Komunikace s rodinou autistického pacienta ve
zdravotnickém zarizeni

Barbora Bartuskova

Bakalar'ska prace i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
2018 Fakulta humanitnich studii




Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Ustav zdravotnickych véd
akademicky rok: 2017/2018

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DILA, UMELECKEHO VYKONU)

Iméno a pfijmeni: Barbora Bartuskova
Osobni ¢islo: H140557
Studijni program:  B5341 Osetiovatelstvi

Studijni obor: Vieobecna sestra

Forma studia: prezencni

Téma prace: Komunikace s rodinou autistického pacienta ve zdravotnickych
zafizenich

Zéasady pro vypracovani:

Studium odborné literatury.

Vymezeni pojmi a teoretickych vychodisek v oblasti autismu.
Pfiprava metodiky kvalitativniho vyzkumu.

Realizace vyzkumu technikou rozhovoru.

Zpracovani, vyhodnoceni a interpretace ziskanych dat.

Prezentace vysledkil vyzkumu, shrnuti a navrh doporuceni pro praxi.



Rozsah bakalaiské prace:
Rozsah pfiloh:
Forma zpracovani bakalafské prace: tisténa/elektronicka

Seznam odborné literatury:

ATTWOOD, Tony. The Complete Guide to Asperger's Syndrome. London: Jessica
Kingsley Publishers, 2008. ISBN 978-1-84642-559-2.

ATTWOOD, Tony. Aspergeriiv syndrom. Praha: Portal, 2005 ISBN 80-7178-979-8.
GILLBERG, Christopher a Theo PEETERS. Autismus zdravotni a vychovné aspekty.
Praha: Portal, 1998. ISBN 80-7178-201-7.

HRDLICKA, Michal a Vladimir KOMAREK. Détsky autismus. Praha: Portal, 2004. ISBN
80-7178-813-9.

SKOVANEC, Josef. O koletko mifi. Praha: Pasparta, 2013. ISBN 978-80-7432-578-6.
THOROVA, Katefina. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal, 2006. ISBN
80-7367-091-7.

Vedouci bakalafské prace: doc. PhDr. Jana Kutnohorska, CSc.
Ustav gkolni pedagogiky

Datum zadani bakalafské prace: 5.ledna 2018

Termin odevzdani bakalaiské prace: 18. kvétna 2018

Ve Zliné dne 5. ledna 2018

2 L% W/
W . D
doc. Ing. An€Zka Lengalova, Ph.D. Magr. Zlatica Dorkova, Ph.D.

dékanka Teditelka iistavu



PROHLASENT A UTORA BAELTARSKE PRALT

Tierw nw vedomi, e

o pdevmliim hukalifke prics soubiasim e aveejnduin mvd prize podle wikona &
1008 &R o vwselgeh Sonildch an eméng o doplednd del$ich wduord fmbikon o
wysckyeh Sholéch, ve mndni pozdgjfich privnicd piedpist, bez chledn na vilzdek
obbajoby ™

o bom ows vidoml, #n balalfiskd price bode ulefese v ololdranizke podobd
v wndverzitlnn ioformadnie systio deatrprd koehl&dnuli;

o e ncji bakaldiskon préci so plod vatshnde zdkon & 12172000 5L o prés antovslem,
o priveell soaviseiiolel 5 prfvn auterskf a o mménd agkierfch zékom (avterddf
walouzny we endnd poed§ifich privoich pledpish, 2ojm, § 35 odst 3 i

o podle & a0 ¥ odst. 1 entozskilio sfkons wd LR ve 7l prive s uzavieni licenZnd
stnlouyy o WL Skoludbe Jila v rozsaban § 12 acst, 4 antorsidho 2flons;

e podle § 0% odst. 2 a3 molm vzt st dide — balel@slons prdel - 2oba peskhyinout
lizeacl kjoffinn vzl jon s piedehozim plsemnym sauhlassm Lnivesdty Tuodde
Batl vo Zled, Med jo opeévnéng v takovém pipeds ode mee poFarlnyvel piimiieu
piispdvele ne chradu nakladd, iterd bely Universion Temdfn Baibove Zling ca
wirvodent dllz vynalafony (5% do fajinh sioptodnd wpds);

e poimd byle Kk vypeseovand belalifske pries wyailio soffwann aeskyinutcho
Unfverritnos ‘Trardde Bab we Y598 rcha fedmi sebjekty ponza ke stadijnin 2
yIzarmndm aEclin (. k ackomierEntno vyukilly, reloe wslodky bakedfshe prios
v ki komertmim Adelim,

Probleliu]i, &=
w  plelilronickd 2 180008 vorze Lakaléfaled précs fsom tatodre;
e ua baleléigkd praci jsom pracoval samostatnd a ncofileo [Hemtom jaem silevals
Y phped publilbace wisledich budu wredon fako spelmastor.,

B T T R T YT T T T T e e P T P s Pl e i Lo’ T et e "W
Fregetal, 400 e ol ahsraeicd gt

i) Bl S ke Sl et aremied, divaivead, Sphmidtnid 8 e e, W oo e
copmrntd q winefn l'\l:-'-!.l_l"l.r.l._.-’_.'l.h-".-"h'ﬂl"ﬁ‘\ll"'.'\l' sl dealiilaraiel pradt, Horow memnafs Spfech seefindal danesd witnd e
et B ' i

bl stk el praalin




(2) Disertaénl, diplomové, bakalérské a rigorézni préce odevzdané uchazecem k obhajobé musi byt 1é2 nejméné pét pracovnich dnit pred
kondnim obhajoby zvefejnény k nahliZenl vefejnosti v misté uréeném vnitinim predpisem vysoké Skoly nebo neni-li tak urceno, v misté
pracovisté vysoké Skoly, kde se md konat obhajoba prdce. Kazdy si mitfe ze zvefejnéné prdce poFizovat na své ndklady vypisy, opisy nebo
rozmnoZeniny.

(3) Plati, e odevzddnim prdce autor souhlasi se zveFejnénim své prdce podle tohoto zdkona, bez ohledu na vysledek obhajoby.

2) zdkon & 121/2000 Sb. o prévu autorském, o pravech souvisejicich s prévem autorskym a o zméné nékterych zdkonil (autorsky zikon) ve
znéni pozdéjSich pravnich predpisi, § 35 odst. 3:

(3) Do prdva autorského také nezasahuje Skola nebo Skolské ci vzdéldvaci zafizent, wiije-Ii nikoli za iicelem primého nebo nepfimého
hospodérFského nebo obchodniho prospéchu k vyuce nebo k vlastni potfebé dilo vytvofené Zikem nebo studentem ke spinéni Skolnich nebo
studijnich povinnosti vyplyvajicich z jeho prévniho vatahu ke Skole nebo Skolskému ¢i vzdélavaciho zaFizeni (Skolni dilo).

