresu. Asi 30% lidi
trpicich epilepsii zjistuje, ze pocet zachvati u nich roste, kdyz prozivaji stres, a je

ziejmé, ze kdyz se jim podatfi stres zvladnout, pocet jejich zachvath se snizi.*“ (7, str. 42)

,, Také aromaterapie miZze napomoci relaxaci a sniZzit stres, coz ptiznivé ovliviiuje
vyskyt zachvatli. Masaze obecné jsou pro redukci stresu velmi uzite¢né, aromaterapie
vyuziva i esencidlnich olejli, které mohou ovlivnit nervovy systém. Esencialni oleje se
ziskavaji z rostlin, jsou koncentrované a pouzivaji se v co nejcistsi form¢, jsou fedény,
tzv. ,,nosi¢em‘ a vtiraji se do klize. Riizné oleje maji odlisné vlastnosti a mohou vyvolat
razné efekty. Je znamo, ze nékteré oleje maji epileptogenni rysy, to znamena, ze u
citlivych osob mohou vyvolat zachvat. Vi se také to, Ze ucinky jinych olejii mohou byt

opacné.” (7, str. 43)

Biofeedback je technika, kterd za pomoci biologické vazby umozni zastavit nebo
alespon zmirnit zachvat a odvratit sekundarni generalizaci v ptipad¢€, ze zachvat poc¢ina
aurou, kterou pacient piekona n¢jakym naucenym mechanismem (napf. tfenim ruky,

tlakem na urcity bod, ur¢itym pohybem).

,Nektefi 1idé se naucili praktikovat takové techniky, které ptichazejici zachvat
oddali nebo dokonce zcela odvrati. Na zpiisob, jak toho dosdhnout, mohli pfijit sami,
aniz by je to n¢kdo musel ucit. Naptiklad Clovek, ktery pii néastupu jednoduchého
parcidlniho zachvatu citi jakési brnéni v pazi, zjistil, Ze tfenim paze miZe za urcitych

okolnosti zabranit tomu, aby zachvat presel do tonicko-klonického typu.“(7, str. 43)

»Aktivity, které pacient musi provadét, aby tomuto rozsifeni zabranil, zavisi na

typu jednoduchého parcidlniho zachvatu, ktery pocit'uje jako varovani, a jsou proto velmi
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individuélni. Je tfeba podotknout, Ze mnoha lidem s epilepsii se nikdy nepodafi dostat

timto zplisobem své zachvaty pod kontrolu.* (7, str. 43)

2.8.12. Kvalita Zivota ¢lovéka s epilepsii

Problematika kvality zivota Clov€ka, zdravého ¢i nemocného, je ndmétem spousty
diskusi. Kwvalitu svého zivota si casto neuvédomujeme, dojde nam az kdyz se
porozhlédneme, jak se kvalita zivota rizni dle socidlni situace. Pfesné urcit kvalitu zivota
je tezké, protoze kazdy ma svoje minéni o tom, co je to kvalita. Néco muze byt

vyznamné pro jednoho a pro druhého to nemusi mit vyznam zadny.

Kvalitu Zivota mizeme charakterizovat jako pocit $tésti a pohody. Jeji mira je dana
dobrym stavem organismu, jenz umoziuje provadét kazdodenni Cinnosti a prozivat
v nich uspokojeni. Podstatnym Cinitelem jsou télesné, duSevni a socialni zdravi,
samostatnost, nezavislost, dobré ekonomické a socialni zazemi, zaméstnani, dobré osobni
vazby. Kvalitu zivota by mél hodnotit pacient ve spolupraci s oSetfujicim lékafem,

pacientova minéni a hodnoceni celkového stavu by méla byt pro posouzeni kvality Zivota

vvvvvv

Kvalitu zivota u c¢lovéka s epilepsii méni predevsim nemoc samotnd. Hlavnim
ukolem 1écby by mélo byt vylepseni kvality Zivota mezi zachvaty, ne pouze potlaceni
zéachvatl. Opakované zachvaty mohou smétovat k urazu, ale také piisobi tfeba problémy
v praci (pokud epileptik pracuje) napt. zhorSuji vykonnost. Zachvaty redukuji vyuziti
volného c¢asu a zphsobuji psychické zmény s nepiiznivou odezvou v emocich a
prozitcich. Pravidelné uzivani 1éCiv s jejich potencidlnimi vedlejSimi ucinky klade
zvySené pozadavky na vhodnou antiepileptickou Zivotospravu i na denni rezim. Epileptik
se bohuzel musi potykat s problémy vyplivajicimi z téz§iho uplatnéni a spoleCenského

postaveni, s obtizemi v komunikaci atd. (14)
Kvalitu Zivota mohou ¢lovéku s epilepsii, kdy mohou pfichdzet neo¢ekavané ztraty

védomi s naslednym padem, zlepSovat i ochranné pomucky, které jsou v mnoha

piipadech tuc¢innou prevenci vaznych urazti hlavy. Existuji anatomicky tvarované
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ochranné helmy, jez jsou vhodnou ochrannou 1 u osob s mentalnim nebo kombinovanym

postizenim.

V oblasti kvality Zivota jsou velice piinosnd spoleCenstvi pacientll ( u nas napf.

spole¢nost ,,E*), kterd mohou pacienty psychicky podporovat a radit jim.

Meéritkem kvality socidlnich sluzeb je napliiovani standardd kvality. Kvalitni
socialni sluzba se charakterizuje snahou o vyvazeni miry svobody klientii na jedné stran¢
a miry piiméfen¢ho rizika na strané¢ druhé. Kazdy clovék obvykle podstupuje urcita
rizika a kazdy €lovek déla chyby, kterymi se uci a ziskava zkusenosti. Timto pfiméfenym
rizikem mtize byt pro nemocné i epilepticky zachvat. Nemocni lidé by méli mit moznost
prozivat vSechny své zivotni situace. Ukolem pedujicich osob neni toto riziko

odstrafiovat ale pracovat s nim.

2.8.13. Socialni dopady epilepsie

Mirnou podobu epilepsie jde bez problémi piekonat medikaci, pfesto po dobu
jednoho roku je ¢lovék omezen v fizeni motorovych vozidel, taktéz v praci ve vyskach a
vSude tam, kde by 1 jen maly vypadek védomi ohrozil jeho Zivot nebo zivoty ostatnich.

Pacienti tedy maji omezenou pracovni schopnost. (4)

Pti tézSich stavech, kdy zachvaty recidivuji 1 nckolikrat denné 1 pfes piisné
dodrzovani zivotospravy a silnou medikaci, je nevyhnutelna pracovni neschopnost a poté

zé4dost o invalidni diichod. (4)

Socialni opora je velmi dilezitad, hlavné v emocich a proto je zdmérem péce o
kvalitu Zivota v socialni oblasti podpora integrace, zejména u té ¢asti pacientl, u kterych

se nemoc vyviji neptiznivé a zachvaty jsou velmi Casté.
,Lidé s mentadlnim postizenim maji ve stale vEétsi mife moznost zit v bézném

prostiedi a dostavaji se tak do novych, dosud malo zndmych situaci.” (20, str.5) Jednou

z takovych to situaci mtize byt i epilepticky zachvat, ktery doposud neprodélali bez

45



pfitomnosti pecujicich osob. Zde je pak ze strany poskytovatelll socialnich sluzeb velmi

diilezita, pomoc, podpora a hledani novych zptsobi jak fesit tyto situace.

2.9. Socialni prace

,Poslanim socidlni prace je poskytovani socidlnich sluzeb jednotliveim, rodinam,
skupinam nebo komunitam. Ugelem téchto sluzeb je pomoci klientim vyrovnat se
s nezménitelnymi problémy, omezit nebo odstranit problémy, které Ize vytesit, pfipadné
piispét ke zlepSeni situace tam, kde je mozna uprava socidlnich poméra. Zaroven socialni
prace vede dialog mezi tim, co chce spolecnost ve svych norméch a tim, co chce klient.

Cilem socialni prace je pak rozvijet tento dialog ke vzdjemné spolupraci.” (12, str. 9)

,,V socialni praci je tieba Casto jednat proti vili klienta, ktery nebyva vzdy schopen
sam rozeznat, co je pro n¢j dobré. Za urcitych okolnosti dava zakon socialnimu
pracovnikovi moznost prosazovat opatieni, jez se mu zdaji spravna, i proti vuli klienta.
Postup proti vili klienta vyZzaduje piesvédéeni. Clovék musi byt piesvédéeny, Ze to co

chce, je spravné.“ (7, str. 10)

Socialni prace je jedinecnd a snazi se o individualitu v pfistupu ke kazdému
klientovi. Zaroveni by méla byt komplexni z hlediska ekonomického, psychologického,
zdravotnického, pravniho, sociologického a pedagogického. Jejim tkolem je podpora a
motivace klienta v jeho socialni situaci. Socialni prace je povolani, které podporuje
feSeni problémi v mezilidskych vztazich a snazi se lidem poméhat zvySovat kvalitu

zivota. Prioritami socialni prace jsou lidska prava a socialni spravedlnost.

Socialni pracovnik je prezentovan jako profesiondl, jenz se zabyva socialnimi
problémy, pomaha najit feSeni téchto problému a snazi se zabrafuje jejich vzniku nebo
gradaci. Socialni praci vnima jako sluzbu klientim, jiz je mozné specifikovat pojmy jako

jsou pomoc, podpora nebo provazeni.
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2.9.1. Socialni sluzby

,Jsou specializované ¢innosti, které¢ maji pomoci ¢loveéku fesit jeho nepiiznivou
socidlni situaci. Poskytnuti socialni sluzby ma clovéka podporovat v jeho vlastnim
aktivnim feSeni neptiznivé socidlni situace. Socidlni sluzba nemtize prevzit odpoveédnost
cloveéka za jeho vlastni osud ¢i zivotni perspektivu. Je samoziejmé, ze jsou stavy, kdy
z diivodu veku ¢i zdravotniho stavu je ¢lovek odkazan na pomoc. I v tomto piipadé musi
sluzba plisobit tak, aby byla maximaln¢ podporovana samostatnost a svébytnost ¢lovéka

a chranéna jeho dustojnost.* (12, str.41)

,Jsou zaméfeny na to, aby pomohly lidem zajistit si fyzickou a psychickou
sobéstac¢nost. Nabizeji pomoc pii zvladani ukonil péce o vlastni osobu a v sobésta¢nosti.*

(12, str.41)

,V oblasti socialnich sluzeb dochazi v poslednich letech k vyraznym zménam,
zejména v pristupu k uzivatelim socialnich sluzeb a v pouzivanych metodach socidlni

prace.“ (27, str.4)

V roce 2002 vydalo Ministerstvo prace a socidlnich véci publikaci ,,Standardy
kvality socialnich sluzeb“. Vydani publikace pifedchazelo dlouhé projednavani

jednotlivych kli¢ovych témat.

Standardy byly vytvoreny ve spolupraci s uzivateli 1 poskytovateli socidlnich
sluzeb. Jsou obecné¢ formulovany a je zde shrnuto, co se od kvalitni socidlni sluzby
ocekava. Standardl je 17, jsou déleny na tfi zdkladni ¢ésti. Jsou to proceduralni
standardy, které stanovuji jak ma poskytovani sluzby vypadat, kdy velka cast je
vénovana ochrané prav uzivateli sluzeb. Dale jsou to personalni standardy, které se
vénuji personalnimu zajiSténi sluzeb a provozni standardy definujici podminky

poskytovani socialnich sluzeb.

