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Manual pre asistentov v materskych Skolach a Skolach je sticastou suboru vzdelavacich materialov vytvorenych

vramci projektu Multi-IN na podporu poskytovania multidisciplinarnej starostlivosti ainkluzie ziakov s razStepom

chrbtice ahydrocefalom.

Podporuje asistentov v ich Usili poskytovat kvalitnu starostlivost a vytvarat podporné a inkluzivne prostredie.
V eurdpskej praxi existuju rozne typy asistentskej podpory, preto Uvodna cast upozoriuje na skutocnost, Ze

priruckaje urcenatejvelkej skupine asistentov, ktorivykonavaju svoju prax ajvo vzdelavacom prostredi.

V prirucke sa skuma uloha asistentov v multidisciplinarnom time a ich interakcia s ostatnymi zainteresovanymi
stranami so zameranim na vztah s dietatom a rodinou. Okrem toho dokument skima rozsah asistencie pri
naplhani zakladnych potrieb a prevencii rizik u deti s razstepom chrbtice a hydrocefalom v materskych $kolach
a Skolach. Osohitna pozornost sa venuje asistencnej podpore v procese zaclenenia do kolektivu triedy a do

vzdelavania.

Styri mozné sposohby, ktoré popisuju hlavné kroky vykonavania Gistej intermitentnej katetrizacie, vratane ilustracii

odspolocnostiColoplast Slovensko prinasaju priamy prakticky Uzitok aj v starostlivostiodeti.

Manual poskytuje asistentom konkrétne rady a osvedcené postupy, ktoré im ulahcia pracu a umoznia
komplexnejsie porozumiet starostlivosti o tieto deti. Zaroven sa snazi objasnit, preco su véetky tieto rady dolezite,

aukazat, akomoze spravnastarostlivost zlepsit Zivot dietata.

Dufame, Ze tento manuéal pomoze asistentom uvedomit siich hodnotu v Zivote zverenych deti a sustredit ich Usilie

nadosiahnutie plnejucasti, zacleneniaa o najviac moznejnezavislosti deti so spinou bifidou ahydrocefalom

VsSetky materialy su dostupné na webove| stranke Multi-IN:
www.multi-in.eu

let's do jt

&
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ASISTENCNA STAROSTLIVOST O ZIAKOV
SO ZDRAVOTNYM POSTIHNUTIM O

Clenské staty Eurdpskej Unie, ktoré ratifikovali Dohovor OSN o pravach osob so zdravotnym postihnutim, sa

zaviazalizabezpecit inkluzivny systém vzdelavania na vSetkych trovniach (¢lanok 24 ods. 1).

VSetky deti a mladiludia sa spoliehaju na ucitelov ainych pedagogickychinepedagogickych zamestnancov, aby

samohliucitabyt zaclenenido vzdelavacieho systému.

V pripade detiamladych [udiso zdravotnym postihnutim zohravaju tito zamestnanci(pedagogickiasistenti, osobni
asistenti a ini ) zasadnu ulohu pri ich zapajani do vSetkych skolskych i mimoskolskych aktivit pocas trvania

vzdelavacieho procesu.

Studia, ktora sa uskutoénila v Eurépe v roku 2017 v ramci projektu "ZlepsSenie asistencie v inkluzivnych
vzdelavacich zariadeniach" (IMAS], jasne ukazala, ze neexistuju jasné a konzistentné ramce pre pristup, kvalitu
a zodpovednost asistentov vo vzdeldvacom systéme. V niektorych krajinach nie je mozné zabezpecit trvall
podporu pre detiso zdravotnym postihnutim v materskych skolach a skolach. Napriklad typ podpory, ktoru asistent

poskytuje, salisi, rovnako ako sposob, akymsanazyva.

Ci uz ide o osobného alebo socialneho asistenta, zdravotného alebo pedagogického asistenta, ich uloha pri

zaclenovaniziakovje klucova.

Je dolezité podporovat pracu asistentov ziakov s hydrocefalom a razstepom chrhtice, objasnit Glohy aktérov

inkluzivneho vzdelavania a poskytnutim praktické usmernenia pre pracu.

STRANA 3
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ULOHA ASISTENTOV V MULTIDISCIPLINARNOM
TIiME O

Niektori Ziaci s razStepom chrbtice a hydrocefalom potrebuju na to, aby sa mohli plne zapojit do vzdelavacieho

procesu, podporu asistenta.

Asistent vykonava ¢innostinazabezpecenie kazdodennejpodpory azlepSenie kvality Zivota ziaka.

Ulohy asistencie st rézneho typu a zavisia od Grovne samostatnosti Ziaka, ako aj od miery zdravotného postihnutia.
Asistent m6ze pomahat Ziakom pri mnohych kazdodennych éinnostiach, ako je stravovanie, obliekanie,
prezliekanie, premiestiiovanie a polohovanie, ako aj pri cestovani do $koly. Dalej moze pomahat pri pouzivani
zdravotnych pomdcak, ako je choditko, vozik, prinasadzovania snimaniortéz ainom. V pripade Ziakov s tazkostami
v uceni moze asistent priamo pomahat Ziakovi tym, Ze sa riadi pokynmi ucitelov a Specidlnych pedagogov.
Je dolezité pochopit prinos prace asistenta, pretoze zohrava dolezitu Ulohu v procese zaclenenia ziaka. Miesto
asistenta v multidisciplinarnom time ¢asto nie je jasne vymedzené. Asistent je zvyCajne osaoba, ktora nie je clenom
rodiny ziaka, je vybrana materskou skolou alebo Skolou, ktoru ziak navstevuje, alebo je zamestnancom externe;
socialnej sluzby poskytujlcej asistencnu podporu. Je déleZité pochopit, Ze Uloha asistenta v multidisciplindrnom
time, ktory pracuje so ziakom s razStepom chrbtice a hydrocefalom, je rovnako dolezita ako uloha ktoréhokolvek
iného ¢lena. Asistent je zvyCajne spojovacim clankom medzi rodicmi a instituciou a podporuje nielen ziaka, ale aj
pedagogicky personal. Casto pomaha ziakovi budovat vztahy s ostatnymi rovesnikmi. Asistent je v blizkosti ziaka
podla vopred stanovenych pravidiel, odporucani prislusnej legislativy alebo institucii a jeho praca priamo podporuje

zaclenenie ziaka srazStepom chrbtice ahydrocefalom.
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RAZSTEP CHRBTICEAHYDROCEFALUS O

RAZSTEP CHRBTICE

Razstep chrbtice vznika v dosledku neuplného uzavretia chrbtice a stavcov, ktoré obklopuju miechu. K tomu
dochadza v ranom tehotenstve, takze razStep chrbtice je vrodena chyba. Niektoré stavce chrbtice zostavaju
otvorené, preto vznikol nazov, ktory sa z latinCiny doslova preklada ako "rozdvojena chrbtica". Tento doslovny

preklad casto vyvolava mylny dojem, ze razStep chrbtice postihuje najma kostrovy systém. V skutocnosti sa

zlekarskeho hladiskatatodiagnozatyka deformacie miechy anervového systému.

V praxi to znamena, Ze razstep chrbtice méze narusit motorické funkcie a citlivost konéatin, funkciu mozgu

afunkciumoceniaacriev, co vedie kinkontinencii (spontanne mocenie a/alebo inkontinencia stolice).

Nasledky razstepu chrbtice mézu byt celkom nenapadné, ale mézu mat aj velmi vazne dopady. Zavisi to od typu
razStepu chrbtice - otvoreného alebo zatvoreného, ako aj od Urovne poskodenia - ¢im vyssie je miesto, kde su stavce

chrbtice zasiahnuté, tymje poskodenie zavaznejsie.

Spina bifida occulta a meningokeéla su uzavreté formy razStepu chrbtice a zvycajne nemaju ziadne alebo len mierne

neurologické prejavy.

Meningomyelokéla je otvorena forma razstepu chrbtice. Ide o najzavaznejSiu formu, pri ktorej dochadza
k poskodeniu miechovych nervov. Novorodenci sa operuju kratko po narodeni. Ked hovorime o razstepe chrbtice,

castomame namysli tuformu, ktora manajzavaznejsie neurologicke prejavy.

RazsStep chrbtice je komplexny stav smnohymiprejavmi, z ktorych kazdy mainy stupen zavaznosti.

Aby sme ukazali, aké réznorodé mozu byt deti, a ulahdili pracu odbornikom, pripravili sme okrem zdrojov Multi-IN
aj samostatné vydanie osobnych pribehov. Zaradili sme osobné pribehy a realne priklady zo vzdelavania deti
zBulharska a Slovenska. Ilch mena sme zmenili, ale kazdy pribeh zahfia skutocné dieta s dobrymi aj menej dobrymi

prikladmizaclenenia.