3) zdkon & 121/2000 Sb. o prdvu autorském, o prdvech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdkonil (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjsich prévnich predpisit, § 60 Skolni dilo:

(1) Skola nebo Skolské i vzdélavaci zafizeni maji za obvyklych podminek pravo na uzaveni licencni smlowvy o uziti Skolniho dila (§ 35 odst.
3). Odpird-li autor takového dila udélit svoleni bez vézného ditvody, mohou se tyto esoby domdhat nahrazeni chybéjiciho projevu jeho viile u
soudu. Ustanoveni § 35 odst. 3 zilstdva nedotéeno.

(2) Neni-li sjedndno jinak, nife autor kolntho dila své dilo uzit &i poskytnout jinému licenci, neni-li to v rozporu s opravnénymi zdjmy skoly
nebo Skolského & vzdéldvaciho zarizent.

(3) Skola nebo Skolské ¢i vzdéldvaci zafizeni jsou oprdvnény poZadovat, aby jim autor Skolniho dila z vydélku jim dosazeného v souvislosti
s ufitim dila & poskytnutim licence podle odstavce 2 pFiméfené pfispél na whradu ndakladi, které na vytvofent dila vynaloZily, a to podle
okolnosti aZ do jejich skutecné vyde; pFitom se prihlédne k vysi vydélku dosazeného Skolou nebo skolskym &i vzdéldvacim zatizenim z uZiti
§kolniho dila podle odstavee 1.



ABSTRAKT

Tématem mé bakalaiské prace je ,,Komunikace s rodinou autistického pacienta ve zdravot-
nickém zatizeni®. Sklada se z Casti teoretické a ¢asti praktické. V teoretické Casti jsou defi-
novany poruchy autistického spektra (PAS), uveden vybér z historickych milnikl a roze-
brana charakteristika PAS a jejich déleni. Dale je uvedena diagnostika a moznosti lé¢ebnych
postupil v piipad¢ PAS. Nasledn¢ se zde vénuji autismu v détském veku, specifikim péce a

pristupiim k pacientovi s PAS v détském veku.

V praktické ¢asti je uvedeno 6 polostrukturovanych rozhovort, které jsou analyzovany a
nasledné rozebirany v diskusi. Jejich prostfednictvim jsou zjistovany zkusenosti rodinnych
ptislusniki s komunikaci zdravotnickych pracovnikli ve zdravotnickém zafizeni s nimi 1
détmi.

Kli¢ova slova: autismus, poruchy autistického spektra, rodinni ptislusnici, zdravotni péce,

zpuisoby komunikace

ABSTRACT

The main topic of this bachelor thesis is "Communication with a family of an autistic patient
in a health care facility". The thesis contains theoretical as well as practical part. The theo-
retical part defines autistic spectrum disorders (ASD), presents a selection of historical mi-
lestones and analyzes the characteristics of ASD and their division. The diagnostics and tre-
atment options for ASD are also presented. Following chapters deal with childhood autism

and the specifics of care and approaches to an ASD patient in childhood.

In the practical part, there are 6 semi-structured interviews, which are analyzed in the discus-
sion. Through them, the experiences of family members considering communication

between health workers and children are surveyed.

Keywords: autism, autism spectrum disorders, family members, health care, ways of

communication
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UvVOD

Téma mé bakalatské prace je pohled rodict a rodinnych pfislusnikii na komunikaci
zdravotniki s nimi 1 s détmi s poruchou autistického spektra, které doprovazi na lékaiské
vySetieni i oSetfeni. Podle mého nazoru je k vypracovani kazdého projektu nutna spravna
motivace a ta je u mne hned dvoji. Osobn¢ se sama povazuji jiz za zdravotnika a zajima mé
tedy, jak vefejnost vnima komunikaci s ,,nami*“. To je prvni aspekt k vybéru tématu. Dru-

hym, mozna i silnéjSim motivatorem je pro mne toto:

»dame! Kde mas boty?* zavola sestra v uloze zdravotnice, na svého bratra, na détském ta-

bore.
»Tam, ukaze kluk pfes rameno k trampolin€, ze které pravé odesel.
,,On si pro né nepijde?* zepta se po chvili mrtvého ticha vrchni vedouci.

Na to sestra vzpomene na roky podobnych udalosti a vysvétli: ,,Ehm.... Asi ne. Teore-

ticky.... J& mu netekla, aby si pro n¢ Sel. Ja se ho zeptala, kde je ma.*

Druhému aspektu mého vyberu tématu je 12 let a je to miyj bratr s diagn6zou Aspergeriv
syndrom. Z osobniho i profesniho z4jmu se o podobné zatizené jedince zajimam 1 pii Skol-
nich praxich a zajmovych ¢innostech, kdy jsem vyhledavala moznosti ke spolupraci s nimi.
Velmi mne inspirovala Skolni praxe v détském rehabilitacnim stacionati ZVONEK
v Kladné. Chovani osob s poruchou autistického spektra jde sice naucit z knizek a odrecito-
vat, v praxi a realném Zivoté€ vSak nelze predvidat. SpiSe se da fici, Ze zdravotnik pfi péci o
autisticke dit¢ ma predvidat nepiedvidatelné a byt pfipraven na kazdou eventualitu. V osobni
zkuSenosti jsem bohuzel byla sama pfitomna situacim, ve kterych zdravotni¢ti pracovnici

nekomunikovali ani nejednali vhodnym zpiisobem.

Teoreticka ¢ast prace je délena do dvou kapitol, z nichz prvni se zabyvé poruchami
autistického spektra, historickym vyvojem popisu a zdjmu o né&, jejich charakteristikou, dé-
lenim, diagnostikou a 1é¢ebnymi postupy a terapiemi. Druha kapitola se zabyvéa charakteris-

tikou autismu v détském véku a specifiky péce a ptistupu k détskému autistovi.

Vyzkumné Setfeni v praktické €asti je realizovano polostrukturovanymi rozhovory
s rodi¢i a rodinnymi piislusniky doprovazejici osobu s PAS do zdravotnického zatizeni.

Analyza rozhovortl je uvedena rovnéz zde.
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Cilem prace je zvysit informovanost zdravotnikii o poruchach autistického spektra,
pfipravit je na navstévu pacienta s touto poruchou a dopomoci jim k vyvarovani se komuni-

kacnich chyb pti komunikaci nejen s témito pacienty, ale 1 jejich doprovodem.