Existuje souvislost mezi normami Evropské unie a nasimi standardy. Ty jsou plné

kompatibilni s principy Evropského socialniho modelu, politikou socialniho zac¢lenovani.
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,Clovék s mentilnim postizenim je vramci modernich socidlnich sluzeb
respektovan jako obcan a jako dospé€la osoba. To je dulezité i z pohledu lidskych prav.
Praveé dospéla osoba je totiz na rozdil od ditéte nositelem vSech zékladnich lidskych

prav®. (20, str.7)

Zékladni prava a svobody jsou jednim =z pilifi nasSi spolecnosti a clovek
s mentalnim postiZzenim musi mit zaruena sva prava ve stejném rozsahu jako ¢lovek bez
postizeni. Zakladni prava a svobody musi mit zaruceny 1 osoby omezené nebo zbavené
zpisobilosti k pravnim tkonim. Navic ma ¢lovek s postizenim dalsi prava, napf. pravo
na socialni sluzbu a pokud je jejim uZzivatelem ma navic jesté prava, ktera mu zarucuje

zékon o socialnich sluzbach. (20)

,,Cilem socialnich sluzeb je umoznit lidem v nepfiznivé socialni situaci vyuzivat
mistni instituce, které poskytuji sluzby vefejnosti i piirozené vztahové sité, zlstat

soucasti ptirozené¢ho mistniho spolecenstvi, zit béznym zptsobem.* (27, str.6)

2.9.2. Klient v socialni praci

V socidlni praci je oznaceni pro ¢lovéka, ktery uziva sluzeb socidlniho pracovnika,
zcela jasné. Je to klient a vystupuje vici socialnimu pracovnikovi v roli spolupracovnika

a rovnocenného partnera. (12, str. 27)

Jsou ale 1 situace, kdy tyto domnénky nejsou Uplné dodrzovany. Dokladem toho
mohou byt lidé s mentdlnim postizenim, ktefi Casto byvaji spiSe v podfizenéjsi roli.
V tomto piipadé¢ musi socialni pracovnik délat maximum pro to, aby mohl takto
hendikepovany ¢lovék v roli rovnocenného klienta byt. Nékdy to neni uplné jednoduché,
nekteii klienti si podfadnou roli oblibili a jsou v ni spokojeni. I rodinni ptislusnici je
casto podporuji v zavislosti 1 kdyz to délaji z pochopitelnych divodi. Nemtzeme se za to
na n¢ zlobit, je to pro n¢ pfirozené. Volba piihodnych metod prace by méla byt ve shodé
s peClivym a podrobnym individuadlnim pldnem, ktery socidlni pracovnik sepisuje

s klientem a pribézné ho vyhodnocuje a dopliuje.
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Samoziejmé pii spolupraci pracovnika s klientem nesmi byt opomijena zakladni
prava a svobody jako napf. jak se bude klient stravovat, zda bude koufit, zda nebude
nucen do volnocasovych aktivit, zda si mize zamknout sviij pokoj, zda chce doprovod

k 1¢kati do ordinace, zda povede sexualni zivot ¢i zda chce uzaviit manzelstvi.

2.9.3. Socialni prace s €lovékem s mentalnim postiZenim

Klient s mentalnim postizenim je v prvé fadé Clovékem. Nikdo by na néj nem¢l
koukat jen jako na diagnozu. Je to Clovek, ktery ma specidlni potifeby a jinak je
uspokojuje. ,,Nemusime pochybovat o tom, Ze vztah ke klientovi je v pomédhajicich

profesich podstatnou slozkou povolani.* (11, str.15)

Socialni prace s lidmi s mentalnim postizenim vyzaduje znalost problematiky a
chut’ procovat s témito lidmi. Jejich svét je pro nas n¢kdy méné srozumitelny, presto se
mizeme snazit do n¢j nahlédnout. Pfes obecné¢ informace se muzeme dostat

k individualnimu pfistupu k témto klientim, ktery je nepostradatelny.

,,Ukolem angazovaného pracovnika je kazdého klienta pochopit, zajimat se o néj,
vcitit se do néj, piijimat ho, jaky je, drzet mu palce — prosté mit ho rad, vidét v ném i ty

dobré¢ stranky, které vétSinou ostatnim unikaji.” (10, str. 21)

V soucasné dobé je snahou spolecnosti, aby lidé s mentdlnim postizenim mohli
svlj zivot prozit doma v rodinném prostiedi, co nejpfirozenéji. Kazdy ¢lovek by mél
poznat lasku, péci a starost své rodiny a svych nejbliz§ich. Tuto skute¢nost nemtize plné

nahradit Zadné sebelepsi zatizeni ani socialni sluzba.

Optimalni variantou by bylo, kdyby vSichni lidé s mentalnim postizenim mohli
prozit svlij zivot v rodinném prostredi, kde je o n¢ kvalitn€ postarano a je jim poskytnuta
veskerou potiebna péce. Situaci rodin s mentalné¢ handicapovanym c¢lenem ulehcuje
v poslednich letech pfibyvajici pocet alternativnich zafizeni pro mentalné postizené. At
uz se jedna o tydenni ¢i denni stacionafe, poradenstvi, specialni Skolstvi, podporované

zamé&stnavani, osobni asistenci atd.
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Osobni asistence je terénni sluzba urcena lidem s télesnym, smyslovym,
mentalnim nebo kombinovanym postizenim. Osobni asistence umoziuje lidem
s mentalnim postizenim zit v pfirozeném prostiedi a s pomoci osobniho asistenta
vykonavat vSechny bézné denni Cinnosti. Mira podpory je individualni. Tato sluzba by

meéla byt klientovi usitd na miru.

Chranéné bydleni je moderni typ pobytové sluzby zaméfeny na bydleni

v chranéném prostiedi pro osoby se snizenou sob&stacnosti. (27)

Zakon o socialnich sluzbach umoziuje lidem s mentdlnim postizenim vybrat si
z nabidky sluzeb a svobodné¢ se rozhodnout o vyuziti ptiznané¢ho ptispévku na péci. O
¢lovéku s mentalnim postiZzenim tak neni rozhodovano nékym, ale on sdm je ti€astnikem
sjednavani podminek poskytovani socidlni sluzby. Smlouva umoznuje ¢loveéku
s mentalnim postizenim vymahat sjednany rozsah sluzby a poskytovatele zavazuje
k poskytovani sluzby takovym zplisobem, ktery je pro uzivatele bezpetny a

profesionalni. (www.mpsv.cz) 21.7.2009

2.9.4. Chranéné bydleni

,Chranéné bydleni je dlouhodoba pobytova sluzba poskytovand osobam se
zdravotnim postizenim, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby. Chranéné bydleni ma
formu individudlniho nebo skupinového bydleni; osobé se poskytuje podle potieby
podpora osobniho asistenta. Sluzba obsahuje poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi
stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc pfi zajiSténi chodu domadcnosti, vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim,
terapeutické Cinnosti, pomoc pii prosazovani prav a zajmu. Sluzba se poskytuje za

uplatu.* (www.mpsv.cz) 21.7. 2009

Chranéné bydleni umoziuje lidem s mentalnim postizenim nezavislej$i zptisobu
zivota. Ukolem asistenta je realizovat s klientem nacvik praktickych a socialnich tikoni,
které klient k samostatnému bydleni potfebuje. Pokud si klient tyto dovednosti a znalosti
osvoji, ukon¢i se poskytovani této sluzby a je snaha o Uplnou integraci klienta do

spolecnosti 1 tim, Ze samostatné zije ve vlastnim bytée.
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2.9.5. Osobni asistence

Osobni asistence je socialni sluzba, kterd pomaha Clovéku délat ty véci, které
potiebuje ke svému zivotu a délal by je sam, kdyby mohl. Poskytuje se bez omezeni

mista a ¢asu.

Podle zdkona 108/2006 Sb. Je osobni asistence terénni sluzba poskytovana
osobam, které maji snizenou sobéstac¢nost z diivodu veéku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se
poskytuje bez Casového omezeni, v piirozeném socidlnim prosttedi osob a pfi ¢innostech,

které osoba potiebuje. (29)

Sluzba poskytuje pomoc a podporu zejména pii péci o vlastni osobu, pii osobni
hygien¢, pii zajisStovani stravy a chodu domacnosti. Dale také pomoc se
zprostiedkovanim kontaktu se spolecenskym prosttedim a pomoc pii zajiStovani
osobnich zalezitosti, podporu pii uplatiiovani prav a opravnénych zajmu. Kromé toho

také vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti.

Dalsi moznosti osobni asistence:

Rizené osobni asistence:

A\

je pii ni nutna koordinace prabéhu sluzby zvenci,

A\

je urCena lidem, ktefi si nedovedou sami vybrat, Skolit a pribézné instruovat
osobni asistenty, nebo to nechtéji délat,

je uvedena v zakon¢ 108/06 Sb. v §39,

poskytuje ji registrovany poskytovatel,

z toho vyplyva, ze osobni asistenti musi mit predepsané vzdelani,

prichazeji ke klientovi jako odbornici, ktefi maji zodpoveédnost za pribéh sluzby,

V V V V VY

poskytovatel je povinen splilovat pozadavky na standardy kvality sluzby. (29)
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3. Empiricka cast

3.1. Spole¢nost Duha

Spole¢nost Duha je nestatni, neziskova organizace, ktera vznikla pocatkem
devadesatych let ze soukromé iniciativy rodi¢l hendikepovanych lidi. Jeji vyznam
spo¢ivd mimo jiné ve snaze o toleranci, respekt a integraci dospélych, mentéalné
postizenych lidi. Svymi sluzbami a aktivitami poméha k tomu, aby lidé s mentalnim
postizenim mohli Zzit béZnym zplsobem zivota v piirozeném prostiedi. Organizace
vystupuje pred vetejnosti s cilem umoznit témto lidem navrat k plnohodnotnému zivotu.

(26)

Poslanim Spole¢nosti Duha je poskytovat socialni sluzby dospélym lidem s
mentalnim postizenim a spolupracovat s nimi na rozsifeni jejich zivotnich moznosti se

soucasnou reflexi danych spolecenskych podminek.(www.spolecnostduha.cz) 16.5. 2009

Spolec¢nost Duha rozd€luje své socidlni sluzby do nékolika programti (chranéné
bydleni, centrum dennich sluzeb a podporované zaméstnavani) a celkové je poskytuje
pfiblizné¢ 80 hendikepovanym lidem. V organizaci nejde o kvantitu, ale o kvalitu
poskytovanych sluzeb a tak ¢asto neptijima nové klienty, ale snazi se o to, aby ti stavajici

dostavali maximalni sluzby.
Principy poskytovani socialnich sluZeb:
respektovani osobnosti klienta

zachovani lidské distojnosti

zohlednéni prava zit ve spole€nosti béznym zplsobem Zivota

vV V V V

zplnomocnovani klientii k rozhodovani o sobé samych tak, aby sami uréovali
rozsah poskytované podpory

» princip partnerstvi

» princip akceptace vlastni i cizi odliSnosti

(www.spolecnostduha.cz) 16.5. 2009
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3.2. Vznik a historie Spole¢nosti Duha

Obcanské sdruzeni Spolecnost Duha - integrace osob s mentalnim postizenim bylo
zalozeno pocatkem roku 1992 z iniciativy Clentt Sdruzeni pro pomoc mentalné
postizenych pani Michaelou Frycovou v ndvaznosti na Nadaci Duha. Jeho poslanim bylo
zajiStovat veskerou pomoc pro dospélé lidi s mentalnim postizenim na jejich cesté k

plnohodnotnému zivotu.