Odporucame, aby si tieto pribehy precital kazdy, kto pracuje alebo sa chysta zacat pracovat s dietatom
srazStepom chrbtice. Iba niektoré z nich sa tykaju asistentov, ale verime, ze kazdy pribeh vrha svetlo nakonkrétny
aspekt starostlivosti o ziaka a vzdelavania, a ked ich zhrnieme do jedného celku, pomozu vytvorit si lepsi obraz

0 potrebachziakovnarodenychs toutodiagnozou.
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HYDROCEFALUS

Takmer 90 % deti s meningomyelokélou ma aj hydrocefalus. Vyskytuje sa aj u deti s inymi diagnézami, ako su

nadory mozgu, u pred¢asne narodenych deti, privrodenej zuzenine akvaduktuainych (Kahle, 2015).

Hydrocefalus je stav charakterizovany zvySenym tlakom v lebecnej dutine v désledku nadmerného hromadenia
mozgovomiechového maoku - likvoru. Mozgovomiechovy mok musi volne cirkulovat a jeho funkciou je vyzivovat a
chranit mozog i miechu. Pri hydrocefale telo nedokaze tekutinu spatne absorbovat a ta sa hromadi v mozgovych

komarach.

Lie¢i sa chirurgicky voperavanim ventilu. Ulohou ventilu je mechanicky odvadzat prebytocny mozgovomiechovy

mok do brusnejdutiny alebo obehového systému, kde ho organizmus vstrebe.

U velkej Casti deti, ktoré maju ventil, su potrebné nasledné chirurgické reoperacie. NajcastejSimi pricinami
nefunkénosti ventilu je jeho mechanické poskodenie, infekcia, obstrukcia a potreba predizenia katétra. Je mozné,
ze v dosledku nefunkcnosti ventilu dojde k nedostatocnému alebo nadmernému odtoku mozgovomiechoveho

moku. Viac o priznakoch a navodoch, ako by mali asistenti reagovat, je mozné najst v kapitole "Porucha funkcénosti

ventilu u deti s hydrocefalom".

Q!
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ULOHA ASISTENTA PRI USPOKOJOVANI ZAKLADNYCH
POTRIEB ZIAKOV S RAZSTEPOM CHRBTICE

A HYDROCEFALOM V MATERSKYCH SKOLACH A
SKOLACH L

Razstep chrbtice je komplexné ochorenie, ktoré sa spolu s hydrocefalom moZe prejavovat roznorodo a s réznou
zavaznostou. Vacsina ludi s meningomyelokélou ma motoricky a senzoricky deficit pod miestom defektu a na

mobilitu pouzivaju zdravotné pomocky. Mnohi trpia uréitym stupriom urologickej a ¢revnej dysfunkcie, ktoru

kontroluju prisnym rezimom, uZivanim liekov a doplnkov. Niektori maju tazkosti s uéenim. Dalsimi Gastymi

sekundarnymi stavmi je vznik prelezanin na koZi, alergia na latex, obezita, bolest, slaba vytrvalost a tazkosti

sudrzanimrovnovahy.

Vacsina ziakov s razStepom chrbtice a hydrocefalom potrebuje pomoc, aby sa mohli pine zUcastnovat na vSetkych
aktivitach pocas pobytu v materskej skole alebo v Skole. Rozsah a intenzita tejto podpory zavisi od stavu a veku
dietata, dostupnostiabezpecnostiprostredia a sluzieb dostupnych v kole. Niektori Ziaci mozu potrebovat neustalu
starostlivost, a to aj pocas vyucovania, zatial co ini budu potrebovat pomoc najma pri presunoch alebo pri pouzivani

toalety.

Hlavnym poslanim asistenta v materskej Skole a v Skole je poskytnit podporuvoblastiachsdeficitom,aby
sa ziak mohol bezpecne, plnohodnotne, si¢asne arovnocenne s ostatnymi detmi zicastriovat na procese ucenia.
Asistent moZe poskytovat zékladnu zdravotnu starostlivost a zaroven podporovat socialne zaclenenie, podporovat

samostatnost aindividualny rozvojZiaka.

)
<
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POMOC PRI TOALETE:
CISTA INTERMITENTNA KATETRIZACIA (CIK)

AZ 90 % ziakov s meningomyelokélou ma urologické problémy, ktoré zahrnaju retenciu mocu a inkontinenciu.
Neurogénny mocovy mechdr moze viest k opakovanym infekciam mocovych ciest, ktoré mézu prejst do

hydronefrdzy a zlyhania obliciek. Mnohym detom sa podari dosiahnut socialnu kontinenciu a zniZit pocet infekcii

mocovych ciest pomocou vykonavania pravidelnej éistej intermitentnej katetrizacie (CIK), niekedy

v kombinacii s liekmi.

CIK je technika vyprazdnovania mocového mechura v pravidelnych intervaloch pomocou jednorazového katétra.
Predpisuje ho uroldg, ktory rodicom a/alebo dietatu poskytne Gvodné zaskolenie. Katéter sa pouziva 4 az 6-krat
denne podla predpisu a potrieb dietata. U dojciat a mensich Ziakov ho vykonava rodic alebo ina dospeld osoba, zatial

costarsiziaci sakatetrizujusamy.

Napriek tomu, e sa CIK vo svete pouziva uz Styri desatrogia, v niektorych krajinach je tato technika stale malo
znama. Na podporu prace asistentov sme v prilohach k tomuto manualu opisali hlavné kroky katetrizacie u dievcat

(prilohac.TJauchlapcov (prilohac.2)avprilohe ¢. 4 sme uviedli konkrétne prakticke rady.

U niektorych Ziakov sa katéter nezavadza do otvoru vyustenia mocovej trubice, ale cez kontinentnu katetrizacnu
stomiu umiestnenu na bruchu, pod alebo v Urovni pasa. Nazyva sa Mitroffanofova stomiaa umoznuje katétru
priamy pristup do mocového mechura. Ziaci s Mitroffanofovou stémiou by mali byt katetrizavani v presne

stanovenychcasovychintervaloch. Kroky suopisané v prilohe cislo 3.

Niekolko zakladnych tipov pre asistentov, ako Uspesne aplikovat tito metddu v Skole:

e (IK je technika, ktora sa pouziva doma. Nie je potrebné, aby ju vykonavala zdravotnicke zariadenie alebo
zdravotnik. Tak ako techniku zvladaju rodicia a dokonca aj 7-8 -rocné deti, tak sa ju méze naucit vykonavat
ajkazdy dospely.|lde o novizrucnost, ktorarozsirikvalifikaciu asistenta;

e (dporuca sa, aby bol asistent vyskoleny urolégom alebo uroterapeutom. V praxi vo vacsine pripadov skolia
asistentarodicia;

e ClKniejesterilnatechnika, ale napriek tomu je dolezité dodrziavat vysoké hygienické normy:

STRANA 8
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e Katetrizacia sa mozZe vykonavat na toalete, ak je miestnost dostatocne velka, ¢ista, osvetlena a poskytuje
potrebné sukromie;

e KatétreadalSie potrebné pomocky musi zabezpecit rodina Ziaka. NajlepSie je urobit to vopred a mat zasoby
nadihsie obdobie, napriklad na nasledujucich b az 6 dni, aby sa predislo riziku, Ze dieta zostane bez katétrov.
Je potrebné pripravit harmonogram zasobovania tymito zdravotnymi pomockami, ktory vyhovuje obom
stranam;

e Harmanogram CIK by mal byt v stlade s predpisom lekéra a harmonagramom  Ziaka. V zaujme podpory
socialneho zaclenenia a volnej komunikacie s rovesnikmi by bolo vhodné, aby sa cas katetrizacie
nezhodoval sdlhou prestavkou pocas vyucovania;

e citelia by mali byt upozorneni, Ze tento postup je ¢asovo narocny a Ze ziak moze prichadzat neskor na
hodiny. Najlepsie je, ak tourabirodic alebo dokonca oSetrujucilekar;

e Asistent by mal pristupovat ku katetrizacii s potrebnou diskrétnostou, ktora je v stlade s vnimanim Ziaka a
jeho rodiny. Niektori ziaci o tom slobodne hovoria so svojimi rovesnikmi, ale pre inych je tato téma tabu.

Asistent by malreSpektovat nastavenie Ziaka ariadit sanim.

Starsi Ziaci sa zacinaju samokatetrizovat vo veku 9 aZz 14 rokov (Atchley T. J., 2018). Kazdy Ziak je iny, takze je
pomerne vela ziakov, ktorito zvliadnu samy vo veku 6 alebo 7 rokov a ini, ktori potrebuju pomoc alebo aspon dohlad a
to aj v dospelosti. Vysvetlovanim a hlasnym opakovanim  jednotlivych  krokov  postupu asistent pomaha

Ziakovi pri prechodek samokatetrizacii.