Po ptikladu Bazalové (2017) je na né€kolika mistech v textu prace pouzito terminu
autismus jako zastieSujiciho pojmu k oznaceni poruch autistického spektra, pervazivnich vy-
vojovych poruch, PAS, PVP, PDD, coz vse, ve zkratkach ¢i plném znéni, oznacuje stejnou
skutecnost, stejné onemocnéni, stejny problém. K zestru¢néni textu se tento termin jevi jako

optimalni.
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I. TEORETICKA CAST
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1 AUTISMUS, PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

,lerminologie poruch autistického spektra je jak v nasi zemi, tak v zahrani¢i velmi nejed-
notna. Pouzivaji se terminy, které vyjadiuji totozny jev. Pro svou urcitou jednoduchost je asi
nejzavaznéjsim a nejpouzivanéj$im termin autismus, ktery zastresuje celé spektrum poruch.
V soucasnosti hojn¢ uzivanym terminem je porucha autistického spektra (PAS), a setkat se
muzeme s terminem pervazivni vyvojova porucha (PVP), kdy pervazivni = vSe pronikajici,
tzn., ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smérech. Terminy porucha autistického
spektra a pervazivni vyvojova porucha jsou spise pouzivany jako synonyma.* (Adamus,

2016, s. 6)

»Autismus (...) upoutava v poslednich letech pozornost nejen odbornikii rizného zameétent,
ale zasluhou médii 1 laické vefejnosti. Ukazuje se, Ze autismus je mnohem Castéj$i, nez se
predpokladalo, a Ze i pfes intenzivni vyzkum vime stale pfili§ malo na to, abychom dokézali
vc€as a ucinné pomoci.* (Hill in Hrdlicka, Komarek, 2004, s.17)

24

talniho vyvoje. (...) V disledku vrozeného postiZeni mozkovych funkci, které jedinci zne-
moziuji nejen komunikaci, ale 1 socidlni interakci ¢i symbolické mysleni (fantazii), dochazi
k tomu, Ze ¢lovék nedokaze vyhodnocovat informace stejnym zpiisobem jako ostatni lidé
stejné mentalni Grovn€. Vnima jinak, jinak prozivé a také se jinym zptsobem chova. Pro
jednotlivé syndromy je charakteristickd zna¢né variabilita symptomi (srov. Howlin, 2009;

Thorové, 2012)“ (Adamus, 2016, s. 5)

, Lidé s autismem piemysleji jinak nez lidé bez autismu. Podstata autismu nespociva ve
vnéj§im chovani a neni viditelnd na venek.(...) Kdokoli se snazi hloubé&ji porozumét autis-
tickému chovani, musi vstoupit ,,dovniti mozku osoby s autismem, nebo se pokusit dostat
se do jeji klize, zjistit, jakym zplisobem — narozdil od nas — zpracovava vnéjsi sluchove,
zrakové a fyzické zkuSenosti. Pouzijeme-li tento ptistup k ziskdni znalosti o autistickém
mysleni, dovede nés k lepSimu porozuméni lidem, ktefi maji autismus, a tim jim budeme

umeét [épe pomoci.© (Vermeulen, 2006, s. 11)

K piivodnimu ndzoru odbornikii, Ze jsou autismem castéji postizeni jedinci muzského po-
hlavi nez Zenského se Gillberg a Peeters (2008, s. 49-50) vyjadiuji takto: ,,Studie obyvatel-
stva dokazuji, ze pfevaha je mén¢ vyraznd, coZz znamena, ze v n¢kterych ptipadech nebyla
klinick4 diagndza u Zen spravna. MlzZe to byt tim, Ze projevy autismu se u Zen a muzl ne-

patrné li$i. Divky obecné, at’ uz s diagndzou autismu ¢i bez ni, maji vyvinutéjsi fec a socialni
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vztahy nez chlapci a jejich okruh z4jmu neni tak vymezeny a ,,technicky* jako u chlapct.
To znamena, Ze symptomy autismu u nékterych divek mohou byt mirné odlisné: Groven feci
je vyssi, jejich povrchni socidlni dovednosti mohou maskovat nedostatek empatie a okruh
jejich z4ymh (panenky, zvitatka, lidé) se mize vymykat typickym zajmim autistické kva-
lity*.

,»ZAutismus neni podiadny zptisob byti. Znamena to pouze ,,byt jiny*. Je vyzvou pro vSechny
Z nas vytvorit spolecnost, v niz bude lidskému druhu ,,byt jiny* dovoleno zaujimat svou le-
gitimni pozici a uplatnovat sva legitimni prava jakozto soucast nasi spolecnosti.” (Vermeu-

len, 2006, s. 14)

Tématem sebepoznani autistii se zabyva naptiklad Josef Schovanec, ve své knize Vitejte v
Autistanu (Schovanec, 2017). V rozhovoru, ktery poskytl Ceskému rozhlasu, zdiiraziuje ob-
zvlasté potfebu pozitivniho ptistupu a humoru, pro zvladani zivota s autistickou poruchou
(Online. Schovanec, IROZHLASO, 2017). Podobny pfistup propagoval tento autor také jiz
v ramci své popularni Bratislavské prednasky v ramci cyklu TED talks. (Online. Schovanec,

TED talks, 2015)

»Ve vyzkumu autismu doslo k velkému pokroku a vysledkem je, Ze se radikaln€ zmeénila
koncepce jeho pojeti smérem ke kontinuu, tedy ke kvantitativni i1 kvalitativni Skéle
symptomt od mirného autismu az k velmi tézkému postizeni. Nicméné i dnes jsme daleko
od jasného pochopeni patofyziologie a etiologie a stale jesté ziistavaji ¢etné zahady a para-
doxy. Dosud nezndme ani farmakologické mozZnosti €inné na tzv. jadrové symptomy au-
tismu, stejné€ jako kauzalni 1écbu. Zda se, Ze i¢inné mohou byt n¢které pedagogické a beha-
vioralni intervence. V kazdém piipad¢ spravné, a pokud mozno v€asné stanoveni diagnozy
pfinasi v mnoha ptipadech tlevu stradajicim rodictim, ktefi trpi socidlnim nezajmem svych
déti, protoZe je nechdpou a nerozumi jim. Spravna diagnostika pfina$i porozumeéni a pocho-
peni, moZnost v€asného zahajeni behavioralnich a pedagogickych intervenci a velmi nutné

psychologické i socialni podpory roding€.* (Oslejskova, 2008, s.84)
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1.1 Vybér z historickych milniki

Hrdlicka a Komarek (2004) ve své publikaci uvadéji, ze: ,,Pojmu ,,autismus® poprvé pouzil
Eugen Bleuler v roce 1911 pii popisu psychopatologie schizofrenie. Oznacoval jim schi-
zofrenni stazeni se z realného svéta a ponofeni se do vlastniho, nesrozumitelného svéta ne-

moci.” (Bleuler in Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 11-12)

,Kdyz o tfi desetileti pozdéji uzil Kanner terminu ,,détsky autismus* v jiné souvislosti,(...)
jeho zamérem bylo konstatovat, Ze jim pozorované déti ziji ve svém vlastnim, pro okoli
Spatné pochopitelném svéte. Nicméné tato asociace mezi autismem a schizofrenii vznikla.
Druhou problematickou strankou se ukazala byt Kannerova zminka o odtazitych, intelektu-
aln¢ zamétenych rodicich jeho pacientii. Této zminky bylo pozdéji pouzito jako podpory
teorie o psychogennim piivodu autismu, ackoli Kanner sdm ptivodné pojimal détsky autis-

mus jako vrozenou poruchu.* (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 12)