»Nejdiive zacala Spole¢nost Duha provozovat Domov, potom Centrum dennich
sluzeb a Stfedisko ptechodné péce. V roce 1992 pfijala nabidku finan¢ni podpory
zidovsko-americké nadace AJ JDC pro zavadéni chranéného bydleni pro osoby s
mentalnim postizenim a zacala tento program jako prvni v republice rozvijet. V prvni
etap¢ byly otevieny chranéné byty, v nasledujicich letech se pocet bytli zvySoval a s tim

rostla komplexnost sluzeb.* (www.spolecnostduha.cz) 17.5. 2009

,V této navaznosti rostl 1 pocet klientli a Duha postupné ziskavala dilezité misto
mezi nestatnimi organizacemi v oblasti poskytovani socidlnich sluzeb. Mohla tak ve
vétSim meéfitku zacit plnit své poslani - umoznit dospivajicim a dospélym lidem s
mentalnim postizenim zit mimo ustavy.

(www.spolecnostduha.cz) 17.5. 2009

3.3. Program - Chranéné bydleni

Spole¢nost Duha vystupuje pfed vetejnosti s cilem umoznit uzivatelim sluzeb
navrat k plnohodnotnému Zivotu. Rada jejich klienti byla po vétiinu svého Zivota
ubytovana v nékterém z ustavii socidlni péce, které samoziejmé nespliovaly a ani
nemohly spliiovat podminky pro plnohodnotny Zzivot, napliiovani prav, soukromi,

individualni péci atd.
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Obrazek €. 4. Schéma klient chranéného bydleni

VSsichni klienti chranéného bydleni Spole¢nosti Duha (celkem 35)

AN
Mitiditiditiditiit,

Klienti s diagndzou epilepsie

MY
AReenet

Klienti, ktefi 1 pfes medikaci mivaji pravidelné epileptické zachvaty

A
At

Cile chranéného bydleni se pro kazdy rok definuji na zaklad¢ hodnoceni efektivity
celé organizace. Hodnoceni efektivity 1 planovani cilli organizace je proces, do kterého
jsou zapojeni vSichni pracovnici chranéného bydleni. Pravidelné¢ kazdy rok probiha

vyjezdni zasedani vedeni chranéného bydleni, na kterém jsou cile revidovany a
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aktualizovany. Pfi zpracovavani cilti se dba na to, aby formulace cilii byla konkrétni,
bylo zfejmé kdo za plnéni cile zodpovida, jaké tkoly ma plnit a do kdy ma byt cil
naplnén. (26)

Poskytuje sluzby 35 uzivatelim v 17 bytech, jenZ jsou umisténé v bézné zastavbé
v ruznych castech Prahy. Nabizi moznost chranéného bydleni ve tfech formach:
skupinové, individualni a podporované. Cilem tohoto programu je poskytovat dospélym
lidem s mentalnim postizenim podle jejich individualnich potfeb takovou podporu,
kterou potiebuji k tomu, aby mohli zit v béznych bytech, zplisobem zivota v co nejvetsi

mozné mife srovnatelnym se zivotem svych vrstevnikti bez postizeni.

Pracuje zde okolo 40 osobnich asistentil, ktefi poskytuji socidlni sluzby v ramci
domécnosti, které obsahuji zdkladni prvky samostatné ekonomické jednotky a kde
provoz domécnosti je zajiStovan samostatnymi uzivateli sluzeb za pomoci asistentd.
Chranéné byty nejsou separovany od obce, tzn. nachédzeji se v bézné zastavbe. Rozsah
asistence je razny podle poctu klientt bydlicich v jednotlivych bytech a podle miry jejich
postizeni. Uzivatelé sluzeb bydli v bytech s rliznym poctem spolubydlicich (v nejvice

obsazeném byté jsou 4 1idé, z toho 2 tvofi manzelsky par). (26)

Program chranéného bydleni se snazi napliiovat standardy kvality socidlnich
sluzeb, ma vypracovanou metodiku pro préaci v chranénych bytech, kterd popisuje plnéni
téchto standardl. VSichni pracovnici organizace jsou o téchto standardech informovani
uz v prubé¢hu jejich zkuSebni doby pti zasSkolovani, poté pravidelné pii poradach nebo ve

vzdélavacim kurzu pro zaméstnance.

Pro vSechny pracovniky je dilezité, aby se klienti citily dobfe v misté kde Ziji. Aby
m¢éli pocit pfirozeného mista k zivotu. Mista, kterému mohou fikat domov. Je tieba dbat 1
na to, aby byt nebyl zbytecné zafizovan vybavenim, které ptili§ pfipomina ptitomnost
asistentll a aby nebudil dojem kancelafe. Vytvofit domaci atmosféru rozhodné¢ pomaha i
snaha neudrzovat byt jako sterilni jednotku pachnouci chlorem. Dobry pocit v klientech i
jejich sousedech rozhodné vzbudi také urcité zosobnéni bydlisté klientl, napiiklad tim,
ze byt nebude oznacen pouze vizitkou SpoleCnosti Duha, ale také jménem obyvatell
bytu. Pfitomnost asistentll a jakakoli jejich intervence v ramci zivota klientli, by m¢la

pusobit tak ptirozenég, aby se klienti pfitomnosti asistentll necitili ruseni.
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Samotna péce o klienty a jednani s nimi vyZzaduje specidlni, av§ak pfirozeny pfistup
asistentll. Z celkového pohledu by se m¢él asistent snazit na sebe pfili§ neupozoriovat,
m¢l by se chovat tak, aby jeho pfitomnost vyrazné nenaruSovala soukromi klientt.
Asistenti by nikdy neméli snizovat jakymkoli zplisobem dustojnost klienta - at’ uz v o¢ich
druhych nebo v ocich klienta samotného. Nevhodné je také zbytecné zasahovat svym
jednanim pii péci o klienta v situacich, které klient oCividné zvlada sdm - napiiklad
uprava zevnéjSku. Prace asistenta vyzaduje sebekontrolu, je tfteba kontrolovat své emoce,
rozhodné se asistenti musi vyvarovat usklebkti nad klientem (naptiklad oci v sloup) ve
chvilich, kdy se klient nechova zrovna podle jejich ocekdvani. Vlidny a trpélivy pfistup
je predpokladem pro to, aby prace asistenta byla vykonavéana ke spokojenosti klienta i

asistentll samych. (26)

V ramci jednani s klienty je v chranéném bydleni dilezité osvojit si vhodny zptsob
komunikace. Neni napiiklad samoziejmosti klientim tykat. To zalezi na okolnostech
vyvoje vztahu s klientem. To je jeden ze zékladnich prostfedki komunikace s klientem,
kterym jim asistenti davaji najevo, Ze s nimi jednaji jako rovny s rovnym. S klienty se
v chranéném bydleni nemluvi jako s détmi, je nevhodné pouzivat zdrobnéliny nebo
zbytecné klientim pfipominat jejich povinnosti (naptiklad otdzkou, zda si klient umyl

ruce). Stejné nevhodné je pouzivat sarkasmy a ironii, které klienti nechépou.
Jelikoz jsem dlouho pisobila v programu chranéného bydleni je mi jeho

problematika nejbliz§i. Ovlivnéna subjektivnimi zazitky jsem pro diplomovou praci

zvolila téma aktudlni prave pro chranéné bydleni, jeho klienty i asistenty.
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Obrazek €. 5. Organizacni struktura chranéného bydleni Spole¢nosti Duha

Reditelka
Chranéného bydleni
1 P 1 ~ 1 1
Socialni 2x Koordinator Metodik Hospodarka
pracovnice Chranéného bydleni Chranéného bydleni Chranéného bydleni
- J

e SRR
2x Administrator

chranéného

\_ hvdleni )

Asistenti
chranéného
hvdleni

3.4. Cilova skupina klientu a kritéria pro prijeti

Klienty sluzeb Spole¢nosti Duha jsou dospéli lidé s mentalnim postizenim, ktefi

chtéji a jsou schopni ucit se béznym dovednostem a ,,sebeobsluznym tkonim v byte*.
Kritéria pro pfijeti:

» prani klienta zit s pfiméfenou podporou v béznych podminkach

Y

zdravotni stav
» psychiatrické vysetfeni (kontraindikaci je psychiatricka diagnosa,
agresivita, toulavost, autismus nebo chovani ohrozujici spolupracovniky ¢i

spolubydlici)
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» mobilita - schopnost samostatného cestovani (nebo predpoklad se to naucit pii

ptijeti do sluzeb chranéného bydleni)

A\

mira samostatnosti

A\

schopnost zakladni sebeobsluhy, schopnost ucit se béznym sebeobsluznym
ukonlim v byté¢ a v praci.

ochota Zit ve spole¢né domacnosti s dalSimi osobami.

ochota pracovat

schopnost byt pfes noc sam.

respektovani pravidel vytvofenych s klienty v konkrétnim byt¢.

YV V V V V

schopnost platit poskytované sluzby. (26)

3.5. Osobni asistenti

Piimou préci s uzivateli zde vykonavaji osobni asistenti. Podporuji a motivuji
uzivatele k dal§i samostatné Cinnosti, napf. vytvareji spole¢né s klienty individudlni
plany, doprovazeji je na I¢katskd vySetfeni, na Gfady a poméhaji jim s nakupy nebo
prakticky pomahaji klientim se v§im, co oni sami nezvladnou (napt. s varenim, tklidem

nebo pranim pradla).

Pracovni naplni téchto osobnich asistenti je piima prace s uzivatelem (dbat na jeho
dastojnost, soukromi, respektovat jeho postoje, vést a aktualizovat dokumentaci o
uzivateli, spolupracovat srodinou a prateli uzivatele, informovat koordinitora o
jakékoliv necekané udélosti, zodpovédné vyuctovavat financni prostfedky, podporovat
vhodnou Zivotospravu uzivatelt, zodpovidat za Iéky a za l€karské prohlidky atd.) a
profesiondlni Cinnosti asistenta (GCast na odbornych Skolenich, seminafich a
sebevzdélavani, fizeni se pracovnim fadem a metodikou programu chranéného bydleni,
vyuzivani supervize a VTI, pravidelné porady s koordinatorem, spolupracovat s tymem

asistentll, dodrzovat dohodnuty zpiisob predavani informaci atd.) (26)

Neni toho malo, jest¢ musi asistent podporovat klientovu samostatnost a
zodpovédnost za vlastni rozhodovéni, poméahat mu rozSifovat jeho moznosti, je
zodpovédny za piedani informaci, které klient potfebuje pro sva rozhodnuti a pokud to

vyzaduje situace nebo zdravotni stav uzivatele sluzby poskytovat piimou pomoc.
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Z tohoto vyplyva, ze prace asistenta v programu chranéného bydleni je ndro¢na a

komplexni.

V soucasné¢ dob¢ musi tito lidé spliovat pozadavek na vzdélani vychazejici ze
Zakona o socialnich sluzbach 108/2006 (§109-111) a pozadavek organizace vlastnit Cisty

trestni rejstiik a mobilni telefon.

Myslim si, ze ¢lovek, jenz chce pracovat v socidlnich sluzbach, by mél mit i urcité
charakterové vlastnosti, které mu umozni navéazat kvalitni vztah s klientem. Mezi ty
nejdulezitéjsi fadim empatii, komunikativnost a respekt. Jde o schopnost a hlavné snahu
porozumét druhému, vzit se do jeho situace a piedstavit si, co asi je v té€ které konkrétni
situaci tfeba ud¢lat nebo fici.U osobnich asistentti pracujicich v chranéném bydleni je
treba mit toto neustale na paméti prave proto, ze se pii své praci pohybuji v soukromych
bytech uzivateli sluzeb, coz by mohlo byt pro spoustu lidi velmi nepfijemné z divodu

naruseni osobni intimity.