Pre niektoré deti s razStepom chrbtice je tazké robit to samostatne aj vo vy$Som veku kvoli kognitivnym
tazkostiam. Casto zabudnuna postupnost krokov alebo zabudnu, 7e je ¢as na katetrizaciu. V tomto pripade je Ulohou
asistenta skor dohliadat na Ziaka. Na ulahcenie u¢enia moze asistent pouzit prilohy k manualu, kde st zékladné

kroky zobrazené naobrazkoch tak, ako po sebe nasleduju.
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SPECIALNE ZDRAVOTNE POMOCKY

Specialne zdravotné pomacky radikalne menia Zivot Ziakov s telesnym postihnutim - robia ich mobilnymi

a samostatnejSimi, spristupnuju prostredie a znizuju riziko kazdodennych ¢innosti. Pre vacsinu ziakov
s razStepom chrbtice a hydrocefalom st Specialne zdravotné pomdcky neoddelitefnou stcastou Zivota, a to aj
pocas ich pobytu v materskej Skole alebo v Skole. Aby bola podpora ¢o najefektivnejsSia, je dolezité, aby asistent

poznal pomdcky, ktoré Ziak pouziva, vrataneich ucelu, vyhod, pouzivania, umiestneniaa odstranovania.

Ziak moze pauzivat rozne kombinacie pomacak, ktorych dcel je roznorady. Niektoré z tychto pomacak podporuju
rozvoj Specifickych zruénosti, iné podporuji samostatnost, dalsia skupina zefektiviuje Gcast na kazdodennych

vzdelavacich aktivitach a dalSie samézupouzivat naterapeutické Ucely alebo pritréningu.

NizSie uvadzame charakteristické znaky niektorych najbeznejSich Specialnych pomocok, ktoré pouzivaju deti

srazstepomchrbtice ahydrocefalom:

Voziky - mechanické alebo elektrické voziky
V niektorych krajinach sa ¢asto nazyvaju "invalidné voziky", ale asistentom odporucame, aby sa tejto definicie

zdrzali.

Niektori ziaci aktivne pouzivaju vozik od veku 2 - 3 rokov ich veku a dobre zvladaju ovladanie vozika. Upozornujeme,
7e nie vSetci Ziaci, ktori pouzivaju vozik, nemdzu chodit. Pouzivanie vozika ma dolezité vyhody. Setri cennu energiu

acas, ktoré mozuziaciinvestovat dodolezitych aktivit, ako je napriklad hras kamaratmi.

CA%)
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/iaci travia velku gast svojho kazdodenného Zivota na vozikoch a zIé polohavanie moze viest k vaznym nasledkom,
ako su napriklad prelezaniny, tazkosti s dychanim, tazkosti s prehitanim, vazne deformity chrbtice, prohlémy

speristaltikou, bolest anepohodlie, inava.

PriumiestnovaniZziakaz/dovozikamusiasistent zabezpecit, aby:
e Zadokbolonajviacvzaduapevne saopieral o zadnl cast vozika;
e Telobolonavozikuvycentrované - chrbat mahyt vycentrovany na operadlo azadok na sedadlo. Toumoznuje
rovnomernérozlozenie hmotnostiapomaha predchadzat vzniku prelezanin;
e Panvabolavjednejurovni(lavastranaby malabytzarovnanas pravoustranou);
e Kolenabolitiezvyrovnanéanaurovnistehien;
e Nohy bolipevnepolozenénaopierke noh;
e Bezpecnostné pasy sa pouzivali aj na kratke vzdialenosti. Su délezité z hladiska bezpecnosti aj spravne;

polohy.

Ide o vSeobecné rady, ktoré sa v niektorych pripadoch mozu liSit od predpisov osetrujuceho lekara a terapeuta.

PredovSetkymienutné sariadit odporucaniamilekaraziaka.

Ak si vSimnete nespravne drzanie tela, poradte sa s rodicmi a/alebo terapeutom. Existuju rozne pomocky, ako su

pasy, podpery avankuse, ktoré mozu upravit nespravne drzanie tela pri sedenia zabranit dalsim nasledkom.

Vzhladom na neurologicky deficit ako dosledok razstepu chrbtice, Ziaci s razStepom chrbtice nepocituju nepohodlie
anecitia, ked'sediavrovnakejpolohe dihsi¢as. Je potrebnéim pripominat, aby zmenili polohu, aby sa uvolnilo napéatie

v prislusnej castitela. Dorazne sa odporucajulahke cviceniaa zdvihy rukaminavoziku kazduhodinu.
Brzdy musia bytvzdy zapnuté, ked sa dietazastavi, pripresune z/do vozika, alebo kedje vozik bez dozoru.

Asistentovi sa musi ukazat, ako rozlozit hlavné ¢asti vozika, ked sa ma vozik prepravovat. Zavisi to od konkrétneho
modelu a rodicia by mali dat prislusné pokyny, aby sa uistili, Ze vozik sa potom bude pouzivat spravnym sposobom.

Napriklad nikdy nezdvihajte vozik, ked drzite opierky ruk, kolesa alebo iné pohyblivé Casti.
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Choditka, palice, kanadské barle

Su to jedny z najpouzivanejSich pomocok na podporu chddze ludi so zdravotnym postihnutim. Umoznuju

samostatnl chddzu, zdolavanie schodov, obrubnikov atd.

Ortézy
Ortézy na dolné koncatiny sa casto pouzivaju v kombinacii s choditkami, barlami, kanadskymi barlami a palicami.

Ortézy pokryvaju nohu a zaroven ju fixuju v urcitej polohe a stahilizuju. Zaroven chrania kosti pred zlomenim a

vyvrtnutim. Ziak méze potrebovat ortézy naobe nohy alebo len najednu nohu.

Hlavné typy ortéz sa delia podla toho, akl ¢ast nohy pokryvaju. Predpis a vyber konkrétneho typu sa riadi typom a
stupnom pohybového postihnutia. Zasadou je, Ze ortéza pomaha tam, kde je svalova slabost. Pouzivanie ortéz je

dynamicky proces aludiamozu potrebovatrozne ortézy pocasroznych faz zivota.

Pre osoby s telesnym postihnutim st pomocky neocenitelnou prilezitostou na dosiahnutie samostatnosti a
zapojenie sa do spolocenského zivota. Vacsina ludi si neuvedomuije, Ze z finanéného hladiska su velmi nakladné.
Proces vyroby, objednania alebo opravy je narocny a pre mnohé deti si vyzaduje cestovanie do iného mesta alebo

krajiny. Asistent by mal Ziaka viest k zodpovednostiak tomu, ako samastarat o Specialne zdravotné pomacky.
e Ziacibynemalihadzat barly nazem, ked'si sadntiabarly u7 nepotrebuju:
e Pripouzivanivozikaby saziacimalivyhybat cestamsnerovnostami:
e Ziaciby malistarostlivoukladat ortézy poich zloZeniz nohy ainé - podla potrieb Ziaka.
e Jasné farby a nezname predmety casto pritahuju mladsie deti k Specialnym poméckam. Mnohé z nich si

myslia, Ze sU uréené na hranie, zabavu a chet sa ich dotykat, hrat sa s nimi. Niekedy na tom nie je nic zIé a
moZze sa to stat prileZitostou na spoznavanie novych ludi a nadvazovanie novych priatelstiev. V inych
pripadoch to vSak moZe byt nebezpecné. Zistite, ¢o si o tom konkrétny Ziak mysli, prediskutujte tuto tému

srodicmiziakaanajdite v takychtopripadoch vhodnu stratégiu.

Edukacné akomunikacné pomocky

Okrem pomdcok na mobilitu moézu ziaci s réazstepom chrbtice a hydrocefalom pouzivat pomocky rézne;
technologickej narocnosti, ktoré im pomahaju priucenialebo komunikacii. Nizko technologické pomdécky st drzadla
na ceruzky, casovace, grafické organizéry, mapy a iné komunikacné systémy, kontrolné zoznamy atd. High-tech
pomocky su softvér na prevod hlasu na text a naopak, komunikacny softvér riadeny ocami, aplikacie
na pripominanie a planovanie dna atd. Vetky mozu byt pre Ziakov s tazkostami v uceni velkym prinosom, preto je

dolezité, aby asistent poznalich ucel aspdsob pouzitia. V niektorych pripadoch bude potrebné dalSie zaskolenie.
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POMOC PRI MOBILITE

Pre [udi so znizenou pohyblivostou je vacsina kazdodennych ¢innosti skuto¢nou vyzvou. Mnohé verejné budovy

vratane Skol nie su plne pristupné a Ziaci s razStepom chrbtice a hydrocefalom potrebuju na pohyb fyzicku

podporu v kombinaciis pomockami.

Prinapifanitychto potrieb mdze byt velminapomocny asistent, ktory dbé na niektoré detaily:

e Mnoheé osoby so zdravotnym postinnutim si na pomocku zvykli natolko, ze ju vnimaju ako prediienie svojho
tela. Ked zacnete pracovat s novym dietatom, venuijte ¢as Studiu toho, ako sa dieta pohybuje a ako zvycajne
pouziva svoju pomocku - ¢i je aktivne na voziku, aké stabilné je s barlami, ¢i dokaZe prekonavat obrubniky
s choditkom atd. Je dolezité vediet, co dieta dokaze urobit samo a kedy potrebuje pomoc. Povzbudzujte
dieta, aby robilo véetko, Codokaze, ajked to trvadihsie.