Prelozenim dila Attwooda (2006) zjistime, Ze: ,,Vidensky pediatr Dr. Hans Asperger (...) si
v roce 1944 pozoruhodné bystie povsiml, Ze nékteré z déti lé€enych na jeho klinice vykazuji
velmi podobnou strukturu chovani a osobnostnich charakteristik. V poloving ¢tyficatych let
se détska psychologie rozvinula v ramci Euro-amerického kulturniho rdmce v uznavanou a
slibn¢ se rozvijejici védeckou disciplinu. Vyznamné pokroky byly ucinény predevSim na
poli deskriptivnim, teoretickém a diagnostickém. Nicméné ani zde Asperger nebyl sto nalé-
zti definici ¢i vysvétleni pro malou skupinku jeho zajimavych pacientli. Proto rozhodl sam

své poznatky publikovat v ¢lanku Autistische Psychopathen im Kindesalter. (Asperger 1944)

V tomto ¢lanku Asperger poprvé piedstavil termin ,,autisticka psychopatie®. Takové ozna-
¢eni by mohlo ¢tenafe snadno svést k milnému zavéru, Ze autor popisuje né¢jakou dusSevni
nemoc, jako tieba schizofrenii. Ve skutecnosti se zde vSak jedna spiSe o definici stavu, ktery
bychom z hlediska sou¢asného nazvoslovi nazvali jako porucha osobnosti. Asperger se ve
svém dile soustfedi na déti s autistickou poruchou osobnosti a s velkou profesni dovednosti

popisuje fadu jejich obtizi i schopnosti. (Attwood, 2006, s. 24-25)

,»V roce 1977 zalozil psycholog Bernard Rimland Americkou narodni autistickou spolec-
nost, ktera publikovala prvni definici autismu. V roce 1980 zahrnula Americké psychiatric-
ka asociace tuto definici do Diagnostického a statistického manudlu.* (Sagnerova, 2012, s.

13)
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Britské 1ékarka Lorna Wingova, kterd se z diivodu narozeni jeji autistické dcery, zabyvala
timto onemocnénim, nahradila termin autistickd psychopatie dodnes uzivanym terminem
Aspergeriv syndrom, podle jeho objevitele Hanse Aspergera, a to v roce 1981. Vytvotila
mnoho publikaci a ptirucek s radami pro rodice takto postizenych déti a také se velice za-
slouzila o ziskavani poznatkli z psychopatologie poruch autistické¢ho spektra. (Burgoine in

Thorova 2006)

,Lorna Wingova (Burgoine a Wing, 1983) na zéklad¢ svych zjisténi vymezila zakladni kli-
nické piiznaky Aspergerova syndromu nasledovné: Nedostatek empatie; jednoducha, nepii-
1éhava a jednostrannd interakce; omezena, ptipadné neexistujici schopnost navazovat a udr-
zet si pratelstvi; pedantsky pfesnd, jednotvarna fec; nedostate¢nd neverbalni komunikace;
hluboky zajem o specificky jev ¢i predméty; nemotornost, nepfirozené pozice.” (Attwood,

2005. s. 21)

,,Vyznamnou osobnosti, ktera se zabyvala autismem v Ceské republice a zasvétila mu prak-
ticky cely svij zivot, byla MUDr. Rtizena Nesnidalova. Pracovala jako primarka détské psy-
chiatrie. 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® (Thorovéa in Sagnerova, 2012, s. 13).

1.2 Charakteristika poruch autistického spektra

,~Poruchy autistického spektra jsou povazovany za vrozené. Publikované védecké studie na-
hlizi na poruchy autistického spektra jako na dusledek geneticky podminénych zmén v moz-
kovém vyvoji. Bylo prokdzano, ze chybné vychovné vedeni nezptisobuje autistické projevy
ditéte. Autismus se fadi mezi neurovyvojové poruchy na neurobiologickém zaklad€. Ne-
jedna se o jedno misto v mozku, jeZ by bylo zodpovédné za vznik autismu, ale spiSe o poru-
chu komunikacnich a integracnich funkci v mozku. Potize s vnimani, pfijem informaci a je-
jich zpracovanim tak mohou zpiisobovat problémy v oblasti emoci a mySleni“ (Thorova,

2012 in Adamus, 2016, s. 5-6).
1.2.1 Diilezité pojmy
Triada

,Charakteristické rysy postiZzeni se projevi ve tfech oblastech vyvoje, které se souhrnné na-

zyvaji triddou.” (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 21)
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Bazalova (2017, s. 15) se vyjadiuje takto: ,,Problémy se objevuji v oblasti triady: V ko-
munikaci, socialnim chovani (az tzv. socialni slepota) a predstavivosti spojené se stereotyp-
nim okruhem z4jmi, projevil, zvlastni hrou. Zavaznost naruSeni zavisi na typu PAS. Obje-

vuji se abnormality mozku.*

Dle Beyera a Gammeltofta (2006) je souvislost triady zjevna. Ze socidlniho porozuméni
s matkou (pfipadné s rodici) se vytvaii vhled ditéte v raném détstvi do svéta. Naptiklad: ve-
jde navstéva, dit€ zhodnoti vyraz a postoj matky a dle jeji reakce samo zkoriguje své jednani,

aby bylo odpovidajici chovani matky, ulek pfed cizincem, nebo pfijeti znamych.
Je obecné znamé, ze socidlni komunikace a ndpodoba predchazi komunikaci verbalni.

»Rany dialog (sdilena pozornost) ptedchazi rozvoji pfedstavivosti a fantazie. Neni proto zad-
nym piekvapenim, Ze zdkladnimi problémy déti s autismem jsou socidlni reciprocita, komu-

nikace a predstavivost.” (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 27)