Spole¢nost Duha navic po zdjemcich o praci pozaduje jisté konkrétni osobnostni
pozadavky jako jsou napt. spolehlivost, komunika¢ni dovednost, dochvilnost, ochota
plnit ukoly, vstiicnost, schopnost pfijmout odpovédnost, schopnost pracovat samostatn¢ i

v tymu, ochotu reflektovat svoji praci a piijimat zpétnou vazbu.
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4. Vyzkumna cast

4.1. Cile vvzkumu a vvzkumné otazky

Cilem vyzkumu bylo zmapovani problematiky epilepsie v chranéném bydleni
Spole¢nosti Duha. Na zdkladé¢ praktickych zkuSenosti osobnich asistentti i klientt
shromdzdit informace o problémech a tézkostech, rizicich a socidlnich omezenich
spojenych s epilepsii u klientd chranéného bydleni. Snahou bylo vytvofit obrazek
soucasného stavu, v némz se jisté objevi nejen problematické situace, ale jisté¢ 1 dobie

fungujici praxe.

Pti vybéru tématu vyzkumu hrél roli mimo jiné i mlj osobni zdjem. Do zaméstnani
v ramci socidlnich sluzeb jsem se nastoupila ihned po ukonceni stfedni Skoly. Vzhledem
k tomu, Ze neslo o zdravotnickou Skolu, neméla jsem zadné zkuSenosti - teoretické ani
praktické - s jakkoli zdravotné znevyhodnénymi lidmi. Pfi préaci s lidmi s mentdlnim
postizenim jsem na pocatku pocitovala urcité vnitini obavy. Avsak presvédceni o tom, Ze
tato prace je velmi potiebnd a prospéSnd, mi pomohlo v setrvani na této pozici a
umoznilo (ur¢itou formou sebereflexe) pracovat na mych obavach a nejistotach. Ty spise
plynuly z pfidruZzenych zdravotnich problému klientl, nez ze samotného mentalniho
postizeni. Nejvetsi strach jsem pocitovala z mozného epileptického zachvatu klienti
spojeného s upadanim do bezvédomi. Slo zejména o obavy z toho, e nebudu umét fadné
poskytnout pomoc, ze na cely problém budu sama, ze k takové udalosti dojde nékde

venku, kde nebudu mit k dispozici telefon k ptivolani rychlé odborné pomoci.

Pokud se vratim na zacatek své profesni drahy, pokousim se vzpomenout si na to,
co by mi v té dobé pomohlo zbavit se obav a nebo je alespoit minimalizovat. Dnes, kdy
jsem jiz po 11 letech praxe lépe orientovana v dané problematice, je mym cilem a pfanim
usnadnit zacatky mladsich kolegl a tim mozna i svym zplsobem podpofit zdjem o tuto
praci a pokud by to bylo jen trochu mozné, snizit tak fluktuaci pracovnikli v socidlnich

sluzbach.
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Kdyz jsem se zamyslela nad moZznosti zpracovani tohoto tématu v diplomové praci,

vysledkem bylo rozhodnuti, Ze kvalitativni vyzkum bude spravnou volbou pro zjistovani

potiebnych dat.

vV V V V V V V V V V VYV V V VYV V

Nejdiive mé napadala cela fada otazek:

zda si umi asistenti poradit pii epileptickém zéchvatu,

zda se jako nezdravotnici boji epileptického zachvatu,

zda volaji pii epileptickém zachvatu vzdy sanitku,

zda pfti epileptickém zachvatu dochézi ¢asto k tiraziim,

jak na zachvat reaguji ostatni spolubydlici klienti,

zda maji klienti moznost podstoupit néjakou operacni nebo alternativni 1écbu,
zda se maji asistenti témto klientim né&jak prizptisobovat,

jaka je spoluprace s oSettujicimi lékari,

zda nejsou klienti s epileptickymi zachvaty diskriminovani,

zda epilepsie ovliviiuje kvalitu jejich Zivota,

zda pouzivaji klienti ochranné pomiucky,

zda diagnéza epilepsie u klientl ovliviiuje praci asistentil,

co potiebuji asistenti k tomu, aby nepocitovali stres a zbytecné obavy,

zda by se mélo néco zménit

Kvalitativnim vyzkumem jsem se pokusila najit odpovédi na nejpodstatnéjsi

z téchto otazek, coz se soucasné stalo cilem mé diplomové prace.

4.2. Metody a priubéh kvalitativniho vyzkumu

Kvalitativni vyzkum miize byt vyzkumem tykajici se Zivota lidi, ptibéhti chovani,

chodu organizaci nebo vzajemnych vztaht. (21)

Strauss (1999) uvadi, ze kvalitativni vyzkum je jakykoli vyzkum, jehoz vysledka se

nedosahuje pomoci statistickych procedur nebo jinych zptsobt kvantifikace. Povazuje za
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dilezit¢ béhem kvalitativniho vyzkumu umét odstoupit a kriticky analyzovat situaci,

ziskat platné a spolehlivé udaje a také schopnost abstraktniho mysleni. (21)

Vyzkum diplomové prace vychazi z informaci a poznatkl ziskanych v teoretické
casti. O slozitosti a potiebé komplexniho pfistupu k lidem s epilepsii mé piresvédcilo
velké mnozstvi publikaci a internetovych odkaz, které jsem pii hledani informaci nasla.
P1i jejich Cteni jsem si udélala ptehled o pfi¢inach vzniku, typech zachvatli i moznostech

1é¢by, ktery jsem pak prezentovala v prvni ¢asti diplomové préce.

Pouzila jsem nasledujici metody: zucastnéné pozorovanim brainstroming,

rozhovory a doplitujici studium dokumentd.

4.2.1. Ziucastnéné pozorovani

»Zucastnénym pozorovanim je mozné popsat, co se déje, kdo nebo co se ucastni
déni, kdy a kde se véci déji, jak se objevuji a proC. Pozorovatel je v osobnim vztahu
s pozorovanymi, sbird data, zatimco se ucastni pfirozené¢ se vyvijejicich zivotnich

situaci.” (9, str. 193)

Nejdiive jsem si naplanovala, jak bude mé pozorovani probihat. Chtéla jsem
navstivit chranéné byty, ve kterych bydli klienti s epilepsii a pozorovat béznou denni
¢innost klientd 1 asistentli. V prvni fad¢é jsem telefonicky domluvila terminy navstév a
zjistovala, zda pro n€koho z klientll nebo asistentti nebudu pfili§ rusivym elementem.

VSsichni byli vstficni a ochotni spolupracovat.

Chrénéné byty, kde Zziji klienti s epilepsii, jsem vramci vyzkumu navstivila
osmkrat. Pii téchto pfileZitostech jsem mimo pozorovani téZ se svolenim prostudovala

nekteré interni matrialy napft. epileptické kalendare.
I ptes to, Ze mé pozorovani nebylo nijak strukturované, staly se poznamky o tom,

co jsem vidéla, slySela a prozila v chranénych bytech, dilezitymi podklady pro zavére¢né

vyhodnoceni.
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4.2.2. Brainstorming

,J€ skupinova technika zaméfend na generovani co nejvice napadii na dané téma.
Je zaloZzena na skupinovém vykonu. Nosnou myslenkou je ptfedpoklad, ze lidé ve
skupiné, na zékladé¢ podnétl ostatnich, vymysli vice, nez by vymysleli jednotlivé.
Zvetejnéné napady by nemély byt nikym komentovany ani hodnoceny. I ten zdanlivé
nejhloup€j$i mize inspirovat ostatni. Formalni struktura brainstormingového tymu by
mela obsahovat pouze zapisovatele, tedy clovéka, ktery se nemusi nutné zucastnit
vymysleni, ale zapide vSechny napady které byly fedeny. Cim vice napadd, tim

v

pravdépodobnéjsi je nalezeni nejlepsi varianty.” (www.wikipedie.cz ) 13.8. 2009

Obrazek €. 6. Brainstorming - poc¢et napadii v zavislosti na poctu ucastnikti

pocet napadu v brainstormingu
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pocet lidi ve skupiné

Tato metoda pro mne byla jednou z nejptinosnéjSich v celém vyzkumu. Dle mého
nazoru byla potiebnd k tomu, abych ziskala dojmy a napady asistenti, kteti v soucasné
dob¢ pracuji s klienty epileptiky. Jejich myslenky a informace jsou nejvice aktudlni.
Brainstorming jsem uskutecnila ve dvou skupinach asistentll chranéného bydleni. Sezeni
probéhlo vzdy na konci jejich pracovni porady za ptitomnosti koordinatora chranéného
bydleni. V obou ptipadech trvalo sezeni cca 30 minut. V prvni skupiné bylo 6 asistentt,

ve druhé 9 asistentli. Na zacatku jsem se snazila vSem jasné vylozit svou zakazku.
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Kazdy z asistenti se aktivné podilel na vymysleni, a tak jsem béhem pomérné kratké
doby, ziskala znacné mnozstvi informaci. Nevyhodou bylo, Ze jsem si neurcila
zapisovatele a pozndmky na flipchart jsem se snazila délat sama. Nevim jisté, zda mi

béhem zapisovani neunikla n€ktera dalsi zajimava myslenka.

4.2.3. Kvalitativni dotazovani

Naslouchani vypravéni, kladeni otdzek lidem a ziskavani jejich odpovédi tvofi
v empirickém vyzkumu hlavni skupinu metod sbéru dat. Naptiklad z(castnéné

pozorovani Ize doplnit neformalnim rozhovorem. (9, str. 164)

Tuto metodu jsem se ve své diplomové praci snazila pouzivat ze vSech nejvic.
Z mého pohledu je verbalni komunikace jednou z nejstarSich, nejpfirozenéjSich a
nejjednodussich moznosti, jak posbirat potfebna data. Je to pruznd a piizpuasobiva
metoda. Navic rozhovory s asistenty i klienty mi piipadaly velice zajimavé a prinosné.
Vyhodou byla moznost, ovéfit si, zda dotazovany spravné rozumél otidzce, moZzZnost
cokoli zopakovat nebo preformulovat. Jedinou nevyhodou bylo, ze zabraly pomérné dost
casu. Podklady pro rozhovory jsem pfipravila dle informaci a napadil zjisténych pfti

pocateCnim brainstormingu.

Otazky vSech polostrukturovanych rozhovort byly pfizptisobené na miru kazdému
informantovi. VSem informantim jsem nechala vedle otazek dost prostoru pro vyjadieni
vlastniho nazoru a postoje, abych tim zjistila, co kdo povazuje za dualezité.VSichni
osloveni informanti byli velmi vstficni a poskytli sviij nazor i zkuSenost. Pro nazornost

prikladam dva ptepsané rozhovory do piiloh diplomové prace.
Mym cilem bylo, aby informace byly autentické a neovlivnéné. Snazila jsem se
postupovat tak, abych proces neovliviiovala svymi subjektivnimi nazory, i kdyz ne vzdy

se mi to Upln¢ dafilo. Nékdy se rozhovor prehoupl spise do oboustranné diskuze.

Vzniklé zaznamy a své pozndmky jsem kodovala pomoci otevien¢ho kodovani, ze

kterého vyplynuly charakteristické pojmy, které dale na zékladé¢ ptibuznosti a
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vzajemnych vztahli vytvofily kategorie. Kategorie jsou rtizna hlediska nahledu na praci

s Clovékem trpicim epilepsii.

