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ABSTRAKT

Bakalarska prace se zabyva problematikou oSetfovani ditéte s autismem. V teoretické casti
je objasnény pojem autismus, popsana etiologie, klasifikace, diagnostika a 1écba postizeni.
Déle je uvedena problematika rodiny pecujici o dité s autismem a moZznosti spolupréace
rodiny s odbornym zdravotnickym zafizenim, problematika oSetfovani takto postizeného
ditéte, véetné etického hlediska pojeti pacienta s poruchou autistického spektra (PAS).

V praktické ¢asti jsou vypracovany Ctyfi kazuistiky déti s PAS. Formou polostrukturova-
nych rozhovort s rodi¢i déti jsou zjistény jejich zkuSenosti s pfistupem zdravotnického
personalu k ditéti. Na zakladé vysledki Setfeni jsou pro zdravotniky vypracovany zasady

komunikace s ditétem s PAS a vytvofen jednoduchy komunikacni slovnik.

Klicova slova: autismus, poruchy autistického spektra, rodina, zdravotnici, komunikace

ABSTRACT

This bachelor degree thesis focuses on care for autistic children. In the theoretical part, |
explain the term autism and describe the etiology, classification, diagnostics and treatment
of this disorder. | then outline family care for autistic children and the cooperation possi-
bilities of this family with professional healthcare institutes, and care for children with this
disorder, including the ethical aspect of the patient with an autistic spectrum disorder
(ASDs).

The practical part contains four cases of autistic children. Via a semi-structured interview
with the parents of these children, I learn about their experience with the attitudes of health
care personnel to the child. Based on these research results, | propose some principles of
communication with the autistic child; furthermore, | created a simple communication dic-

tionary.

Keywords: autism, autistic spectrum disorders, family, health care personnel, health care,

communication
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UvoD

Tématem mé bakalarské prace je autismus z pohledu zdravotnikti. S détmi s poruchou au-
tistického spektra bézné pracuji specidlni pedagogové, psychologové, psychiatii.
S ostatnimi zdravotnickymi profesemi ale také piichazeji do styku. Vzdyt i dité s autismem
onemocni anginou, chfipkou & potfebuje oSetfit zubni kaz. Casto dochézi
k nedorozuménim mezi pacientem s autismem, jeho rodinou a lékafem ¢i sestrou. Nékteré
projevy ditéte s autismem pusobi zvlastné, provokativné az nepfijatelné a pfitom na prvni
pohled nemusi byt na ditéti nic vidét. Sestra ma v soustavé zdravotni péce své nezastupi-
telné misto. Poskytuje ditéti oSetfovatelskou péci, dba na dodrzovani prav ditéte a Casto
také zprostiedkovava komunikaci mezi ditétem, 1€kafem a rodinou. Poskytovani komplex-
ni oSetfovatelské péce o dité s poruchou autistického spektra je nesnadny ukol. VyZaduje
alespon zakladni znalost o této problematice a urcité strategie chovani celého osetiovatel-
ského tymu. Pfi posuzovani stavu ditéte a planovani oSetfovatelské péce musi sestra vnimat

rodice jako své partnery a vyznamny zdroj informaci o ditéti.

Pii vypracovani bakalafské prace mi byla velkou inspiraci a oporou tcast na piednaSkovém
foru pro 1ékafe a pracovniky ve zdravotnictvi ,,Jak pracovat s pacienty s autismem®. Toto
setkani organizovala asociace APLA-JM v Technickém muzeu v Brné. Soucasti tohoto
s poruchou autistického spektra. Ugastnici fora méli moZnost se k ,,Desateru™ vyjadfit a

doplnit jej.

Cilem prace je prispét ke zvySeni povédomi zdravotnickych pracovnikii o problematice
poruch autistického spektra, popsat odbornou zdravotnickou pééi o tyto déti a zjistit zkuSe-
nosti rodi¢l se zdravotniky. Zjistit jaka je troven komunikace a pfistupu zdravotnikl
k ditéti s PAS a jeho rodicim. Na zaklad¢ zjisténych skutecnosti vypracovat zasady komu-
nikace s ditétem s PAS a jednoduchy komunikac¢ni slovnik, ktery by mohl byt sestrdm po-

mocnikem pfi realizaci oSetfovatelské péce.

Vic jak deset let pracuji s détmi s nejriznéj$im postizenim mentalnim, té€lesnym, smyslo-
vym a vim, jak je mnohdy t€Zké najit k témto détem i jejich rodi¢liim spravny piistup. Uve-
domuji si i o kolik je to t€Z8i, kdyZ se zdravotnici s témito détmi setkavaji jen ziidka. Pies-
to bych si prala, aby jejich pfistup byl vzdy citlivy a empaticky, aby se stali pro rodice opo-

rou a dokazali jim podat pomocnou ruku v jejich nelehké Zivotni situaci.
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. TEORETICKA CAST
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1 AUTISMUS

LAutismus je celoZivotni casto velmi devastujici postizeni, které zavaznym zpuisobem ovlivni
kaZdou oblast Zivota postizeného. Postizeni v oblasti komunikace podstatné omezuje
schopnost pochopit, co se déje a proc, a zpiisobi, Ze je pro postizeného nemozné ucinné
ovliviiovat uddlosti, lidi a prostiedi. Obtize v socialni oblasti znamenaji, Ze sebejednodussi
socialni interakce je spojena s velkymi problémy. Neschopnost vyrovnat se zménami a poO-
treba vytvorit si pevné stereotypy a neménné vzorce chovani prispivaji k tomu, Ze kazdo-

denni Zivot je pro postizeného chaoticky, désivy a znepokojivy** (Howlin, 2005, s. 13).

1.1 Pohled do historie

Termin autismus poprvé pouZil Svycarsky psychiatr, Eugene Bleuler v roce 1911. Popsal
problémy schizofrenik pti komunikaci s jinymi lidmi. V roce 1943 definoval autismus
Leo Kanner, americky détsky psychiatr. Na zaklad€ sledovani jedenacti ptipada déti, které
se vyznacovaly zvlastnim, az bizardnim chovanim, stereotypnimi zvyky, aktivitami a pie-
hnanou uzavienosti, definoval samostatny syndrom. Pfi vybéru jeho ndzvu jej inspiroval
fecky vyraz ,,authos®, coz znamena ,,sam®. Taktéz se domnival, Ze autismus je pfibuzny

schizofrenii. Dnes uz vime, ze tomu tak neni. Pfesto, ze autismus neni psychotickym one-

wewvr

Ve stejné dobé zvetejituje vidensky pediatr Hans Asperger kazuistiky Ctyf chlapct se
zvlastnostmi v chovani. Zavedl pojem ,,autisticka psychopatie”. Déti se vyznacovaly po-
dobnym chovanim jako déti popsané Leo Kannerem. Trpély tézkou poruchou komunikace
a socialni interakce. Jejich fe¢ se vSak vyvijela normalné a byla u nich vysoka inteligence.
M¢ly stereotypni zajmy a motorickou neobratnost. Dnes se syndrom popsany Aspergerem
nazyva jeho jménem.

V Sedesatych letech 20. stoleti se problematikou zabyval americky psycholog rakouského
puvodu Bruno Bettelheim. Publikoval studii Empty Fortress (Prazdnéd pevnost). Vyjadiil
zde nazor, Ze autismus je zpusobeny citovou chladnosti rodi¢t. Zavadi termin ,,matky
chladnicky* a zduraziuje tak roli matky v zivoté ditéte s postizenim. Na vyvraceni této
myslenky se podilela vyzkumné prace lvara Lovaase, kterou vydal v roce 1974 a v niZ uva-

di, Ze na vzniku autismu se podili genetika a rizikové faktory spojené s téhotenstvim a po-
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rodem a vlivy prostfedi. Spole¢nost si uvédomila, ze autismus neni zapiic¢inén vychovou

rodi¢t a naslednou obrannou reakci ditéte (Richman, 2006).

DalSi vyraznou osobnosti byla britska Iékafka Lorna Wingova, kterda sama meéla dceru
s autismem. Vyznamné se podilela na rozsifeni poznatkii o onemocnéni, napsala fadu knih

jak odbornych, tak publikaci s radami pro rodice.

V roce 1977 zaloZil psycholog Bernard Rimland Americkou narodni autistickou spole¢-
nost, ktera publikovala prvni definici autismu. V roce 1980 zahrnula Americka psychiatric-

ka asociace tuto definici do Diagnostického a statistického manualu.

Vyznamnou osobnosti, ktera se zabyvala autismem v Ceské republice a zasvétila mu prak-
ticky cely svlij zivot, byla MUDr. RiZena Nesnidalova. Pracovala jako primarka détské
psychiatrie. Zaslouzila se o Sifeni povédomi o autismu u nés od Sedesatych let minulého
stoleti. V roce 1973 vydala knihu Extrémni osamélost. Kniha obsahuje zajimavé kazuistiky

déti s riznymi poruchami autistického spektra (Thorova, 2006).

1.2 Charakteristika autismu

V ¢lanku v Casopise Pediatrie pro praxi 2008/3 je uvedeno ze: ,, Autismus je piuvodni, zkra-
ceny, ale velmi vZity nazev pro celou skupinu zavaznych a komplexnich poruch vyvijejiciho
se mozku s vyslednym postizenim mnoha psychickych funkci, které jsou modernéji oznaco-
vany spolecnym zastresujicim nazvem pervazivni vyvojové poruchy (PDD Pervasive Deve-
lopmental Disorders) nebo autistické spektrum ¢i kontinuum (ASD Autistic Spectrum Di-

sorders)«.!

Poruchy autistického spektra maji neurobiologicky podklad, patii mezi neurovyvojové po-
ruchy. Pfi¢inou jsou drobna poskozeni mozku vznikla perinatalné, v pribéhu porodu nebo

postnatalné a v posledni dob¢ se ¢im dal vice piiklada velky vyznam genetickym faktorim.

! OSLEJSKOVA, Hana, 2008. Casné klinické projevy autismu v détstvi a mlddi jsou klicem k véasné diagn6-
ze. Pediatrie pro praxi [on-line]. [cit. 2012-01-28] Dostupné z
http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2008/03/05.pdf.
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Je to vrozené a trvalé celozivotni postiZzeni. Dité se s onemocnénim sice narodi, ale za¢ne
se projevovat aZ v prubéhu vyvoje. Vychovou, vzdélavanim a specialnimi pedagogickymi
pristupy se da porucha velmi dobie ovlivnit. Pokud se ovSem zanedbd, problémy se mohou
zvyraznit. Jak dité roste a méni se, prodé€lavaji zménu i symptomy. Kazdé dité je jiné.
Symptomy mohou byt velmi rliznorodé, coz je dano rtiznorodou etiologii. Muze se pojit
s dal§imi onemocnénimi nebo poruchami, jako je epilepsie, genetické syndromy, neurovy-

vojové poruchy, zrakova a sluchova postizeni.

V poslednich letech byl ve svété zaznamenan obrovsky nartst déti s diagnézou poruch au-
tistického spektra. Tento fakt je zfejmé zpiisobeny moznostmi diagnostiky. V Ceské repub-
lice se v soucasnosti rodi kolem 100 000 déti ro¢né€. U 500 z nich se v priabéhu vyvoje pro-
jevi porucha autistického spektra. Je to mnohem vyssi pocet, nez kolik je déti naptiklad
s Downovym syndromem ¢i metabolickym onemocnénim diabetes mellitus. Celkem tedy u

nas Zije zhruba 50 000 osob s touto poruchou.’

1.3 Klasifikace autismu

Pro potieby této prace je pouzita klasifikace poruch autistického spektra podle Mezinarodni

klasifikace nemoci Svétové zdravotnické organizace (MKN-10).

V ramci poruch autistického spektra rozlisujeme nékolik hlavnich typa.

1.3.1 Détsky autismus

Détsky autismus F 84.0 (Casny, infantilni, klasicky autismus, Kannertv syndrom): je to tzv.
,» jadrovy autismus®, ktery se vyskytuje v mensi mite. Obvykle se da velmi dobie diagnos-
tikovat. AZ u 70 % déti byva spojen s riznym stupném mentalniho postizeni. Je ¢ast&jsi u
chlapcii. Dité byva extrémné introvertni, nachdzi se u néj tzv. autisticka tridda. Vyskytuje

se u 4 — 5 déti na 10 000 narozenych.”

2 MAKOVSKA, Zuzana, 2011. Obecna charakteristika PAS, diagnostika, epidemiologie. Pfednagkové forum
APLA-JM [on-line]. [cit. 2012-02-15]. Dostupné z http://vimeo.com/33660531.

3 THOROVA, Katefina, 2007. Kolik Zije v Ceské republice lidi s poruchou autistického spektra? Autismus.
cz.[on-line]. [cit. 2012-01-28]. Dostupné z http://preskoc.cz/6eu.
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1.3.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus F 84.1 (pervazivni vyvojova porucha): u tohoto typu nebyvaji splnény
vSechny prvky autistické triady, blizi se vice normé. Diagnostika byva obtiZna a ¢asto az po
tietim roce zivota. Nékteré déti mohou mit lehéi pfiznaky poruchy na hranici mezi autis-
mem a normou. Velky problém s diagnostikou tohoto typu autismu je u déti s tézZkym a

hlubokym mentalnim postizenim. Vyskytuje se asi u 100 déti na 10 000 narozenych.’

1.3.3 Rettiiv syndrom

Rettiiv syndrom F 84.2: toto onemocnéni bylo popsano poprvé v roce 1965, vyskytuje se
pouze u divek. Jedna se o t€zké neurologické postiZeni, které ma dopad na somaticke, mo-
torické 1 psychické funkce. Dévcatka se zpocatku vyvijeji normalné, pak piichdzi regres.
Zacinaji se vytracet manualni i verbalni dovednosti. Projevy autismu byvaji jen Castecné.
Vytraci se sociélni interakce. Je zpomalen rust hlavy, divka neni schopna ucelné pouZzivat
ruce, zjevuje se stereotypni pohyb rukou pfipominajici ,,myti“. Pozd¢ji se mize vyvinout
ataxie trupu a skolioza ¢i kyfoskolibza. Onemocnéni ve vysoké miie doprovazi epilepsie.

Déti konci s t€Zkym mentalnim postizenim (Hrdlicka, 2004).

1.3.4 Détska desintegracni porucha

Détska desintegracni porucha F 84.3: jde o vzacné onemocnéni. Dité se vyviji normalné do
2,5-4 let (vyjimecné az do 6-10 let). Pak se objevuje regres v oblasti fe¢i a chovani, které
muze byt autistického typu, rozpadaji se kognitivni schopnosti ditéte. D¥ive byl tento stav

ozna¢ovan jako desintegrativni psychoza nebo Hellerova psychéza. Je rozdil mezi regresi

wewvr

v

* OSLEJSKOVA, Hana, 2008. Poruchy autistického spektra. Poruchy vyvijejiciho se mozku. Pediatrie pro
praxi [on-line]. [cit. 2012-02-15]. Dostupné z http://www.pediatriepropraxi.cz/artkey/ped-200802-0003.php.
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1.3.5 Aspergeruv syndrom

Aspergeriv syndrom F 84.5: ptiznaky jsou velmi podobné détskému autismu, inteligence
je vSak normalni. V nékterych slozkach miize byt inteligence nadprimérna. Déti maji Casto
vybornou mechanickou pamét. Redovy projev byva normalni, mohou se vyskytovat poru-
chy vyslovnosti, zvlastni intonace feci, hlas mize mit neobvyklé zabarveni. Expresivni
slozka teci byva lepsi, nez porozuméni. Déti maji rady mentorovani. U tohoto syndromu je
pievaha postizenych chlapct. Déti maji rutinni chovéani a ritudly velmi propracované.

V oblasti jemné i hrubé motoriky byvaji neobratné. Mivaji zvlastni a neobvyklé zajmy.”

1.4 Psychologicky podklad potiZi a disledky dysfunkci

Psychologickym podkladem obtiZi je naruSenad schopnost vnimani, poznavani a mysleni.
Dit¢ nedokaze dobie porozumét svétu, ktery jej obklopuje. Chybi mu schopnost abstrakce a
generalizace. O autismu se ¢asto hovofi jako o syndromu nadmérného realizmu. Dité nero-
zumi symbolim, kterych je nasS Zivot plny. Dité témto symbolim nerozumi a svét se tak
pro n¢j stava cizim. Rozumi jen konkrétnim pfedmétim, které vidi a které jej velmi Casto

naprosto fascinuiji.

Autismus se vysvétluje jako neschopnost chapat svét v souvislostech. Déti nejsou schopny
vytvafet asociace. Nechapou ¢as ani prostor. Neumi planovat a sméfovat své jednani k cili.
Maji velmi nizkou pfizpiisobivost, nejsou spontanni a tvofivé. Chybi jim schopnost vyrov-
navani se zménami. Nerozumi svym citim, ani citim druhych lidi. Maji velky problém

vcitit se do mysleni a jednani druhych. Vazne u nich piejimani socialniho chovani.

Disledkem dysfunkei je, ze déti okolnimu svétu nerozumi, je pro né piili§ slozity, abs-
traktni a pIny chaosu a zmatku. Nejsou schopné chapat realitu. Uptednostiiuji proto ¢innos-
ti, v kterych panuje fad a harmonie. Uzaviraji se do vlastniho svéta, z kterého se velmi ne-
rady nechavaji vytrhnout. Na ptipadnou frustraci mohou reagovat agresivitou ¢i sebepo-

$kozovanim.®

> OSLEJSKOVA, Hana, 2008. Poruchy autistického spektra. Poruchy vyvijejiciho se mozku. Pediatrie pro
praxi [on-line]. [cit. 2012-02-15]. Dostupné z http://www.pediatriepropraxi.cz/artkey/ped-200802-0003.php.
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1.4.1 Triada postizeni

Pro poruchy autistického spektra jsou charakteristické t¥i problémové oblasti.

1.4.1.1 Socialni chovani

Porucha v oblasti socialniho chovani tvofi prvni slozku autistické trady. Doktorka Makov-

ska uvadi ve své prednasce nejéastéjsi symptomy, tak jak se s nimi setk&va v praxi.

Dé&ti maji nedostatky ve schopnosti vnimat druhou osobu, nedokazou se vc€lenit do spolec-
nosti. Projevuji se u nich vyrazné nedostatky v chapani a pouzivani socialnich signald, ne-
dostatky v porozuméni a pouzivani gest se socialnim obsahem, neschopnost pod¢lit se o
zazitky s druhou osobou. PotiZe v socialnich vztazich mohou byt v celém spektru od Gpl-
ného chybéni uvédomeéni si existence druhé osoby az po schopnost vnimat druhé a navazo-
vat s nimi o¢ni kontakt. Mezi vlastni projevy patii: chladnost, odstup, odtazitost, malé déti
nereaguji radostné a usmévem na kontakt s matkou, nereaguji na zavolani, na osloveni
jménem, neukazuji na predméty rukou, nesleduji se sdilenym zdjmem predméty ukazované
druhou osobou, nezajimaji je socialni hry (napt. paci, paci, paci¢ky, hra na schovavanou),
nemavaji na rozloucenou, nemaji zdjem o jiné déti, zajimaji se rad¢ji o predméty néz o
osoby, pouZivaji osoby k dosazni svych cilt, davaji pfednost sebeobsluze, stavaji se brzy
samostatnymi, aby se vyhnuly socialnimu kontaktu, malo placou, jakoby necitily bolest,

jsou Gasto negativistické.®

Socialni chovani uz popsala a rozdélila Lorna Wingova v roce 1979 (Thorova, 2006) né-

sledujicim zptsobem:

- typ osamély (tzv.“kannerovsky*): dité je jakoby obréceno zcela do sebe, nebere lidi

kolem sebe na védomi, nenavazuje o¢ni kontakt, nemluvi. Projevy jsou typické pro

détsky autismus.

® MAKOVSKA, Zuzana, 2011. Obecnéa charakteristika PAS, diagnostika, epidemiologie. Pfednaskové forum
APLA-IM [on-line]. [cit. 2012-02-15]. Dostupné z http://vimeo.com/33660531.
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- typ pasivni: dit¢ nedava podnét k navazani kontaktu, ale neodmita jej, nedokaze o
néco pozadat, poprosit, ocni kontakt je nepfiméteny, dité jej dokdze navazat, nebo

muze zcela chybét. Projevy jsou typické pro détsky autismus.

- typ aktivni (zvI&Stni): dité spolecnost vyhledava, navazuje kontakt az prehnanym

zpusobem, ovSem nebere ohledy na druhé a nechape, ze druhé osoby nemuseji jeho
zajem sdilet, ditéti chybi empatie. Chovani je typické pro déti s Aspergerovym syn-

dromem.

- typ formalni: dit¢ dodrzuje striktné spolecenska pravidla, aniz by jim rozumélo

(slepé napodobovani), jeho chovani piisobi velmi zvIastné a napadné.