Nepredpokladajte! Predtym, ako Zziakovi pomdzete, sahovzdy vopred opytajte.
Vovacsine pripadov ziak presne vie, ako chce, aby ste mu pomohli, a povie vam to.
Vzdyinformujte ziaka pred manévrovanimalebo pred tym, ako sa dotknete pomacky.

Ak sisurcitou prekazkou neviete poradit sami, poziadajte o pomoc indi osobu.
Ak sa vozik zasekne, netahajte ho ani ho netlacte, ale skontrolujte, v ¢om je problém a pokuste sa ho

odstranit.
Prizjazde zo svahuvzdy pevne drzteinvalidny vozik anetlacte ho dopredu.
e Ked Ziak pouziva barle, alebo ked samostatne chodi, chodte vzdy pred nim, ked schadzate po schodoch, a

zanim, ked stupate hore.

POMOC PRI JEDENI, SERVIROVANI JEDAL, UPRATOVANI
STOLA, OBJEDNAVANI JEDLA

Okrem pohyblivosti mozu ziaci s razStepom chrbtice a hydrocefalom potrebovat pomoc prijedle, najma pri
servirovani jedal a upratovani stola. Mnohi Ziaci nedokaZzu odniest podnosy s jedlom a napojmi bez pomoci. To

neznamena, 7e asistent je zodpovedny za prestieranie a upratovanie stola. Ziak musi mat povinnosti v zavislosti

od svojho veku a schopnosti - prestierat stdl, rozdavat obrusky atd. Co sa tyka vyberu jedla, Ziak by mal mat

moznost vybrat sijedlo.

Nedajte sazladkat, aby ste vyberalijedlo namiesto neho, aby ste usetrili ¢as alebo preto, Ze simyslite, Ze poznate jeho

priania

KedZe jedenie je spolocenska cinnost, poskytnite ZiakoviprileZitost a priestor nakomunikaciu s rovesnikmi.
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UZIVANIE LIEKOV

Vacsina ziakov s razStepom chrbtice a hydrocefalom vyzaduje kazdodenné uzivanie liekov a doplnkov, ktoré su
zamerané na sekundarne nasledky suvisiace s ich diagnézou. Sme si vedomi, Ze asistent nemusi byt
zdravotnickym pracovnikom, ale moZe sa zaviazat, Ze predpisané lieky poda dietatu, ak ich ma uzivat pocas ¢asu,

ktory asistent travisoziakom.

VYZIVA A ZDRAVY ZIVOTNY STYL

Ziacisrazstepom chrbtice anajmati, ktorimaju hydrocefalus, st vystaveni vysokémuriziku obezity.

Nadvaha je spojena so zvysenym rizikom vysokeého krvného tlaku, cukrovky, osteoartritidy, poruchy metabolizmu

cholesteroluasrdcovychochoreni.

Okrem negativnych tucinkov na celkovy zdravotny stav ma nadvaha negativny vplyv na nezavislost, starostlivost

oseba, sebauctuadusevny stav osoby.

Vzhladom na vysoku mieru obezity u dospelych so zdravotnym postihnutim je pre detia mladych ludiz tejto skupiny
obzvlast dolezité udrziavat si dobri fyzickd kondiciu a zdravi hmotnost, aby obezita nemala negativny vplyv

nakvalituichZivota.

Pri praci so Ziakom je déleZité podporovat jeho pozitivny pristup k telu, zdravy Zivotny Styl, zdravé stravovanie a
pohyb. Mozno to dosiahnut prostrednictvom rozhovorov a podavanim informacii pristupnym jazykom, davanim

dobrych prikladov, poskytovanim podpory prisportovychaktivitachahrach.

Asistent by nemal zabudat, Ze sa stava vzorom. V tejto Glohe moZe ist asistent dobrym prikladom tym, Ze bude
dodrziavat zdravy Zivotny Styl - vyberat si zdravé potraviny, vyhybat sa cukru, pit vela vody, prejavovat pozitivny

vztahkcviceniuasportuavziadnom pripade by nemal pred Ziakom prejavovat zlozvyky (napriklad fajcenie).
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ULOHA ASISTENTA V PREVENCII RIZIK
U ZIAKOV S RAZSTEPOM CHRBTICE
A HYDROCEFALOM L

Kazdy Ziak sa moZe ocitnut v situacii, ked bude potrebovat naliehavi pomoc alebo dokonca urgentnu lekarsku
starostlivost. Ziaci so zdravotnym postihnutim vratane Ziakov s raz§tepom chrbtice a hydrocefalom st v tejto
suvislostivystavenivysSiemuriziku - vzhladom na ich Specificky zdravotny stav. Nudzové situacie nie su v

Ziadnom pripade kazdodennou zaleZitostou, ale je ddlezité, aby asistent poznal najcastejsie rizika, ich priznaky a

vedel, ako reagovat podla potrieb a stavu Ziaka.

Pomoc sa zameriava najma na prevenciu a véasné rozpoznanie s cielom predist riziku alebo ho znizit. Zaistenie
bezpecnostiZiaka v Skole je spolocnou zodpovednostou vSetkych zainteresovanych stran zapojenych do procesu

jehozaclenenia.

Kazda strana zohrava Specificku ulohu a funkcie, ktoré prispievaju k predchadzaniu rizikam a k zabezpeceniu
bezpecnej Ucasti na vyucovacom procese. Tato prirucka je urcena asistentom a zameriavame sa v nej naich tlohu.
NizSie najdu uzitocné tipy, comu maju pri svojej praci venovat pozornost, ako identifikovat potencialne rizikové
situacie a ako Ziakovi ¢o najlepSie pomoct. Musime vSak zdoraznit, ze by to nemalo nahradit angazovanost
ostatnych stran - rodicov, ucitelov, riaditelov, zdravotnickych pracovnikov atd. Je dolezité, aby kazdy z nich

pristupoval k téme bezpecnostiprofesionalne azodpovedne.

Reakcia zvyCajne spociva v informovani rodica/opatrovnika, zdravotne] sestry alebo iného zastupcu vzdelavace;
institucie. V najlepSom pripade by mali véas prijaté opatrenia zabranit akymkolvek mimoriadnym zdravotnym

situaciam.
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ZRANENIAV DOSLEDKU URAZOV

VacsSina Ziakov s razStepom chrbtice ma rozny stupen motorického deficitu. Stupen je uréeny najma uroviou

avelkostou Iézie. Cim vy$sia je Groven, na ktorej sa defekt vyskytol, tym vassije rozsah parézy a tym zavaznejie

st motorické funkcie postihnuté. Hydrocefalus moze tiez obmedzit pohyblivost, pretoze u niektorych Ziakov

ovplyvnuje rovnovahu akoordinaciu.

Kurazommoze dojst pri poSmyknuti na mokrej podlahe, zakopnuti na schodoch, manévrovani s invalidnym
vozikom, zakopnuti, pade alebo jednoducho pri strate kontroly. TakétoUrazy moézu byt pre Ziakov s rézStepom
chrbtice nebezpecné, pretoze ich kosti su krehkejsie (Marreiros, 2018) a kedZe maju znizenu citlivost, nemusia

sizlomeninu uvedomit, Napriklad Grazy hlavy mézu sposobit problémy s ventilom a viest k vaznym nasledkom.

Tak ako iné deti, ani deti s rézStepom chrbtice a hydrocefalom nemozu byt vzdy a Uplne chranené pred trazmi.
Hlavnou Ulohou zainteresovanych stran vo vychovno-vzdeldvacom procese je zabezpedit maximalnu bezpecnost
aobmedzit rizika. V zavislosti od ich Uloh a zodpovednosti ma kazdy z nich v tomto ohlade rozne moznosti konania.
Asistent poskytuje ziakovi priamu fyzickli pomoc, aby sa predislo riziku Grazu. Okrem toho, poznajuc potreby
Ziaka, moze byt asistent élenom timu, ktory dava navrhy a napady na zlepSenie bezpecnostifyzického prostredia,
moze pomahat privybere pomdcok a moze podporovat bezpecné spravanie.

Bezpecné prostredie v Skolachaich okoli

Vo vseobecnej prirucke Multi-IN (dostupna je na www.multi-in.eu) opisujeme potrebu bezpecnostia ochrany ziakov
s razStepom chrbtice a hydrocefalom v materskych skolach a Skolach. Zaujima jednu zo zakladnych drovni
v pyramide inkluzie Multi-IN. Zabezpecenie bezpecnej infrastruktury sa niekedy zanedbava, najma v skolach, ktoré
nemaju predchadzajice skusenosti s osobami so zdravotnym postihnutim a dovodom moze byt slaba znalost
potrieb tychtoludi.