1. Socialni chovani

Thorova (2006) ve své publikaci volné podle L. Wingové popsala 5 typl socialniho chovani,

podle nichZ se daji kategorizovat PAS, a to:

e Typ socialni
Tito jedinci nejevi zajem o socialni kontakt, dité je samotarské, nezapojujici se do
kolektivnich aktivit. Mohou se vyhybat o€nimu kontaktu. Nemaji zajem ¢i se uplné
vyhybaji fyzickému kontaktu, jako je tfeba mazleni, ale n€které jim vadit nemusi
(napf. lechtani). N&kdy navazuji jen povrchné o¢ni kontakt, ale bez komunika¢niho
zaméru nebo vénovani pozornosti okoli. V mladém véku se neprojevuje separacni
uzkost, nevyhledavaji utéchu, mnohdy maji snizeny prah bolesti. Dit¢ mtze byt ag-
resivni, rozbijet hracky, vtrhavat do spole¢nych aktivit ostatnich déti a nevénovat
pozornost reakci déti ani dospélych, nejsou empatické. (Thorova, 20006, s. 64)

e Typ pasivni
Obcas se zapojuji do hry s ostatnimi détmi, nevi vSak presné jak na to, ze socialniho
kontaktu plyne jen malé potéSeni. Obtizné projevuji své potieby, chybi spontannost
v socidlnim kontaktu, kterému se sice nevyhybaji a na osloveni se zapoji, ale nevy-
hledavaji ho. Poruchy chovani nejsou nijak Casté, spiSe je jen omezena schopnost

empatie, poskytovani Gtéchy, delby, sdileni radosti. (Thorova, 2006, s. 67)
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Typ aktivni-zvlastni

Tento typ Casto doprovazi hyperaktivita. Je charakterizovan neschopnosti ptiméiené
socialni interakce, kterou velmi Casto prehanéji. Nedodrzuji nezasahovani do osob-
niho prostoru doteky, libanim atp. i neznamych lidi, nechapou pravidla spolecen-
ského chovani. Mysleni je egoistické, pii komunikaci nemaji zajem o posluchace,
komunikuji jen o svych preferovanych okruzich, pouzivaji nepiiléhava ¢i piehnana
gesta a mimiku. Casté je dotazovani, nékdy bez kontextu a nevhodné. Nemuseji vy-
hledavat o¢ni kontakt nebo naopak uptené ziraji do o¢i. (Thorova, 2006, s. 70)

Typ formalni-afektovany

Pro osoby s timto typem autismu je naprosto specifické doslovné chapani fe¢eného,
nejsou schopni chépat ironii, naprosto pravdomluvni, ov§em bez vciténi se do druhé
osoby, Gasto pronaseji skandalni vyroky (le¢ pravdivé). Re¢ i vystupovani je nepfi-
meétene formalni uz od détstvi, odtazité chovani, ptisobi az strojené. Specifické a vy-
hranéné z4jmy, az encyklopedické. Mnohdy zaslepené dodrzovani pravidel s afekty
pfi jejich poruseni jinou osobou, vyrazna ritualizace a nesnasenlivost vii¢i poruSeni
rituald. Maji dobré vyjadfovaci schopnosti a bohatou slovni zasobu, ¢asto ale pouze
opakuji slySené bez dobrého porozuméni kontextu (napt. u ptislovi, réeni atp.) Typ
Casty u osob s vysokym 1Q. (Thorova, 2006, s. 73)

Typ smiSeny-zvlastni

Miize zahrnovat v§echny ptedeslé znaky jinych typl a to v zavislosti na druhu soci-
alniho kontaktu, coz zaruc€uje veliké vykyvy socialniho chovani. Byva mensi problé-
movost viiéi rodi¢iim, neni to viak pravidlem. Casto sledujeme doslovné prefikavani
frazi a feSeni situaci po vzoru dospélych, coz vyvola faleSny dojem chapani dgje, dité
(1 dospély) vSak pouze interpretovalo vidéné do podobné situace, anizZ by ji presné
rozumélo.

Prevyseni osamé&lého typu se miiZze vykazovat tim, Ze v nejistoté misto nevim, zazni
vyroky typu: ,,To je tajné.... Nechte mne na pokoji.... Nezajimam se.... Nefeknu....*
PrevySeni pasivniho typu se vyjevi naptiklad jako podfidivé chovani, neustaly sou-
hlas.

Prevyseni aktivniho-zvlastniho typu miizeme pozorovat, pokud se dotkneme témat,
ktera dité¢ zajimaji. Pak se objevi Zivy zdjem o tato témata, vyhledavaji kontakt, mi-

zeme sledovat pouzivani naucenych otazek a frazi.
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Pti ptevySeni formalniho typu je zase ¢asté poucovani, tvrdohlavé dodrzovani pravi-

del a navyk, strojend, zdanlive dospélacka tec. (Thorova, 2006, s. 76)

2. Komunikace

Podle Beyera a Gammeltofta (2006) si jisté procento déti s autismem nevytvoii aktivni ver-
balni fe¢ a to bud’ z divodu mentalni zaostalosti, vyvojové poruchy nebo prostého nepocho-
peni zékladni funkce feci. Vzhledem k tomu, ze socialni komunikace a pochopeni socialni
roviny zivota je u autistickych jedincti narusSené, oblast verbalni komunikace je timto velmi
ovlivnéna. I kdyz si dité osvoji slovni zasobu a gramatickéd pravidla, stale mivaji potize
s pragmatickym vyuzitim feci, tedy sdilenim dialogu s jinou osobou, ve vzajemné vyméné

hodnocent situace.

Gillberg a Peeters (2008) povazuji za hlavni rys autistické komunikace echolalii, coZ zna-
mena opakovani slySeného bez celistvého porozuméni smyslu. DéEli se na bezprosttedni
(opakovano ihned) a opozdénou, jiz vyuziva postizeny z vlastni iniciativy. Podle autora lidé
s autismem casto vice mluvi, nez ve skutecnosti chapou a zazité situace s doprovodnou ko-
munikaci se snazi interpretovat ve chvilich tomu podobnych. Echolalii nazyvaji ,,Jazykem
preziti a jeji uzivani ptirovnavaji ke snaze dorozumét se ndm neznamou teci, kdy ucelové
opakujeme slova, u nichZ jsme vysledovali pfiblizny vyznam podle toho, co se po jejich
vyf€eni stane. Toto jednani se vSak da uzivat pouze v ptipad¢ doslovné skutecnosti, nikoli
pokud se jedna o né&jaky slovni obrat nepopisujici doslovny jev. Dité postizené autismem
pochopi, kdyz fekneme: ,,Venku opravdu hodné prsi.“, ale zlistane bezradné, pokud uslysi:

,venku leje jako z konve.*

Bazalova (2017, s. 17) se vyjadiuje takto: ,,Osoby s autismem se dokola vraceji ke svym
oblibenym tématim, o kterych dokazi dlouho hovofit. Nékdy fe¢ plisobi odborné, ale pti
hlubsi analyze zjistime, ze chybi porozuméni (echoldlie, opakovani bez porozuméni smyslu)
nebo se objevuji verbalni ritualy. Problémy se vyskytuji pti vybéru, lidé s autismem vétSinou
zopakuji posledni slovo. Nékteti o sobé mluvi v jiné osobé (chce pit misto chci pit). Infor-
mace z okoli vyhodnocuji jinak nez lidé bez poruchy (naptiklad potiebuji védet, kdy presne
maji co délat, nestaci sdélit, aby néco udelali, potiebuji piesnou specifikaci.(...)), chapou
svet logicky a realisticky, nerozumi metaforam, vyskytuje se doslovné chapani, chybi schop-

nost pfenaset vyznam.*
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3. Predstavivost, zajmy, hra