1.4.1.2 Komunikace

Druhou velkou kategorii autistické triady tvoii poruchy komunikace. Velky problém je dan
tim, ze déti nemaji potfebu komunikovat, jak verbalné, tak nonverbalné. I kdyz déti komu-
nikuji, nechapou smysl fe¢i a nemaji potfebu ji pouzivat. Nechapou pravidla komunikace.
Tak jako u ostatnich poruch, vyskytuje se cela Skala vad od absolutni nemluvnosti az po
dobrou plynulost fe¢i. DEti nerozumi vyznamu slov, chybi schopnost vytvétet spojeni mezi
symbolem véci, tedy sloven a konkrétni véci. Vyskytuji se gramatické nedostatky, déti za-
meénuji potadi slov, fe¢ je nesrozumitelnd, ¢asto ji rozumi pouze maminka nebo jina blizka
osoba. Pro autismus je naprosto typickd neschopnost pouzivat jazyk. Casto chybi snaha o
pouzivani nahradni komunikace. D&ti nepouzivaji gesta, neméni vyraz obliceje, nenavazuji
o¢ni kontakt, vazne fec¢ téla. Vlastni projevy narusené komunikace jsou velmi rozmanité. U
malych déti chybi broukani, zvatlani, dité se vyvojoveé spravné nauci do roku par jednodu-
chych slov a umi je i smysluplné pouzivat, ale pak je jakoby zapomene a fe¢ se bud’ viibec
nerozvine nebo az s velkym ¢asovym odstupem, velmi Casté je mechanické opakovani to-
ho, co dité slysi (echolalie), dité nepouzivd zajmena, Casto hovoii ve druhé nebo tieti 0so-
beé, dit€é mechanicky opakuje, jak na né¢j mluvi rodi¢e, neumi pievést fe¢ do prvni osoby,
nékteré déti maji vybornou pamét, nauci se napiiklad dlouhé monology z televizni obra-
zovky, ale nepouzivaji fe¢ funkéng. Casto déti sdéluji n&jakou myslenku, ktera viibec ne-
souvisi s aktualnim problémem (idiosynkraticka fe¢), pouzivaji neologismy, dit¢ mecha-
nicky opakuje dotazy, aniz by jej zajimala odpovéd’ na né, fe¢ muze byt pedanticka
S obraty, které jsou nezvyklé pro détsky vék, miize byt porucha vysky hlasu, intonace, raz-

né skieky a dlouhé monotonni pisténi. Dalsi sloZzkou je rozuméni feci. Zde nachazime opét
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celé spektrum od Uplné vady porozuméni fe¢i az po plné chapani. Chapani slov jen

v ur¢itém kontextu nebo pouze jednotlivych slov ¢i doslovné chapani (Thorova, 2006).

1.4.1.3 Omezené aktivity a zajmy

Omezené zajmy a aktivity tvoii tieti slozku autistické triady. Dé&ti nejsou schopny tvofivé

¢innosti, tato je vystiidana uzkospektralnimi aktivitami, které se stale opakulji.

Vlastni projevy poruchy jsou nasledujici: stereotypni a stale se opakujici manyry - tiepani,
krouceni rukou, tleskani, béhani po Spickach, véleni se, sahani a ¢ichani k vécem 1 osobam,
olizovani a kousani pfedmétl, rozsviceni a zhasinani svétla, otevirani a zavirani dvefi,
pousténi vody, déti jsou nesmirn¢ zaujaty mechanickymi vécmi, zejména pokud se toci,

riiznymi kolecky, vétiaky, bubny pracek, poslouchaji tikot hodin.”

1.4.1.4 PridruZené poruchy chovini

Poruchy autistického spektra ¢asto doprovazi hyperaktivita, mohou byt poruchy jemné mo-
toriky a grafomotoriky, nebo naopak se i velmi malé déti nauci ¢innost, kterou by mél 1
dospély problém zvladnout. Mohou se sebezraiiovat — bouchanim hlavou do zemé, bitim
do hlavy pésti, kousanim dlan¢ ¢i obleceni, Stipanim. Dé&ti mivaji zachvaty vzteku, kdy
ktici a jeci a valeji se po zemi 1 bez zjevné pficiny. Jsou pfecitlivélé nebo naopak necitlivé
na podnéty. Napiiklad n€které zvuky Gplné nesnasi (sekacka na travu, ptaci) a nékteré mi-
luji a vyhledavaji (vysavac). Déti mohou mit poruchy spanku, obraceny rytmus spanku,
nespavost. Objevuji se problémy s piijmem potravy. Preferuji naptiklad jen urcité druhy
potravin, barvu jidla, konzistenci, odmitaji kousat ¢i Zvykat. Obecné platné pro deéti

s poruchou autistického spektra je mala motivace k &innostem.’

" OSLEJSKOVA, Hana, 2008. Poruchy autistického spektra. Poruchy vyvijejiciho se mozku. Pediatrie pro
praxi [on-line]. [cit. 2012-02-15]. Dostupné z http://www.pediatriepropraxi.cz/artkey/ped-200802-0003.php.
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1.4.2 Diagnostika

Diagnostika poruch autistického spektra je velmi problematickd. Nemame Zadny biologic-

ky marker, ktery by pfitomnost poruchy prokazal.

Zékladem diagnostiky je kvalitni pozorovani, které je zaloZeno na dobré znalosti obvyk-
Iych projevil poruch autistického spektra a pozorovani konkrétnich projevu ditéte (Krejci-

fova, 2003).

Diagnodza je vysledkem spoluprace vicero odbornikil, jejiz soucasti by mélo byt vysetieni
z oblasti psychiatrie, psychologie, neurologie a genetiky. Pediatr ¢i informovana pecujici

osoba vSak muze rozpoznat projevy onemocnéni jiz v zacatku.®

Jako u kazdého onemocnéni je diilezité peclivé odebrani a zhodnoceni rodinné anamnézy,
posouzeni zdravotniho stavu ditéte - ptitomnost metabolickych poruch, neurologické vyset-
feni, vySetfeni zraku a sluchu, psychologické a psychiatrické vySetieni. Diagnostika se za-
méfuje na charakter socidlnich vztaht ditéte, problémy v chovani a na hru. Takeé se stano-
vuje, zda autistickou poruchu doprovazi jiné somatické onemocnéni a urcuje se mira ne-
specifického poSkozeni centralni nervové soustavy. V soucasné dobé se vyuzivaji dva dia-
gnostické systémy. V Evropé je to kritérium Mezinarodni klasifikace nemoci Svétové
zdravotnické organizace — MKN-10. Ve Spojenych statech americkych jsou to pak kritéria,
které vydava Americka psychiatrickd asociace. Jsou stanovena Diagnostickym a statistic-

kym manualem duSevnich poruch, jeho ¢tvrtou verzi.

Pro stanoveni diagnozy autismu je nutné postizeni ve tfech oblastech. V sedmdesatych le-
tech minulého stoleti vymezila tyto problémové oblasti Lorna Wingova a nazvala je ,,auti
triadou”. Jde o omezeni v oblasti komunikace verbalni i nonverbalni, v oblasti sociélnich

vztaht a v oblasti imaginace — stereotypni zajmy a aktivity (Thorova, 2006).

K zékladnim diagnostickym metodam, které dopliiuji 1ékaiska a psychologicka vysetieni,

patii screeningové dotazniky, posuzovaci $kaly a strukturované rozhovory. V Ceské repub-

¥ MASOPUSTOVA, Zuzana a Lenka LACINOVA, 2006. Rand diagnostika détského autismu. Pediatrie pro
praxi [on-line]. [cit. 2012-01-28]. Dostupné z
http://www.solen.sk/index.php?page=pdf view&pdf id=353&magazine_id=4.
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lice se Casto vyuziva posuzovaci $kala Childhood Autism Rating Scale (CARS) a diagnos-
tické interview Checklist for Autism in Toddlers (CHAT), proto podrobnéji zminim jen

tyto dvé metody.

CARS - Skala détského autistického chovani. Patii mezi nejcastéji pouzivané skaly. Neni
uréena pro stanoveni diagnozy, ale pro screening. Ma patnact polozek: vztah k lidem, imi-
tace, emocionalni reakce, motorika, pouzivani pfedmétl a hra, adaptace na zmény, zrakova
reakce, sluchova percepce, chutova, ¢ichova a hmatova reakce, strach a nervozita, verbalni
komunikace, neverbalni komunikace, uroven aktivity, uroven intelektovych funkei a celko-
vy dojem. Zakladem je pozorovani, doplnéné strukturovanym rozhovorem. Nevyhodou je

nizka spolehlivost (Thorova, 2006).

CHAT - tato metoda je zamfena na diagnostiku v raném véku — 18 mésicti véku. Je rozde-
lena do dvou ¢asti: rozhovor s rodi¢i a ptimé pozorovani ditéte. Dotaznik mohou snadno ve
sve praxi vyuzit prakticti détsti 1ékafi. Slouzi pouze k zakladni orientaci, zda by dit¢ mohlo
byt autistické. Pokud ovSem pojme podezieni, potom by dit€¢ mél co nejdiive odeslat
k definitivnimu stanoveni diagnozy k psychologovi, psychiatrovi nebo détskému neurolo-
govi. Casto byva prodleva mezi vékem prvnich rozpoznanych symptomii autismu rodiéi a

vékem stanoveni diagndzy.

U specifickych diagnostickych metod nds miize znevyhodnit ¢asové omezeni, nebo pro-
sttedi, ve kterém diagnostiku provadime. Je vyhodné ziskat informace V riznych prostie-

dich ditéte, napt. doma nebo ve skolském zatizeni (Thorovéa, 2006).

Diagnostika poruchy autistického spektra je zalezitosti multidisciplinarni. Velmi dulezita je
zkusenost a praxe vysetfujiciho. Ukolem psychiatra je rozpoznat jiné psychiatrické jednot-
ky jako napft. schizofrenii s Casnym pocatkem, specifické poruchy feci a jazyka, mentalni
retardaci, elektivni mutismus a socialné uzkostnou poruchu v détstvi. Détsky neurolog se
vénuje vySetfeni neurogenetickych syndromi, jako je Angelmantiv, Downuv, fragilniho X
chromozomu, tuber6zni sklerézy a dalSich dédiénych poruch metabolismu, kde autismus
muze byt pouze jednim z projevi. Neurolog také diagnostikuje nejcastéji pfidruzenou epi-
lepsii a psychomotorickou retardaci. Autistické déti mohou mit také poruchy spanku, rizné
gastrointestinalni potiZe, poruchy zraku a sluchu. Neurologické, psychiatrické a psycholo-

gické vySetieni se dopliiuje vzdy ORL vySetfenim, foniatrickym a logopedickym vySetie-
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nim, EEG, strukturalnim vySetfenim mozku (idealné¢ magnetickou rezonanci), screeningem

v {'v 7 . . ’ v v 9
na dédicné vady metabolismu a genetickym vySetfenim.

Nekteré ptiznaky mohou rodice upozornit, ze s dité¢tem neni néco v potadku. Je vzdy po-
divné, pokud dit€¢ do dvanicti mésicti nezvatla, neukazuje, nemava na rozloucenou, do
Sestnacti mésicti neuziva slova a do dvou let nepouziva spontanné véty. Také by mélo va-
rovat, pokud dité ztrati jazykové ¢i socidlni dovednosti v jakémkoliv véku.

Jeden z nejcéastéjsich problémi, které ptivadi rodice k lékafi je, ze jejich dité nemluvi, po-
dezteni, ze dit€ neslysi, opozd’'ovani ¢i stagnace ve vyvoji, nerovhomérny vyvoj. Rodice

trapi nadméerné vztekani déti, poruchy chovani a nepfizpﬁsobivost.10

1.4.3 Lécba poruch autistického spektra

Nejdilezitéjsi v 1écbe¢ poruch autistického spektra je v€asna diagnostika a zahajeni vcasné
intervence. Samoziejmé, ze k uplnému vyléceni nedojde, ale zvysi se tak nad¢je ditéte, ze

se co nejlépe zacleni do bézného zivota (Thorova, 2008).

Léky na vylé€eni autismu neexistuji. Mame pouze podptirna 1é¢iva, ktera ptisobi na snizo-
vani agresivity, zvysuji pozornost, omezuji Uzkost a poruchy spanku. Thorova (2008) uva-
di, Ze se dnes setkdvame se dvéma nespravnymi piistupy v 1éb¢; jednim je nadmérné pre-
depisovani 1€ka, které dit¢ zklidni, az paralyzuji. Vysoka dévka psychofarmak druhotné

zabrani ditéti castnit se riznych aktivit, coz nemlizeme povazovat za i¢innou pomoc.

Druhym problémem, s kterym se velmi ¢asto setkavam i u rodi¢t déti v rehabilitaénim sta-
cionafi, je strach z 1éku. Kdo nejvice brani medikaci, byva Casto otec. Vysvétluji si to tim,
Ze pokud je otec cely den v zaméstnani a dit€ vidi jen kratce, nezdaji se mu byt problémy

tak z1¢ a medikaci brzdi. Medikace by mohla ditéti a nasledn¢ i rodin€ vyrazné pomoci.

9 OSLEJSKOVA, Hana, 2008. Poruchy autistického spektra. Poruchy vyvijejiciho se mozku. Pediatrie pro
praxi [on-line]. [cit. 2012-02-15]. Dostupné z http://www.pediatriepropraxi.cz/artkey/ped-200802-0003.php.

Y MAKOVSKA, Zuzana, 2011. Obecna charakteristika PAS, diagnostika, epidemiologie. Pfednaskové
férum APLA-IM [on-line]. [cit. 2012-02-15]. Dostupné z http://vimeo.com/33660531.
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Pokud se zlepsi psychicky stav ditéte, zlepsi se tak 1 jeho schopnost vnimat nové podnéty a

ucit se.

Zakladni pomoci je umoznit ditéti s poruchou autistického spektra vzdélavani a zajiSténi
specialné pedagogického pristupu. Obvyklym zplsobem je, ze se déti vzdélavaji podle in-
dividualniho vzdé€lavaciho planu, ktery sestavuje specidlni pedagog ve spolupraci s pora-
denskym pracovnikem. Vzdé&lavaci metodika, ktera se v Ceské republice pouZivé, se nazy-
va strukturované uceni. Strukturalizace znamend uspotradani Cinnosti a prosttedi, ve kterém
se dit¢ pohybuje podle posloupnosti a jasnych pravidel. Tento pfistup vnese ditéti do zivota
pIného zmatku tad a logi¢nost, pocit bezpeci a jistoty. Dité dokéaze 1épe reagovat na zménu,
1épe se uci a piijimé nové tkoly. Déti s problémy ve vyvoji fe€i vyuzivaji systémy augmen-

tativni a alternativni komunikace (Thorova, 2008).

Augmentativni a alternativni komunikace jsou formy dorozumivani, které dopliuji nebo
nahrazuji fe€. Trvale nebo doCasné. Polovina déti s autismem bud’ nemluvi, a pokud slova
pouZziva, nerozumi jejich vyznamu. Musime proto zvolit takovou formu komunikace, ktera
je konkrétni, vizualni, coz mizeme uskutec¢nit pomoci zastupnych piedmétii, obrazki, fo-
tografii, kreseb, piktogramu, slovnich obrazt, psaného textu. Déti s autismem komunikuji
1épe ve znamem prostiedi, mezi lidmi, ktefi je chapou a rozumi jim, v prostiedi, kde se citi
bezpetné a spokojené. U nékterych déti je jedinou moznosti komunikace forma motoricka.
Sva prani a zakladni potfeby dokéaze dité vyjadiit pouze tak, Ze zavede pecujici osobu
k mistu, kde se nachazi objekt jeho piani, nebo ji vedou na misto, kde vykonava danou
ginnost (Cadilova, 2007).
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2 RODINAPECUJICI O DITE S AUTISMEM

Jak se Zije v roding s autistickym ditétem? Diky svému zamé&stnani se téméf denné setka-
vam s rodinami, které pecuji o dité s postiZzenim, a stavam se svédkem nejriznéjsich osudu
téchto lidi. Jde o velmi zavazné problémy a nikdo si béZné nepfipousti a ani si nedovede
predstavit, Ze by se mu néco takového mohlo stat. Kazdy rodi¢ ocekava, ze se mu narodi
krasné a zdravé dité, které splni vSechny jeho sny a o¢ekdvani, Ze bude jeho pokra¢ovanim.
Casto dopiedu sni, co zn&j asi bude? Zda bude §tfastné, &i slavné? Pokud se u nas
v nedavné minulosti narodilo dité s vaznym handicapem, ziistavalo ¢asto na okraji zajmu.
D¢ti s autismem byly povazovany za hluboce mentaln¢ retardované. Spolecenské poméry
casto pfimély rodice k odloZeni ditéte do ustavu. Ta doba uz je naStésti davno pry¢€ a déti
dnes bézn¢ zUstavaji soucasti rodiny a nikdo se nad tim nepozastavuje. Narodi-li se dité
s poruchou autistického spektra, vyviji se po néjakou dobu zpravidla zcela normalné. A pak
za¢ne byt néco v nepotfadku. Rodice zacnou patrat po pticin€, absolvuji riizna vysetieni a
ptijde Sok. Byva to zatéZ naprosto neocekavana. Kazdy se s touto situaci vyrovnava po
svém. Prvnim vitézstvim je to, ze si rodi¢ pfipusti, ze jeho dit¢ ma néjaky problém.
Z vlastni zkuSenosti musim fict, ze nékterym rodi¢im to trvd opravdu velmi dlouho.
V prvni fazi se rodic¢e psychicky “sesypou’. Kladou si otazku, pro¢ se to muselo piihodit
prave jim. Kdo za to mize? Ptipadaji si naprosto neschopni a nepfipraveni a maji strach z
budoucnosti. Obvinuji se, ze néco zanedbali, selhali ve vychové, ztraci sebediveéru, trpi
pocity ménécennosti. V této fazi je velmi dilezita vzajemna podpora manzeld ¢i partnert a
celé rodiny. Onemocnéni ditéte mize vzajemné vazby v rodiné posilit, ale muze vést i
K jejimu rozpadu. Také nejblizSi rodina nemusi byt vZzdy oporou. Setkala jsem se
s prarodici, ktefi velmi vytykali svému synovi a jeho Zené rozhodnuti peCovat o dceru
s atypickym autismem, tézkou mentalni retardaci a slepotou a premlouvali je k umisténi
ditéte do ustavni péce. Kdyz je neposlechli, pierusili s nimi veSkery kontakt. Rodina tako-
vého ditéte je najednou jina, je nééim vyjimecnd. Zasadnim zplisobem se zméni zivotni styl
rodiny. Musi byt pfizptisoben moznostem ditéte a jeho potfebam. Rodi¢e se setkavaji
S negativnim projevem svého okoli. Jejich déti se vetejnosti jevi jako nevychované. Za
téchto okolnosti jsou rodicovské postoje a chovani k ditéti jiné, nez kdyby bylo zdravé.
Existuje velkeé riziko, Ze budou v ur¢itém sméru extrémni. Na jedné strané se zvysuje rizi-
ko, ze budou pfili§ ochranujici az tizkostni, zvySen¢ hyckajici a rozmazlujici, ale také mo-

hou mit na dité piehnané naroky a neustalymi novymi ukoly mohou dité tak zahltit, Ze u n¢j
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dojde ke stagnaci ve vyvoji. A také mohou svého potomka odmitat. VétSina rodict si vSak
najde zpisob, jak se s tim vS§im vypotadat a postupem casu piijmou situaci takovou, jaka
je. Je to zkuSenost, ktera ovlivni budoucnost ve vSech smérech. Rada rodi¢a uvadi, Ze to
pro n¢ byl zivotni zlom, Ze se hodné¢ zménili. Po piekonani obdobi zahotklosti a vzteku
piisla i pozitiva. Pfebudovani zebficku hodnot, vétsi tolerantnost vic¢i slabostem druhych a
uvédomeéni si, co je v zivoteé opravdu podstatné. Pro rodice je dilezité, aby se soustiedili na
lasku ke svému ditéti, aby se na néj v prvni fadé divali tak, Ze jej chtéji a miluji a na posti-
Zeni mysleli aZ v druhé fadé. Nema smysl jej srovnavat s vrstevniky. Vychova déti je né-
bolesti zjisténi a pozndni, ze jejich vlastni dité se nebude vyvijet tak, jak ocekévali, ze jeho
postizeni je zavazné a napoiad. A piesto musi mit silu a musi byt pfipraveni mu pfipravit
Stastné détstvi. VSechny nejriznéjsi problémy, na které si neustale my ostatni lidé - §t’astni
rodice zdravych déti - st€Zujeme, se v porovnani s touto bolesti stavaji banalnimi a povrch-
nimi. Neurolozka, kterd oSetiuje naSe déti ve stacionafi, byva na rodice Casto az pfili§ tvr-
da, obzvlasté maminky nékdy navitévy v jeji ordinaci $patné snasi. Casto jim fikava, aby
pocitali s tim nejhor$im, pocitali s tim, Ze jejich dité nebude nikdy sedét, chodit, mluvit,
vidét, slySet a tim lepSim, co mozna pfijde, at’ se nechaji prekvapit! Po Case rodice vétSinou
tento piistup ocenuji a uznavaji, ze jim umoznil dobie se vyrovnat s postizenim svého dite-
te a prozivat normalni, zdravy a spokojeny Zivot. Umoznil jim rozhodnuti, Ze budou bojo-

vat.
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3 SPOLUPRACE RODINY S ODBORNYM ZDRAVOTNICKYM
ZARIZENIM

V naSem mésté je moznost umistit ditéte s poruchou autistického spektra (PAS) piedskol-
niho veéku do kolektivu svych vrstevnikii pomérné chuda. V posledni dobé se hodné mluvi
o integraci a inkluzi téchto déti, realizace ovSem pokulhava. Jistéze je to velmi sloZité a
narocné, dité s PAS obvykle potfebuje osobniho asistenta, matetské Skolky jsou kapacitné
vytizené, pedagogové nemaji potiebné znalosti 0 onemocnéni a v neposledni fadé je dulezi-
ta také vstticnost a ochota pedagogickych pracovnikll se takto postizenym détem vénovat.
Najdeme vsak i vyjimeéné matetské $kolky, kde se to dafi. Specialni MS pro tyto déti
v nasem krajském mésté neexistuje. Rodiciim se zatazenim déti pomaha specidlné pedago-

gicke centrum,

MozZnost zatazeni ditéte do kolektivu nabizi nestatni zdravotnické zatfizeni Rehabilita¢ni
stacionat Zlin. Rehabilita¢ni stacionat poskytuje 1é¢ebnou, preventivni a vychovné vzdéla-
vaci péci détem od jednoho do Sestnacti let. Détem S mentalnim a télesnym postizenim,
poruchou zdravi, ktera ma vlekly prubéh a potiebuje zvlastni odbornou péci s vyraznym
rehabilitacnim zaméfenim, détem se smyslovym postizenim, détem s PAS, détem socialné
¢1 jinym zpusobem znevyhodnénym, détem obtizné zatfaditelnym v bézném piredskolnim
vzdélavani. Rehabilita¢ni stacionarf je certifikovanym zafizenim Bazalni stimulace. Kapaci-
ta zafizeni je 20 déti, které jsou rozdeleny do 2 oddé€leni. O déti pecuji détské a vSeobecné
sestry, oSetfovatelky, specidlni pedagogové a fyzioterapeuti. Zajisténi provozu si nelze
predstavit bez dalSiho pomocného personalu, ktery tvofi sanitarky, kuchatrky, pradlena a
domovnik. Zatizeni poskytuje détem komplexni pé¢i oSetfovatelskou, specialné pedago-
gickou a rehabilita¢ni, a to dle doporuceni specialné¢ pedagogickych center a odbornych
1ékait, zejména neurologi, psychologii, détskych psychiatrii a ortopedii. Rezim dne je pii-
zpusobeny heterogenni skupiné déti dle jejich potieb. Pfi vychovném plisobeni se zdravot-
niéti pracovnici a pedagogové zaméfuji na optimalni rozvijeni ditéte, uspokojovani jeho
potieb a zajmi v piirozenych ¢innostech a jeho naslednou integraci. Tento rezim pruzné
ptizpusobuji i détem s poruchou autistického spektra. Zamétuji se na rozvoj dovednosti

ditéte s PAS pomoci strukturovaného uceni, nacvik komunikace a socialnich dovednosti.