4.2.4. Vyzkumny soubor

Pivodné jsem zamyslela délat rozhovory vyhradné s klienty chranéného bydleni.
Asistenti 1 koordinatofi mé vSak informovali o tom, Ze je to téméf neuskuteCnitelné.
Vétsina klientd s diagnézou epilepsie ma velky problém souvisle hovofit, at’ jiz z divodu
hlubsiho logopedického problému nebo verbalni nekomunikativnosti. Rozhovor by bylo
mozné uskuteCnit pouze se tfemi klienty a to je pro potieby vyzkumu nedostatecné

mnozstvi informanta.

Musela jsem naplanovat jinou variantu, kde informanti byli vybrani Gcelové z fad
asistentll chranéné¢ho bydleni Spolecnosti Duha podle toho, zda pracuji v chranéném
byté, ve kterém Zzije klient s diagnozou epilepsie. VSichni informanti pracuji s dospelymi
o asistentech najdete v kapitole 3.5. Celkem se jednalo o 15 asistentli chranéného
bydleni. 7 z nich pracovalo v dob¢ rozhovoru v organizaci déle nez jeden rok. Ostatnich

8 asistentli pracovalo dobu kratsi, tudiz by se dali pokladat za asistenty mén¢ zkuSené.

4.2.5. Vlastni zkuSenost a reflexe

Moje vlastni zkuSenost s praci v chranéném bydleni Spolecnosti Duha hrala téz ve
vyzkumu svoji roli. Na zac¢atku mé profesni drahy bylo setkani s epileptiky pro mne
novou zkusenosti, pouzitelnou v prib¢hu celého zivota. Uvédomila jsem si, jaké poznani

to pfinasi ¢loveku, ktery se s touto nemoci diive ve vEétsi mitfe nesetkal.

Vedle studia odbornych prament a vedle mé profesni praxe jsem se snazila do
problematiky jesté vice proniknout. Pfihlasila jsem se na odborny seminaf prvni pomoci
pii epileptickém zachvatu, potfddany obcanskym sdruzenim Spole¢nost E (Czech
Epilepsy Association), kde jsem pod vedenim psycholozky a lékafe méla moZznost

nacviku prvni pomoci, poznani zdravotnich pomiicek a také pocitii nemocného.
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4.3. Analvza dat

4.3.1. Analyza zucastnéného pozorovani

Pozorovani probihalo v pribéhu mésicii listopad a prosinec 2008. Pro pozorovani
prace asistentli a Cinnosti klientli jsem navstivila dohromady 4 chranéné byty (kazdy
dvakrat) Spole¢nosti Duha, ve kterych ziji klienti s diagnoézou epilepsie. Pti navstévach
jsem se snazila pozorovat pfistup asistentii ke klientim, rychlost jejich rozhodovani,
jejich dislednost, snahu o predchdzeni nékterym situacim, dodrzovani denniho rezimu,
snahu o prevenci zachvatli, pomoc s uzivanim 1ékt, planovani dalsi sluzby a spolupraci

asistentl a klientll na rizikové&jSich situacich (nakupy, hygiena atd.)

Zjistila jsem, Ze asistenti s klienty diskutuji o jejich aktualnich potiebach,
piizptsobuji se aktudlnim situacim i zdravotnimu stavu klientl, vychazeji jim vstfic a
v ptipadech, kdy se klienti neciti dobfe nebo unaveni maji moznost odpocinku, asistenti
monitoruji zdravotni stav klienta, zjiSt'uji i to, jak klienti prozili zbytek dne, jak se citili.
Dale jsem vypozorovala, Ze asistenti maji velmi dobré organizac¢ni schopnosti, jsou

pozorni a trpélivi.

4.3.2. Analyza rozhovoru

Zvolila jsem metodu otevieného kodovani a snazila se rozebrat obsahy vSech
rozhovorti a sefadit informace, které jsem v rozhovorech naSla. Moje snaha o vytah
informaci se podle mého usudku zdaftila, jelikoz se mi povedlo dojit k zajimavym

zavérum.

Prvnim krokem mé prace bylo piepsani si poznamek, které jsem si délala pfi
rozhovorech do pocitace. Po té jsem si je vytiskla ve vétsSim formatu, tak abych méla na
vytiscich prostor pro poznamky a barevné znaceni, jez jsem pii kodovani pouzivala.

Snazila jsem se fadek po fadku zkoumat ¢asti vét i jednotliva slova.
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Pfi rozboru textil rozhovorti jsem nasla tyto kategorie, které mi vzhledem k obsahu
rozhovoril pfipadaly nejpodstatnéj$i a pfifadila k nim nasledujici pojmy. Na zacatku
prace s kategoriemi jsem jich vytvorila mnohem vice, pii dalsi praci jsem po té méla
pocit, Ze se nckteré kategorie muzou spojit do jedné. Pro nazornost uvadim

nejpodstatnéjsi kategorie 1 s pojmy ptimo do diplomové prace.

4.3.3. Kategorie s prifrazenymi pojmy

Kvalita Zivota s epilepsii:

omezeni

pfizplsobeni se

piizptsobit tempo prace

rizikova ¢innost

epilepsie ovliviiuje kvalitu zivota kazdého ¢loveka
ptece jen prizpiisobit

¢asto neni mozné takového klienta samotného ponechat
to jisté ovliviuje jeho zivot 1 zivot ostatnich

je tieba ptizplsobit program a ¢innost

negativné neovlivnila ostatni klienty

samostatny klient nemuze jet na rekreaci
epileptiky bez doprovodu neberou

cestovani je problém

mimo Prahu nechci jet s klienty sdm

vV V V V V V V V V VYV V V V V V

maji omezené volnocasové aktivity

Znaky profesionality asistentii:

» ostrazitost
» proskoleni

» organizacni schopnosti

67



vEtsi pozornost

schopnost fesit rychle, kvalitné a samostatné vypjaté situace
piijeti vyssi miry profesiondlniho rizika

znat daného jedince

soucasti profesionalniho vztahu

doplnit si svoje znalosti o aktualni poznatky

vyzaduji zvySenou péci

dobré organizacni schopnosti

co vSechno musi asistent ud¢lat a jak

vV V V V V V V V V V

podle zvuku asistent pozna, zZe je vSe O.K.

Uvahy:

co bych d¢lala
to nedovedu posoudit

nedovedu fakt fict, co je horsi

vV V V V

nemuzu soudit

Obavy:

hodné¢ jsem se toho bala
nedostatené informace
jak se dostane zpatky
je to stresujici

7e se stane uraz

YV V. V V V V

co s ostatnimi klienty

Zdravotni zalezZitosti:

» Dbolest hlavy

» po zachvatu
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mén¢ pozornosti nez jinym pacientim
kostra zachrannych pravidel
nemuze s nim do sanitky

odmitla piijet sanitka, Ze je nemocnice blizko

YV V V VYV VY

musi tam byt zdravotni dohled

Nazory asistentu:

jasny postoj

jednotna kostra zachrannych pravidel pro asistenta
jak a co d¢lat

je to stresujici

rozbili stil, prorazili sklo

pojisténi za zplisobené Skody

veétsi finanéni zatéz

Casto je néco rozbitého

zvysené naklady

chybi osvéta

vefejnost vola sanitku

vV V V V V V V V V V V V VY

pomahaji nevhodné

Pocity asistentui:

nepiijemny pocit
m¢la bych strach
jak ho spacifikovat

je to stresujici

YV V V V VY

hledani pocitu osobniho klidu - rovnovahy
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Reakce verejnosti:

narazky

utoky

volaji sanitku i kdyZ nechceme
ona nic nedéla

mysli si, ze by méli mit 24 hodinovou asistenci

YV V V V V V

nikdo nepomohl

Diskriminace klientii:

hledani vhodného zaméstnani

moznosti rekreace

ne ze strany organizace Duha

Casto ze strany ostatnich spolupracujicich organizaci
epileptiky bez doprovodu neberou

nechtéji je brat do zaméstnani

YV V. V V V V V

nechtéji je brat

Skoleni o epilepsii:

ted’ se citim dostatecné proskolena

Skoleni jsou nyni na dobré trovni

opakuji se kazdy rok

jsou urceny pro nové pracovniky

proskolena jsem tehdy dostatecné nebyla

dualezité je teoretické proskoleni

osobn¢ jsem povazoval toto Skoleni za nedostatecné
za tfi roky jednou

podle mne mélo probihat kazdy rok

Skoleni probéhlo

vV V V V V V V V V V V

kvalitni proskoleni je hromadné
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YV V.V V V V V V V V V V V V V YV V V VYV V V

VvV V V VYV VY

ted’ externi zdravotnik

Skoleni 1,5 hodiny

pienos informaci sluzebné starSich asistenti
je hromadné - jen jednou za rok

meélo by byt vic praktické

informace dévat uz na ptisluzbach

Prizpusobeni se epileptickym klientiim:

urcité ano

to je vzdycky potteba

napln sluzby

program

nelze podnikat rizikovou ¢innost
pokud doslo k zachvatu
pfizplsobit tempo prace

je velmi specificka

sluzba byla pfizptisobovana ¢asto
z riznych divodua
osamostatiiovani je komplikované
musi byt sluzba kazdy den
nemuze tam nechat ostatni klienty
pii koupani ve vané zpivaji

zvySeng unaveny a zmateny

vvvvvv

urcit€ ano

neustalé soustiedéni a pozornost

pii rizikovéjSich ¢innostech jako je hygiena nebo cestovani v MHD
prace byla slozité;jsi

hledani pocitu osobniho klidu
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oSetfeni moznych rizik

eticka otazka svobody a zodpovédnosti
neda se porovnat

byla slozité jinak

nedovedu fakt fict, co je horsi

pravidel pro asistenta

musi byt sluzba kazdy den

zména rozsahu sluzby

Vv noci se asistent nevyspi

YV V.V V V V V V V VYV VY

musi tam byt no¢ni pohotovost

Neurologicka lécha:

nemizu soudit

to nedokazu posoudit

ale snad ano

Ix za rok

jedna lékarka je vyjimka

maximaln¢é zména 1écby kvuli doplatkim
neochota

nespolupracuji

nenabizeji alternativni 1é¢bu

nepiSou léky ve vetSim mnozstvi

klientka musi 1x za mésic

vV V V V VYV V V V V V V VY

u l¢kare mentalné postiZzeny vyvola chladnéjsi piistup

Nemoc epilepsie:

» epilepsie ovliviiuje
» ktery ji trpi

» ovliviiyje 1 zivot ostatnich
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vyzaduje pfijeti vétsi miry profesionalniho rizika
zda klient trpél epilepsii nebo ne

doplnit si svoje znalosti o aktualni poznatky

s mentalnim postizenim v kombinaci s epilepsii

vétSinou epileptici byli na byté s no¢ni sluzbou

YV V V VYV V V

epileptik nebyl mym osobnim klientem

Zachvaty:

jak zachvat probiha

jak dlouho trva

co u n¢j pravdépodobné vyvolava zachvat
kdy je tfeba volat zachranku

svého prvniho urcité ano, pak ne

pokud doslo k zachvatu

situace, které nastanou pii zachvatu

tedy 1 jeho oSetfeni, zabezpeceni ze strany organizace
nebal, kazdy mé své limity

vefejnost chce pomoct a to je spiS horsi
ona nic ned¢la!!!

potom je méné pozorny, usinavy

YV V.V V V V V V V V V V V

dat mu bombdn nebo cocacolu

Ostatni klienti:

je na n¢ kladena vétsi odpoveédnost
spolubydlici jsou zvykli

ostatni se tfeba rozbreci

mivaji strach

jsou precitlivéli

vnimaji to

YV V V V V V V

mluvi o tom
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4.3.4. Zavéry z vytvorenych Kkategorii:

Kvalita Zivota s epilepsii:

Epilepsie jednoznacné ovliviiuje kvalitu zivota kazdého cloveka, klienty
chranéného bydleni nevyjimaje. V nékterych smérech je vyrazné omezuje. Klienti ve
spolupraci s asistenty se ji pfizptisobuji a rad€ji se vyhybaji rizikovym situacim. Bohuzel
v nékterych ptipadech se jednd o situace, které¢ by je obohatily o dosud neprozité situace.
Také zivot jejich spolubydlicich je ¢astecné ovlivnén. Stejné tak se nemoci ptizpiisobuji
asistenti chranéného bydleni. Podle aktualni situace voli pracovni tempo a vybér ¢innosti.
Osamostatiiovani klientli, které je smyslem organizace, je tim padem velmi ztizeno.
Klienty totiz (dle asistentil) neni mozné Casto nechavat samotné, nemohou jezdit bez
doprovodu v méstské hromadné dopravé nebo na rekreaci a celkové je pro né cestovani
problémem. Proto obvykle nechtéji asistenti doprovazet klienty na vylety mimo Prahu
samotni, v chranéném byté ma totiz sluzbu vzdy jeden asistent. Sva omezeni maji pro

klienty i ostatni volnocasové aktivity.