»B&hem raného vyvoje vnima dité véci tak, jak jsou — realisticky — a nevnima to, co symbo-
daleko vice informaci, nez kolik je dit¢ s poruchou autistického spektra schopné svymi
smysly vnimat. NaruSena schopnost imitace a symbolického mysleni zplisobuje, Ze se u
ditéte nerozviji hra, tedy jeden ze zakladnich stavebnich kamenti uceni a potazmo celého
vyvoje. Nedostatecna predstavivost zplsobuje, ze dit¢ upfednostiiuje Cinnosti a aktivity,
které¢ obvykle preferuji podstatné¢ mladsi déti, vyhledava ptedvidatelnost v ¢innostech a

upind se tak na jednoduché, stereotypni ¢innosti.“ (Adamus, 2016, s. 15)
Bazalova (2017, s. 19) uvadi: ,,U svych z4jmu, u jedné hry vydrzi hodiny, dny, ale i roky...*

Bazalova (2017) a Thorova (2006) se shoduji v tom, Ze u osob s PAS mlzeme pozorovat
abnormalni zachazeni s pfedméty, jako je houpani, roztaCeni, tukéni s nimi o sebe nebo zdi
coz muze byt dle Bogdashiny (2017) zptsobeno zménou senzitivity jedince, jenz se timto
zptisobem, pro néj zdbavnym, snazi svym zpusobem dorozumét se svétem. Thorova (2006)
uvadi, Ze mira podobnych aktivit je u kazdé osoby s PAS individualni, stejné tak jako zdjem

o nové hracky nebo aktivity.

V oblasti stereotypnich zajmii a chovani Bazalova (2017) uvadi Spatnou snasenlivost déti
s PAS k jakékoli zméné¢, na néz reaguji nevhodnym zptsobem. MiiZe se jednat o volbu stale
stejné trasy cesty, oblibené obleceni. Ritualizace je pro klid ditéte klicova. Pokud nenastane
7zadna zména, vSe je v potadku. Bazalova (2017) a Adamus (2016) se téz zminuji v této
souvislosti o zplisobech chovani jako tfepetani rukama, olizovani véci ¢i o odmitani nebo
naopak vyzadovani urcité barvy, ptipadné konzistence jidla. O tyto projevy se ve své publi-
kaci zajima Bogdashina (2017, s. 17): ,,Ano, poruchy autistického spektra jsou az pfilis slo-
zity fenomén, nez abychom je mohli odbyt jen jako zélezitost nestandartniho smyslového
prozivani, ale pfesto nelze popfit, Ze problémy percepcniho rdzu v nich hraji opravdu vy-
znamnou roli. Jako dikazni materidl, byt’ jde o dikazy nepiimé, mizeme vyuzit naptiklad

studie zamétené na vyzkum smyslové deprivace a zrakovych a/nebo sluchovych vad.*

Dale se v publikaci uvadi vysledky vyzkumi, z nichz zjistime, Ze pfipravime-li zdravého
jedince o vnimani smysld, zane se projevovat odtazitosti a stereotypnimi pohyby a uza-
vieme-li ho do stereotypniho prostiedi, bez okolnich podnétii, miiZzeme pozorovat, Ze se
uchyluje k stereotypnimu jednani, afektivnim reakcim, pfipadné sebezranovani. (Bogda-

shina, 2017)
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Adaptabilita

»Autismus rozdélujeme do tii kategorii podle Grovné adaptability, tzv. funkcénosti. Funkc-
nost koreluje predevsim se schopnostmi v socialni oblasti, s irovni vyjadfovani a porozu-
méni, s mirou problémového chovani, se schopnosti funk¢né travit volny ¢as a s celkovou

urovni intelektu.* (Thorova, 2008 in Adamus 2016, s. 10)

,Uroven adaptability se mize v pribéhu vyvoje ditéte meénit. Tim se méni i jeho schopnost
prozivani zivota v bézném prostiedi. Velmi vyraznou roli sehrava spravné zvoleny a nasta-

veny pedagogicky pfistup. (Adamus, 2016, s. 9)
Adamus (2016) kategorizuje adaptibilitu u PAS takto:

e Nizkofunkéni autismus: Velmi Casté je pfitomnost t€zké mentélni retardace, nepfti-
tomnost feci (ptipadné pouze forma echolélie), velmi malé schopnost navazovat so-
cidlni vztahy. Neziidka se objevuji stereotypni Cinnosti, agrese k okoli 1 k sobé,
mnohdy sebeposkozovani.

e Stfedn¢ funkéni autismus: Byva Casto lehka az stfedné tézka mentalni retardace, fec
pouzivaji ¢asteéné funkené, 1 kdyz se objevuji zvlastnosti (echolélie, zastaralé vy-
razy, zameéna zajmen...), socidlni vztahy jsou spise pasivni, nejsou spontanni. V sou-
vislosti s hrou mizeme pozorovat vztahovou, funkéni a konstrukéni hru.

e Vysoce funk¢ni autismus: (Thorova, 2007 in Adamus 2016)

Rozumové schopnosti se pohybuji od hrani¢niho pasma az k nadprimeéru, fec je vy-
vinuta velmi dobfte, ale komunikace nesnadné. Neberou ohled na partnera v dialogu,
komunikuji vyhradné o pfedmétu svého zdjmu. Nechapou socidlni normy, mohou

pusobit neslusné, drze, netaktné.

1.3 Poruchy autistického spektra

1.3.1 Détsky autismus (F84,0)
,Detsky autismus tvoii jadro poruch autistického spektra (...). Stupen zdvaznosti poruchy
byva riizny, od mirné formy (malo mirnych symptomt) az po tézkou (velké mnozstvi zadvaz-

nych symptomtl). Problémy se musi projevit v kazdé ¢asti diagnostické triady. Kromé po-
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ruch v klicovych oblastech socidlni interakce, komunikace a ptedstavivosti mohou lidi s au-
tismem trpét mnoha dal§imi dysfunkcemi, které se projevuji navenek odlisnym, abnormnim

az bizarnim chovanim.* (Thorova, 2006, s. 177)

Fisher a Skoda (2008) charakterizuji poruchu jako nedostate&né ptizptisobeni socialni situaci
a malou citovou odpovédi k citim jinych lidi. Je potieba specialni ptistup k lidem s touto

poruchou obzvlasté kvuli faktu, ze si obtizn¢ osvojuji $kolni znalosti.