Vychovné vzdélavaci proces se specialnimi pedagogy se podfizuje potfebam jednotlivych

déti. Po seznameni s ditétem je vypracovan individualni plan, podle kterého se s ditétem
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dale pracuje. Specialni pedagog (somatoped, etoped) se spole¢né se sestrami zaméfuje na
rozumovou, smyslovou, vytvarnou, hudebni vychovu, na rozvijeni kognitivnich funkci,
sebeobsluhu, grafomotoriku, rozvoj jemné i hrubé motoriky a rozvoj komunikacnich do-
vednosti. Pfipravuji déti na vstup do $koly. Navazuji na konzultace a pozadavky specialné

pedagogickych center a odbornych 1ékatt.

Specialni pedagog se zaméfenim logopedickym zatazuje takova cviceni, ktera povzbuzuji
k aktivnimu vyjadfovani pomoci prvki alternativni ¢i augmentativni komunikace, vyuziva
znak do feci, piktogramy, specialni poc¢itacové programy a vyménny obrazkovy komuni-
kaéni systém (VOKS). Se systemem VOKS mame velmi dobré zkusenosti. Princip tohoto
systému spociva v tom, Ze chce-li dité¢ n¢jakou véc, nauc¢ime jej, ze ji dostane vyménou za
karti¢ku s pfislusnym obrazkem. Ackoliv dité nemluvi, ma moznost vyjadfit sva piani a

potfeby a navazovat komunikaci.

U déti s poruchou autistického spektra je vyuzivana metoda strukturovaného uc¢eni. Snahou
je strukturovat prostor, ¢as, pracovni i volnou ¢innost a to nejen ve stacionafi, ale i

v domacim prostiedi. PeCovatelé se snazi udélat ditéti svét kolem néj srozumitelnéjsi a
ptehlednéjsi a predejit tak jeho zbyte¢né uzkosti a frustraci, coz s sebou pfinasi problemové
chovani, jako je vztekani, kiik, agresivita vii¢i peCujicim osobam, ostatnim détem, ale i
sebeposkozovani. Déti maji vizualizovany denni program, ktery pomaha v ¢asové orienta-
ci, pomaha odlisit jednotlive aktivity od sebe a vede k v¢étsi samostatnosti déti. K vizualni

podpofe ve stacionafi pouzivaji realné predméty, fotografie a piktogramy.

Velkou vyhodou a ptednosti rehabilitaéniho stacionaie je sloZzeni personalu, jeho pocet a
jeho lidska kvalita. Dilezitym znakem je prace v tymu. Zdravotniéti a pedagogicti pracov-
nici nepracuji vedle sebe, ale vzajemné spolupracuji, navazuji a dopliiuji se. Ve stfedu ty-

mu stoji dité a jeho rodina.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 28

4 ETICKE HLEDISKO POJETI DITETE S AUTISMEM VE
ZDRAVOTNICTVI

,, Clovéka je nutno vidy respektovat v jeho celosti, ve viech vzdjemné provazanych dimen-

zich*“(Munzarova, 2005, s. 12).

Etika je obor, ktery pojednava o naSem jednani jako specificky lidském. Pod tento pojem
zahrnujeme tedy to, co je na nasem jednani lidské.!* Na zdravotniky jsou kladeny

z hlediska etiky obrovské naroky. Problematika poruchy autistického spektra ma zavazna
eticka hlediska. Pokud je porucha u ditéte rozpoznand a zdravotnik je o diagnéze informo-
van, ma moznost se na tuto situaci pfipravit. Miize ptredpokléadat, Ze ptijde pacient,

s kterym nebude jednoducha komunikace ¢i nebude mozna viibec, ze pacient nebude nej-
spi$ ochotny spolupracovat, Ze jeho chovani muze byt velmi negativisticke. A kdyz dia-
gndza jesté stanovena neni, mél by zdravotnicky pracovnik s touto variantou pocitat. Ne-
m¢él by se spokojit s mySlenkou, Ze jde 0 néjaké problematické a nevychované dité, ¢i ne-
schopné rodice. Obecné se uvadi, ze 1lidé se vsemi typy zdravotniho postiZzeni maji problé-
my s ponizovanim a snizovanim lidské diistojnosti, jsou povazovani za slaboduché¢ a jedna
se S nimi poniZujicim zptisobem. Samoziejmé, ze vzdy zaleZi na vlastnostech kazdého 1é-
kafte, sestry a dalSich Clent zdravotnického tymu. Pokud ptichézi rodi¢ a ditétem

s poruchou autistického spektra do zdravotnického zatizeni, o¢ekava kvalitni profesionalni
zdravotni péci, ¢eka empaticky ptistup ze strany zdravotnikli, ocekava ismév, pochopeni.
Rodice i zdravotnici by méli mit na mysli jediny cil — détského pacienta. Vzajemné respek-

tovani ze strany rodicu i1 ze strany zdravotnickych pracovniki je pro dité jediné prospésné.

1 SIPR, Kvétoslav, 2011. Vztah mezi lékaiem a nemocnym. Etické hledisko pojeti pacienta ve zdravotnictvi
[on-line]. [cit. 2012-02-18]. Dostupné z http://vimeo.com/33655176.
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5 PROBLEMATIKA OSETROVANI DITETE S AUTISMEM

5.1 Zdravotni péce

Dit¢ s autismem byva v péci interdisciplinarniho tymu. Tento tym tvoii pediatr, neurolog,
psychiatr, psycholog, foniatr, sestra, logoped, fyzioterapeut, logoped, specialni pedagogo-
vé. Vétsina Iékait i dal§iho zdravotnického personalu nevi, jak se k pacientim s poruchou
autistickeho spektra chovat. Podle Romana Turskeého z asociace pomahajici autistim neni
neznalost chybou zdravotnikl. Pan Tursky uvadi, ze kdyz piijde do ordinace ¢i zdravotnic-
kého zafizeni takto postizeny jedinec, byva to velmi &asto prvni setkani v jejich praxi.'?
Dilezita je spoluprace s tlumoc¢nikem. Nejcastéji to byvaji rodi¢e. Rodice travi s ditétem
nejvice ¢asu, je predpoklad, Zze jej znaji nejlépe. Je dulezité, aby zdravotnici naslouchali
rodi¢iim a brali vazné informace, které se od nich dozvi. Jak pomoci lidem s autismem?
Hlavné byt informovany. Znalosti této problematiky a pochopenim zvlastnosti v chovani
déti s poruchou mizeme usnadnit vzajemnou komunikaci, pribéh riznych vysetieni, 1ékai-
skych vykonti a zakrokd. MiiZeme tak piedejit vzniku vysoce stresové situace jak pro dité,
tak pro samotné zdravotniky. Bude rozdil, zda dité navstévuje ordinaci opakované ¢i se
jedna o mén¢ Casté, ojedin€lé Ci akutni vySetfeni. Nejcastéji bude s ditétem v kontaktu pe-
diatr a také stomatolog. Tito odbornici mohou pro uspésné oSetreni ditéte udé€lat velmi
mnoho. Co pro nepostizené dité mize byt drobny problém, pro dité s poruchou to mize byt
nepifekonatelnd prekazka. Situace miize byt oboustranné nesmirné emocné narocna. Pokud
vSak zdravotnici respektuji specifika autistli, mize byt tato situace zvladnutelnd. Zdravot-
nici vSak musi mit zajem se o tuto problematiku zajimat. Dité¢ s poruchou autistického
spektra je velmi naro¢ny pacient, a pokud vime piedem, ze budeme takové dité oSetiovat,
je dobré se pfipravit. Autistu musime vzit k oSetfeni vCas, nesmime jej nechat cekat
Vv ¢ekarné. Pro kazdého pacienta je potfebné najit strukturu, kterd mu bude vyhovovat. Ne-

1ze ptredpokladat, Ze nalezneme systém, ktery aplikujeme stejné na vSechny déti.

2 ZDN.CZ, 2012. Vétsina Iékarii nevi, jak se chovat k autistiim [on-line]. [cit. 2012-02-19]. Dostupné z
http://preskoc.cz/3qi.
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Je nutné o kazdém ditéti ziskat informace. Idedlni situace je, setkat se nejprve s rodici sa-

motnymi a potom teprve pristoupit k oSetfeni.

Pokud se dité s poruchou autistického spektra dostane do stresu, za¢ne pouzivat obranné
strategie. Tyto negativni emo¢ni prozitky vyrazné narusuji schopnost porozuméni verbal-
nim nebo neverbalnim podnétiim ze strany Iékafe nebo pecujici osoby. Nizka adaptace na
nové situace vyvolava nezadouci emoc¢ni ladéni, coz se projevuje placem, kiikem, vztekem.
Je diilezité, jestli je pacient ve znamém prostiedi, tedy jiz adaptovan, nebo jestli pravé pro-
chazi adaptacni fazi. Adaptacni faze mtze mit raznou, individudlni délku. Vyznamnym
faktorem je neverbalni komunikace pfitomnych osob. Pacienti, ktefi nejsou schopni feco-
vého projevu, jsou odkazani ne neverbalni signaly, a proto je velmi dulezité pozitivni, ¢i
neutrdlni emocni ladéni. P¥jemny vyraz v obli¢eji mize vyznamné prispét k potlaceni ne-
gativismu u pacienta. Vyznamné také pomutize zmapovani vnitinich stresort, které tvofi
somaticky stav (naptiklad bolest) a vnéjSich stresoru (naptiklad stesky v ramci rodiny). Je
nezbytné zjistit stupen postizeni a moznosti komunikace a verbalizace. Pokud tato pod-
minka neni splnéna, dochazi ke zvyrazinovani jadrovych a dalSich ptfidruzenych projevia
autismu. Pro zdravotnicky personal ve velmi uzite¢né, aby dokazal rozpoznat obranné tak-
tiky, které pacient s PAS zacne ve stresové situaci pouzivat. Mizeme je rozdélit na verbal-
ni a neverbalni. Mezi neverbalni obranné strategie patfi zmény v chovani, které se projevi
bud’ aktivizaci (zvyraznéni uz pfitomnych stereotypnich pohybti) nebo tizkostnym utlume-
nim, které¢ ovSem mulze vyustit v agresivitu vici sobé nebo osobam v okoli. Pokud ma pa-
cient aspon zc€asti zachovanou schopnost verbalni komunikace, mize pouzivat verbalni
obranné taktiky jako ignoraci otazky, ptechazeni od tématu nebo pokra¢ovani ve svém té-
matu, komunikaéni rigiditu, Gnik od nepfijemného tématu k subjektivné piijemnému, snaha
mit situaci pod kontrolou (naptiklad zasahovanim do rozhovoru mezi zdravotnikem a rodi-
¢em). Ve vypjatych situacich se mize projevit slovni agresi. Na prvnim misté musi byt
snaha odvratit toto problémové chovani. Je dobré, pokud je dité ptipraveno a adaptovano
na priméfenou formu obrany, ktera je pfedev§im na slovni urovni. Pokud to nelze, je moz-
né pouzit metody vizualizace zakladnich emocnich polarit. VSechny faze a strukturu adap-
tace je dobré peclivé naplanovat a nacasovat, vyuzit vizualizace a pfimé expozice, kterou je
mozno opakovat. ZatéZz se davkuje, aby nedoslo hned v pocatku k silné a negativni reakci.
Pacient si negativni reakci podrzi dlouhou dobu v paméti, bude se velmi $patné odboura-

vat. Rodice Casto mivaji u€inny postup, jak si pocinat v zatézovych situacich a to je potieba



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 31

V co nejvetsi mife vyuzit. Pokud se nedaii situaci zvladnout prostfednictvim verbalni ko-
munikace a nemiizeme pouzit ani alternativni zptisob dorozumivéani, osvédcuje se odklon¢-
ni pozornosti a dité pozitivné motivovat. A to plati obecné. Ze pozitivni ladéni celé situace
muze byt efektivni prevenci negativnich projevl pacienta. Dité by mélo mit moznost Gniku
Z nepiijemné situace, napiiklad zménou prostfedi, mistnosti, piedanim rodi¢i. Pokud se
situaci nedafi zvladnout, nezbude nic jiného, nez ukoncit snazeni a vratit se do zaté¢zové
situace postupnymi adaptacnimi kroky. Zpoc¢atku by mél zdravotnik byt spi$ v roli pozoro-
vatele, nemél by si vynucovat okamzité kontakt, udrzovat optimalni vzdalenost a nepicha-
nét gestikulaci, udrZzovat volnéjsi tempo teci a piijemné zabarveni hlasu. Nezahlcovat in-
formacemi. Uvazlivé nakladat s informacemi, obzvlasté u dospivajicich vysoko funkénich
autistd. To, co zdravotnik sdéluje, mohou vnimat velmi konkrétné a absolutisticky. Osobni,
hodnotici, adresné poznamky mohou napachat velkou $kodu. Dité je mozné zaujmout po-
moci oblibené hracky, ¢innosti nebo z4jmu ditéte, pozitivniho naladéni mizeme také do-

sahnout reprodukci oblibené hudby.™®

Proménné, které vstupuji do zdravotniho systému (pacient, rodi¢, 1ékaf, spolupracujici

zdravotnicky tym, prostiedi a strategie pfi oSetfeni), doplnéné autorkou bakalaiské prace.

Pacient: vék, symptomatika postiZeni, typ poruchy autistického spektra, pfidruzeni men-
talni retardace, pfidruzeni dalSich onemocnéni a smyslovych poruch, prostfedi rodiny,
vzdélani.

Rodice: orientace v problému, ochota ke spolupraci, divéra v 1ékate a personal, pochyb-

nosti o erudici zdravotniku.

Lékai a spolupracujici tym: odborné znalosti, znalosti o diagndze autismus, trpélivost,

ochota, pochopeni ¢asové naro¢nosti, finan¢ni otazka, jednorazova intervence ¢i dlouhodo-

béjsi 1écba, motivovanost.

3 KULISEK, Robert, 2011. Interakce s pacientem s poruchou autistického spektra [on-line]. [cit. 2012-02-
20]. Dostupné z http://vimeo.com/33625430.
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Prostredi: Casova narocnost — vétsi béhem planovani a ptiprav, vlastni oSetieni kratké, vzit
pacienta ptesné na Cas, usporadani ¢ekarny, omezeni okolnich ruchi — telefony, klepani na

dvete, moznost reprodukce hudby ¢i videa.

Strategie oSetfeni: stanoveni strategie oSetfeni, pfiprava ordinace, pomucek a nastroji

peclivé predem, moznost pruzné modifikace postupu, fixace naplanovaného postupu, nut-
nost hospitalizace rodice s ditétem, zvazeni nutnosti hospitalizace, zvazeni nutnosti zakro-

ku nebo vySetfeni, zvazeni nutnosti pouziti narkozy. 14

4 BARTA, Ladislav, 2011. Autisticky pacient v zubni ordinaci [on - line]. [cit. 2012-02-22]. Dostupné z
http://vimeo.com/33620711.
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II. PRAKTICKA CAST



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 34

6 VYZKUMNY PROJEKT

Svou prazkumnou sondu jsem zaméfila na problematiku oSetfovani ditéte s poruchou autis-
tického spektra. Konkrétné jsem se zabyvala zkuSenostmi rodict s pfistupem a komunikaci

zdravotnickeého personélu s ditétem a jeho rodici.

V prvni fazi prizkumného Setfeni jsem formulovala klicové otazky, které souvisi s danou
problematikou. V dalsi etapé jsem se zaméfila na ziskani blizSich informaci prostednic-
tvim rozhovort s rodi¢i. Po diikladném prostudovani Iékaiskych zprav, zjisténi specialnich

pedagogu, vlastniho pozorovani a udaji od rodi¢t jsem vypracovala kazuistiky déti.

6.1 Formulace vyzkumného problému

V teoretické ¢asti bakalaiské prace jsem uvadéla, ze komunikace zdravotnickych pracovni-
ka a ditétem s poruchou autistického spektra a jeho rodi¢i je nesmirné ndro¢na. Ve svém
projektu jsem se zaméfila na zjisténi ptistupu zdravotnického personélu k roding s ditétem

s poruchou autistického spektra.

6.2 Cile a vyzkumné otazky préace
V bakalatské praci jsem stanovila tyto cile.
1. Zkoumat jaké problémy provazeji rodice v obdobi stanovovani diagndzy.
2. Popsat odbornou zdravotnickou péci o dité a zkusSenosti rodi¢ti se zdravotniky.
3. Zjistit, jaka je troven komunikace a pfistupu zdravotniku k ditéti s PAS a jeho rodi-
c¢im
4. Charakterizovat rodinny Zivot a budoucnost ditéte s PAS.

5. Na zakladé zjisténych skutecnosti vypracovat pro zdravotniky zasady komunikace

s ditétem s PAS.

6. Vypracovat pro zdravotniky jednoduchy komunikacéni slovnik.

6.3 Metodologie vyzkumu

Ke zpracovani praktické ¢asti bakalarské prace jsem vyuzila metodu kvalitativni. Kvalita-

tivni vyzkum nenérokuje statistickou reprezentativnost, pracuje s malym poétem respon-
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dentd. Zjisténi uvadim ve slovni podob¢. Hlavni metodou sbéru dat v této praci je polo-
strukturovany rozhovor s rodic¢i déti s poruchou autistického spektra a kazuistiky déti. Zvo-
lila jsem rozhovor polostrukturovany s osnovou stru¢nych otazek, tykajicich se tématu.
Diky této metod¢ rozhovor volné plynul a ja ziskala dalsi, dopliujici informace. Dulezité je
vest rozhovor v piijemném prostiedi a vytvofit vhodnou atmosféru. Respondentim byla
nabidnuta moznost vybéru mista pro rozhovor. Tti respondenti vyuzili prostfedi rehabili-
ta¢niho stacionafre, za ¢tvrtou rodinou jsem jela do mista jejich bydlisté a rozhovor se usku-
tecnil v jejich domacim prostiedi. Dotazované jsem pfedem vzdy upozornila na anonymni
vedeni rozhovoru. Také jsem respondenty upozornila, ze pokud nebudou chtit na né¢kterou
otazku odpovidat, mohou ji bez obav odmitnout a nas rozhovor bude pokracovat. Rozho-
vory jsem nahravala na diktafon. S touto skute¢nosti byli respondenti také seznameni a

vSichni souhlasili.

Jako dalsi metodu jsem zvolila analyzu dokumenti. Jednalo se zejména o oSetfovatelskou a
specialné pedagogickou dokumentaci zatizeni rehabilitaéni stacionat a lékatské zpravy a

zavery psychologickych vySetient.