Aby safyzicky zabranilo Grazu, asistent musidohliadatnaZiaka abytobzvlast opatrny pripouzivant:
e Ramp;
e Vonkajsicha/alebovnutornychschodov bezzabradlia;
e Kizkychpodlah;
e Prahovavysokychobrubnikov, najmaneoznacenych;
e [Dvorovaprilahlychchodnikov, ktoré neboliocistené odlistia, snehu, alebo na ktorych surozhité dlazdice;
e Uzkychchodiebaschodovananich mnoZstvo Ziakov;
e Triedbezurcenychchodbiciek adostatocného priestorunamanévrovanie s vozikom;
e TasSiekainychziackychvecipolozenychnapodlahev triede;
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Toto su len niektoré z potencialnych nebezpecenstiev, ktoré mozZe skryvat prostredie v materskych skolach a
Skolach. Ak je to mozné, asistent by si mal bezpecnost prostredia vopred overit. Napriklad by sa mal najprv prejst

pobudoveajejokolibez Ziaka, o ktorého sabude starat.

Ak asistent zaznamena potencialnu hrozbu, mal by ju nahlasit vedeniu vzdelavacej instittcie, aby sa mohli prijat
opatrenia na jej odstranenie. VV zavislosti od Uradnej Struktury méze byt signal podany priamo vedeniu, rodicom

alebo zriadovatelovi.

Niektorym nebezpecnym situaciam suvisiacim s prostredim sa da predist dobrym planovanim - vyberom bezpecne;
trasy vo vnutri a mimo budovy alebo vyberom vhodného ¢asu na pohyb po chodbach a schodoch, ktory sa lisi

od ¢asu, ked'sapohybuje vacsina studentov. Toto by samalokoordinovat s ucitelmi, vedenim alebo rodi¢mi.

Nespravne pouzivanie pomocok

Odbornici, ktori predpisuju pomocky, nemaju vzdy moznost zistit, do akej miery tieto pomocky zlepsuju funkcnost
v kazdodennom Zivote a ako bezpecne sa pouzivaju. Dokladné pozorovanie a posudenie asistenta moze byt v tomto
ohlade velmi uzitocné pre zlepsenie bezpecnosti aj pre celkové fungovanie dietata. Asistent si moze vSimnut
napriklad, ze:

e Pomocka sa nepouziva bezpecne a podla predpisu - dieta sa na voziku nepriputa bezpecnostnymi pasmi,
zabudne uvolnit brzdu alebo nevie dobre manévrovat; naklana sa dozadu v ortéze na chodenie alebo
vertikalizaciu, ainé.

o Dieta pouziva pomocku riskantnym spdsobom - niekedy, aby nezaostalo za kamaratmi, aby uputalo
pozornost alebo z inych dévodov moze dieta s pomdckou vykonavat riskantné manévre. Tieto riskantné

mangévre ohrozuju samotné detiaajich okolie.

V tychto situaciach musi asistent v prvom rade prijat opatrenia na zaistenie bezpecnosti dietata a ostatnych. Moze
to urohit tak, Ze dieta vyzve, pripomenie mu bezpecnostné pravidla alebo v pripade potreby priamo zasiahne.
V dalSom kroku by sa mal asistent podelit o svoje pozarovania s rodicmi alebo terapeutmi, aby mohli prijat vhodné

opatrenia.
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Kognitivne tazkosti

/vyseneé riziko Urazov a nehod u ziakov s razStepom chrbtice a hydrocefalom nie je spdsobené len motorickym a
senzorickym deficitom. M6Ze k nemu ddjst aj v désledku zlého Usudku, oneskorenych reakcii, znizenej pozornosti,

zhorseného zrakovo-priestorového vnimaniaaleboinych tazkostiu Ziaka.

Asistent by mal byt obzvlast ostrazity a nemal by predpokladat, Ze Ziak dokaze pine posudit rizikd, najméa v novych

situaciach.

Bezpecnost by mala byt jednou z hlavnych tém pri komunikacii so Ziakom, pricom je potrebné dodrziavat zakladné
pravidla komunikacie so Ziakmis kognitivnymitazkostami:
e \lyhybat sa délezitym rozhovorom v situaciach, ked prevazuju vonkajsie podnety - ked'je hluk, okolo je vela
ziakov alebokedje casovy tlak;
e Udrziavatocny kontakt, aby ste sa uistili, Ze Ziak naozaj venuje pozornost rozhovoru:
e Zhrnut pravidla odporicaného spravania v konkrétnej rizikovej situacii a rozdelte ich na malé a lahko
realizovatelnékroky;
e Pouzivat mapy, vzory, obrazky adiagramy naopisanie vizualne bezpecného spravania;
e Poskytovatjasnéastrucné pokyny zrozumitelnymjazykom:;

e (Opakovatpravidla Ustne spolusoziakom.

Asistent by sa vzdy mal snazit najst rovnovahu medzi zaistenim bezpecénosti Ziaka a podporou jeho nezavislosti.
Najlep$im odporucanim pre asistenta je: nechat Ziaka robit vietko, ¢o dokaze samostatne a podporovat ¢innosti,

priktorych saprejavuju tazkosti. Neexistuju univerzalne riesenia.

Dobrakomunikacia s rodinou je mimoriadne dolezita, najméa v otazkach bezpecnosti. Asistent by mal mat pocit, Ze sa
moze otvorene podelit o svoje obavy, pricom by mal reSpektovat vnimanie rodiny a riadit sa jej prioritami. Niektoré
rodiny sU ochotné podstupit urcité rizikd v mene nezavislosti a asistent by mal respektovat ich Zelania -

samozrejme za podmienky, ze tymneporusuje iné predpisy.
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UROLOGICKE INFEKCIE

Cista intermitentna katetrizacia je preferovanou metédou a "zlatym Standardom kontroly mo&ového mechdra u

pacientov srazstepom chrbtice" (Lapides, 1972).

Priznaky urologickych infekcii si malatnost, Ginava, bolest hlavy, hortGicka. Typické bolesti brucha a palenie pri

modeni u deti s razStepom chrbtice mézu chybat. Donedévna sa za spolahlivy ukazovatel infekcie povazoval typ a

zapachmocu, ale noveé vyskumy naznacuiju, ze tomoze byt zavadzajuci priznak (Midthun, 2004).

Asistent moZe pomoct priprevencii urologickychinfekcii tymito sposobmi:

Striktne dodrziava predpisany harmonogram katetrizacie a nerobi dihsSie prestavky medzi jednotlivymi
cievkovaniami;

Privykonavanikatetrizacie dodrziava vysoke hygienicke normy;

Vymienaziakovivlozky alebo plienky dostatocne casto;

Podporuje ziaka, aby prijimalo voduatekutiny;

V pripade vyskytu zakaleného, zapachajuceho mocuinformuje o tomrodicov ziaka;

V pripade vyssie opisanych priznakov ako celkovej malatnosti, inavy, bolesti hlavy, hortucky prizve Skolsku
zdravotnusestruainformujerodicov;

Vpriebehuliecby podava predpisané antibiotika podla pokynov oSetrujuceholekara.

UPAL

Osoby s razstepom chrbtice ¢asto trpia poruchou termolegulacie tepla a poruchou vyluéovania potu. Vysoke

teploty mozu nepriaznivo ovplyvnitich celkovy zdravotny stav a preto sa odportca vyhybat saim.

Asistentmoze zniZitriziko tym, ze:

Vyhybasasinecnym cestamdo Skoly azo Skaly;

Viyhyba sapreprave bezklimatizacie;

Vetra miestnosti;

Ak sa ziak zdrziava dIhsi cas v miestnostiach s nevyvetranym a teplym vzduchom, vezme ho von na cerstvy
vzduch;

Podporuje prijemtekutin;

Nosisosebouvodny sprejnatvarateloaleboflasusvodounaochladenie.
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KOZNE INFEKCIE A TAZKO SA HOJACE RANY

Poskodenie nervovych drah pri razStepe chrbtice moze viest k strate citlivosti. Niektori Ziaci nie st schopni citit

teplo, chlad, bolest, tlak, odreniny alebo nadmernu vihkost. ZhorSené zasobovanie krvou a pomaly obeh lymfy

v dolnej casti tela velmi stazuje hojenie ran. Preto sa pri starostlivosti o koZu Ziakov s razstepom chrbtice

zameriava pozornost predovsetkymna prevenciu.

Asistent podporuje prevenciu takto:

e \/ykonava mierne zmeny v polohe Ziakov s obmedzenou pohyblivostou a podporuje ich pohyb a lahké
motorickeé cvicenia pocas prestavok;

e Skladdanasadzuje ortézy detom, ktoré zostavaju v materskej Skole na popoludnajsispanok;

e /abezpecuje castuvymenu plienok deti, abyich pokozka zostaladlhsie Cistaasucha;

e \VySetri pokozku dietata na znamky zacervenania, najma v oblastiach pokrytych dlahami alebo tlakovymi
bodmi. Asistent by mal informovat rodicov a zdravotnl sestru v pripade zacervenania, ktoré nezmizne
do 30 minut, v pripade novych ran a mozolov. V takychto pripadoch sa neodporuica nasadzovanie dlah spat

nanohuaneosuchavanie danéhomiesta.