Znaky profesionality asistentii:

Asistenti pracujici s klienty epileptiky musi byt ostraziti, pozorni, schopni fesit
rychle, kvalitn¢ a samostatné vypjaté situace. Jsou povinni byt disledné proSkoleni a
m¢éli by mit dobré organizacni schopnosti. Je na n¢ kladena vyssi mira profesionalniho
rizika 1 v€tSi nutnost prubézné doplinovat svoje znalosti o aktualni informace z oboru. Je
tieba, aby asistenti dobfe znali anamnézy i diagndzy svych klientli a aby védéli, ktery
z nich vyzaduje zvySenou péci (napf. ostrazité poslouchani pii hygiené klienta epileptika
ve vané, s nimzZ je domluveno, ze zpiva, a tak asistent pozna, kdy je vSe v potadku a

nenarusi jeho intimitu).
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Uvahy asistentii:

Reflexe asistentli vypovidaji o obavanych situacich s epileptiky, souvisejicich se
zéachvaty. Asistenti pfemitaji o svych reakcich ve chvili ptekvapeni a stresu a o tom, jak
by se zachovali. Nékteti zvazuji co je v akutni krizové situaci mensim zlem (napft. zda se

dany okamzik vénovat vyhradné nemocnému).

Obavy asistentii:

Asistenti nezfidka pocit'uji urcité obavy. Jeden z ditvodi, pro€ se to déje, je jejich
pocit nedostatecné informovanosti a dojem, ze maji malo zkuSenosti s epileptickou
problematikou. Nékteré situace jsou pro asistenty stresujici, vnimaji obavy i o svoji
profesionalitu v pfipad¢ krizové situace, mnohdy mivaji o klienty epileptiky strach.
Zvlasté tehdy, kdy klienti nékam cestuji, se obavaji o jejich bezpecny navrat, o jejich

mozny Uraz i o to, co se v piipadé zdravotnich komplikaci stane s ostatnimi klienty.

Zdravotni zaleZitosti:

Asistenti se pii své praci setkdvaji s fadou zdravotnich zalezitosti, ackoli nejsou
zdravotnimi, ale socidlnimi pracovniky. Ur€ité zdravotnické minimum je zde nutné,
protoze spektrum zdravotnich obtizi je Sirsi, od bolesti hlavy pies Grazy az po zachvaty.
Existuji jista privatni (v chranénych bytech) i oficidlni (ve zdravotnickych zatizenich)
pravidla, ktera si persondl musi osvojit. Asistenti feSi i situace, kdy napf. operacni
sttedisko odmitne vyslat sanitku, protoze nemocnice je blizko mista, kde se klient dostal

zachvat.

Nazory asistentii:

Zivot s epileptikem s sebou nese fadu potizi kazdodenniho provozu. OdliSnost
spociva také ve vEétsi financni narocnosti (koupé nového zatizeni, rozbitého pti zachvatu,

moznost platby pojisténi odpovédnosti za Skodu atd.). Asistenti se vyjadiuji v tom
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smyslu, Ze osvéta neni dostate¢na a vetejnost neumi vzdy reagovat adekvatné situaci a

jejich ptipadna neodbornd pomoc se mize minout u¢inkem a jevit se jako nevhodna.

Pocity asistentii:

Osobni pohoda asistenta se mnohdy tézko udrzuje, je piitom tolik potiebna.
Asistenti reflektuji sviij neklid, stres a strach. Klidny asistent mtize spravné reagovat i na
stresujici podnéty klienta. V necekanych situacich byva obtizné zpacifikovat

problémového klienta nebo ostatni klienty, protoZe se tim zméni atmosféra ve skupiné.

Reakce verejnosti:

Neinformovanost a nevédomost vetejnosti se nékdy projevuje nevhodnymi ustnimi
narazkami az utoky ve smyslu nedocenéni ¢i nepochopeni zésahti asistenta pii zachvatu.
Veftejnost neni vzdy vstficna k pomoci (stane se i to, Ze nikdo nepomize) a domniva se,
ze by takto nemocni lidé méli mit neustaly dohled. Pokud klienta ptekvapi epilepticky
zachvat ve vetejnych prostorach nebo venku, kde je bez asistence, je béZnym postupem

vefejnosti volat sanitu bez dalSiho zajisStovani situace.

Diskriminace:

Epilepsie muze klienta diskriminovat pifi hleddni vhodného zaméstnani i pii
uplatnéni se vném a vyrazné¢ komplikuje jeho rekreaéni moznosti (spolupracujici
organizace Casto odmitaji klienty s epilepsii bez doprovodu zatadit do zdjezdu a kdyz uz
je zaradi, maji tfeba jiny, omezujici rezim). Asistenti se shoduji v nazoru, ze Spolecnost
Duha diskrimina¢né nepostupuje a jeji epilepticti klienti maji stejné moznosti jako klienti

bez tohoto zachvatovitého onemocnéni.

76



Skoleni o epilepsii:

Asistenti by ocenili pravidelné kvalitni a prakticky zamétené proskolovani ve véci
epilepsie mentalné postizenych. Skoleni probihajici v sou¢asné dobé jim vyhovuje, jen
by podle asistentii mohlo byt ¢ast&jsi. Chtéli by jim prochazet hned po nastupu do piimé
préace s klienty, ne az béhem prvniho roku. Radu potiebnych informaci ziskavaji také od
sluzebn¢ starSich kolegli a z interni dokumentace, ktera je umisténa piimo v chranénych
bytech, tudiz ji maji ve sluzbé neustale k dispozici. Podle tirovné absolvovanych skoleni
a hlavné podle miry osobnich zkuSenosti se citi pro svou praci bud’ vice ¢i méné
pfipraveni. Asistenti se shoduji v tom, ze spocftem osobné prozitych epileptickych
zéachvatu se redukuji jejich obavy a stres z téchto narocnych situaci. Praxe se zde ukazuje

jako nejlepsi Skoleni.

Prizpiisobeni se klientum:

Epilepticky klient si zadd adekvatni pfizpisobeni se jeho potfebam a specifikdm
zdravotniho stavu. Rizikové cinnosti jsou cCasto asistenty v dennim programu
eliminovany, piizpisobuje se 1 tempo prace. Potencialni moznost zachvatu bohuzel
castecné brzdi rozvoj samostatnosti klienta, coz je ve Spolecnosti Duha diilezitym cilem

prace.

vvvvv

Asistenti se ve vetsing pripadd shoduji na tom, ze sluzba u epileptickych klientt je
slozitéjsi nez u ostatnich klientli. Vyzaduje totiz permanentné zvySenou pozornost
asistenta, a to 1 béhem noci v téch bytech, kde probihd i nocni sluzba. Asistent se v
nékterych ptipadech snazi vytvofit pro ob¢ strany piijatelny kompromis mezi svou
vnitini 1 vnéjsi odpovédnosti za klienta a jeho pocitem nenarusené osobni svobody. K
rizikovym cCinnostem patii napt. hygiena, vafeni, Zehleni nebo cestovani méstskou

hromadnou dopravou.
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Neurologicka lécha:

Klientiim po zdravotni strance pomaha nejvice neurologicka 1écba, jeji vysledky
nemohou asistenti jednoznacné posoudit, protoze na klienta vzdy pilisobi vice
podpirnych faktorii. Je zajimavé, Ze nikdo z asistentli nezminil Zaddnou moZnost
alternativniho zptisobu 1écby. Nékteti z klientli nosi ochranné pomucky jako jsou napft.
polstrované ptilby. Asistenti se béhem své praxe setkavaji i s neochotou nebo chladnym

piistupem I¢kaiti k mentalné postizenym.

Epilepsie jako nemoc:

Epilepsie ovlivituje kvalitu zivota kazdého clovéka, klient chranéného bydleni je
touto nemoci ovlivnén v mnoha ohledech. Zdravotni hendikep ovliviiuje i Zivot ostatnich
v jeho blizkosti (spolubydlicich, asistenti, rodinnych pfisluSniki). Pro asistenta
piedstavuje epileptik vyssi pracovni zatéz, nuti ho k pfijeti vétSi miry ostrazitosti a

profesiondlniho rizika.

Zachvaty:

Doba trvani a prabéh zachvatu, spolu s jeho podnéty, jsou dulezitymi skutecnostmi,
s nimiZ je nutno stale pocitat. Situace, které pii zachvatu nastanou, vyvolavaji
rozporuplné reakce okoli. ZkuSeny asistent si poradi, vi, v jakém stavu se nachazi klient
po zéachvatu, vi, kterymi prostiedky a jak pomoci. Pro nezkuseného asistenta je zachvat
velkou obavou, a pokud nastavd poprvé béhem jeho sluzby tak i stresovou zélezitosti,
nevi zda adekvatné zareaguje a zda zvladne profesionalné zorganizovat celou rizikovou
situaci. Pro vSechny asistenty je dlilezit¢ znat konkrétniho klienta a to, jak jeho zachvat
probiha. Asistenti by v této situaci ocenili moznost mit u sebe jako podporu kolegu nebo

alespofi moZznost vSe hned ventilovat po telefonu.
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Ostatni klienti

Na spolubydlici klienta epileptika je rovnéz n¢kdy kladena vétsi odpovédnost nez
na ostatni. Asistenti i nemocny spolubydlici pottebuji jejich bd€lost a spolupraci.
Spolubydlici jsou nékdy epileptickym zachvatem rozruseni, jsou tizkostni, mivaji strach z
nenadalé situace a ze zmatku, ktery muize nastat. Je tfeba o tom s nimi hovofit. Druhy
den, kdyz se vSe uklidni a vrati za zab¢hlych koleji, je pro né epilepticky zachvat

spolubydliciho konverza¢nim tématem pii obédé
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4.4. Zavér

V diplomové praci jsem se snazila zmapovat problematiku epilepsie v chranéném

bydleni Spole¢nosti Duha.

Uvodem jsem uvedla, Ze stejné jako ostatni Zivodichové reagujeme na odlisnosti od
uznavané normy vétSinou negativné, a ze neni jednoduché tyto nepiijemné véci
objektivné komentovat. Pro asistenty chrdnéné¢ho bydleni Spole¢nosti Duha to nebylo
zaddnym problémem a oteviené¢ dokazali hovotit o vSech zazitcich, i téch nepiijemnych.
Diky rozhovortim s lidmi pfimo pracujicimi s mentaln¢€ postizenymi jsem meéla moznost
slySet velké mnozstvi informaci o tom, jak je to nadro¢né, vycerpavajici, inavné a ptesto
zajimavé a obohacujici. Velmi dilezité pro mne bylo slySet konkrétni lidi s konkrétnimi

zazitky z prace osobnich asistentli pracujicich s dospélymi mentalné postizenymi lidmi.