6.4 Charakteristika vyzkumného souboru

V kvalitativnim vyzkumu bakalatské prace bylo osloveno sedm rodin déti s poruchou au-
tistického spektra. Ctyii rodiny se spolupraci souhlasily. Kontakt na dvé rodiny jsem ziska-
la prostiednictvim rehabilitatniho stacionare, kde jsem zaméstnana. Tieti a ¢tvrtou rodinu
mi pomohlo ke spolupraci ziskat stiedisko rané péée EDUCO™ Zlin, i kdyz i tyto déti byly
v minulosti v péci rehabilita¢niho stacionaie. Byla to pro m¢ velka vyhoda, s rodinami jsem
se alespoil ¢aste¢né znala. Vést rozhovory pro mé nebylo nikterak jednoduché a tato sku-

te¢nost mi situaci trochu ulehdéila.

Respondent ¢. 1 (R1): maminka, tficet pét let, vdana, zaméstnand, v rodin¢ je jesté dalsi

zdravé dité (chlapec, sedmnact let).

1> EDUCO Zlin o. s. — stfedisko rané pé&e pro Zlinsky a Olomoucky kraj. Poskytuje terénni socialni sluzbu
ranou péci rodinam s détmi se zdravotnim postizenim od narozeni do sedmi let. Sluzba je bezplatna a probiha

V pfirozeném prostiedi rodiny.
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Dité ¢ 1: divka, ¢tyfi a pil roku s diagndzou infantilni autismus téZce zavazny, socialné

izolovany.

Respondent ¢. 2 (R2): maminka, tficet devét let, vdana, zamé&stnana na zkraceny uvazek,
Vv rodin¢ jediné dit¢.

Dité ¢. 2: chlapec, Sest a pul let s diagndzou infantilni autismus, ADHD.

Respondent ¢. 3 (R3): maminka, 34 let, vdana, v domacnosti, v roding je jesté dalsi zdravé

dité (chlapec, Sestnact let).

Dité ¢. 3: chlapec, 5 let ve fazi diagnostiky, souéasny zavér nerovnomérny psychomotoric-

Ky vyvoj s autistickymi rysy.

Respondent ¢. 4 (R4): maminka, 34 let, vdana, v doméacnosti. V roding jediné dité.

Respondent ¢. 5 (R5): tatinek, 33 let, zenaty, zamé&stnany v tovarné s tfisménnym provo-

zem.

Dité ¢. 4: divka, 5 let s diagndzou détsky autismus.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 37

7 VYHODNOCENI PRUZKUMNEHO SETRENI

7.1 Vyzkumne otazky

Otazky, které jsem kladla v ramci rozhovoru, byly sefazeny do téchto oblasti (v zavorce

jsou uvedeny rdmcoveé otazky):

1.

2.

3.

4.

otazky vztahujici se k poc¢atkiim zjisténi problému ditéte a obdobi diagnostiky one-
mocnéni (zjisténi, ze s ditétem neni néco v poradku, vek ditéte, jak se dité projevo-

valo, jak probihalo stanovovani diagnozy),

otazky vztahujici se k odborné pomoci (kde hledali pomoc, kdo jim nejvice po-
mohl, ktefi odbornici pecuji o dité, jaké nemoci dité prodé€lalo, zda bylo dité hospi-

talizovano, zdali je dité v péci stomatologa, jak probiha 1écba ditéte),

otazky vztahujici se Kk piistupu a komunikace zdravotnickych pracovniki s rodici a
dité¢tem (pokud bylo dité hospitalizovano, jaky byl pfistup zdravotnikil, jaké maji
zkuSenosti s navstévou zdravotnickych zatizeni, zkuSenosti se zubnim oSetfenim,
nepiijemna a pozitivni zkuSenost se zdravotniky, pfistup a komunikace zdravotni-

k1, co by jim v pfistupu zdravotnikii nejvice pomohlo),

otazky vztahujici se k rodinnému Zivotu a budoucnosti ditéte (jak reagovala rodina
a okoli na onemocnéni ditéte, jak probiha vas rodinny Zivot, jaky je vztah sourozen-

ct, jaké mate plany do budoucna, jak odpocivate, co vam v zivoté d€la radost).

Rozhovory byly uskute¢nény v obdobi od ledna do bfezna 2012, nahrany na diktafon a né-

sledn& piepsany. V piepisu rozhovort byla vynechana riizn4 citoslovee, slovni vata'® a vy-

razy, jejichz pfitomnost by rusila plynulost rozhovoru (pficemz nenesou zadnou podstatnou

informaci). Dotazovani rodice pisemné potvrdili sviij souhlas se zpracovanim citlivych

udaju, které v rdmci rozhovoru poskytli.

18 Oznaceni pro slova (v podob& zlozvyku), které respondenti pii rozhovoru pouzivali nevédomky a stereo-

typné, kdy hledali spravna slova nebo se citili nejisté.
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7.2 Kazuistické studie, rozhovory

7.2.1 Kazuistika — dité &. 1

Divka, ¢tyfi a pul roku, diagndza infantilni autismus t&Zce zdvazny, socialné izolovany.

Divka ma velmi pékné rodinné zazemi. M4 starSiho bratra. Absolvovala vSechna dulezita
vySetieni. Pfi genetickém vySetieni se neprokazala zadna odchylka, vySetfeni magnetické
rezonance mozku bylo také v potadku. Uziva Risperdal. Je zatazena do kolektivu, od pro-
since 2010 navstévuje rehabilitacni stacionaf. V oblasti poruchy socialni chovani se u div-
ky vyskytuji nésledujici pfiznaky: socidlni a o¢ni kontakt navazuje vyjimecné, je spise
dobie ladéna, mnohdy nezavisle na vné&jSich podnétech. K lidem se chova jako k vécem. O
déti se nezajima, nepfipojuje se k nim. Casto reaguje velmi odmitavé na zménu prostiedi.
Ma sniZzeny pud sebezéachovy. V oblasti komunikace se vyskytuji tyto potize: ob¢as pouzije
néjaké slovo, ale malokdy mé komunikacni vyznam. Chybi kompenzace neverbalnimi pro-
jevy. Hovofi jakoby sama k sob&. Kdyz chce, tak pojmenovava obrazky, ne vSak jako reak-
ci na dotaz. Domlouva se ptimym vedenim téla dospélého, ale obvykle kdyz néco chcee, tak
kiici. Nepouziva gesta. Neda verbalné ani neverbalné najevo souhlas ¢i nesouhlas. Nesnazi
se upoutat pozornost na véci, které ji zajimaji. Porucha zajmu a hry se projevuje nésleduji-
cim zpisobem: divenka je velmi Ziva a nesoustiedéna. U nabizené aktivity vydrZi jen chvili
a odbihd. Ma rada skladanky, navléka na tycku, tkanicku. Drobné koralky vhazuje do ma-
1ého otvoru, zastrkava dievéné hiibky, sklada jednoduché puzzle. Pozna néktera zvitatka a
napodobuje jejich zvuky. Pfifadi n€kterd mlad’ata. Ptifadi barvy, zopakuje nazev. Zna dny
Vv tydnu, globalné je piifadi. Zna Ciselnou tadu 1-5. K ¢islu pfifazuje pocet 1-3. Ma rada
pisnicky z DVD. Pii zivém zpivani s Kytarou breci a utika. Rada maluje a modeluje. Oset-
fovatelska zat¢z je velmi vysoka. Dit¢ udrzuje Cistotu, ale musi se hlidat, ma potize
s jidlem, ma obdobi kdy neji takika viibec, nechce jist sama 1Zict, ji spi§ rukama, napichuje
sousta na vidli¢ku, zachazi dobie s hrnkem, pokud je v ném malo tekutiny. Dité vyzaduje

trvaly dozor a pomoc pii vSech dennich aktivitach.

7.2.2 Rozhovor - respondent ¢. 1
Rozhovor probéhl 3. 2. 2012 v prostorach rehabilitacniho stacionéte, trval 120 minut, nebyl
ni¢im ruSen.

T: »Kdy jste si poprvé vsimli, Ze s ditétem neni vSe v poradku?“
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R1 tika, Ze je rada, Ze vSe zacali fesit uz ve ttech letech ditéte. Na dotaz, pro¢ si mysli, Ze je

to dobfe odpovida: ,,Myslim si, Ze mozek v tomto véku se muze lépe trénovat, musite zacit

hned od zac¢atku, vite, to tiileté décko autistické mi porad piipada jako rok a pul bézné dité,

jako zdravé. Ta psychika, to se ani neda srovnavat u téchto déti. Tézko, ono je to tézko."

R1 hovofi o tom, jak je tézké takto postizené dité dat pry¢ od sebe (tim mysli do kolektivu

déti), kdyZ vi, Ze jesté nema na strasnou spoustu véci, kdyZz vi, Ze neni vyvinuté, kdyz vi, Ze

Vv péti letech nedosahne na véci, jak zdraveé dité tteba uz ve tiech letech.

R1:

R1:

R1:

R1:

,Do tii let jsme vibec netusili, o co jde. Zhruba od roku a ptl nam ptipadalo, ze
neni vse v pofadku, Ze je néco jinak. Ale potad jsme doufali, ze kazdé dité je jiné,
ze se to vSechno srovnd. Jednou jsme byly u kamaradky a u ni byla na navstéve jeji
sestra, ktera studovala zrovna specidlni pedagogiku a fekla mi, Ze dcera se projevuje
jako autista, Ze mé nékteré projevy tohoto postizeni. Samoziejmé, Ze jsem to oka-
mzité konzultovala s nasi détskou 1ékaikou a ta mi potvrdila, Ze uz také delSi dobu
pozoruje, ze neni vSechno v potfadku, ale Ze nas nechtéla do tfi let néjak znepokojo-

vat.
,,Pro¢ myslite, ze véas nechtéla znepokojovat?

,Rekla nam, Ze je toho nazoru, Ze zhruba do tii let ma kazdé dité narok n&jakym

zpusobem vybocovat z normy.*

»A co se délo potom?*

,,Rozbéhl se koloto¢ vSech vysetieni.*

,»V ¢em bylo dité jiné, jak se projevovalo?*

»Dcera neméla moc zajem o druhé lidi, at’ uz dosp€lé nebo déti. Nehréla si s détmi,
neméla zdjem hrat takové ty bézné hiicky, jaké se hraji s batolaty. Méla oblibeny
jeden druh hry — uplné ji fascinovaly jakékoliv branky, kovové branky, které vydr-
zela tfeba hodinu otevirat a zavirat, vyjit pfed branku a zase se vratit. Co se tyka
mazleni, tak nemohu fict, ze by jej odmitala. Naopak mazli se velmi rada, ale jsou
to vtefinové zalezitosti, kdy k vam ptib&hne a pfituli se, ale vzapéti odbiha. Také

velmi rada saha na ma prsa a to kdekoliv, tieba v cukrarné. Ale mné to nevadi!*

»Jak probihalo stanoveni diagnozy?*
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R1:

R1:

R1:

R1:

»Prvni nds détské lékaika odeslala k détské psycholozce, kterd podezieni na autis-
mus potvrdila. Pak nas ¢ekala neurologie, foniatrie, EEG, magnetické resonance.
Vlastné vSichni tito odbornici se shodli na diagnéze. Také jsem kontaktovala speci-
alistku v Praze, ale ta mi sd¢lila, ze v soucasné dob¢, kdy uz mame diagnozu stano-
venou, by navstéva jesté v jeji ordinaci neméla vétSiho vyznamu. Moznd v pozdé&jsi
dobé, kdy budeme fesit tieba vzdélavani, ¢i néjaké vychovné problémy. Vite, ja
jsem diky tomu, ze jsem samoziejmé vzdy absolvovala vysetfeni s dcerkou, coz by-
lo velmi naro¢né, protoze jsem méla co délat, abychom to né&jak zvladli, nevnimala,
co mi I¢kati sd€luji. Az jsem si doma nad t€émi vSemi zpravami sedla, tak mi to te-

prve doslo a dolehlo to na mé.*
»S jakymi problémy jste se potykali?*

,»Problém pro mé byl, Ze jsem vlastné nevédéla, co s dcerou je. Az se potvrdila dia-
gnoza, tak jsem si svym zptisobem oddechla. Rikala jsem si, Ze nas mohlo potka da-
leko vic, mnohem hor$ich véci, ze tam nékdo nahofie si fekl, Ze ndm da zrovna ta-
kové dité, protoze my to zvladneme. VEdé€la jsem co s dcerkou je, co pro ni mizu

ud¢lat a jak ji miZzu branit pred okolim.*
»Jaké byly reakce ptatel, rodiny, okoli?*

,»Pratelé a rodina za nami opravdu stali a moc nam pomohli. Manzel ze za¢atku nesl
vSechno mnohem hiife nez ja, plakal a prvni tii dny to bylo opravdu tézké. My byd-
lime na vesnici a tak jsem ptemyslela, co bude, az se to lidé dozvédi. Lidé zvédave
pokukovali. Béla jsem se, Ze budeme zaSkatulkovani. Kdyz se nékdo zajimal, tak
jsem narovinu fekla, Ze se jedna o psychické postiZzeni, Ze je prosté jina, Ze si Zije ve
svém svété. Rodina také pochopila, pro¢ se netcastnime rodinnych oslav, protoze ji
to velmi stresuje a vim, Ze by trvalo nékolik dni, nez by se vratilo vse k normalu. A

to mi za to nestoji, bud’ nejdeme, nebo se rozdelime.*
,C0 nebo kdo vdm nejvice pomohl? Kde jste hledali pomoc?*

»Jak jsem fekla, urcité rodina. Mam opravdu $tésti. Musi byt straSné, znam tieba
ptipady, kdy tatinek neunesl situaci a rodinu s postizenym ditétem opustil. Ale to se
neda odsuzovat. Nejvice mi pomohla rodina, mam opravdu skv¢lé rodinné zazemi.
Mam skvélou tchyni, kterd je jiz rok v penzi a maximalné¢ mi pomahd. Také mi po-

maha moje prace. | kdyZ pracuji v tfisménném provozu, pracuji manualné, coz mi
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R1:

R1:

R1:

R1:

pomaha si psychicky odpocinout, mam moznost si naplanovat, co budu d¢lat po
praci, Ze pojedu pro dcerku, pojedeme na nakup a tak. Také méam prima kamaradky

a sousedky, Cas od Casu se sejdeme u kavy a probereme vSechny trable.
,»V péci jakych odbornikid vaSe dcera je?*

»Psycholog, psychiatr, foniatr, neurolog.*

Jaké vase dcerka prodélala nemoci, byla vaznéji nemocna?*

,Od malinka trpi na laryngitidy. M4 to u ni velmi rychly pribéh. Dvakrat se zacala
velmi rychle dusit, kdy jsme volali rychlou. I kdyz jsme méli doma ¢ipky pro prvni

pomoc, ale nezabraly a opravdu jsme se velmi bali.”

»BYla hospitalizovana?*

,»ANO, pravé dvakrat pti tomto prub¢hu laryngitidy. Jednou tii dny a pak tyden.*
»Jak muzete zhodnotit piistup zdravotniki k Vam a Vasemu ditéti?*

»Byla jsem hospitalizovana spole¢né¢ s dcerou. Kdyz to mohu zpétné hodnotit, tak
muzu fict, Ze problém byl hlavné proto, Ze v t¢ dobé jsme jesté¢ neméli stanovenou
diagn6zu. Dnes uz vim, jak bych se branila. Se sestfickami problém nebyl, ty si spi$
délaly svoji praci, co bylo tieba. Velmi nepfijemny zazitek mam s jednou lékatkou,

ktera m& velmi poniZovala, Ze jsem neschopna matka.*

R1 popisuje, ze bylo potieba odebrat mo¢ na vySetieni, ale dcera ve 2,5 letech méla jesté

pleny a odmitala si sednout na hrni¢ek. Bylo ji feCeno, jak je to mozné, jak se o dité stara,

co je to za matku. Kdyz to prosté neslo, tak dceru popadli do sprchy a sprchovali studenou

vodou, aby vyvolali mo¢eni. R1 pfiznava, Ze to se opravdu uz branila, celkem ostie. Ne-

chtéli je bez toho vysetfeni pustit domu. Prosila Iékarku, at’ dceru tieba vycévkuji. Reakce

1ékaiky byla, Ze by ji museli dat narkézu, potom antibiotika. R1 byla tak zoufala, ze fekla,

at’ to udélaji. R1 uznava, Ze se z vysetfeni moce da hodné poznat. Pfesto ji to pfipadalo

zbyte¢né dramatické a stresujici. Pfiznava, Ze to byl jeji nejhorsi zazitek.

T:

R1:

»-onazi se zdravotnici s vaSim ditétem komunikovat, jakym zptisobem?*

,»10 je velmi rozdilné. Néktefi nekomunikuji. Naptiklad jsme jeli na foniatrii do
Brna, uz samotné cesta do Brna byla naro¢na a potom lékat hned mezi dvefmi na

dceru spustil a to byl konec. UZ byla nevysetiitelna, takze 1ékaf na nas byl jesté ne-
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R1:

R1:

R1:

R1:

piijemny. Cesta byla uplné¢ zbyte¢na. Byla jsem klidna. Byla jsem si jista, Ze slysi.
Potom jsme byli u foniatricky ve Zling. A to byl Gplné jiny pfistup. VySetieni zacalo
uz v ¢ekarné, ktera vypadala jako mala herna. Pani doktorka si p#i hi'e dceru ziskala,
nalakala ji do ordinace, ukazovala ji rizné pomucky, coz dcerku velmi zajimalo a

vySetieni probe&hlo hladce.*
»Je vase dité v péci stomatologa, jaké mate zkuSenosti se zubnim oSetfrenim?“

»Navstévu zubniho 1ékafe planujeme jiz dlouho, ale jest€¢ jsme ji neuskutecnili.
S pani doktorkou jsme oviem v kontaktu. Je ochotna dceru vysetfit, ale jesté k tomu
nedoSlo. Zatim prohlidku zubti nacvi¢ujeme doma. Hrajeme si na zubafe, prohlizi-
me si zuby svétylkem. Dcera si nenecha zuby vycistit. Dbame na to, aby si tsta pied
spanim alespon pofadné vyplachla. J4 hodn¢ véfim na to, Ze kvalita zubti je dana a

dcera zatim kazivost zubll nema.“
»A jaké mate zkusSenosti s ordinace détského 1ékare?*

,»S nasi pani doktorkou mame jen dobré zkusenosti. Zna nas od malicka a vi, Ze ona
neni ten hlavni v ordinaci. V8e nechava na m¢. Tieba i odbéry krve zvladame
V pohod¢é. Mame Stésti, ze dcera velmi dobie reaguje na odménu. Koupim tfeba

Kinder vaji¢ko a vSechno potom probiha relativné v pohodé.*
,CO0 by vdm v piistupu zdravotniki nejvice pomohlo?*

,»Nejvic by pomohlo a to myslim ted” obecné, aby zdravotnici mysleli na to, ze dité
se chova takto podivné proto, Ze mize mit psychickou poruchu. Aby je nenapadalo
jako prvni, Ze se tak chova proto, Ze je nevychovang, rozmazlene, Ze je jeho matka
neschopnd. Pokud je to v dob¢, kdy rodi¢ také jesté nevi, co se s jeho ditétem dgje,
kdyz jesté neni stanovena diagndza, tak jej zdravotnici vystavuji velkému ponize-

3

ni.
,,Jak probiha lécba vaseho ditéte?