,»1ypickd je znacna variabilita symptomti. Porucha se diagnostikuje bez ohledu na piitom-
nost ¢i nepiitomnost jakékoli jiné piidruzené poruchy. Specificky projev deficiti charakte-
ristickych pro autismus se méni s vékem déti. Syndrom lze diagnostikovat v kazdém veékové

skuping.“ (Thorova, 2006, s. 177)

»Dosavadni vyzkumy dosly k zévéru, ze pouze mensi procento lidi s vysoce funkénim au-
tismem dokaZe fungovat samostatn¢. Na progndzu maji velky vliv vrozené dispozice tykajici
se poruchy, rana péce a kvalita vzdélavaciho programu, ve kterém bylo dit¢ umisténo.““(Tho-

rova, 2006, s. 181)

Hrdlicka a Komarek (2004) zmifluji 1 dvoji moznost vyvinu pfiznakd autismu. U vétSiny
ptipadll se jedna o postupny rozvoj autistického chovani v priitbéhu prvniho roku Zivota. V
menSim procentu ptipadii nastava tzv. autistickd regrese. Tuto je moZno pojmenovat jako
zavazny krok zpét ve vyvoji. U déti dochazi k vyznamné mu omezeni nebo uplné ztraté zis-
kanych dovednosti v oblasti verbalni 1 neverbalni komunikace, socidlniho chovéani, hry. Au-
tisticka regrese muze nastat jak u déti, do té doby se spravné vyvijejicich, tak u déti s mir-

nymi zndmkami autismu.

1.3.2 Atypicky autismus (F84,1)

Podle Opattilové (2006) je atypickym autismem nazyvana pervazivni vyvojova porucha, jez
je soucasti autistického spektra. Dité zcela nespliuje kritéria k diagnoze détského autismu a
to vétsinou tim, ze je bud’ odlisna doba vzniku onemocnéni, nebo chybénim poruchy jedné
nebo dvou oblasti triady.

,Najdeme tadu specifickych socialnich, emocialnich a behavioralnich symptom1, které se s
potizemi, jeZ maji lidé s autismem, shoduji. Lze fici, Ze atypicky autismus je zastfeSujicim
terminem pro Cast osob, na které by se hodil vagni diagnosticky vyrok autistické rysy ¢i

sklony* (Thorova, 2006, s. 182).

Atypicky autismus je dle Thorové (2006, s. 183) diagnostikovan pokud:
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»Prvni symptomy autismu byly zaznamendny az po tfetim roce Zivota. Tato situace je

vzacna, ale vzhledem k heterogenité pfic¢in vzniku autizmu mozna.

Abnormalni vyvoj je zaznamendn ve vSech tfech oblastech diagnostické triady, nicméné

zpusob vyjadieni, tize a frekvence symptomu nenapliuje diagnosticka kritéria. (...)
Neni naplnéna diagnosticka tridda. Jedna z oblasti neni primarn¢ a vyrazné narusena.

Autistické chovani se pridruzuje k t€zké a hluboké mentélni retardaci. Mizeme pozorovat
nekteré symptomy jednoznacné typické pro autismus, nicméné mentalni veék je natolik nizky
(obvykle méné€ nez 15 mésicii), ze mira komunikac¢niho nebo socialniho deficitu nemize byt

v ostrém kontrastu s projevy obvyklymi pro mentalni retardaci.*

1.3.3 Rettiiv syndrom (F84,2)

Syndrom vyskytujici se pouze u Zen, formulace jeho aspektii pochazi z roku 1965. Jedna se
o poruchu genetickou: Gen zpisobujici tuto poruchu se nachazi na distalnim raménku chro-

mozomu X. (Hort a kol, 2008)

Manifestaci ptiznakl, k nimz patii ztrata feci, ztrata schopnosti uc¢elné pouzivat ruku, zpo-
maleni riistu hlavy a pozdéji také skolidoza nebo kyfoskolidza, predchazi obdobi zdanlive
normalniho vyvoje. U vétsiny postizenych déti se rozviji také epilepsie. Kone€nym stavem
syndromu se stava tézké mentalni postizeni, invalidita, v nékterych ptipadech az imobilita.

Uziva se symptomaticka lécba k ulehceni zivota. (Hort a kol, 2008)

1.3.4 Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi (F84,3)

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR (UZIS, 2018) na svych webovych strankach
popisuje onemocnéni takto: ,,Typ pervazivni vyvojové poruchy, kterd je charakterizovana
tim, Ze po obdobi zcela normalniho vyvoje nasleduje trvald ztrata diive ziskanych doved-
nosti v riznych oblastech vyvoje pribéhem nékolika mésict. Typicky je to doprovazeno
ztratou z4jmu o okoli, stereotypnim motorickym manyrovanim a poruSenou socidlni inter-
akci a komunikaci, podobné jako u autismu. V nékterych ptipadech mtze byt porucha v

urCitém spojeni s encefalopatii, ale diagndza by méla byt zalozena na projevech chovani.*

Dale uvadi, Ze dal§imi oznacenimi onemocnéni mize byt: Infantilni demence, Hellerliv syn-

drom, Dezintegraéni psychéza, symbioticka psychéza (Online. UZIS©, 2018 )
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1.3.5 Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84,4)

»Jedna se o vagné definovanou poruchu, kterd sdruzuje hyperaktivni syndrom (nereagujici
na stimulancia) mentdlni retardaci a stereotypni pohyby a/nebo sebeposkozovani. V adol-
escenci muize byt hyperaktivita nahrazena hypoaktivitou, coz u pravé hyperkinetické poru-
chy neni obvyklé. Nevyskytuje se sociani naruseni autistické¢ho typu.* (Hort a kol, 2008, s.
142-143)

1.3.6 Aspergeruv syndrom (F84,5)

Tantam (1991, cit. dle Thorova, 2006) uvadi: ,, Tvrdit, Ze Aspergeriiv syndrom je mirné;si
formou autismu, je zna¢né zjednodusené. Aspergeriiv syndrom ma sva specifika i problémy,
které mohou byt stejné zavazné, i kdyz kvalitativn€ odlisné od ostatnich poruch autistického
spektra. Intelekt u lidi s Aspergerovym syndromem je v pdsmu normy, ma vliv na Groven
dosazeného vzdélani a uroven sebeobsluznych dovednosti, ale neni jiz zaru¢enym predikto-

rem plné samostatného zivota v dospélosti (Tantam, 1991 in Thorova 2006, s. 185).