S lidmi s mentalnim postizenim pracuji vice nez 10 let a béhem té¢ doby jsem
prozila v profesnim Zivoté spoustu piijemnych i nepfijemnych okamziki. Epileptické
zachvaty a situace snimi spojené nevyjimaje. N&kolik prvnich let jsem z téchto
nepiijemnych situaci méla velké obavy a citila silnou nejistotu. Touto diplomovou praci
jsem chtéla zmapovat situaci u soucasnych asistentti chranéné¢ho bydleni Spolecnosti
Duha a zjistit tak, co je pro né pii jejich praci s klienty epileptiky nejpodstatnéjsi, co jim
pomaha vyrovnat se s ndroénymi a necekanymi situacemi a co jim pomaha tyto situace
adekvatné fesit. Objekty mého zajmu byli osobni asistenti i samotni uzivatelé sluzby

chranéného bydleni. Jejich kazdodenni problémy, tézkosti 1 tispéchy.

Diplomovéa prace je ¢lenéna na praktickou a empirickou ¢ast. V teoretické ¢asti
jsem vychazela z riznych literarnich prament a internetovych zdrojt, jez jsem doplnila

vlastnimi zkuSenostmi a poznatky z mé praxe v praci s lidmi s mentalnim postizenim.

V empirické ¢asti je popsana Spolecnost Duha poskytujici sluzbu chranéné bydlent,
jejiz pracovnici a uzivatelé sluzeb byli pfedmétem zkoumani a vyzkumné metody

s jejichz pomoci jsem vytvoftila zavéry, jez uvadim.

Cilem vyzkumu bylo zmapovani problematiky epilepsie v chranéném bydleni
Spolec¢nosti Duha. Snahou bylo vytvofit obrazek soucasného stavu, v némz se jisté objevi

nejen problematické situace, ale i dobfe fungujici praxe
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Na zaklad¢ provedeného vyzkumu konstatuji, Ze epilepsie jednoznacné ovliviiuje
kvalitu zivota kazdého ¢lovéeka, klienty chranéného bydleni nevyjimaje. Klienti i asistenti
se nemoci piizpuisobuji a rad¢ji se vyhybaji rizikovym situacim. Pfizpiisobuji pracovni
tempo a vybér Cinnosti. Osamostatiiovani klientd, které je smyslem organizace, je nemoci
Castecné¢ omezeno, stejné tak jako volnoCasové aktivity klientd. Asistenti pracujici
s klienty epileptiky maji vytrénovanou ostraZitost, pozornost, jsou schopni fesit rychle,
kvalitné¢ a samostatné¢ vypjaté situace, maji dobré organiza¢ni schopnosti. Je na né
kladena vyS$i mira profesionalniho rizika 1 vétSi nutnost prubézné dopliiovat svoje

znalosti o aktualni informace z oboru.

Asistenti reflektuji své obavy souvisejici s epileptickymi zachvaty klienti.
Ptremitaji o svych reakcich ve chvili pifekvapeni a stresu a o tom, jak by se zachovali.
Vétsina z nich mé pocit nedostatecné informovanosti a dojem, ze mé malo praktickych
zkuSenosti se zachvatovitym onemocnénim. Nékteré situace jsou pro asistenty piimo
stresujici. 7 asistentli uvedlo, ze tyto obavy a pocity ustupuji piimo umérné s délkou
praxe a spoctem ziskanych praktickych zkuSenosti. Ocenili by castéjsi, kvalitni a
prakticky zaméfené proskolovani ve véci epilepsie mentalné postizenych. Radu

podstatnych informaci ziskavaji od sluzebné starSich kolegt.

V dnesni dobé finan¢ni krize je neopominutelnd také informace o tom, Ze odliSnost

klienta epileptika spoc¢iva i ve vétsi finanéni naro¢nosti.

Asistenti se vyjadiuji v tom smyslu, zZe osvéta neni dostate¢nd a vefejnost neumi
Casto reagovat adekvatné situaci. Neinformovanost a nevédomost vefejnosti se n¢kdy
projevuje nevhodnymi tstnimi nardzkami az Gtoky ve smyslu nedocenéni ¢i nepochopeni
zéasahtl asistenta pti zachvatu. Doba trvani a pribéh zachvatu, spolu s jeho podnéty, jsou
dilezitymi skutecnostmi, s nimiz asistenti neustale pocitaji. Pro vSechny asistenty je

dalezité znat konkrétniho klienta a také to, jak jeho zachvat probiha.

Epilepsie muze klienta diskriminovat pfi hledani vhodného zaméstnani i pfi
uplatnéni se v ném. Neékolik asistentli uvedlo, Ze se setkali s diskriminaci klient pfi
jejich rekreaci, kdy se spolupracuje s dalSimi neziskovymi organizacemi. Asistenti se

shoduji v nédzoru, Ze Spole¢nost Duha diskrimina¢né nepostupuje.
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4.5. Shrnuti

Spokojenost, Stésti a zdravi jsou pojmy frekventované pouzivané v Cetnych
pranich, které rozdavame i1 dostavame, jsou to hodnoty o néz intuitivné 1 védomeé
usilujeme. Otazka kvality zivota nabyva v soucasné dobé na aktudlnosti nejen u bézné

populace, ale zejména u handicapovanych jedincd.

Diplomova prace je piispévkem k lepSimu poznéni Zivotnich podminek
epileptickych klienti chranéného bydleni Spolecnosti Duha a rovnéz je ptispévkem
k pochopeni postojii, pfistupli a pocitli osobnich asistentil, kteti v chrdnéném bydleni

pracuji.
Prezentovany vyzkum mapuje problematiku zachvatovitého onemocnéni, zplisoby
prace asistentl, odkryva jejich nazory, obavy a postoje a soubézné¢ odhaluje

nedostate¢nou osvétu problematiky.

Vyzkum vyuziva metody zucastnéného pozorovani, brainstormingu a

kvalitativniho dotazovani.
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Priloha €. 1 : Projekt diplomové prace

1.

Jméno studenta : Alena Radova

Obor : Rizeni a supervize v socialnich a zdravotnickych organizacich

Fakulta humanitnich studii Univerzity Karlovy v Praze
Osobni ¢islo : 14151
Imatrikulaéni ro¢nik : 2007/2008
2.

Piedbézny nazev diplomové prace

Problematika epilepsie u klientti chranéného bydleni

3.

Formulace problému

Ve své diplomové praci bych se chtéla vénovat problematice znevyhodnéni osob
s mentalnim postizenim, u kterych se vyskytuje epilepsie — choroba projevujici se
opakovanym vyskytem epileptickych zachvati.  Problematikou lidi s mentalnim

postizenim se zabyvam jiz 10 let a mam tudiz s timto tématem osobni zkuSenosti.

Mentalni retardaci rozumime vyvojovou poruchu integrace psychickych funkeci,
ktera postihuje jedince ve vSech slozkach jeho osobnosti — dusevni, télesné a socialni.
Nejvyraznéjsim rysem je trvale porusend poznavaci schopnost — rliznd mira snizeni
rozumovych schopnosti, kterd se projevuje nejniapadnéji v procesu uceni. Moznosti

vychovy a vzdélavani jsou omezeny v zavislosti na stupni postizeni (Dolejsi 1978).

Mentélni postizeni je stav charakterizovany celkovym snizenim intelektovych
schopnosti, které¢ v sob& zahrnuji schopnost myslet, schopnost ucit se a schopnost
prizpisobovat se svému okoli. Jde o stav trvaly, vrozeny nebo Casteéné ziskany.

Mentalni opozdovani miize byt zplisobeno jak pfi¢inami organickymi, tak pficinami
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socialnimi. Tito 1idé (déti, mladez i dospéli) tvoii jednu z nejpocetnéjSich skupin mezi

zdravotné postizenymi obéany Ceské republiky.

oy ee

podminek nejen proto, ze k mentdlnimu postizeni se Casto pifidruzuji dalsi zdravotni

problémy jako napf. diabetes mellitus, vrozené srde¢ni vady nebo epilepsie.

Epilepsie — skupina nejcastéjSich neurologickych onemocnéni. Roc¢né je tato
diagndza stanovena u jedné osoby z 2000 a Epilepsii trpi az 1% populace. Nejedna se o
chorobu svzdy stejnym typem zachvatu, spolecnou pficinou, 1écbou a stejnym
prubéhem. Epilepticky zachvat je jevem, kterym miize reagovat mozek kteréhokoliv
clovéka na extrémni situaci. U pacientii vznikaji zachvaty vétSinou zdanliveé bezdivodné.
Podstatou vzniku zachvatu je epilepticky vyboj, coz je chemicky a elektricky pohyb ve
velkém mnozstvi vzéjemné propojenych bunék v riznych oblastech mozku. Nejedna se o

nikterak vzacné onemocnéni, je povahy télesné, nejde o chorobu dusevni.

Epilepticky vyboj mlze postihovat ohranicenou oblast mozku (lozisko) a zéachvaty
pak mohou byt omezeny na poruchu funkce této oblasti. Takovym zachvatim fikame
parcialni. Naopak v ptipadech, kdy vyboj postihuje obé mozkové polokoule, se jednd o
zachvat generalizovany. Jeho nejdramatictéjSim projevem je zéachvat s kiecemi, kdy
pacient nahle ztraci védomi, pada k zemi, ma symetrické kiece v obliceji a v koncetinach.

Po zachvatu byva ¢loveék néjakou dobu zmateny.

Lécba této nemoci spociva vrezimovych opatfenich, uzivani antiepileptik nebo

v operacnim zakroku (ten je mozné provést jen u vybranych pacienti).

Vzhledem ke svému zachvatovému charakteru ptedstavuji epilepsie pro nemocného
kromé rizik zdravotnich 1 fadu socidlnich omezeni (napf. fizeni motorového vozidla,
prace u strojui, plavani v hluboké vod¢ atd.). Svou praci bych rada zaméftila praveé na tu
skupinu mentaln¢ postizenych lidi, kterd ma zivot znevyhodnény nejen svym mentalnim
hendikepem, ale i omezenimi vyplyvajicimi z epilepsie, jako jsou napf. rezimova

opatteni, zachvatovost nebo nutnost nosit ochranné pomucky.
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Svou diplomovou praci bych rdda zmapovala tuto problematiku v ramci socialni
sluzby - Chranéné bydleni Spole¢nosti Duha. Chci se dozvédét, jaké problémy a
nevyhody pfinasi klientim této socialni sluzby diagndza epilepsie. Na druhé strané¢ mne
bude velmi zajimat, jak Epilepsie komplikuje préaci asistentim, ktefi s klienty pfimo
spolupracuji. Dale pak zda tito klienti maji moznost vyuzivat novych a alternativnich

zpiisobll 1éCby této nemoci.

3.1. Otazky, na které by méla prace odpovédét :

1. Komplikuje Epilepsie klientim chranéného bydleni zivot ?

2. Citi se klienti Epilepsii omezeni? Znevyhodnéni?

3. Dostanou se ke klientim informace o specifickych kompenzac¢nich a ochrannych

pomiickach a novych zptisobech 1€€by? Maji moznost tyto vyuzivat?

4.V ¢em asistenti vidi ndro¢nost prace s klientem epileptikem?