»,Dcera ma piedepsany Risperdal. Ten ndm ptedepisuje détsky psychiatr. Ten 1ék
dceru zklidni, ale neutlumi, takze se i 1épe uc¢i novym vécem. Také nam velmi po-
mohl s Upravou spanku. Dcera do té doby, nez jej zacala uzivat, mivala obdobi, kdy
téméer celou noc probdéla a ja s ni, potom ve Ctyfi rano usnula. OvSem ja vstavala

kolem péaté hodiny do zaméstnani. To bylo pro mé strasné.*
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T: ,»Jaké mate plany do budoucna?*

R1 odpovid, Ze neni jejim zvykem dopiedu pfemyslet, co bych chtéla tieba za tii roky, co
bych chtéla za Ctyfi roky. S dcerkou je ¢asto kazdym okamzikem vSe jinak. Co si myslela
pted pul rokem, Ze by bylo pro dceru dobré, tak to uz dnes neplati. Je rada, Ze sice malyma
kruckama, ale Ze se dcera zlepSuje. A mysli si, Ze to vnimaji vSichni, ne jenom ona. R1
tika, ze planovali odchod dcerky ze stacionare do pfipravného stupné zakladni skoly speci-
alni, ale nakonec se rozhodli, Ze zlstane jesté rok, dva ve stacionafi. Uvadi: ,,Myslim, ze
jsme ve stacionafi nasli to, co ted’ dcera nejvic potiebuje a vyhovuje ji. T¢Si se sem. Kdyz
je nemocna nékolik dni doma, hned jak se ji ulevi, bere rano sviij kufiik, se kterym do sta-

cionare jezdi. Tim mi fik4, Ze uz by chtéla do skolky.*
T: »Kladla jste si v zivoté otazku, pro¢ zrovna vy?“

R1: ,Tuto otazku si klade kazdy, ale ja uz se tim netrapim. Rekla jsem si, Ze tam ten
nahote si fekl, ze da pravé nam takové dité, protoze vi, Ze to zvladneme. Chci pro

dceru pékny a spokojeny Zivot a udélam proto vechno, co bude v mych silach.*
T: »Jak probiha vas rodinny Zivot, co sourozenci?*

R1:  ,Myslim, ze jsme Gplné normalni spokojena rodina. Mame jesté star$iho syna, ktery
jeji postizeni nijak nefesi. Délame to, co mame radi. Kazdy vikend jezdime na vyle-
ty. Bud’ do pfirody, nebo do né&jakého mésta. Dcera tieba moc rada jezdi do Olo-
mouce, ma stra$n¢ rada prochazet se jen tak, bez cile, méstem. A taky ma moc rada
supermarkety. Je zajimavé, Ze ji tady nevadi ani hluk, ani zmatek, ani lidi, jako by
to nevnimala. M4 své trasy, které se musi presné dodrzet. Jezdime Casto tieba do
OBI, kde je jasn¢ dand cesta, musi navstivit fontdnu s rybickami, pak jedeme do
horniho patra, kde ma sviij oblibeny sprchovy kout, do kterého se nékolikrat zavte,
nalistuje si sviij oblibeny plakat. My uz s tim tak pocitame, zZe to tak prosté bude a

je vsechno v pohod¢.”
R1 jeste uvadi, ze starsi syn je pravé v puberté, takZe s nim zase prozivaji upln¢ jiné staros-
ti.
T: ,»C0 Vam déla v zivoté radost?*

R1: ,,Comiv zivoté déla radost?* ,,M¢& déla radost, ze mam kolem sebe piatele, Ze mam

moznost, kde vypnout, ze mizu zavolat kamaradku a vSechno s ni probrat.”
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T: ,DEkuji Vam za ochotu poskytnout mi rozhovor.*

Maminka piisobila velmi pfijemné, o své dcerce vypravéla hezky, uvolnéné a vyrovnang,
ma K ni pékny vztah a opravdovy zajem. I pies tézkosti, které v zivoté proziva, ma smysl

pro humor a nadsazku, je pohodova a optimisticka.

7.2.3 Kazuistika — dité &. 2

Chlapec, Sest a pul let, diagnoza infantilni autismus, ADHD. Diagnodza je$té neni uplné

uzaviena.

Dité ma stabilni a milujici rodinné zazemi. Rodice se chlapci peclivé vénuji, maji vybudo-
vany pevny vztah. Vysledovat emocni odezvu u ditéte je vSak obtizna. Vaznéji nemocen
nebyl. Rany vyvoj probihal v ramci normy. Ve dvanacti mésicich za¢al mluvit jednoducha
slivka, poté prestal. Rodi¢e méli podezieni na postizeni sluchu, to se neprokazalo. Odma-
licka je snadno drazdivy, velmi aktivni, vice unavitelny. Velmi kratce se soustiedi, je nutné
¢innosti rychle stiidat. Chodi jisté, beha, skace snozmo, jde do schodi 1 ze schodi, stiida
nohy. Kope do mice, hazi mi¢. Pracuje obéma rukama. Je pravak. Tuzku drzi s dopomoci
spravn¢, ovsem stale dava prednost dlailovému tchopu. Pouziva kratké véty. Jsou patrné
vady vyslovnosti. Dochazi na logopedii. Zdravi, d&kuje, uziva slovo prosim. Rekne své
jméno a adresu. Ma velmi dobrou pamét’. Zna abecedu, hlaskuje ji, najde a napiSe pismena
na pocitaci. Zna ¢iselnou fadu do sta. Pamatuje si Cislice a ptifazuje je. Preferuje stereotyp-
kolem sebe. Rad posloucha pisnicky a recituje jejich text (ne détské). Ma rad technické
predméty — telefon, ovladace, pocitac. V rodin¢ je vice s dospélymi a starSimi détmi, se
kterymi si velmi rad hraje. Hru s vrstevniky nevyhledava. Pokud chce, tak se sam oblece,
obuje si boty, nasadi &epici, zapne suchy zips. Cistotu dodrzuje. Ji piiborem, pije z hrnicku.
Zuby si vétsSinou necisti, pokud sdm nechce, nejde donutit. V posledni dobé¢ se jiz tolik ne-
vzteka. Nechd si spoustu véci vysvétlit. Tatinek je pro néj vétsi autorita. Od zari 2009 do
srpna 2011 navstévoval Rehabilitacni stacionaf. Nyni je integrovany v bézné matetské sko-
le. Rodina nadale spolupracuje je stfediskem rané péce EDUCO (do sedmi let véku ditéte)
a SPC. V soucasné dobé je rozhodnuto o pfijeti chlapce do prvni tiidy zakladni Skoly

s pedagogickym asistentem.
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7.2.4 Rozhovor - respondent ¢. 2

Rozhovor probehl 11. 3. 2012 v prostorach rehabilitaéniho stacionare, trval Sedesat minut,

nebyl ni¢im rusSen.

T:

R2:

R2:

R2:

,»Kdy jste si poprvé vsimli, Ze s vaSim ditétem neni vSe v pofadku?*

»,Na to Ze se synem neni néco v poradku, mé upozornila Svagrova. V televizi bézel
néjaky potrad o autismu a autistech, no a on vlastné mél takové projevy, chozeni po
Spi¢kach, mavani rukama, daval si kostky na radiatory, podle barev je tidil, vSech-
no muselo byt na stejném misté, boty se musely davat zpatky na stejné misto. Mné
se zdalo, Ze neslysi. KdyZ jsem mu luskla za uchem, tak nereagoval, na jméno nere-

agoval, tak jsme si mysleli, Ze je hluchy.”
»V jaké véku ditéte to bylo?*

,Bylo mu necelé dva roky.*

»Jak probihalo stanovovani diagndzy?“

»Byla jsem se synem u détské 1ékaiky a ta mi fekla, Ze jsem asi nikdy nevidéla au-
tistu, Ze by v zadném ptipadé nepiisel do ordinace, ze on autista v Zadném piipadé
neni. Poslala nas na polikliniku na u$ni vySetieni, jestli neni hluchy. Byl nevysetii-
telny, protoZe jsme sedé€li hodinu a pil v ¢ekarné, nez na nas ptisla fada. Pani dok-
torka mu protrhla bubinek, fekla, Ze je nevySetiitelny a poslala nas do Brna. V Brné
ho vySettili s tim, ze ho museli uspat, byl tam pan doktor a tfi sestticky, fekli, ze to
jeste nevidéli. Udélali vySetieni a zjistili, ze sly$i dobfe. Potom jsme s nim sami od
sebe zacali chodit na logopedii, pani logopedka nam fekla, Ze to ziejmé nebude jed-
noduchy ptipad, Ze ho nerozmluvi a poslala nas do péce EDUCA. Pies EDUCO
jsme oslovovali rizné odborniky a nechévali se posilat na zédklad¢ toho, koho nam
doporucili, s kym méli zkuSenosti. Détska doktorka nam nedokézala poradit. Kdyz
jsme se ji zeptali, za kym mame jit, na jaké vySetieni, tak vlastné fekla, Ze ona nevi.
Takze vétsSinou jsme to fesili pies EDUCO a jejich zkuSenosti. Pani doktorka nam
vzdycky jen napsala doporuceni. My jsme tieba pfisli a fekli, ze chceme do Brna a
ona, Ze je to dobré rozhodnuti, Ze ndm to napise. Chtéli jsme k neurologovi, tak fek-

la, ze nam to napiSe. A pak fekla, Ze uZ nevi, kam by nas poslala.”
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Déle R2 uvadi, Ze jim neuroloZzka nabidla diagnosticky pobyt v Brné, kde by byli tyden

nebo néjaké vysetreni ve Zlin¢ a naslednym dosetfenim v Praze. Nic z toho se ale neusku-

te¢nilo, mezi rodici a 1ékarkou doslo ke konfliktu a rodiCe od ni odesli.

T:

R2:

R2:

R2:

,,Co se piihodilo mezi vdmi a pani neurolozkou?*

,,ME¢li jsme takovou zkuSenost. Maly si hral s tatinkem na zemi v ordinaci, byl tam
vlacek, s kterym si jezdili. Pani doktorka synovi pométila hlavu a ptijd’te za pul
roku na kontrolu. V auté jsme si Cetli zpravu, Ze syn byl nevySetfitelny, ze kiicel,
coz nebyla vibec pravda, protoze celou dobu sedél s manzelem, byli jsme u toho
oba dva. Byly tam mezi ndmi v¢étsi neshody. Ona tieba syna vysvlékla a polozila na
studené lehatko, on zacal kiicet. Tak zase napsala, Ze nespolupracuje, Ze je nesou-
stiedény. Vlastné sta¢ilo pod néj néco dat, tfeba mikinu a on by byl upIné v pohodé¢.
Anebo jsme byli objednani na dvé hodiny, ale na fadu jsme §li o pul tieti. Za tu pul-
hodinu byl syn uz upln¢ n€kde jinde. Syn absolvoval magnetickou rezonanci, to vy-
Setfeni vlastné nikdo nedotahl do konce. Je ale zase pravda, ze pani doktorka to za-

Cala, ale my jsme mezitim k ni ptestali chodit.*
,» TakZe na neurologie se synem nechodite?*

., Ve mésté je jesté jedna ordinace, takze chodime tam. S tim, Ze pani doktorka se na

syna podiva a fekne za ptl nebo za rok na kontrolu.*
»S jakymi problémy jste se potykali?*

,»Syna tfeba nechtéli vzit nikam do Skolky. Zacal skolni rok, podala jsem si zadost
na prezkoumani zdravotniho stavu, jestli nespliiujeme n¢jaky ten stupen postizeni.
Ve mésté, kde jsme bydleli, dostal prvni stupeti s tim, Ze jsme se odvolali. Pak jsme
se prestéhovali, tady opét potvrdili prvni stupen, tak jsme se znovu odvolali, Slo to
do Brna, tam dostal druhy stupeni, tam jsme byli osobné. Potom jsme se v pribéhu
roku dostali na stacionaf, protoze do Skolky ho opravdu nikde nechtéli vzit. Ani pii
zapisu ani v pribéhu roku. Vzdycky jsem dostala odpovéd’, Ze ho neberou. Pani te-
ditelka jen fekla, at’ se nezlobim, Ze ona nema zajem a Sla pry¢. Prosté nic, ani se
nesnazila se mnou mluvit. Byla jsem na doporuceni také na krajském odboru skol-
stvi. Tam mi pani fekla, Ze to neni mtj problém, Ze on je navic predskolak, Ze skol-
ka v misté¢ bydlist¢ syna musi vzit. Jenze ja jsem to nechtéla hrotit, Ze nebudu dité

nékam cpat. Pii zapisu do zakladni Skoly se nam podatilo s pomoci SPC umistit sy-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 47

na na predskolni rok do MS s asistentkou. Vzali syna do jiné 3kolky nez spadové,
ale madm dojem, Ze pani feditelka doted’ka jakoby vydird SPC, Ze ona byla jedina,
ktera byla ochotna syna vzit, nebo Ze méla odvahu ho vzit, tak né¢jak to formulovala.
Pfipada mi to takové nefér, tak bud’ mam zajem, nebo nemam, navic si myslim, ze
Skolka dostala dotace a pracovni silu navic. Tak m¢ pfipada, Ze pani feditelka si vy-

svétluje spoustu véci po svém.*

R2 dale uvadi, ze pani feditelka méla doptedu pfipravené podminky a vyhrady. Rodice
ovSem byli radi, Ze syna piijala. Ve Skolce ma asistentku, kterou ptidélilo SPC na ¢tyii ho-
diny. Pani feditelka MS trvala na tom, Ze chce na $est hodin. SPC dostalo po novém roce
néjaké penize, takze je ted’ na Sest hodin. Maminka déle uvadi, Ze asistentka zacala studo-
vat a tak si dajn€ maji nechat z tohoto divodu dvacet dni do konce $kolniho roku doma.
Asistentka také jede s détmi na $kolku v ptirodg, ale syna odmitaji vzit. Pani feditelka rov-
nou mamince fekla, Ze jej necht&ji. R2 uvadi, Ze ve Skolce nevi, co je to integrace, Ze to
pojali po svém. I pies tyto negativni zkuSenosti maminka uvadi, ze synovi pobyt ve $kolce
prospiva, udélal velky pokrok, postupné se zacleniuje do kolektivu déti a snazi se s détmi
¢im dal vice komunikovat. Déle R2 uvadi, ze od zafi bude syn integrovany do prvni tiidy

zakladni Skoly. Bude zde také mit asistentku.
T: ,»Jaké byli reakce ptatel, rodiny a okoli?*

R2: »Rodina ho od zacatku bere Gpln¢ normaln€. Nemame v rodin¢ malé déti.

Ma starsi nevlastni sestru, ktera ma k synovi velmi pékny vztah.
T: ,,Setkali jste se nékdy s negativni reakci na vefejnosti?*

R2: ,»S negativnimi  projevy v okoli jsem se moc nesetkala, jen péarkréat
Vv obchodé, ze je nevychovany, ze kii¢i, ale to nebylo nic vazného. My totiz
délame to, co nam fiké pani psycholozka, ze délat nemame. Abychom pie-
desli konfliktu, tak radéji koupime to, co chce. Ale to bylo diiv, ted’ uz si da
vétsinou fict. Nebo kdyZ jsme ze stacionafe jezdivali trolejbusem. Musela
jsem mu fict, Ze po¢kame, aZ pojede ¢tyika. A jela ¢tyfka a on fekl, ze nepo-
jede, Ze chce jet trojkou. A zacal kiicet. Psycholozka mi fekla, ze jsem mék-
ka, Ze mu ustupuju, ze mam d¢lat, Ze se me to netyka. Tieba, kdyz zacne vy-
vadét uvnitt trolejbusu, mam se divat z okna a nereagovat na to, co déla.

Samoziejmé, Zze hned na dalsi zastavce vétSsinou vysedneme, protozZe on si
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R2:

R2:

R2:

R2:

R2:

lehne na zem, zacne kolem sebe kopat a kficet, lidi se na m¢ divaji, jak na

cvoka, Ze si neumim poradit s déckem. Tak vysedneme a jdeme pé&sky.“
»V péci kterych odborniki ted’ tedy jste?*

,»,Chodime jen na tu neurologii.”

Byl syn n¢jak vdznéji nemocny?*

,»Ja si nepamatuji, kromé rymy, ze by mu néco bylo.

A bylo vase dit¢ nékdy hospitalizovano?*

,»V nemocnici jsme byli, jen kdyZ byl malinké miminko, protoZe se dokto-
rim zdalo, ze neprospiva. Kdyz se narodil, mél 4.80, takze potom ty prirtist-
Ky na vaze nebyli tak velké. Byli jsme tam tfi dny na pozorovani. VSechna
dal$i vysetfeni, co jsme absolvovali, se délala ve Zlin¢ a vSechno tak, Ze ho

uspali a udélalo se to béhem dne.*
»Jakym zplisobem zdravotnici se synem komunikuji?*

,To je ruzné. Tteba s détskou lékaikou je to dobré. Ona ma k synovi takovy
kamaradsky vztah. Vite, to je tézké, i ti 1ékati to v dnesni dobé nemaji jed-
noduché.*

»Miuzete mi sd€lit néjaky nepfijemny ¢i naopak pozitivni zazitek z navstévy
zdravotnického zatizeni?*

,»INo tak to je vSude. VSude je néco. Kdyz jsme byli poprvé na tom uSnim,
tak to bylo Silené, uz jenom v tom, Ze nas nechali dlouho ¢ekat, pfitom jsme
upozoriovali, Ze je U syna podezieni na autismus, byl hodn¢ maly, bylo mu
dva a pul roku, tak to bylo hodn¢ negativni, protoze mu pani doktorka natrh-
la prosté bubinek. Potom jsme byli v nemocnici na neurologii a oni tam mé¢li
takovy hraci domecek, jenomze synovi nevysvétlite, ze tam jsou déti, Ze on
tam nemuze jit, protoze my nevime, co se vV tom domecku dé&je. Bojime se,
aby nékomu neublizil. VZdycky se snazime, at’ je prosté nékde bokem sam,
kdyz ty déti neznd, at’ neni n¢jaky problém. No a on tam prosté néjak zaviral
a otviral dvefe v tom domecku a vyb¢hla na nds sestra, Ze oni tam méfi sr-
dicka, ze to d¢la rany. Manzel tedy fikal, at’ to tam nemaji, protoze my to di-

téti nevysvétlime. No a pani psycholozka, no to tedy nevim, ta by mohla vra-
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tit diplom, jestli néjaky ma, protoZe neustale nase dité peskovala, at’ sedi na
misté. Bylo to straSné. VyZadovala, aby syn sedél na misté, nechodil po or-
dinaci. Tteba mu ukazovala knizku a ptala se ho na néjaké véci, jenze syn se
zrovna potieboval probéhnout. Vite, clovék mu nevysvétli, ze musi sedét na

té ZidliCce.* Dobré zkuSenosti madme se zubni lékatkou.*
,» Va3 syn je v péci stomatologa, jaké mate zkusenosti se zubnim osetienim?*

,»SYN si zasadné nedisti zuby, pokud sam nechce. Prosté ho nedonutime. On
musi sdm chtit. VZdycky se ho ptam, jestli si jdeme spolu vy¢istit zuby, on
tieba fekne ano, musim mu dat kartacek nebo si ho vezme sam, da si pastu, a
to je potom vSechno od pasty, ale to nevadi. K ni¢emu ho ¢loveék nedonuti.
Taky kdyz feknu, Ze jdeme psat tkoly, tak on fekne ne, nechci. Nékdy staci,
aby tatinek zvysil hlas, je pro ného vétsi autorita. No a s tim zubafem. Ptisel
vecer, ze ho boli zub. Zdalo se mi, jak kdyby ho mé&l ulomeny. Na druhy den
jsme jeli k pani zubaice a ta zjistila, Ze to neni ulomené, ale Ze je to kaz, Ze
to nema cenu to vrtat a trapit ho nadvakrat, Ze mu to rovnou vytrhne. To by-
la hriiza. Pfed tim tam byl asi tfikrat na kontrole. Oni ho vzdycky povozili na
ktesle, pravidelné tam musi na zachod, vycura se, zase ho povozi na kiesle,
dostane obrazek. Odmeény funguji i tieba v SPC. Kdyz udéla ukoly, dostane
odménu. Jednou u zubni lékarky dostal jako odménu bublifuk, no on byl
uplné nadSeny. Vratim se k tomu bolavému zubu. Pfedtim mu u zubafe nic
ned¢lali, Sel tam s tim, Ze jenom ukaze zuby. KdyZ pani doktorka fekla, Ze to
chce vytrhnout, manzel si sedl na kteslo, ja drzela nohy, sestficka hlavu, pa-
ni doktorka zub néCim poticla a dala injekci. To byla hrtiza, nemluvil
s ndmi, kopal nas celou cestu do Zlina, bral to tak, Ze jsme mu nechali ubli-
zit, nechtéla s nami nikam jit. Potom Sel spat a odpoledne uZz mu nic neby-

lo.”
,»A UZ jste tam byli od té doby?*

,BYli jsme s manzelem na kontrole a syn byl s nami. Sedé¢l v ¢ekarné a fikal,
7e on ne. Rekla jsem mu, Ze ne, dneska ne. Byl klidny. Uvidime. My jezdi-
me do Hradisté, pani doktorka ma zkuSenosti s autisty. Od zacatku védéla,

jak na ného. Pocitali zoubky. Je to hodné o pfistupu téch I€kati. A taky ma
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sestiicku, ktera ma doma dceru s autismem. To je to, ze ¢lovék nemiize ni-
koho sehnat, neseZenete normalné détskou zubaiku, natoz k autistovi. Kazdy

fekne ne, at’ se nezlobite.*
»Jaké mate jesté zkusenosti?*

., Iteba kdyZ jsme odesli ze stacionaie, tak jsem hledala logopedku. Dostala
jsem na jednu pani doporuceni, nejdiive fekla, ze nevi a pak Ze ho teda vez-
me. Byli jsme tam jedenkrat a vzdala jsem to, protoZe to bylo to samé. Ted’
to nedélej, pockej, az ti to feknu. Beru to, ze je potieba respekt, ale kdyz
jsme pftisli poprvé a syn se potieboval rozkoukat, vidél tam hracky, tak hned
byli problémy. Pak mi EDUCO nabidlo logopedku, ktera diiv pracovala ve
stacionafi, tak ted’ chodime k ni. Ve stacionafi chodil pravidelné, tady to

vSechno zacalo a ted’ uz se jen nékteré hlasky dolad™uji.*
,KdyZ jste objednani k 1ékafi, jdete v¢as na fadu?*

» 10 Nne, v ¢ekarne zalezi, jak jsou lidi pfed nami, takze se ¢eka. Ale vlastn¢ a
u détské pani doktorky se sestiicka zepta, jenze oni tam maji hracky, takze
se syn zabavi. Potom napochoduje do ordinace, ukaZe krk a hned jde zpatky

K hrackam.*
»Absolvovali jste nékdy odbér krve?*

»Na odbéru jsme jesté nebyli. A kdyz se jde ockovat, tak tatinek ho vezme

na ruce a sestficka a ja drzime.“
,CO0 by vdm v pfistupu zdravotnikti nejvice pomohlo?*

,»S doktory dobré zkuSenosti neméme. Nikdo vam nic pofadné netekne a
nevysvétli. Clovék si viechno musi vyhledat sam. Sednu Kk po¢itaéi a hle-
dam. N¢kdy mi to piipada, jako nezajem, prosté je v jejich evidenci a tim to
kon¢i.*

,Jak probiha 1écba vaseho syna*“?