Jednou z hlavnych Uloh asistenta je podporovat samostatnost Ziaka v starostlivosti o seba. Preto je vhodné, aby
asistent vysvetlil dolezitost jednotlivych krokov pri starostlivosti o pokoZku a upozornil na véetky rusivé priznaky,

ktoré by siZiak maluvedomit.

Zapal koze moze rychlo prejst do sepsy, ktorl zvycajne sprevadza horticka, malatnost, nevolnost alebo vracanie.

Ak satietopriznaky vyskytnu, asistent by mal okamzite informovat Skolsku zdravotnu sestru.

POPALENIE ALEBO OMRZNUTIE DOLNYCH KONCATIN

Znizena alebo chybajlca citlivost v dolnej casti tela moze viest k vaznym popaleninam a omrzlinam dolnych

koncatin bez toho, aby dieta pocitovalo bolest. Je doleZité, aby na to asistent nezabudol a bol ostraZity, ked sa
dieta nachadza v blizkosti hortcich tekutin alebo predmetov, ako st radiatory, kachle, riry atd. Treba sa vyhybat
sedadlam v triedach, ktoré su v blizkosti radiatorov a inych zdrojov tepla, ako aj dlhodobej praci s notebookom na

kolenach.

\ chladnych zimnych dnoch hrozi riziko omrznutych néh. V takom pripade by samalo dieta-ziak vyhyhat dihsiemu

statiuapremoceniunoh.

\ pripade popélenina omrzlinmusio tomasistentbezodkladne a co najskor informovat rodica.
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ALERGICKA REAKCIANA LATEX

Alergia nalatex je Specificka reakcia navyrobky z prirodného kau¢ukového latexu. Riziko vzniku alergie nalatex sa

zvysuje pri opakovanom kontakte s latexovymi vyrobkami. Aj bez anamnézy alergie by sa ludia s razStepom

chrbtice a hydrocefalom mali  vyhybat  kontaktu s latexovymi vyrobkami. Namiesto toho by mali pouzivat

vyrobky zo silikdnu, plastu, nitrilualebo vinylu.

Bielkoviny obsiahnuté v niektorych potravinach mézu vyvolat podobnu reakciu imunitného systému ako bielkoviny

obsiahnuté vlatexe. Medzitakéto potraviny patriabanany, kivi, avokado, papajaa gastany.

NajCastejSie su reakcie mierne a prejavuju sa ako alergicky kontaktny zapal pokozky - zacervenanie koze, pluzgiere,

svrbenie, olupovanie koZe, palenie aslzenie oéi. Asistent by mal vyhladat pomoc zdravotnejsestry.

Uniektorych detimozu priznaky prejst do zrychleného srdcového rytmu (tachykardie), bolesti na hrudniku, tazkosti

sdychanim, tremoru. V tychto pripadochje nutné okamzite volat 112.

PORUCHA FUNKCNOSTI VENTILU U ZIAKOV
S HYDROCEFALOM

U deti s hydrocefalom existuje vzdy riziko komplikacii spojenych s poruchou funkénosti ventilu. Je dolezité, aby

asistent dobre poznal priznaky poruch funkénosti ventilu. Véasna liecba znizuje riziko moznych komplikacii a

poskodeniamozgu.

Priznaky samozulisit. Niektoré sa vyvijaju pomalsie a st chronické. Su to:
e Podrazdenostainénahle zmenyvemaociach analadachziaka;
e /horSenie skolskychvysledkov;

e Bolesthlavy, vyraznejsiarano; celkovaslabost

\Vtychto pripadoch by malasistent upozornitrodicov.

Iné priznaky si vyzaduju okamzitu konzultaciu s neurochirurgom alebo neurolégom, a preto by mal asistent o tychto
priznakoch ¢onajskér informovat rodicov. Medzitieto priznaky patria:

e Silna, neznesitelnabolest hlavy; Nevolnost avracanie, vyraznejsie rano;

e Bolestvkrkuahrdle;
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e /horsenévidenie; dvojité videnie;
e Citlivost nasvetlo; séervenanie pozdiz hadigiek veducich od ventilu;
e Bolesthrucha, akje drenaz dobrucha: Tazkostis pohybomv dosledku spasticity;

e (spalostaleboneschopnost dietatazostat privedomi: strata vedomia.

NEHODY SPOSOBENE INKONTINENCIOU

Nudzové situacie, ktoré si vyzaduju pomoc, nie su vzdy spojené s bezprostrednym ohrozenim zdravia.

Ide oinkontinencné nehody, ktoré samozu vyskytnut kedykolvek - hlavne ked'ich nik nepredvida anineocakava.

Takmer u vSetkych osob s razstepom chrbtice sa vyskytuje urologicka a ¢revna dysfunkcia. Zavedenim Giste;
intermitentnej katetrizacie a programu pravidelného vyprazdnovania hrubého Creva vacsina deti dosiahne

uspokojivu kontrolunad vyprazdnovanimasocialnu kontinenciu.

Avsak napriek tomu sa obcas mozu u nich vyskytnut pripady malych alebo vaznejsich inkontinencénych nehod.
Asistent musi reagovat diskrétne a rychlo, pomoct Ziakovi pri Cisteni a prezliekani. Odporica sa, aby malo dieta
v Skole pre takéto pripady k dispozicii druhti sadu oblecenia a vihkeé utierky. Na ogistenie a prezlecenie dietata mozno

pouzit toaletu, miestnost Skolskej zdravotnejsestry aleboind samostatni miestnost.

\ pripade velkého mnoZstvastolice je vhodné zavolat rodicoma Ziak by malist domov, aby sa ¢reva Uplne vydistili.

EVAKUACIA V PRIPADE MIMORIADNYCH SITUACII

Pokial'ide o mimoriadne situécie, asistent musi mat na pamaétinasledujuce skutocnosti:

e Prirodnékatastrofy ainé mimoriadne situacie samozu vyskytnut kedykolvek;

e Vopredsaohoznamte snudzovymevakuacnym planom skoly.

e istitesa, ze taskaso spotrebnymmaterialom (katétre, urologicke vlozky)je privas alebonavoziku;
e Nikdynenechavajte ziaka sameého;

e Kedsadostanete nabezpecné miesto, informujte vedenie Skoly a uvedte miesto;
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RYCHLAZDRAVOTNA POMOC

Aj prinajlepsej starostlivostia pozornostimoze byt potrebnarychlazdravotna pomoc.

NiZSie pripominame zakladné pravidla pre pripad naliehaveho zdravotného pripadu v Skole, ktoré platia pre asistenta
ajkazdéhodospelého:

e \olajtenacislo112.

e Poslite niekoho, aby okamzite privolal Skolsku zdravotnu sestru.

e /ostantesdietatom.

e Informujte ositudciirodicovalebo opatrovatelov dietata.

V tomto manuali mnohokrat povzbudzujeme asistenta, aby podporoval posilnenie postavenia ziaka a jeho vlastnu
starostlivost o seba. Nezabudajme vsak, Ze Ziak nie je vZdy schopny adekvatne posudit rizika a potrebu pomoci v

danejsituacii. Doverujte preto skor svojmu tsudku.

&£
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ULOHA ASISTENTA V PROCESE SOCIALNEJ INKLUZIE
V MATERSKEJ SKOLE A SKOLE O

Uloha kazdého Gcastnika v procese inkluzivneho vzdelavania je dolezita. Ziaci s razstepom chrbtice

a hydrocefalom maju pravo na vzdelanie, socialne kontakty a emocionalny rozvoj na rovnakej urovni ako ich
rovesnici. Inkluzivne vzdelavanie je neoddelitelnou sti¢astou prava na vzdelanie. Pre rozvoj dietata s razStepom
chrbtice a hydrocefalom je nevyhnutné, aby sa vedome a na vSetkych urovniach zucastiovalo na procese
interakcie a ucenia v materskej $kole a Skole. Je tieZ dokazané, Ze socialne vztahy maju priaznivy vplyv na fyzické
aduSevné zdravie kazdého Cloveka (Pachucki, M.C., Ozer, E.J., Barrat, A., & Cattuto, C.,2014).

Podporujte proaktivitu a rozne metody prace, ktoré by okruh okolo dietata oboznamovali nielen s jeho

nedostatkami, ale ajsjeho silnymistrankamiaschopnostami.

Budte aktivni, nevahajte sa porozpravat s rodiémiziaka, s ktorym pracujete o $pecifikach jeho potrieb vyplyvajlcich
zdiagndzy. Robte to srespektomapozornostou, nieje tonieco, o by vas malo znepokojovat. Je dobré byt pripraveny
odpovedat na otazky, ktoré vam niekedy mozu polozit ini Ziaci. Pravidelne diskutujte o tychto otdzkach s rodinou
a ucitelom. Tato téma nie je tabu a ked sa poda vhodnym spésobom, méze len pomoct ostatnym ziakom mnohému

porozumiet. Nedostatokinformaéciije niekedy nebezpecnejsia moéze sposobit zbytocné Skodly.