5. Jaké problémy piinasi epilepsie do prace asistentt programu chranéného bydleni?

4. Predpokladané vyzkumné metody

Nazory a piipominky klientii chranéného bydleni znevyhodnénych epilespii budou
zkoumany metodou kvalitativniho vyzkumu. Pravdépodobné pouziji metodu
polostrukturovanych rozhovori s otevienymi otdzkami, pfizplisobenymi moznostem a
vyjadiovacim schopnostem klientli s mentadlnim postizenim. Kvalitativni pfistup mi
doufam poskytne informace o tom, co sami hendikepovani povazuji za pro né¢ dilezité.
Pokud toto zjisStovani nebude ze strany nékterych klienti mozné, obratim se s otdzkami
na jejich klicové pracovniky a pozddam je o pomoc s rozhovorem. Skupina informantt
bude vybrana z klientli chranéného bydleni Spolec¢nosti Duha. Pfedpoklddany pocet

informantt je 10 osob.
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Pro zjistovani informaci od asistentd poskytujicich socidlni sluzby zvolim metodu
Focus group. U klientl s mentalnim postizenim se mi tato metoda nezdd optimalni,
vzhledem k jejich potieb¢ individudlniho pfistupu a potiebé mit na odpovédi dostatek

¢asu a prostoru

5. Navrh struktury prace

Uvod - sezndmeni se zamé&rem prace
Teoreticka ¢ast - definovani pojmii, terminologie
Prakticka cast - vyzkum
- analyza
Zaveér - zhodnoceni vystupt z vyzkumu
- doporuceni
Seznam literatury
Seznam pftiloh

Ptilohy

6. Predbézna bibliografie k tématu

Prameny :
Rozhovory s mentalné postizenymi epileptiky

Focus group s asistenty poskytujicimi socialni sluzby

Literatura :

Cerna, M., Novotny, J., Stejskal, B., Zemkova J.: Kapitoly z psychopedie. UK Praha,
1995

ISBN 80-7066-899-7

Hanscomb, A. Hughes, L.: Epilepsie. Praha, Spolecnost ,,E*“ 1999

Hanug, B.: Zaklady neurologie v kostce. Praha, VS J.A.Komenského, 2001

Hendl, J.: Kvalitativni vyzkum: Zakladni metody a aplikace. Praha, Portal, 2005,
ISBN 80-7367-040-2

Koptiva, K.: Lidsky vztah jako soucast profese. Praha, Portal 1997
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ISBN 80-7178-150-9

Macher, V.: The new neurology of child, Mac Brigt, Own Tlen, USA, 1999
Pipekova, J. a kol.:Kapitoly ze specialni pedagogiky. Brno, edice pedagogické literatury,
1998

ISBN 80-85931-65-6
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Databaze on-line textu:

www.epilepsie.ecn.cz

www.ibe-epilepsy.org

WWW.epistop.cz

www.clpe.cz

www.eurapinternatioal.org

www.epilepsy-academy.org

7. Souhlas vedouciho diplomové prace:

Vedouci diplomové prace: MUDr. Iva Holmerova, Ph.D.

8. Datum a podpis:

V Praze dne 13.1.2009

podpis
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Piiloha ¢.2: Piepsany text rozhovoru s pani M.

Ovliviwuje epilepsie kvalitu Zivota klientii Duhy?

Pani M. — To ano. Sluzba se musi v bytech, kde je klient s epilepsii piece jen ptizptsobit.
Casto neni mozné vibec takového klienta ponechat samotného, zilezi na dohodé
s opatrovniky, to jist¢ ovliviiuje jeho Zzivot 1 zivot ostatnich. Také napiiklad pfi

¢innostech pfi sluzbé¢ je tfeba ptizplisobit program a ¢innost vSech ostatnich.

Ovliviiuje epilepsie klientii praci asistenta?

Pani M. — Jisté vyzaduje vétSi pozornost. Schopnost fesit rychle, kvalitné a samostatné
vypjaté situace, které nastanou pii zachvatu, zvlasté, kdyz jsou ptitomni dalsi klienti,
kteti vyzaduji také zvySenou péci, napiiklad cestuji samostatné, maji dalsi tfeba télesné
postizeni podobné. Asistent musi mit i dobré organiza¢ni schopnosti, pokud chce, aby

epilepsie jednoho klienta ob¢as negativné neovlivnila ostatni klienty.

Bala jste se zachvatu, jako nezdravotnik?

Pani M. - Ano, hodné jsem se toho bala. Pravé proto, Ze jsem nebyla dostate¢né
proskolend a neméla jsem s tim zadné zkuSenosti a védéla jsem, ze na to budu sama.
Néco jsem o té problematice sice védéla, ale nebylo toho moc. Diilezité je také znat
dan¢ho jedince, jak jeho zéachvat probihd, jak dlouho trva, co u né pravdépodobné

vyvola zachvat, kdy je tfeba volat zachranku.

Jsou klienti s epilepsii diskriminovani?
Pani M. - V Duze ne. Ale urcité je diskriminace napiiklad pti hledani vhodného

zaméstnani, pii moznostech rekreace a podobné.

Byla jste dostatecné proskolena o epilepsii?

Pani M. - Ted’ se citim dostate¢n& proskolena. Skoleni jsou nyni na dobré Grovni a
opakuji se kazdy rok. Jsou uréeny pro nové pracovniky, ale myslim, ze bych se mohla
zucastnit a doplnit si svoje znalosti o aktudlni poznatky o epilepsii, kdybych méla pocit,
ze to potiebuji. Ale na pocatku mé prace v Duze to tak nebylo. Proskolena jsem tehdy
dostatecné nebyla. Diilezité je jednak teoretické proskoleni, ale 1 osobni znalost dané¢ho

¢lovéka piipadné zkuSenosti pfedané naptiklad jinymi asistenty. Problém je také v tom,
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ze toto kvalitni proSkoleni externim odbornikem je hromadné a jen jednou za rok, takze

zalezi na tom, kdy novy pracovnik nastoupi.

vvvvv

Pani M. — Ano to urcité. Je potieba neustdlé soustiedéni a pozornost. Zvlaste¢ pii
rizikové¢jsich Cinnostech, jako je tfeba hygiena, vana, sprchovy kout, kdy hrozi nebezpeci

padu a zranéni, cestovani v MHD podobné.

Zda se Vam lécba od neurologa dostatecna?Jsou klienti informovani o alternativach
lechy?
Pani M. — To nedokdzu posoudit... ale snad ano. Alespoil nemam pocit, ze by se

klientim vénovalo mén¢ pozornosti, nez jinym pacientim.
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Piiloha ¢.3: Pirepsany text rozhovoru s pani I.

Ovliviiuje epilepsie kvalitu Zivota klientii Duhy?

Pani 1. — Kvalitu rozhodn¢ ne, nevim, zda mate na mysli klientd trpicich epilepsii nebo
téch okolo, tak odpovim na oboji. Téch epileptiki si nemyslim, Ze by néjakym zpiisobem
kvalitu, a t¢ém okolo bych fekla, jak jsem vypozorovala ze zkuSenosti, tak také ne,
protoze si pamatuju ze zacatku, jak pokitikovali ostatni klienti na asistenty, kdyz doslo
k zachvatu, ale po néjaké dob¢ uz to brali jako normalni soucast spoluziti a nejen, ze
automaticky pomahali klientovi, ktery zrovna zachvat m¢l, ale i to piesli, jako by se
viibec nic ned¢lo, bylo to soucasti souziti s epileptiky, ale urcité to nezhorSovalo kvalitu

Zivota.

Ovliviiuje epilepsie klientii praci asistenta?
Pani I. — Urcité¢ hlavné t€ém novym asistentim, ktefi nemaji moc velké zkuSenosti se
zéachvaty klienta a nevédi uplné presné, jak se zdchvat vyvrbi a co mohou ¢ekat. Myslim,

7e s praxi se to zlepSuje a pak uz to asistent zas az tak nevnima.

Bala jste se zachvatu, jako nezdravotnik?

Pani I. - Samoziejmé, az po n€kolika prozitych zachvatech jsem méla pocit, Ze uz si vim
rady, ale jen do prvniho tézkého zachvatu nové klientky. Po Sesti letech mého piisobeni
v byt u epileptikil, kdy jsem zazila zachvat velmi tézky a nepiijemny, vazné jsem méla
strach i v pribehu, kdy jsem volala zdchranku a poskytovala prvni pomoc. Myslim, Ze by
bylo dobré v takovych chvilich myslet na néjakou podporu, ktera by asistentim byla
poskytnuta, naptiklad dalSi asistent. J& byla totiz tak vystresovand, ze mi pomohlo, Ze
jsem si mohla telefonicky popovidat s koordinatorem a dal$im asistentem. A i vim, ze by
mi byvalo pomohlo, kdyby né¢kdo mohl do sluzby za mnou pfijet, nejen kvtli mné, ale i

kvtli uklidnéni zbyvajicich klientt, kteti také byli vyvaleni z toho, co jsme prozili.

Jsou klienti s epilepsii diskriminovani?

Pani I. — Urcité ne, nemyslim si, ze by byli. Naopak bych fekla, ze méli vyhody.

Byla jste dostatecné proskolena o epilepsii?
Pani I. — Zpoc¢atku moc ne, ale pak jsem zazila moc fajn Skoleni od priméie neurologie,

nevim uz jaké to bylo nemocnice, a to bylo kone¢né Skoleni o né¢em.
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vvvvvv

byty, kde byli problematicti klienti a to radsi pét epileptikd.

Musela jste svoji sluzbu néjak prizpusobovat klientiim epileptikiim?
Pani 1. — Jak kdy a jak pfi ¢em, napiiklad pfi vyletech, pfi vateni, pii koupéani a pfi

cestovani.
Zda se Vam lécba od neurologa dostatecna?Jsou klienti informovani o alternativach

16¢by?

Pani I. — Ano i ne, podle obtizi a podle klientt.
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Priloha ¢. 4: Osvédceni o absolvovani kurzu




Slovnik dulezitych pojmii:

Epilepsie - je oznaceni pro skupinu neurologickych onemocnéni charakterizovanych
poruchou elektrické aktivity mozku. Typicky se projevuje zachvatovymi poruchami

pohybovych, smyslovych nebo dusevnich funkei.

Chranéné bydleni — pobytova sluzba poskytovand osobdm, které maji snizenou
sobéstacnost z divodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, jejichz

situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.

Klient v socialni praci - socialni praci je oznaceni pro Cloveka, ktery uziva sluzeb
socialniho pracovnika, zcela jasné. Je to klient a vystupuje vici socialnimu pracovnikovi

v roli spolupracovnika a rovnocenného partnera.

Kvalita Zivota - to, jak ¢lovék vnima své postaveni v Zivoté v kontextu kultury, ve které

zije, a ve vztahu ke svym cillim, o¢ekavanim, zivotnimu stylu a zajmam.

Mentalni postiZeni - je stav charakterizovany celkovym snizenim intelektovych
schopnosti, které v sob&é zahrnuji schopnost myslet, schopnost ucit se a schopnost

ptizptisobovat se svému okoli. Jde o stav trvaly, vrozeny nebo ¢asn¢ ziskany.

Osobni asistence - je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postiZeni,
jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez Casového

omezeni, v pfirozeném socialnim prostiedi osob a pii ¢innostech, které osoba potiebuje.

Spole¢nost “E“ — Czech Epolepsy Association, Liskova 3, Praha 4, 142 00, vydava
Casopis AURA s aktudlnimi informacemi o epilepsii, monotematické tiskoviny o
epilepsii, pofada pobyty pro déti 1 dospélé, zprostiredkovava poradenstvi, vzdélavaci a

klubovou ¢innost

Zdravi — stav celkové fyzické, dusevni a socidlni pohody.
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