,V SPC d¢lali synovi po roce vySetieni a doporucili nam psychiatra. Za-
kladni Skola, kde mé4 od zafi nastoupit ndm psychiatra nedoporucuje. Maji

svého psychologa a ten nam rovnou fekl, ze Skola potebuje, aby syn piiji-
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mal informace a ucil se, ne aby byl utlumeny. Takze to za¢iname fesit 1&Ci-

telkou, budeme zkousSet kapky, jinou formou nez 1ékaf, tak uvidime.*
»A jaké ma syn potize?*

»Ted jsme byli ve Skole u zapisu a Skolni psycholozka se mé ptala, Ze jsme
pii zapisu uvedli ADHD, ale v zapisu ze SPC neni ani zminka. Tak jakou on
ma vlastné diagnozu. Ja nevim, protoze kazdy 1ékat nam dava jinou diagno-
zu. ADHD, hyperaktivita-autismus, byli jsme v Praze, tam nam pani doktor-
ka tekla, Ze neni hyperaktivni, jestli jsem n¢kdy vidéla hyperaktivni dit¢, Po-
tom se m¢ zeptala, jestli toto je autista, ze ma zkuSenosti a ze toto neni autis-
ta, Ze mé jen lehkou poruchu mozku. Potom pfisla od ni zprava, Ze atypicky
autismus. TakZe zase nemame nic. Ted’ chodime k pani psycholoZce
v EDUCU, tak podle té jeji zpravy je syn genius. Takze ¢lovék si nevybere,
my nevime. Bude mit sedm rokt, ale my nevime, kazdy mu dava jinou dia-
gndzu. TakZe jsme rédi, Ze to tak dopadlo i s tou skolou, protoze déla obrov-
ské pokroky. To co bylo vloni, to se neda vibec srovnat. Vite, syn neni tieba
agresivni nebo nezvladatelny, ma spi$ tendenci kazdého objimat a pusinko-
vat. Ale je velmi neposedny a ma problémy se sousttedénim. Vime, Ze je to
béh do konce zivota, ze bychom si fekli, bude v normalni Skole, jak ostatni
déti, pijde na autobus, ze Skoly pujde zpatky. Uz vime, Ze ho budeme muset
vozit. Vim, Ze kdyZ jdeme po ulici, tak ho musim neustéle drzet za ruku a
nesmim ho pustit. Ned¢laji mu dobie nékteré zvuky. Tieba vysavac, susak

na ruce.”
,»Jaké mate plany do budoucna?“

,»V budoucnu, tak to si nedokazu ani tipnout, protoze pied tim co bylo, to se
neda ted” srovnat. Kdyz chodil na stacionaf, tak byl Gplné jiny, nez je ted’.
Kolektiv mu svédéi. Jak pied tim nesnasel pisnicky, fikanky, tak ted’ si zpi-
va. Byli bychom radi, kdyby né&jak zvladl zakladni Skolu. Mrzelo by nas,
kdyby tieba skoncil ve zvlastni Skole. Od tiech let umi abecedu, umi se po-
depsat, bude mit asi problémy s psacim pismem. A to co umi na po¢itaci, to
my nikdo neumime. A miluje sport. Sleduje od hokeje po fotbal, kuleé¢nik,

golf a velice rad sleduje televizni soutéze.*
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,Pokladala jste si nékdy otazku, pro¢ zrovna vy, trapila jste se tim?*

,Od zacatku. Potom jak c¢loveék Cte ty diagnozy nebo kdyz vidi, Zze vlastné
mél pfes tii roky a my jsme nemohli odbourat plenku. To bylo stésti, ze Sel
na stacionaf, nevim, jak se vam to podafilo. Potom ¢asem s tim ¢lovék sice
neni smifeny, ale bere to vSechno jinak. A pak, kdyZ jsem vid¢€la ostatni déti
ve stacionafi, tak jsem si fekla, jaké ja vlastné mam zdravé dité. Ne ze bych
to nefesila, ale ¢lovek to vidi vSechno jinak. Ja bych vSem ptéala, aby si ude-
lali exkurzi do stacionére, podivali se. Dalsi vyhoda byla, Ze neurolozka nam
od zacatku fikala, ze bude nesamostatny, zcela zavisli, vyloZené, Ze bude
dementni. Manzel fekl, tak to teda ne. A zacali jsme s nim trénovat, co se
dalo. A nic nechci hrotit. Vim, Ze do vSeho musi dozrat. Kdyz vim, Ze tka-

nicku u bot nezavaze, tak mu nebudu kupovat boty s tkanickou.*
»Jak odpocivate?*

»1led uz mam cas i na sebe. Zacala jsem pracovat, tak je to takové jiné, jsem
Vv kolektivu, takze si obcas jdu i s nimi posedét. Mam vstiicného manzela.
Pracuji na smény, takZe manzel mé zastupuje v pé¢i o syna i domacnost a
nema s tim zadné problémy. Nékdy ho bere i sebou do prace, diive brecel,

nechtél, ale ted’ uz to zvlada v pohodé.*
,,Co vam déla v zivoté radost?
»Radost mi déla, ze syn déla takové pokroky.*

,,Dé&kuji Vam za ochotu poskytnout mi rozhovor.*

Maminka mluvi o problémech svého syna upiimné a oteviené. Bere skutecnost takovou

jaka je. Snazi se spole¢n¢ s manZelem synovi maximalné vénovat a rozvijet jej. Mamince

velmi zalezi na tom, aby syn mé&l moznost vzdélavani mezi svymi vrstevniky. V soucasné

dob¢ povazuje za velky uspéch synovo zatfazeni do bézné matetské skoly a od zafi do prvni

tiidy zakladni Skoly.

7.2.5 Kazuistika - dité ¢. 3

Chlapec, pét let, diagnostika je$t€ neni ukoncéena, soudasny zavér je nerovhomérny psy-

chomotoricky vyvoj s autistickymi rysy.
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Jeho psychomotoricky vyvoj je nerovhomérny, mirné¢ opozdény, odpovida Ctyt a pul letim.
Opozdéni se tyka piedevsim vyvoje feéi, abstraktniho mysleni ve smyslu vytvafeni a uzi-
vani pojmu, rozvoje kategorizace piedméti. M¢l obdobi, kdy se objevovaly motoricke tiky.
Vyskytovaly se predevs§im v situacich, kdy byl chlapec unaven, ve stresu a v novych situa-
cich. Velmi se zajima o technické pfedméty. Rad si hraje, zkouma riizné predméty, ma rad
stavebnice. RozliSuje geometrické obrazce, tfidi stejné predméty ke stejnym. RozliSuje
velké a malé predméty. Dokresli postavu, slovné ji popisuje, ukazuje i na sob& Casti téla.
Postavu samostatn¢ nekresli. Napodobuje tahy tuzkou, kresli kolecko. Grafomotorika je
zatim velmi nezrald. Tuzku drZi v pravé ruce. Nedokaze urcit material pfedmétd, ani jejich
ucel, je vSak patrnd dobra praktickd zkuSenost ditéte. Dokaze tfidit pfedméty ve smyslu
stejny — jiny. Nema rad zvirata.

Od 1éta 2011 pozoruji rodi¢e zachvaty, jakoby tiky — zacal se nepfirozené smat, pocukaval
hlavou, kroutil rukama. Nejcasté&ji se to objevovalo v Klidu, také v noci. Kratce uzival Neu-
rotop, ale byl utlumeny. Nyni je bez 1écby. EEG i MRI mozku bylo v porddku. Po MRI
mozku se zachvaty zhorSily. Nyni se hyperkinézy objevuji dvakrat az tiikrat denné. Chla-
pec zvlada sebeobsluhu v oblékani a stolovani. Cistotu dodrzuje. V kolektivu déti se drzi

stranou, dokaze si velmi pékn¢ a samostatn¢ hrat.

7.2.6 Rozhovor - respondent ¢. 3

Rozhovor se uskutecnil v prostorach rehabilitacniho stacionare, trval 40 minut, nebyl ni¢im

rusen. Zucastnili se jej oba rodice, tatinek vSak do rozhovoru nijak nezasahoval.

T: ,Kdy jste si poprvé vSimli, Ze s vaSim ditétem neni vSe v poradku?*
Ra3: ,,On uz byl zvlastni od malinka, takovy jiny. Nemél vyloZzené né¢jakou poru-

chu, byl zvlastni, takovy jiny, hodny, nekomunikativni, nechtél za lidmi, za

détmi.*
T: »V jakém veku ditéte to bylo?*
Ra3: »Zacali jsme si toho vic v§imat zhruba od roku a pal.*
T: ,»A kdy jste to zacali teSit?*
R3: ,»Asi zhruba ve Ctyfech a piil letech. Tomu vlastné predchazelo, ze mél uraz

hlavy. Trznou ranu na ¢elicku. Rok na to zacal mit takové zvlastni projevy
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(jakoby né&jaké tiky). Sli jsme k pani doktorce, Ze uZ je nam to n&jaké divné.
A ona nam fekla, Ze uz nam ftikala tenkrat, Ze néco bude, Ze nebude tplné¢
vSechno v potadku, tak jsme zacali vySetfovat. To si ale nejsem jista, ze to
takhle bylo.* (maminka to fika pochybovacné, neuvédomuje si, Ze by je pani

doktorka sama na synovy problémy upozoriiovala).
»Jaké vysetfeni jste absolvovali?*

,Neurologie, o¢ni, usni, ne, vlastn¢ usni ne.*
,»Nabidl vam nékdo pomoc?*

,Détska l1ékatka nam dala telefonni ¢islo na EDUCO, ale viibec nam nevy-

svétlila, o co jde.” (chlapci je pét let!)
,» Tu informaci o existenci EDUCA jste dostali kdy?*

Az ted’, byli jsme tam pied tydnem. Byla tam psycholoZka, kterd syna vy-
Setfila a uvedla, ze na nékteré véci zvlada jako pétilety a nékde je opozdeny.
A EDUCO nas sméfuje dal, doporucila nam kontaktovat SPC, protoze mu-

sime fesit synovo vzdélavani a oni by ndm méli pomoct.*

., TakZe se o0 vas stara EDUCO, chodite na neurologii, mate za sebou psycho-

logické vySetteni.*

Byl vas syn néjak vaznéji nemocny, byli jste nékdy hospitalizovani?*
,Krome¢ vysetfeni magnetické rezonance ne.*

,»A jakou mate zkuSenost?*

,NO vybornou.” (maminka to fika ironicky) ,,Museli jsme tam byt pfes noc,
pak ho rano uspali, nevim, ale myslim si, Ze mu tu anestézii piehnali. Rekli
nam, ze to bude trvat tficet az ¢tyficet minut, nemohli ho viibec vzbudit, az
ho pani doktorka opravdu bolestivé stipla do ucha, tak se jen ohnal a spal
dal. Na pokoji spal tvrdé jest¢ dalsi dvé hodiny. Pak se nam ten stav po
magnetické rezonanci strasné zhorsil. Tti méesice byl upln€¢ mimo. Byl tplné
mimo, vilbec nevnimal, jako by byl uzavieny ve svém svéte. Pak se postup-

né& zacalo vracet k normalu.“

,»A jaky byl ptistup zdravotniki?*
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»Sestiicky byli fajn, jak nas pfijimaly a pichaly mu kanylu, tak syna chvalily,
protoze on se ani nepohnul. Pfistup opravdu dobry, sestficky i lékarky. Spis
to prostfedi se mi zdalo opravdu nevyhovujici. Plesnivé zdi, pavuciny. Jako-

Ze to je nemocnice? A jidlo bylo opravdu strasné.

»Je vase dité v péci stomatologa?“

,,Jesté ne. Zuby si ¢isti, necisti, jen tim kartatkem v puse krouti.*
,»S détskou Iékaikou mate jaké zkuSenosti?*

»Vcelku dobré. J& sama jsem k ni chodila jako dité. My se zname stra$né
dlouho. Snazi se ndm pomoct. Poslala nas na neurologické vySetfeni do ne-
mochnice, tak tam jsme nejdiiv chodili k jedné mladé pani doktorce, ta si po-
fad myslela, ze je to epilepsie. Autismus? To ze se ji n¢jak nezda, ze spis
epilepsie. Takze jsme chodili na EEG. Pak nés poslala na vySetfeni do Brna.
Ale to nevyslo, protoZze objednala pouze syna a zapomnéla na m¢. Takze
jsme tam pfijeli a hned jsme jeli zpatky domd. Potom jsme §li za ni, at’ nas
tedy pfeobjedna a Ze si nepieji, aby syn mél dalsi anestézii. V Brné nas pfi-
jimala l¢karka a ta byla teda luxusni (maminka mluvi ironicky). Byla dost
odméiend a protivna. Vibec nerespektovala naSe problémy s anestézii a tr-
vala dost tvrdé na svém, ze kdyz bude tieba anestézie, tak se udéla. Détska
Iékatka ndm potom doporucila jinou neurolozku a k t€ jsme piesli. Ta nés

ted’ posila na vySetieni do Prahy.*

,»A kolikrat jste absolvovali vySetteni EEG?*

,, TFikrat a to probihalo v pohodé€. Syn je opravdu klidny a hodny.*
,,Co vam déla v zivoté radost?

»Tak ten maly, on je jako fajn. On je hodny, nevymysli lumparny, miluje ty
provazky.“

,»A jak si jesté hraje?*

,,Lepici paska je po celém baraku. Miluje prochazky kolem feky, to uz ma
naucené, tak tii roky. Na lampach, jak jsou povésené listecky s inzeraty, tak
to my musime vSechno posbirat a pak to doneseme domdi, chlapec si vezme

tycku, tieba s néjaké hracky, nalepi listecky na tycku, ptipevni ty¢ku na z&-
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bradli, nahoru da kostku a Ze to je lampa. Mame polepeny cely dim. Nebo
vezme karton od mléka, rozdéla ho a pfilepi ho na dvete. Venku méame per-
golu, vezme klacicky, a jako kdyz pokracuje ve stavbé té pergoly, potom se
vzteka, kdyZz mu to n¢kdo zbofi. Hraje si s riznymi hadi¢kami, trubkami,

dava je rtizné k sobé, provléka, Snirky zavazuje taky vSude, tieba do zebfi-

ku.”

T: »Pouzivate strukturovany rezim dne?*

Ra3: ,» Lak jako jo, mame néjaky rezim, akorat, ze takovy pomalej$i.“(maminka se
sméje)

,.Nékteré véci synovi vadi, tfeba kdybychom vybo¢ili z trasy prochézky, tak
to by byl problém. KdyZ jsme ve mésté a tam mame obslaplé ty kanaly, tak

to dodrzujeme. To neni tak hrozné, vétsina ostatnich véci probiha v klidu.*
T: ,»D¢€kuji Vam za ochotu poskytnout mi rozhovor.*

Rozhovor mél rychlejsi pribéh, nez predeslé. Oba rodic¢e na mé ptsobili velmi sympatic-
kym dojmem. Maminka odpovidala na otazky bezprosttedné a upfimné. Nebyla oviem
tolik oteviena, jako predeslé maminky (jeji syn dochazi do stacionare teprve kratkou dobu,
jesté jsme se nestihly tak dobie poznat). Rodi¢e maji se synem vybudovany pékny vztah,

pfipadaji mi silni a vyrovnani. Problémy fesi spole¢né, jsou si vzajemnou oporou.

7.2.7 Kazuistika - dité €. 4

Divka, pét let, diagnoza détsky autismus.

Socialni kontakt navazuje velmi malo, prchaveé, neosobné. Do jednoho a piil roku zvladala

do deseti slov, potom pfiSel regres a nyni se objevuje jedno slovo s vyznamem (ne ne).

Je velmi hyperaktivni. Casto pobiha, piimét ji ke spolupraci da velké usili. V chovéni pie-
vlada vyraznd hyperaktivita. Psychomotoricky vyvoj je vyrazné nerovnomérny. Nejvice
vazne socialni chovani. Je egocentrickd, vazne socidlné emocni ladéni. Hrub4 motorika
odpovida véku ditéte. Jemna motorika je zna¢né opozdéna. Obraci tenké listy v knize, hazi
predmét, uchopuje snadno 1 drobné predméty. Naji se 1zickou. Pije z hrnicku. Nosi pleny.
Ke hie ma rada krémy, tuby, zubni pasty, ma svij typ (barva a tvar). M4 rada svételné a

zvukové hracky, bavi ji rozsvécovat a zhasinat. Nema rada papuce, ponozky. Vyzaduje,
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aby byly véci na misté, kde chce ona. Pouziva rodicu jako prostfedku — vede je, aby ji néco
podali, doZaduje se takto pomoci. Jind gesta k vyjadfovani nepouziva. Mazleni iniciuje i
piijima. M4 rada televizi, kreslené pohadky, videoklipy. Rodice se snazi strukturovat do-
maci prostiedi. Divenka ma vytvoteny vizualizovany denni rezim, ktery je velmi propraco-
vany. Ma vytvoieno strukturované pracovni misto. UCi se pracovat s tabletem. Pied dvéma
lety kratce navstévovala stacionaf. Rodi¢im vSak nevyhovovala velkd vzdalenost zatizeni
z mista jejich bydlisté. V soucasné dobé navstévuje specialni matefskou skolu, kde je pfija-

ta na jednu hodinu denné (je otazkou, zda ma takovy pobyt pro dit¢ vyznam).

7.2.8 Rozhovor - respondent ¢. 4 a ¢. 5

Rozhovor se uskute¢nil 29. 3. 2012 v domécnosti rodiny, U€astnili se jej oba rodice, trval

60 minut. Rozhovoru se tcastnila také jejich dcerka, jeji pfitomnost rozhovor nijak nerusi-

la.

T: ,,Kdy jste si zacali v§imat, Ze s dcerkou neni vSe v poradku?*

R4: ,V roce a pul.“

R5: ,» V roce a pul.*

R4. ,,Byla nemocné, méla sttevni chiipku.*

R5: ,Do toho roku a ptl byla v potadku, opakovala slova, po tom roce a pul
byla nemocnd, méla vysoké horecky a zvracela. To bylo pfed tim nebo po
tom ockovani?*

R4: ,Pred ockovanim. Po nemoci jsme na ni volali a ona nereagovala na jméno,
mysleli jsme si, Ze prestala slySet. Tak jsme chodili k doktorce, k obvodni, ta
porad fikala, Ze je to v pofadku. AZ potom nds poslala na usni.*

R5: ,,D0 Brna. Tam fekli, ze je to v pofadku.*

R4: ,Potom nas détska l¢katka poslala na neurologii.*

T: .,V péci jakych odbornikt je ted’ vase dité?

R4: ,Chodime na neurologii.*

R5: ., Taky bylo potieba vySetieni détského psychologa, byli jsme na genetickém

vySetieni v Olomouci, na metabolickém vySetieni a potom jsme byli jesté u
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R5:

R4:

R4:

R5:

R4:

R5:

T5:

R5:

R4:

R5:

R5:

pani doktorky v Brn¢, psycholozky, ktera se zabyva diagnostikou autismu a

kterd diagnozu autismu potvrdila.”
»Jaké vySetfeni jste absolvovali?*

»Tak to, co uz jsme fikali. Stim, ze tomu jeste¢ predchazela magneticka
rezonance, tam se ukazalo, Ze nema epilepsii. Na genetickém a metabolic-

kém taky nic nenasli.*

A dcera vlastné nereagovala, zacala mit Spatny ocni kontakt, nehrala si
S ni¢im, vydrzela se strasné dlouho divat na televizi. Pfitom do roku a pul
pouzivala uz i1 néjaka slovicka, ukazovala, tfeba kde mé pusinku, ocicko,

hréla si.*

,Prod¢lala vase dcerka néjaké nemoci?*

,,Pravé ze ne, méla snad jen jednou rymu.*

,Potom ty horecky a od té doby, jako kdyz utne a konec.*

,»S hospitalizaci zadné zkuSenosti nemate? VySetieni magnetické rezonance

bylo ambulantni?*

»Ne, nemame.*

,,Ambulantné.

» S narkdzou?*

,»ANO, s narkozou.*

,»Jak to vySetteni probihalo?

,A tak jako nebylo to nejhorsi. Sla prvni na détské, na vysetieni.”
,Oni tikali, ze ty déti jsou po té narkoze takové maléatné.”