Asistent je zaroven pozorovatelom, ktory sleduje, ako ostatni vnimaju Ziaka s razStepom chrbtice a hydrocefalom
a ako s nimi on/ona komunikuje. Pomocou hry alebo dojmov zo zaujmov roznych skupin v triede moze asistent
zapojit Ziaka do spolocnych hier, aktivit a pokusit sapomaéct budovat priatelstva. Ked'sa vytvorivztah, asistent by sa
mal stiahnut a nechat Ziaka komunikovat s rovesnikmi samostatne. Asistent méze zostat nablizku, ak ho Ziak
potrebuje, ale stale ponechat Ziakovi dostatok osobného priestoru na volnd interakciu. Pamatajte, Ze medziludské
vztahy su dostatogne zlozité aj bez zasahu asistenta. Ziak, ktorého podporujete, je mozno Uzkostlivejsi a napaty
priinterakciis ostatnymi. Ak je to potrebné, mézete mu pomoct tuto interakciu zjednodusit. Vasa pritomnost by bola

uzitocnaajv situacii konfliktu alebo agresie. Ak sa tak stane, musite sarozhodnut, akoinformovat ucitela arodinu.
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Bariéry architektonickej nepristupnosti sa lahko stavaju socialnymibariérami. Snazte sa Ziakovi zabezpedit fyzicky
pristup k rovesnikom. Niekedy to znamena upozornit ucitela na to, Zze niektoré ¢innosti vyluéuju niektorych ziakov

zinterakcii. Robte to opatrne adiskrétne. Inokedy staciposunut vozik blizsie k ostatnym ziakom.

Existuju Ziaci s razStepom chrbtice a hydrocefalom, ktori nie su verbalni. To neznamena, Ze nemozu komunikovat
a ze to nepotrebuju. Zvycajne pouzivaju posunkovu rec, systémy na komunikaciu pomocou kariet alebo
Specializovany softvér. Ked asistent zacne pracovat s takymto Ziakom, absolvuje prislusné Skolenie, aby mohli

navzajom efektivne komunikovat.
V dalsejfaze méze asistent tieto vedomostiodovzdat ziakom v triede.

Existuju Ziaci s razStepom chrbtice a hydrocefalom, ktori nepotrebuju pomoc pri socialnej komunikacii. Najma
s pribudajucim vekom a vstupom do puberty ich moZe stala pritomnost dospelého v spolocénosti rovesnikov zacat
privadzat do rozpakov a drazdit. Nedovolte, aby vas to urazilo. Podporujte prirodzenu tizbu po samostatnosti

asnaztesapomahatlentam, kde Ziak naozajpotrebuje podporu.
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ULOHA ASISTENTA PRI PODPORE ZIAKOV
S TAZKOSTAMI V UCENI O |

Niektori ziaci s razStepom chrbtice a hydrocefalom zvladaju proces ucenia samy. Pre ostatnych je vSak

nevyhnutna podpora asistenta pocas vyucovania. Deti so Specialnymi vzdelavacimi potrebami, ktoré sa ucia

spolu s detmi s typickym vyvinom, dosahuiju vo vzdelavani lepSie vysledky a rozvijaju si lepSie socialne zrucnosti.

Vysledky metaanalyzy, ktoru vykonali Oh-Young a Filler (2015), jasne ukazuju, ze Ziaci v inkluzivnejSom
vzdelavacomprostredi dosahujulepSie vysledky ako ziaci v segregovanejSom prostredi, a to v akademickej

ajsocialnejoblasti.

Klucom k Uspechu je pouzivanie spravnych vzdelavacich technik, ktoré su pozitivne pre vsetkych v triede. Dobra
spolupraca medzi asistentom a pedagogickymizamestnancami ma pre Ziaka s tazkostamiv ucenivelky vyznam. Je
dolezité si uvedomit, Ze asistent je zodpovedny za konkrétneho Ziaka, s ktorym pracuje, a ucitel je zodpovedny
za cell triedu. To neznamena, Ze asistent sam vzdelava Ziaka, naopak, asistent nema tito zodpovednost a v
Ziadnom pripade tuto Ulohu neprebera. Akakolvek podpora, ktord poskytuje vo vyucovacom procese, by mala byt
vopred zosynchronizovanas ucitelom. Ak je tomozng, ucitel' sa s nim podeli o svoj plan nadany den alebo tyzden, aby
mohli spolocne prispdsohit informéacie, ktoré ma asistent Ziakovi odovzdat. Sucitelomsajepotrebnévopred

koordinovat, ako sa Ziakom asistent predstavia ako budu Ziaci oslovovat asistenta, aby sa vyhlo neprijemnym

situaciam.

Vzdy, ked potrebujete zasiahnut do vzdelavacieho procesu:

e Pouzivajte jasny a jednoduchy jazyk. Snazte sa, aby ste vzdy spravne porozumeli, a ak je to potrebne,
opakujte acakajtenaznamenie, zejetotak;

e Akjetopotrebné, pripravte vopred upravené a pomocné materialy, koordinované s ucitelom, ktoré dietatu
ulahciavysvetlenie novejlatky;

e [iskutujte sucitelomopouzivanikalkulacky aleboinejpomdacky ziakom pocas vyucovania;

e Nebojte sa, ak sa budete musiet so ziakom pocas vyucovania rozpravat, nenarusite tym disciplinu ani
nebudete tolkorozptylovat ostatnych Ziakov;

e Sledujte ucitela, ktory vam moze dat znamenie, aby ste zasiahli, pomohli, alebo moZe poziadat o int reakciu
zvasejstrany, ak jetopotrebneg;

o Ak sa Ziak tazko sustredi alebo nechce sledovat ucivo, pokojne na kratky ¢as zmente ¢innost a potom sa

vratte k vyucovaciemu procesu;
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e Porozpravajte sa s ucitelom o cinnosti ziaka, napriklad o Ucasti v triede, priprave prezentacie, spolupraci
sospoluziakom; Tymsazvysisebadoveraasebavedomie Ziaka;

e Podporujte Ziaka tym, Ze sUstredite jeho pozornost na vzdelavaci proces a vysvetlujete veci, ktoré si mu
nejasng, ale bez toho, aby ste odpovedalinamiesto neho alebo mu davalihotové odpovede na tazké otazky;

e Nie vzdy je najdolezitejsia uloha, ktora je rychlo splnena, dolezité je, aby ziak vnimal a pochopil nové
informacie, ako aj to, akoich neskor pouzit;

e Budte dobrym prikladom. Asistenta pozoruju vsetci ziaci, nielen ziak, s ktorym pracuje. Ked ucitel hovori
alebo sa snaziziskat pozornost Ziakov, mali by ste tiez pocuvat a prejavovat zaujem, a ked je zadana Uloha,

maliby ste byt prvi, ktorivyzvinajejvykonanie.

Asistent by mal uditelovi bezodkladne poskytovat primerané informacie o porozumeni, pokroku a nedostatkoch
ziaka v procese ucenia. Ak ma ziak, s ktorym asistent pracuje, vypracovany individualny vzdelavaci program,
asistent by s nim mal byt oboznameny. Pristup k programu moze poskytnut triedny ucitel alebo rodicia. Takto bude
viac ako jasné, Ze stanovené ciele budu sledovat vSetci Ucastnici multidisciplinarneho timu. Spolupraca je
mimoriadne dblezita a len tak by bola podpora poskytovana ziakovi s razStepom chrbtice a hydrocefalom ¢o
najefektivnejsia. Ked sa medzi asistentom a ucitelom vytvori dobry vztah, mézu spolo¢ne pracovat na vytvoreni
inkluzivneho prostredia a atmosféry v triede. Prostredie, ktoré nevycerpava Usilie ziaka s razstepom chrbtice a
hydrocefalom prisposobit sa, ale prispdsobené prostredie, v ktorom ziak ziska kvalitné vzdelanie na rovnakej Grovni
ako jeho spoluziaci. Ked poznate Specificky stav Ziaka, s ktorym pracujete, moZete dat navrhy, ako premiestnit
nabytok v triede, aby sa ulahcil pohyb s pomockami, ako zriadit Specialny priestor na odpocinok alebo Specificky
predmet alebo ako vytvorit podporné vzdelavacie materialy, ktoré by boli prospesné pre vsetkych Ziakov.
0d zaciatku by sa malo urcit aj vase miesto v miestnosti, i budete v blizkosti Ziaka, alebo nie. To zavisi od

podpory, ktort ako asistent potrebujete poskytnut. Toto by ste simalivopred vyjasnit s ucitelom dietata arodicmi.
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VZTAH ASISTENTA SO ZIAKOM A PODPORA
SAMOSTATNOSTI ZIAKA L

Ked Ziaka s razétepom chrbtice a hydrocefalom sprevadza asistent, je medzi nimi pevné a silné spojenie. Ziak sa

¢asto spolieha na asistenta, comu niekedy moze stazit osamostatnenie. V zavislosti od stavu a veku Ziaka su
c¢innosti, ktoré moze vykonavat samostatne, rozne. Kazdy pripad sa musi posudzovat individualne. Je velmi

dolezité sitouvedomit aasistent by samal takejto dynamike prispdsobit.