,» 10 bylo v pofadku, potom tam lezela a my jsme tam vlastné ¢ekali, nez se

probudi.”
»Jakym zplisobem zdravotnici a vasim ditétem komunikuji?*

,,Mné se zda, Ze nékteti o tom spis ani nic nevi.*
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R4:

R5:

R5:

R5:

R4:

R5:

R4:

R5:

R4:

R4:

RS

»Dcerka bere 1éky na hyperaktivitu a ma problémy se zacpou. Pani doktorka
nés poslala na ultrazvukové vysetieni. Lékatka, co dcerku vysetfovala, tak to
potad komentovala, co fve a pane boZe, ona je je§té v plinkach. Rekla jsem

pani doktorce, Ze dcera je autista. Odpovédéla aha.«
»Byla arogantni.”
,»Je vase dité v péci stomatologa?*

(tatinek se sméje) ,,VcCera, vCera jsme byli. M4 krasné zoubky. Chodime
vSichni ke stejné lékatce, fikali jsme ji, Ze dcerka je autista. Mame S$tésti,
protoze pani doktorka ma skvély pristup a vySetfeni dcerky se vcelku dafi.
V rodiné jeji sestficky maji také dit¢ s autismem, takze o tom néco védi a v

tom pfistupu je to znat.*

,CO0 by vdm v piistupu zdravotniki nejvice pomohlo?*

,Nejvic by pomohlo, kdyby o autismu védéli a pocitali s nim.*

»oetkali jste se nékdy s negativni reakci na vetejnosti?*

,,.Samoziejmé!* |, Lidi hledi, je to nepfijemné, piemysleli jsme, ze udélame
dcefi néjaké tricko.*

, ITeba jak maji v APLE.*

,,Nekdy slysite komentafe, ze to je ale nedobra hol¢icka.” ,,Lidé o té nemoci

nevi, to je jasné.” ,,Kdyz to nevi, tak si mysli, Ze je nedobra.”

,»Nebo kdyz ji to chytne, tak si lehne na zem, ted’ uz se to zda byt lepsi, nez

to byvalo. Ted’ si lehne a za chvili¢ku vstane. Diiv vydrzela i pal hodiny.*
,,Ma vaSe dcerka né&jaké ritudly, které musite dodrZovat?*

,,Ano, ale mé vétSinou pfijde, Ze ona je takova, Ze chce, aby se délalo vSech-

no podle ni. A jako to neni podle ni, tak je problém.*
,»Ma ted’ vase dcerka néjakou 1écbu?*

,»Ano, ma od détského psychiatra predepsany Risperdal. Ze zac¢atku jsem to

nechtéla. Ptali jsme se na moznost néjakych homeopatickych 1€ka.*

,»Pani doktorka to nedoporucila.*
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R5:

R4:

R5:

R4:

R5:

R4:

R5:

R5:

R5:

R4:

R5:

R4:

R5:

R5:

,Mate ¢as 1 na sebe?*

,Ne!“ (rodice se sméji)

,» 10 je prave to nejhorsi.*

10 je takové, Ze ja vlastné jesté délam na smény.*

,»10 je pravé to, Ze manzel je unaveny z prace, ale ja jsem porad doma a
¢ekam i1 doma pomoc od manzela, nikdo z nds si neodpocine. NemiiZeme
s malou ani nikam velice jit, protoze nevime, co ud¢la. Ma rada nakupovani.

Ted’ se aspon jesté vleze do ndkupniho koSiku. Ale co bude potom?
»,Budeme ji muset hodit do nakupniho kosiku.“(rodi¢e se smé&ji)
,Mate své oblibené obchody?*

,» 185C0.

,Jak vidi Tesco, tak je vyfizend, ma moc rada drogérii.*

,»S dovolenou je to Spatné. VZdycky jednou za rok jedeme s manzelkou na

Ctyfi noci na n¢jakou dovolenou, to malou pohlida babicka.*

,»BYli jsme na pohotovosti, protoZze mala si rozsekla hlavu. Na rentgenu se
ptali, co ta mala porad brec¢i. Vysvétlil jsem, ze je autista. A pani fikala jo,

jako jak?*

,KdyZ se to fekne, tak vétSinou jo, to chovani je potom jiné. Myslela jsem

si, ze ve zdravotnictvi to vi.*

,Kdyz jsem to ekl v préci, tak taky nevédéli. Ale my jsme taky neveédéli.*
My jsme taky nic nevédéeli.*

»Pokud jste objednani k 1ékafi, vezme vas v¢as, nemusite dlouho ¢ekat?*

»My jsme s tim zatim problém neméli. Cekavame maximalné &étvrt hodin-

ky.

»Jen na metabolickém a genetickém vySetfeni jsme Cekali strasné¢ dlouho a
jesté mald musela byt nalacno, protoze ji méli brat krev. To bylo nepiijemné.

A pak volali nasi neurolozce, ze se ztratily n¢jaké krevni vzorky, abychom
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piijeli znovu. Po péti minutach vysla pani doktorka, Ze se omlouva, Ze je na-

Sli. Takze jsme se vytocili a jeli zpatky.” (tatinek se sméje)

R4: ,» 10 mohli snad zavolat.”
T: »Jakou mate zkuSenost s krevnim odbérem?*
R5: ,V pohod¢. Mala mi sedi na klin¢, jedna sestficka ji jesté drzi ruku, ja ji

drzim na klin¢ a druha sestticka odebira krev. Neni to zadna hriiza. Nejhorsi

bylo to zasivani hlavi¢ky, to bylo néco. Ctyfi ji drzeli a jeden zagival hlavu.“
T: ,»D¢ekuji Vam za ochotu poskytnout mi rozhovor.*

Zdravotni stav dcerky rodiCe trapi a nejsou s nim zcela smifeni. Velmi pekné se ji vénuji a
snazi se ji vytvaret podminky k dal$imu rozvoji. Hodn¢ se problematikou autismu zabyvaji.
Studuji odbornou literaturu a vyhledavaji informace na internetu. Na mé otazky odpovidali
ochotné a otevien¢, pfesto na me pusobili smutné a unavene. Od zafi by dcerka méla zacit
navstévovat pripravny stupen zakladni Skoly specidlni. VE&fim, ze pokud se to podafi, bude

to pro rodic¢e nové povzbuzeni a motivace.

7.3 Diskuze

V této kapitole se zabyvam vyhodnocenim vyzkumu a jeho popisem. Na zac¢atku uvadim
nekteré zjisténé pojmy a z nich vytvoiené kategorie, které se budu snazit podrobné&ji po-
psat.

Okolnosti vztahujici se k po¢atkim zjisténi problému ditéte a obdobi diagnostiky
onemocnéni: vék ditéte, nejistota, strach, neznalost, bezmoc, nadéje, zvlastnosti v chovani
ditéte, projevy ditéte, t€zZké obdobi pro manzela, pomoc.

Odborna pomoc: vék stanoveni diagndzy, pedujici odbornici, vysetieni, MS, stacionaf.
Piistup a komunikace zdravotnickych pracovniki s rodici a s ditétem s PAS: hospita-

lizace, ¢ekéani, magnetickd rezonance, EEG, odbér, pozitivni zkuSenost, negativni zkuse-

nost, komunikace.

Rodinny Zivot a budoucnost ditéte: rodina, ptatelé, ptibuzni, vztah, plany, relaxace, ra-

dost ze zZivota, pomoc, reakce na verejnosti.
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7.3.1 Okolnosti vztahujici se k po¢atku zjisténi problémiu ditéte a obdobi diagnosti-
ky onemocnéni

Rodic¢e uvadéji, ze jiného chovani ditéte si vSimli piiblizné kolem roku a pil veéku ditéte.

To znamena, ze pomérné brzy. To dokazuji néasledujici vyroky:

,»On uz byl zvlastni od malinka, takovy jiny. Zacali jsme si toho vic v§imat zhruba od roku

a pul. Nemél vylozené néjakou poruchu, byl zvlastni, takovy jiny, hodny, nekomunikativni,

nechtél za lidmi, za détmi“.(R3)

»Do toho roku a pul byla v poradku, opakovala slova, po tom roce a piil byla nemoCna,

méla vysoké horecky a zvracela..."(R5)
Odlisné chovani se projevovalo nasledujicim zplisobem, rodice uvadéji:

,,Méla oblibeny jeden druh hry, uplné ji fascinovaly jakékoliv branky, kovové branky, které

vydrzela treba hodinu otevirat a zavirat, vyjit pred branku a zase se vratit“.(R1)

....daval si kostky na radidtory, podle barev je tridil, vsSechno muselo mit svoje mis-
to......“(R2)

,,P0 nemoci jsme na ni volali a ona nereagovala, na jméno nereagovala, mysleli jsme si,

Jjako kdyby prestala slyset“.(R4)

Ve dvou ptipadech na problém upozornila tfeti osoba (i kdyz rodice tusili, ze neni s ditétem
vSe v poradku). Tti respondenti uvadéji, ze pro né bylo nejhorsi obdobi pred stanovenim

diagnozy. ,, Az se potvrdila diagnoza, tak jsem si svym zpiisobem oddechla “.(R1)

Jeden respondent uvadi, ze je to stale velmi narocné z toho divodu, ze kazdy z odbornikii
dava ditéti jinou diagnozu. ,,Bude mit sedm rokii, ale my nevime, kazdy mu dava jinou dia-

gnozu‘“.(R2)

Zjisténi onemocnéni znamenalo pro rodinu velkou zatéz. Presto vSechny c¢tyii déti ziji
V harmonickém prostfedni. Rodice naro¢nou situaci zvladaji a jsou si vzajemnou oporou.
V jednom ptipad¢ se respondentka zminuje o tézkém smifovani manzela s diagndzou jejich
dcerky. ,,Manzel ze zacatku nesl vsechno mnohem hiire nez ja, plakal a prvni tFi dny to bylo

opravdu tézké “.(R2)
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7.3.2 Odborna pomoc

Prvni cesta vSech rodict pifi podezieni na odlisny vyvoj ditéte vedla k pediatrovi. U dét-

skych 1€katti se setkdvame s rozlicnym piistupem.
R1: Lékarka méla podezieni, ale nechtéla rodice do tfi let véku ditéte znepokojovat.

R2: Lékarka reagovala sdélenim, Ze maminka asi v zivoté nevidé€la autistu, ze jeji dité¢ au-

tista v zadném piipadé¢ neni a odeslala jej na foniatrické vysetieni.

R3: Lékarka sd€lila rodi¢im, ze jiz m¢la diive podezieni, Ze nebude tpln¢ vSechno v po-
radku.

R4: Lékaika nejprve néjakou dobu fikala, Ze je to v pofadku, pozdéji poslala dité na usni

vySetifeni.

Z tohoto zjiSténi vypliva, Zze mezi prvnim podezienim rodict a dobou pocatku vysetfovani
ditéte ub¢hla pomérn¢ dlouha doba. U praktickych détskych 1ékait tedy prevlada snaha
vyckavat. Rodice hledaji pomoc u odborniki ve velkych méstech jako je Olomouc, Brno,
Praha. Tito lékafi se specializuji na PAS a maji vice zkuSenosti. Nevyhodou je velka vzda-
lenost. Pfevazeni déti byva obvykle velka zatéz. Dalsi nevyhodou jsou dlouhé ¢ekaci lhuty.
Vyhodou je, Ze 1ékafi znaji problematiku, vi, jaky pFistup K détem zvolit. Navstéva proto

nemusi byt pro dité tolik stresujici.

Shodné se u vSech déti vyskytuji tato vySetieni: foniatrické, psychologické, psychiatricke,
neurologické, EEG, magneticka rezonance, genetické, metabolické. U tech rodin se vysky-
tuje skute¢nost, ze se obratili s zadosti o pomoc na stfedisko rané péce EDUCO. Ve dvou
piipadech o existenci stiediska informovala rodi¢e détska lékarka, cozZ je velmi pozitivni
zjisténi. Treti rodinu nasmérovala do stiediska logopedka. V obdobi, kdy rodi¢e dozréli do
rozhodnuti, Ze by jejich dité potiebovalo zafadit do predskolniho vzdélavani, hledali nejlé-
pe matetskou skolu, kde by to bylo mozné. Byli netispés$ni. VSechny déti ptijal do své péce
rehabilita¢ni stacionaf. Odbornici stacionafe pomohli ditéti piedevsim v téchto oblastech:
adaptace na kolektiv, upevnéni nebo ziskani hygienickych navykut, rozvoj sebeobsluhy,
rozvoj komunikacnich schopnosti, vybér ndhradni komunikace, vyhotoveni komunikacnich

tabulek, vytvoreni denniho rezimu, strukturalizace prostiedi a uceni.
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7.3.3 Pristup a komunikace zdravotnickych pracovniku s rodici a s ditétem s PAS

Vsechny rodiny maji se zdravotnickymi zafizenimi vétsi ¢i mensi zkuSenost. Rodice uvadé-

Ji zaZitky z pobytu ve zdravotnickém zafizeni.

R1 popisuje velmi stresovou situaci pii odbéru moci. Lékarka nevybiravé komentovala, ze
jeji dité ma jesté ve dvou a pul letech pleny, co Ze je to za matku, jak se o dité stara. To se

stalo jesté pred tim, nez byla ditéti stanovena diagndza autismus.

R2 uvadi: ,, No tak to je vsude. Vsude je néco*. Hovoti o nepfijemném zazitku na foniatrii,

neurologii.

R3 uvadi konflikt ohledné nesouhlasu s anestézii. Jako jedina uvadi problém s prostiedim
détského oddeleni pii spole¢né hospitalizaci s chlapcem. Byla velmi nespokojena se stra-

vou, kterd jim byla podavana a také s ¢istotou pokoje (pliseni a pavuciny).

R4 a RS uvadi nepiijemny zazitek pfi ultrazvukovém vySetfeni biicha své dcery. ,, Ta le-
karka, co dcerku vysetrovala, tak to porad komentovala, co 7ve a pane boZe, ona je jeste

¢

V plinkach. Rekla jsem pani doktorce, Ze dcera je autista. Odpovédéla aha. *

K péci sester se rodi¢e vyjadiovali malo. Pokud se vyjadiili, tak ve vét$iné pripadi pozitiv-

W

né.
., Se sestrickami problém nebyl, ty si spis délaly svoji praci, co bylo treba. “(R1)

., Sestricky byly fajn, jak nas prijimaly a pichaly synovi kanylu, tak syna chvalily, protoze
on se ani nepohnul. Pristup opravdu dobry, sestricky i lekarky.

vvvvv

nevi, proc je dité takové, pochybuji sami o sob¢&, o vychové, hledaji chybu. V takove situaci
je negativni reakce zdravotnika (Ze je dité¢ nevychované, pro€ ive, pro¢ ma jesté pleny) pro
rodic¢e velmi nepfijemna az poniZujici.

., Velmi neprijemny zdazitek mam s jednou lékarkou, ktera mé velmi poniZovala, ze jsem

neschopna matka.“(R1)

V okamziku, kdy dit¢ ma stanovenou diagnézu, zda se byt situace pro rodice v ur€itém
ohledu snazsi. Mohou vysvétlit chovani svého ditéte a netrpi pocitem viny, ze za né¢j mo-

hou.
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Vsechny déti absolvovaly vysetfeni magnetické rezonance. VZdy v narkoze. Nutnost nar-
kozy u ditéte s PAS je vzdy nutné peclivé zvazit, i kdyz v ptipadé MR zfejmé alternativni
forma neexistuje. Urcit¢ ale jsou moznosti, jak rodi¢im 1 ditéti situaci ulehcit. Rodice by
méli mit moznost promluvit si s anesteziologem svého ditéte. Lékat a viibec vSichni zdra-
votnici by méli mit ¢as a trpélivost rodi¢e vyslechnout. Rodic¢e znaji své dité¢ opravdu nej-
1épe, kazdé dit€ je individualita a nelze pfiznaky autismu zobecniovat. U tfech déti prob&hlo
vysetieni ambulantng, bez komplikaci. Ctvrté dité bylo hospitalizovano a maminka uvadi

komplikace spojené s anestézii.

., Rekli nam, Ze to bude trvat tricet az ctyricet minut, ale pak ho viibec nemohli vzbudit, aZ
ho pani doktorka opravdu bolestivé Stipla do ucha, jen se ohnal a spal dal. Na pokoji spal
tvrdé jesté dalsi dveé hodiny. Pak se nam ten stav po magnetické rezonanci strasné zhorsil.

T7i mésice byl uplné mimo. *

Od narozeni je dité v péci pediatra. Maminky uvadi velmi dobré zkuSenosti s péci téchto
1ékait. Pediatr zna dit¢ od narozeni a je obvykle prvni, na koho se rodi¢e obrati, kdyz po-

ttebuji pomoc.

,»S nasi pani doktorkou mame jen dobré zkuSenosti.““(R1)

,, Treba s détskou lékaikou je to dobré. Ona ma k synovi takovy kamaradsky vztah. “(R2)
My se zname strasné dlouho. Snazi se nam pomoct.““(R4)

Velmi pékny ptistup uvadi R1 na foniatrii ve ZIing. ,,Pani doktorka si pri hie dceru ziska-
la, nalakala ji do ordinace, ukazovala ji riizné pomiicky, coz dcerku velmi zajimalo a vyset-

I3

reni probéhlo hladce.

Velmi problematicka je u déti s PAS péce o chrup. DéEti ¢isténi zubt bud’ Gplné odmitaji,
nebo probiha velmi nepravidelné a s nejistym vysledkem. S odpovédi rodi¢u je vidét, Ze na
chrup svych déti mysli. Dvé dokonce zvladaji navstévovat stomatologickou ordinaci, to je
velmi pozitivni zjisténi. Rodie v obou ptipadech uvadéji, Ze sestry pracujici v téchto sto-
matologickych ordinacich maji zkuSenost s autismem z vlastni rodiny, coz se velmi kladné

odrazi na jejich ptistupu.

,,Oni ho vzdycky povozili na kresle, pravidelné tam musi na zdachod, vycura se, zase ho

povozi na kresle, dostane obrdzek.*(R2)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 66

., Mame stésti, protoze pani doktorka ma skvely pristup a vySetreni dcerky se vcelku dari.
V rodiné jeji sestricky maji také dite s autismem, takze o tom néco védi a v tom pristupu je

to znat.* (R5)

Je velkou otazkou, jakym zptsobem zlepsit komunikaci mezi ditétem s postizenim, zdra-
votniky a rodi¢i. Z rozhovort s rodi¢i vyplyva, Ze by ocenili alespont zdkladni znalosti

zdravotnikli o problematice a pochopeni specifickych projevt v chovani ditéte.
., Mné se zda, Ze nékteri o tom spis ani nic nevi. “(R5)

., Nejvic by pomohlo a to myslim ted obecné, aby zdravotnici mysleli na to, zZe dité se chova
takto podivné proto, ze muze mit psychickou poruchu. Aby je nenapadalo jako prvni, Ze se
tak chové proto, Ze je nevychované, rozmazlené, Ze je jeho matka neschopna. Pokud je to
V dobeé, kdy rodic také jeste nevi, co se s jeho ditétem déje, kdyz jesté neni stanovena dia-

gndza, tak jej zdravotnici vystavuji velkému ponizeni*“(R1)

Komunikace s ditétem s PAS je velmi obtizna, ¢i nemozna. Takové dité se na zdravotnic-
kém pracovisti vyskytuje ojedinéle, proto lze ofekévat, Ze zdravotnici nebudou mit s ko-
munikaci mnoho zkuSenosti. Proto je tak dulezitd role rodice - tlumo¢nika. Komunikaci
snim lze ziskat cenné informace o potfebach, ritudlech, oblibenych vécech a ¢innostech
ditéte. Pokud bude dité v péci zdravotnického zafizeni delsi dobu, je vyhodné pro obé¢ stra-
ny najit cas na sezndmeni se zpuisobem komunikace ¢i jeho komunika¢nim systémem. Ten-
to systém dorozumivani byva vétSinou alternativni, miva podobu obrazku, fotografii, pik-

tograma.

7.3.4 Rodinny Zivot a budoucnost ditéte

Vsechny rodiny prosly tézkym obdobim, kdy hledaly odpovéd’ na otdzku, kde udélaly chy-
bu a proc¢ se to muselo piihodit prave jim. Tusili, Ze s ditétem neni vSe v poradku, ale stale
doufali, Ze se to upravi. Nejvetsi tlevu jim prineslo stanoveni diagnézy a se situaci se po-
stupné vyrovnali. Byl to pro né odrazovy mustek. Zacali hledat informace, studovat odbor-
nou literaturu, shané€li odpovédi na své otazky na internetu, procitali si zkuSenosti jinych
rodict.

..Problém pro mé byl, Ze jsem viastné nevédela, co s dcerou je. Az se potvrdila diagnoza,

tak jsem si svym zpitsobem oddechla.**(R1)
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Vsechny rodiny se snazi zit béznym rodinnym Zivotem. Pfesto, ze zivot rodiny ovliviiuje
autismus ditéte ve vSech smérech. Ve dvou rodinach jsou zaméstnani oba rodice, ve zbyva-
jicich jen otec. Maminky shodné uvadéji, ze pravé zaméstnani jim hodné psychicky poma-

ha. Maji moznost se setkavat s jinymi lidmi a oprostit se od starosti, které prozivaji doma.

Rodice si uvédomuji, ze se jejich dit€¢ nikdy nevyléci. Jsou vSak pfipraveni mu piipravit
podminky k jeho maximalnimu rozvoji, hledaji zpisob, jak dité zaclenit do spolecnosti a
Skolniho vzdélavani. Pracuji na rozvoji komunikacnich schopnosti ditéte. To, ze dit€ nepo-
uziva mluvenou fe¢, neopétuje citové projevy, chova se ve vétsing situaci nestandardné je
pro rodi¢e obrovsky naro¢né a sklicujici. Problémy v chovani pfedstavuji opravdu velkou
psychickou zatéz. Z pohledu laika se toto chovani ¢asto jevi jako nevychovanost. VSechny
rodiny se obcas setkaji s negativni reakci na vefejnosti. To samoziejmé je velmi nepiijem-
né, mnohdy az ponizujici a o to vic bolestné, kdyZ je to reakce zdravotnika. Rodice jsou
piekvapeni, ze néktefi zdravotnici tuto problematiku neznaji. Rodiny ziji opravdu béZnym
zpusobem, i kdyz samoziejmé postizeni ditéte pfindsi urcitd omezeni. Zména prostiedi
byva velky problém, takze se snazi travit volny Cas bud’ zptusobem, ktery dit¢ zna a vyho-
VUje mu nebo travi volny ¢as oddélené. Navstévuji napiiklad neustéle stejnd mista, ktera

ma dité rado, voli stejnou trasu prochazky, stejny obchod.

Podobné je to i s riznymi spole¢enskymi udalostmi a rodinnymi oslavami. Rodina se jich
vétSinou neucastni a ostatni piibuzni pro to maji pochopeni. Nesetkala jsem se ani u jedné
ze zkoumanych rodin s nepochopenim ze strany ostatnich ¢lenti rodiny. Naopak se snazi

byt oporou a podle svych moZnosti pomahat.

., Nejvice mi pomohla rodina, mam opravdu skvélé rodinné zdazemi. Mam skvélou tchyni,

kterd je jiz rok v penzi a maximdlné mi pomdha.* (R1)

Ve dvou rodinach se vyskytuje sourozenec. Maminky uvadéji, ze vztah sourozenct je nor-
malni, postiZzeni jednoho z nich v soucasné dobé nijak nenarusuje jejich vztah. Pro rodice
je velmi dilezité, aby se jejich dit€¢ v budoucnosti mélo dobfe. Dulezitym bodem
Vv budoucnosti ditéte je moznost jeho vzdélavani. Tady se zd4 situace ptiznivejsi, nez
v piedskolnim vzdélavani. V nasem mésté jsou dvé zakladni skoly specialni a zakladni
Skoly praktické, z nichz jedna ma specialni tiidu pro autisty. Také ostatni zakladni Skoly
zacinaji byt integraci takto postizenych déti naklonény. Situaci ulehcuje moznost ziskani

asistenta pedagoga nebo osobniho asistenta pro dité. Nejvétsi radost v zivoté délaji rodi-
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¢um samoziejmée jejich déti. Dvé maminky uvadi, Ze dospé€ly k poznani, Ze je mohlo potkat

Vv

7.4 Zavéry a doporuceni

Nesnadnou situaci mize zdravotnickym pracovnikiim usnadnit Desatero komunikace s

pacientem s autismem. Jeho podobu si dovoluji touto formou $ifit a ptispét tak k vétsi in-

formovanosti laické i odborné vetejnosti o existenci autismu a predchazet tak zbyte¢nym

nedorozuménim. Desatero je ¢astecné upraveno autorkou bakalarské prace.

1.

Autismus neni patrny na prvni pohled. Pokud vidime, ze se dité chova nestandard-
nim zptisobem, nemysleme v prvni chvili na to, Ze je nevychované a rozmazlené.
SnaZzme se jej pochopit a tolerovat jeho projevy. Pacient sautismem proZiva

V neznamém prostiedi a nové situaci nepiekonatelny strach a uzkost.

Spolupracujme s tlumo¢nikem - rodi¢em, ktery dité s autismem vzdy doprovazi.
Zna své¢ dité nejlépe a miize ndm byt vyznamnym pomocnikem. Respektujme jeho

rady a doporuceni, jak s ditétem jednat.
Komunikujme klidn¢, pouzivejme jednoduché, kratké véty.

Pacienti s autismem mohou byt smyslové piecitlivéli. Bud'me piipraveni na zvyse-

nou citlivost na zvuky, tony, svétlo, pachy ¢i dotek neznamé osoby.

Nenechavejme dité¢ s autismem cekat. Pfi 1ékarském vySetfeni je vhodné objednat
pacienta na konkrétni cas, nejlépe na tplném zacatku ¢i konci ordinaénich hodin,
kdy je v ¢ekarné¢ malé mnoZzstvi lidi. Dité s poruchou autistického spektra je nutné

brat prednostné pred ostatnimi pacienty.

Na stran¢ zdravotniku je tfeba obrovskeé tolerance a trpélivosti, dit€¢ mize mit velmi
odmitavy pristup k 1ékaiskému vySetteni. Nesnazme se tento negativismus zlomit,

vétsinou to situaci jen zhorsi.

Pti vSech vysSetienich a oSetfovatelskych vykonech je nezbytnd pifitomnost dopro-
vodu. Pro dité je jistotou, oporou a tlumo¢nikem s okolim, pro zdravotniky partne-

rem.

K uspésnému lékarskému oSetieni neni vzdy potieba narkoza. Je dobré zvazit, zda k

pouziti tlumicich prostfedki neexistuje jednodussi a méné zatézujici alternativa.
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9. Je vhodné zvéaZit, zda jsou vSechna vysetfeni nezbytné nutna a zda je nutné na né-

kterych tradi¢nich 1ékaiskych postupech vzdy trvat.

10. Hospitalizace ditéte by také méla byt dukladné zvazena. Pokud je nezbytna, je ne-
zbytné absolvovat pobyt v nemocnici s rodi¢em ¢i jinou blizkou osobou, na kterou

je pacient vazan. Je to vyhodné nejen pro pacienta, ale i pro oSetiujici personal.’

7.5 Shrnuti

Bakalaiska prace se zabyva problematikou oSetfovani ditéte s autismem. Jejim smyslem
bylo poukdzat na uskali zdravotnické péce o takto postizené déti. Rodice si zacinaji v§imat
pomérné brzy, Ze s jejich ditétem neni uplné vse v poradku. U respondentt v této praci to
bylo ve tfech ptipadech v roce a ptl a v jednom piipadé ve dvou letech ditéte. VSechny déti
jsou v péci neurologa, psychologa, psychiatra. Absolvovaly genetické a metabolické vyset-
feni, MMR a EEG. Respondenti se shoduji, Ze frustrujicim pro né bylo obdobi pted stano-
venim diagnézy, kdy nékteré matky tusily, ze s jejich dit€tem neni vSe v poradku, ale nevé-
dély co, proto sdéleni diagnOzy vedlo u nékterych matek k ulevé. Tti rodiny jsou v péci
stiediska rané péce EDUCO a specialné pedagogického centra. Ctvrtd rodina se
v nejblizSich dnech chysta na tyto organizace s zadosti o pomoc obratit. VSechny déti ze
zkoumanych rodin v sou¢asné dobé vyuzivaji nebo v minulosti vyuZivaly sluzeb rehabili-
tacniho stacionafe. Toto zafizeni se snazi byt maximalné vstiicné a zajistit détem s PAS
odbornou péci. VSechny déti v soucasné dobé dochazeji do détského kolektivu (stacionar,
MS, specialni MS), coz je velmi pozitivni. Velmi p¥iznivym zjiiténim také bylo, ze dvé
déti jsou v péci stomatologa a tuto péci zvladaji bez vétSich probléma.

ZkuSenost rodicli se zdravotnickymi pracovniky jsou pozitivni i negativni a neda se fict, Ze
nékteré prevladaji. Velmi zalezi na lidskych kvalitach zdravotnickych pracovniki, na jejich

zkuSenostech s détmi s poruchou autistickeho spektra a jejich empatii k takto postizenym

YNRZP CR, © 2010. Desatero komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra (vytvoreno organiza-
ci APLA — JM) [on-line]. [cit. 2012-04-30]. Dostupné z: http://www.nrzp.cz/poradenstvi-sluzby/desatero-pro-
komunikaci-s-0zp/730-desatero-komunikace-s-pacienty-s-poruchou-autistickeho-spektra-vytvoreno-

organizaci-apla.html.
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détem 1 jejich rodicim. Ve dvou piipadech se ukazalo, ze pokud ma zdravotnicky pracov-
nik zkuSenosti s poruchou autistického spektra z vlastni rodiny, odrézi se tato zkuSenost
kladnym zptsobem v jeho piistupu k pacientim s poruchou. Respondenti se shoduji, Ze
podle jejich ndzoru v podstaté Zadna komunikace neni, Ze nejvétsim problémem je skute¢-
nost, Ze zdravotnici nemaji v této oblasti dostatek znalosti a zkuSenosti. Tfi matky
z vyzkumného souboru hovotili o tom, Ze jsou v mateiské roli spokojené. VSichni respon-

denti zaujimaji aktivni postoj k péc¢i o své dité a usiluji o jeho dalsi rozvoj. Z hlediska bu-

vvvvvv
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ZAVER

Ve své bakalaiské praci se zabyvam problematikou oSetfovani ditéte s autismem. Za po-
slednich deset let pocet déti s PAS velmi narostl. Je pravdépodobné, ze déti s autismem
potkavame, ale viibec si to neuvédomujeme. Je t€zké na prvni pohled rozeznat, kdy si dité
stavi hlavu, zlobi nebo se stydi ¢i uz jde o formu autismu. Naruast po¢tu diagnostikovanych
déti mizeme ziejmé pficist vetsimu zachytu téchto déti. Diagnostika je zdkladni véc a cesta
k ni n¢kdy byva dlouha. Je to velmi slozita problematika. Pramérny vék, kdy je mozné po-
ruchu uz 1épe rozpoznat, je kolem osmnacti az dvaceti ¢ty mésicti. Nékdy se ptiznaky plné
rozvinou az s nastupem Skolni dochazky. Dulezita je matefska intuice. Pokud ma maminka

pocit, Ze s ditétem neni v3e v poradku, méla by na tuto intuici dat a zagit to fesit.

Z rozhovort s rodi¢i vyplyva, Ze by hodné ocenili, kdyby jim zdravotnici vice naslouchali a
snazili se porozumét jejich situaci. Aby si zachovali duSevni zdravi, nemohou délat vzdy
to, co je spravné. Casto si vyslechnou, Ze je to vysledek jejich nedisledné vychovy, ze déti
nemaji vymezené hranice, Ze je to jejich chyba. Je nutné si uvédomit, Ze rodice se vyhybaji
konfliktnim situacim, které vznikaji velmi cCasto. Dit¢ se dostane do afektu a kiici a rodice
mu vyhovi a ustoupi, jednoduSe proto, Ze jsou unaveni. Pokud se tedy ve zdravotnickém
zatizeni setkame s takovym ditétem, ned€lejme unahlené soudy. Nejvétsim problémem je
neznalost problematiky a problémy s komunikaci. Praktickym vystupem bakalaiské prace
je obrazkovy slovnik, ktery miize zdravotnické pracovniky podpofit v jejich snaze o zlep-
Seni komunikace s détmi s PAS, konkrétné jej mohou vyuzit k vizulni podpofe mluveného
slova. Pokud maji ¢asovy prostor, mohou se u déti zamétit na vyjadieni souhlasu ¢i nesou-
hlasu, vyjadieni zZadosti a pfani, sdéleni hygienické potieby, vyjadieni potieby pomoci pfi
¢innosti. Neni vSak v moznostech této prace hloubéji seznamit zdravotniky s komunikac-
nim systémem a jeho pravidly. Je to vSak namét na dalsi a hlubsi Setfeni, do kterého by byli
zapojeni jak rodi¢e déti, tak zdravotni¢ti pracovnici. Asociace pomahajici lidem
s autismem pofada pro zdravotniky seminafe o poruchach autistického spektra a ndcviky
komunikace sditétem sPAS. Tyto seminafe jsou zdarma. V seminafi se seznami
s ptehledem zptisobl komunikace s détmi s PAS, doporu¢enymi postupy a zptisobem prace

s détmi s PAS, kdy duraz je kladen na praktickou vyuzitelnost ziskanych znalosti.

Je to tak trochu jiny svét a my zdravotnici madme Sanci mu lépe porozumét, kdyz budeme

chtit.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

ADHD Attention Deficit Hyperactivity Disorder, neurovyvojova, hyperkineticka po-

rucha
APLA Asociace pomahajici lidem s autismem

APLA-JM Asociace pomahajici lidem s autismem Jizni Morava

ASD Autistic Spectrum Disorders, poruchy autistického spektra
CARS Childhood Autism Rating Scale, posuzovaci Skala autismu v détstvi
DVD Digital Versatile Disc, digitalni vSestranny disk, zd&znamové médium

EDUCO Stiedisko rané péce Zlin

EEG Elektroencefalograf, vysetteni elektrické aktivity mozku

CHAT Checklist for Autism in Toddlers, screeningovy dotaznik
MKN-10  Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci

MUDr. Medicinae universae doctor, vysokoskolsky titul, doktor mediciny

MR, MRI  Magnetic resonance imagiing, zobrazovaci metoda magneticka rezonance

MS Mateftska skola

OBl Obchodni fetézec pro kutily, foneticky prepis slova hobby z francoustiny
ORL Otorhinolaryngologie, Iékaisky obor chorob usnich, nosnich a krénich
PAS Poruchy autistického spektra

PDD Pervasive Developmental Disorders, pervazivni vyvojové poruchy

SPC Specialni pedagogické centrum

VOKS Vyménny obrazkovy komunikaéni systém, zpusob alternativni komunikace
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SEZNAM PRILOH

Ptiloha P I Komunikaé¢ni obrazky — povolani, zdravotnické potieby

Ptiloha P II: Komunikacéni obrazky — zdravotnické potieby

Ptiloha P III: Komunika¢ni obrazky — zdravotnické potieby, pocity

Ptiloha P IV: Komunikac¢ni obrazky — zdravotnické potieby, kuchyn, kuchynské
potieby, pocity

Ptiloha P V: Komunikaéni obrazky — napoje, ovoce

Ptiloha P VI: Komunikaéni obrazky — nébytek, bytové dopliky, obleceni, véci
osobni potieby

Ptiloha P VII: Komunikaéni obrazky — koupelna, hygienické potieby

Ptiloha P VIII: Komunikaéni obrazky — slovesa, elektronika, véci osobni potieby

Ptiloha P IX: Komunikaéni obrazky — hracky, hry, pocity, slovesa

Ptiloha P X: Komunikaéni obrazky — slovesa

Ptiloha P XI: Komunikaé¢ni obrazky — rodina, pocity

Ptiloha P XII: Komunikaéni obrazky — dny v tydnu, ¢asové pojmy, tazaci zajmena

Piiloha P XIII: Komunikaé¢ni obrazky — socialni vyrazy, ,,nosna slovni spojeni*

Ptiloha P XIV: Komunikaéni obrazky — slovesa



PRILOHA P I: KOMUNIKACNI OBRAZKY - POVOLANI,
ZDRAVOTNICKE POTREBY
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PRILOHA PIl: KOMUNIKACNI OBRAZKY - ZDRAVOTNICKE
POTREBY
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PRILOHA P 111: KOMUNIKACNI OBRAZKY - ZDRAVOTNICKE
POTREBY, POCITY
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PRILOHA P IV: KOMUNIKACNI OBRAZKY - ZDRAVOTNICKE
POTREBY, KUCHYN, KUCHYNSKE POTREBY, POCITY
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PRILOHA PV: KOMUNIKACNI OBRAZKY - NAPOJE, OVOCE
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PRILOHA P VI: KOMUNIKACNI OBRAZKY - NABYTEK, BYTOVE
DOPLNKY, OBLECENI, VECI OSOBNi POTREBY
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PRILOHA P VII: KOMUNIKACNI OBRAZKY — KOUPELNA,
HYGIENICKE POTREBY
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PRILOHA P VIIl: KOMUNIKACNI OBRAZKY - SLOVESA,
ELEKTRONIKA, VECI OSOBNi POTREBY
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PRILOHA P IX: KOMUNIKACNI OBRAZKY - HRACKY, HRY,
POCITY, SLOVESA
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PRILOHA P X: KOMUNIKACNI OBRAZKY - SLOVESA
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PRILOHA P XI: KOMUNIKACNI OBRAZKY - RODINA, POCITY
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PRILOHA P XI1: KOMUNIKACNI OBRAZKY - DNY V TYDNU,
CASOVE POJMY, TAZACI ZAJMENA
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PRILOHA P XI1I: KOMUNIKACNI OBRAZKY - SOCIALNI
VYRAZY, ,,NOSNA SLOVNI SPOJENI*“
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PRILOHA P XIV: KOMUNIKACNI OBRAZKY - SLOVESA

JA vIDIM JA SLYSIM JA CiTiM
o
':lr \\\\ l\‘\ !‘“
Ty r}e
[y b [ SR Y
}
ciTrr
I
4
/ : \
F ] ¢
Diva |
X HLADIT
-;-;
KRICET PADAT

\\»\ &/

PAMATOVAT  ROZSVITIT OTEVRIT

ol LA |
via [T




	OBSAH
	0TÚvod0T 10
	I 0TTEORETICKÁ ČÁST0T 11
	0T10T 0TAUTISMUS0T 12
	0T1.10T 0TPohled do historie0T 12
	0T1.20T 0TCharakteristika autismu0T 13
	0T1.30T 0TKlasifikace autismu0T 14
	0T1.40T 0TPsychologický podklad potíží a důsledky dysfunkcí0T 16

	0T20T 0TRODINA PEČUJÍCÍ O DÍTĚ S AUTISMEM0T 24
	0T30T 0TSPOLUPRÁCE RODINY S ODBORNÝM ZDRAVOTNICKÝM ZAŘÍZENÍM0T 26
	0T40T 0TEtické hledisko pojetí dítěte s autismem ve zdravotnictví0T 28
	0T50T 0TProblematika ošetřování dítěte s autismem0T 29
	0T5.10T 0TZdravotní péče0T 29

	II 0TPraktická část0T 33
	0T60T 0TVýzkumný projekt0T 34
	0T6.10T 0TFormulace výzkumného problému0T 34
	0T6.20T 0TCíle a výzkumné otázky práce0T 34
	0T6.30T 0TMetodologie výzkumu0T 34
	0T6.40T 0TCharakteristika výzkumného souboru0T 35

	0T70T 0Tvyhodnocení průzkumného šetření0T 37
	0T7.10T 0TVýzkumné otázky0T 37
	0T7.20T 0TKazuistické studie, rozhovory0T 38
	0T7.30T 0TDiskuze0T 61
	0T7.40T 0TZávěry a doporučení0T 68
	0T7.50T 0TShrnutí0T 69

	0TZávěr0T 71
	0TSeznam použité literatury0T 72
	0TSeznam použitých symbolů a zkratek0T 75
	0TSeznam Příloh0T 76
	Úvod
	1 AUTISMUS
	1.1 Pohled do historie
	1.2 Charakteristika autismu
	1.3 Klasifikace autismu
	1.3.1 Dětský autismus
	1.3.2 Atypický autismus
	1.3.3 Rettův syndrom
	1.3.4 Dětská desintegrační porucha
	1.3.5 Aspergerův syndrom

	1.4 Psychologický podklad potíží a důsledky dysfunkcí
	1.4.1 Triáda postižení
	1.4.1.1 Sociální chování
	1.4.1.2 Komunikace
	1.4.1.3 Omezené aktivity a zájmy
	1.4.1.4 Přidružené poruchy chování

	1.4.2 Diagnostika
	1.4.3 Léčba poruch autistického spektra


	2 RODINA PEČUJÍCÍ O DÍTĚ S AUTISMEM
	3 SPOLUPRÁCE RODINY S ODBORNÝM ZDRAVOTNICKÝM ZAŘÍZENÍM
	4 Etické hledisko pojetí dítěte s autismem ve zdravotnictví
	5 Problematika ošetřování dítěte s autismem
	5.1 Zdravotní péče

	6 Výzkumný projekt
	6.1 Formulace výzkumného problému
	6.2 Cíle a výzkumné otázky práce
	6.3 Metodologie výzkumu
	6.4 Charakteristika výzkumného souboru

	7 vyhodnocení průzkumného šetření
	7.1 Výzkumné otázky
	7.2 Kazuistické studie, rozhovory
	7.2.1 Kazuistika – dítě č. 1
	7.2.2 Rozhovor - respondent č. 1
	7.2.3 Kazuistika – dítě č. 2
	7.2.4 Rozhovor - respondent č. 2
	7.2.5 Kazuistika - dítě č. 3
	7.2.6 Rozhovor - respondent č. 3
	7.2.7 Kazuistika - dítě č. 4
	7.2.8 Rozhovor – respondent č. 4 a č. 5

	7.3 Diskuze
	7.3.1 Okolnosti vztahující se k počátku zjištění problémů dítěte a období diagnostiky onemocnění
	7.3.2 Odborná pomoc
	7.3.3 Přístup a komunikace zdravotnických pracovníků s rodiči a s dítětem s PAS
	7.3.4 Rodinný život a budoucnost dítěte

	7.4 Závěry a doporučení
	7.5 Shrnutí

	Závěr
	Seznam použité literatury
	Seznam použitých symbolů a zkratek
	Seznam Příloh