Ked asistent zacne pracovat so ziakom s razStepom chrbtice a hydrocefalom, dostane pokyny od jeho rodicov, ako
aj od odhornikov, ktori so Ziakom pracovali doteraz. Véetci Gcastnici Zivota dietata by mali pochopit tlohu jeho
samostatnosti a jej vyznam pre jeho buduci Zivot. Aby z dietata vyrastla zreld a samostatna osoba, ktord sa bude
vediet o seba postarat, malo by byt dieta od Utleho veku podporované v uceni sa a vykonavani rutinnych ¢innosti

suvisiacich sozdravim, ako aj v preberanizodpovednostiza seba sameho.

Toto je pravdepodobne jedna z najtazsich dloh asistenta - podporovat Ziaka s razStepom chrbtice a hydrocefalom

azarovenstat krok bokom, aby samohol ucit, budovat si priatelstva a dokoncarobit chyby.

Vypocitanérizika by mohlibyt pre Ziaka prospesné, ale vzdy by samalinajprv prediskutovat s rodicmi.

Vtejto casti uvadzame niekolko konkrétnych prikladov podpory samostatnosti u ziakasrazstepom chrbtice a
hydrocefalom:
e Komunikujte soziakom uprimne a otvorene. Hovorte snimo jeho zelaniach a odpovedajte najeho otazky (ak
jetopotrebné, popredchadzajucejdiskusiis rodicmi);
e Maliby ste sa vopred oboznamit so spdsobom pouzivania kazdej zdravotnej pomocky, aby ste sa uistili, Ze
Ziak snouzaobchadza spravne, akedje to potrebné, moZete len pozorovat bez zasahovania;
e Neodpovedajte na otazky namiesto Ziaka, ak to nieje potrebné - anivjeho komunikacii s ostatnymi, ani
pocasvzdelavacieho procesu;
e ReSpektujte osobny priestor ziaka. Pocas prestavok a skupinovych aktivit sa drzte bokom, aby si ziak mohol

vybudovat vztah so svojimirovesnikmi:
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Nerobte rozhodnutia 0 kaZzdodennom Zivote alebo stave ziaka, ktoré moze primerane prijat. Nechajte dieta,
nech sivyberiejedlo, oblecenie, trasu akamaratov. Ak simyslite, ze niektoré rozhodnutia nie su dostatocne
dobré, mozete diskutovat o rizikach a vyjadrit svoj nazor, ale konecné rozhodnutie nechajte na Ziaka.
Informovana volbaje sposob, akym sa clovek ucizodpovednosti;

Podporujte samostatnost Ziaka a jeho tuzbu vykonavat urcité cinnosti samostatne. Budte trpezlivi a dajte
mu dostatok ¢asu, aby ziskalo déveru vo svoje schopnosti.Zmierte sastym, Ze vysledky budu prichadzat
pomaly anebudu dokonalé, ale budu pre ziaka najlepsie;

Neporovnavajte. Nechajte Ziaka sustredit sanasvoje vlastné schopnosti, aby sa mohol rozvijat bez toho, aby
neustale pocitoval potrebu dohanat niekohoiného;

Pochvalte Ziaka, s ktorym pracujete; Tymto sposobom povzbudite jeho Usilie a ukazete mu, ze jeho
vynalozene Usilie nieje marne;

Neberte si ni¢ osobne. V zavislosti od stavu Ziaka s razStepom chrbtice a hydrocefalom moéze ziak
intelektualne tazkosti, zmenit naladu alebo tazko prijat svoju diagndzu. Okrem toho sa ziaci vekom menia,
najma ked vstupia do puberty. Niekedy to ovplyvnuije ich interakciu s ostatnymi a najblizSou osobou je

zvyCajne asistentaprave on/onaje casto tercomroznych tychtoemacii.
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VZTAH ASISTENTA S RODINOU ZIAKA o0

Rodicia Ziakov s razstepom chrbtice a hydrocefalom, s ktorymi budete pracovat, si v zivote presli viacerymi

roznymi tazkostami. Ako asistent, ktory bude kazdy den travit ¢as s ich dietatom, by ste mali pristupovat

s reSpektom a pochopenim ich sposobov riesenia situacie. Zoznamte sa s ich vnimanim, nazormi a snazte sa byt
ich zastupcom vo vzdelavacej inStitucii. Dobry kontakt s rodicmi je velmi dolezity pre efektivnu pracu asistenta.
Komunikéacia by mala prebiehat kazdy der a mala by byt zrozumitelna pre vSetkych Gcastnikov. Nenechavajte nic
nejasné a odpovede hladajte vzajomnou spolupracou. S doverou pristupujte k Zelaniam a cielom, ktoré si rodina
stanovuje pre buduci rozvoj dietata. Bud'te flexibilni, ak nie vzdy vS§etkému rozumiete alebo s nie¢im nesuhlasite.

Dajte rodicom pocitit aj vasu podporu.

Pridihodobejpracis dietatom siasistent casto vybuduje silné puto aj s rodinou dietata, ale stale nie je clenomrodiny.
Ak ste znamym rodiny, uistite sa, Ze to nema vplyv na vasu pracu alebo spravanie v materskej skole alebo skole.
Asistent ziska vacsinuinformaciio diagnoze a stave dietata od rodicov. Budte opatrni s informaciami, ku ktorym

mate pristup, asdoverou, ktoru ste dostali.

Zvyknite si komunikovat s rodiémi, ked Ziak nie je nablizku. Ziak sa tak nebude citit neustale sledovany, analyzovany
ajeho sebavedomie nebude ovplyvnené. Spatnavazba, ktorurodicia dostavaju, nechje Uplna a primerana, aby mohli

doma dalejefektivne pracovat.
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SPOLUPRACA ASISTENTA S OSTATNYMI CLENMI
MULTIDISCIPLINARNEHO TiMU O )

NajddlezitejSou vecou na zabezpecenie uspechu inkluzivneho vzdelavania je timova praca. Kazdy clen

multidisciplinarneho timu, ktory podporuje dieta so zdravotnym postihnutim, zohrava délezitt Glohu. Mimoriadne

dolezité je aj zapojenie vSetkych (aj asistenta alebo rodicov) do stanovovania spolocnych cielov, do diskusie o

vyvojialebo stagnacii Zziakaido synchronizacie pristupu.

Niekedy je pritomnost asistenta vo vzdelavacej institlcii novinkou a nie vzdy je na zaciatku dobre prijata. Je to
sposobené nedostatkom informacii a postavenie asistenta je pomerne univerzalne. Z tohto dovodu je potrebneg,
aby bol asistent aktivny v procese spoznavania, v komunikacii s ostatnymi, aby kladol otazky, ale aj vyjadroval
nazory a pozitivne vnimal ziskavanie spatnej vazby o svojej praci. Dobra spolupraca a komunikacné zrucnosti su

velmiuzitocné pripraciv multidisciplinarnom time.

Ako ¢lentohto multidisciplinarneho timu samozno budete musiet zic¢astnovat na stretnutiach timu o pokroku Ziaka
aleboposudzovat jehostav. Vzdy sariadte tym, Coje pre Ziaka najlepsie, budte nestrannianevahajte sa podelit o svoj
nazor. V praxi sa ¢asto stava, ze asistent ma roéznorodé skisenosti, co moze ostatnych zavadzat, pokial ide o
nielen konkrétne obdobia dna ziaka, ale aj cely jeho pobyt v materskej Skole alebo Skole a Casto je ajjeho dovernikom.
Dokaze presne ajasne vysvetlit zaujmy a silné stranky ziaka, ako aj vsimat si, na druhej strane, tazko odhalitelné

Specifika.
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ZAVER DO I )

Kazdé dieta ma pravo na pristup k vzdelaniu, aby sa mohlo rozvijat a zdokonalovat, nadvézovat priatelstva a

zdielat svoj kazdodenny Zivot s rovesnikmi, aby sa mohlo pripravit na dospely Zivot. Ziak s raz§tepom chrhbtice a

hydrocefalom ma svoje miesto v materskej Skole a Skole spolu s ostatnymi ziakmi. Nasou Glohou ako spoloc¢nosti

je poskytnutim podporné prostredie, aby mohli pokojne aStastne rast a ucit sa.

v kazdodennom Zivote. Podporou dietata v Skole a materskej Skole asistent nielenze poskytuje moznost fyzicky
abezpecne navstevovat vzdelavacie institlcie, ale aj umoznuje jeho plnochodnotnd azmyslupind Gcast

navzdelavacomprocese.

Ak cheete byt DOBRYM asistentom, musite verit tomu, ¢o robite, byt ochotni neustale sa ucit nové veci a nebat sa

statzaziakom, sktorym pracujete, aby ste chranilijeho prava, zaujmy ajeho emocionalne prezivanie.

Vly ste TYM, kto mdze pomact ziakovi naplnit sisvoj sen!

Deti potrebuju len Stipku pomoci, trochu nadeje a I

niekoho, ktovne veri.

I Earvin "Magic" Johnson
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