, VEtsina takto postizenych jedinci ma normdlni vSeobecnou inteligenci, ale obvykle je
zna¢n€ nemotornd. Zakladnim znakem je egocentrismus a téZké postizeni v recipro¢nich so-
cidlnich interakcich. PIn¢€ absorbujici okruh z4jmu, projevujici se odmitanim jinych aktivit,
a navaznost na opakujici se z4jmy a ¢innosti. Nepfimefené trvani na rutinnim chovéni a
z4jmech. Vyvoj fe¢i byva ponékud abnormni. Mize, ale nemusi se vyskytnout opozdény
vyvoj fe¢i, povrchni expresivni jazyk, zvlastni prozddie, omezené pouziti gest, omezené vy-
razy obli¢eje, nevhodny vyraz a zvlastni, strnuly pohled (Gillberg, Peeters, 1998). Osoby
s AS jsou casto motoricky neobratné, mohou mit problém naucit se jezdit na kole, plavat a
bruslit. Jsou dostatecné inteligentni v abstraktnim smyslu, ale ne ve smyslu praktickém.*

(Adamus, 2016, s. 8)

Dale Adamus (2016) zminuje fakt, Ze u osob s Aspergerovym syndromem je ¢astd emocni
labilita projevujici se ur€itymi poruchami chovani, jako je naptiklad agresivita, destruktivni
chovani, ptipadné sebeposkozovani. Mohou trpét nizkym sebevédomim a podceiiovat sebe

sama, uzkostmi, ptipadné depresemi.

Zajimavou myslenku vyjadfil ve svém dile Attwood (2005, s. 17) vyrokem: ,,Jeste pied né-
kolika lety o tomto terminu takika nikdo neslysel, dnes se naopak zd4, ze dité s Aspergero-
vym syndromem najdeme témét v kazdé Skole.* Coz se zda jako vyrok k zamysleni, ptipad

vyskytu onemocnéni pribyva ¢im dal tim vice.
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1.4 Diagnostika autismu

O ziskavani novych poznatka o poruchéach autistického spektra se vyrazné podili asociace

APLA

,»V Asociaci pomahajici lidem s autismem (APLA) ro¢n¢ diagnostikujeme krome¢ stovek déti
také okolo dvaceti dospélych osob s Aspergerovym syndromem. Byvaji to lidé inteligentni,
nejisti, zmateni a nest’astni. Na to, ze by mohli mit autismus, vétSinou pfisli sami. Vypraveji
o tom, jak prochazeji zivotem, jehoz pravidla jsou jim cizi, jak tapou pii1 hledani divodd,
pro¢ opakované selhavaji ve vztazich s lidmi, kladou si otazky, pro¢ nejsou piijiméani svymi
vrstevniky, pro¢ nemohou najit zaméstnani, pro¢ maji pocit nepatti¢nosti, osamélosti a po-
divnosti. Sdé€leni diagnozy drtiva vétsina dospélych piijima s hlubokou tlevou — ziskaji po-
cit, ze n€kam patii, ze nejsou sami; jejich prozivani a chovani najednou dostalo vyznam a
smysl. Rada z t&ch, u kterych nebyl autismus rozeznan, a nemaji tudiZ potiebnou podporu,
Zije na okraji spolecnosti; jsou zavisli na svych rodicich, partnerovi nebo zcela osaméli a
izolovani. Bojuji s chudobou, zavislostmi, myslenkami na sebevrazdu. Ziji jako bezdomovci
nebo jim domov supluji psychiatrickd oddéleni ¢i vézeni.* (Thorova in Schovanec, 2014, s.

5-6)

»Zakladem diagndzy autismu nebo piibuznych poruch je vzdy (v kazdém veku) predevsim
kvalitni pozorovani, které je zaloZzeno na dobré znalosti obvyklych projevi téchto poruch v
jednotlivych etapach vyvoje, porovnani konkrétnich projevi ditéte s o¢ekavanou socidlni a
komunika¢ni kompetenci s ohledem na mentalni Groven a integrace zavéra tohoto pozoro-
vani se vSemi dostupnymi udaji o ditéti (z anamnézy s rodici, ze zdravotni a Skolni doku-
mentace atd.). Existujici diagnostické nastroje (schémata, dotazniky) nemohou nikdy klinic-
kou diagnézu nahradit. Soucasné je vzdy dulezitd interdisciplinarni spoluprace, na niZ se
podili psycholog, pediatr, neurolog, détsky psychiatr, logoped, foniatr, rehabilita¢ni pracov-
nici a socialni pedagogové. Dilezita je anamnéza rodinnd, protoze v fad¢ ptipada hraje ur-
¢itou roli 1 zaklad geneticky.” (Krej¢ifova, 2003, s. 13)

»Autismus se miiZze projevovat mnoha riznymi zplisoby. Prototyp jedince s autismem jed-
noduSe neexistuje. Autismus je postizeni s mnoha aspekty a vzorce chovani jedné osoby
s autismem nejsou zcela podobné vzorcim chovani jinych jedinct s autismem. To znamena,
ze néktefi rodice nedokazi zcela rozpoznat své déti ve zpravach ¢i pribézich, které se zaby-

vaji autistickym chovanim.* (Vermeulen, 2006, s. 11)
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1.4.1 Diagnostické Skaly

,Je tfeba zdiiraznit uskali uziti posuzovacich skal u déti a adolescentti. Nedostate¢na klinicka
zkusenost s pacienty, neznalost a ndsledné nespravné uziti skaly ¢i dotazniku s chybnou in-
terpretaci vysledki na stran¢€ hodnotitele a neporozuméni otazkam ¢i neochota ke spolupraci
na stran¢ hodnoceného, nevhodné podminky béhem posuzovani, vztah hodnotitele a paci-
enta a fada dalSich faktor miize hrubé zkreslit a znehodnotit méfené udaje. Pti vyvarovani
se vyse uvedenych rizik a dodrZeni spravného postupu pii uziti vSak mohou byt posuzovaci
Skaly a dotazniky velmi cennou pomuckou slouzici nejen pro vyzkum, ale 1 pro klinickou

praxi.” (Hort a kol, 2008, s. 66-67)

,»V soucasnosti jsou k diagnostice poruch autistického spektra uzivany dva diagnostické sys-
témy. Mezi diagnostickym manudlem pouzivanym v Evropé (MKN-10) a manuélem pouzi-
vanym ve Spojenych statech americkych (DMS-V — Diagnosticky a statisticky manual du-
Sevnich poruch) jsou nékteré odlisnosti. Shoduji se na tfech zdsadnich oblastech postizeni

J4

mozku, které jsou pro PAS typické.” (Adamus, 2016, s. 6)
e MKN-10

»Zahrnuje dvanact diagnostickych kritérii rozdélenych do tfi kategorii: socialni interakce,
komunikace, ¢innosti a zajmy. Postizeny autismem nemusi mit nutné¢ vSechny znaky a
symptomy spojené s autismem. I kdyZz lidé s autismem vykazuji podobné symptomy, nee-
xistuji dvé déti s autismem s Uplné stejnymi projevy. Aby dité¢ bylo diagnostikovano jako
autistické, musi splilovat aspont dv¢ kritéria z prvni kategorie, dvé kritéria z druhé kategorie

a jedno kritérium ze treti kategorie. (Richman, 2015, s. 7-8)
Socialni interakce
,,Détl s autismem:

e se mohou vyhybat o¢nimu kontaktu;

e mohou mit problémy s porozuménim vyraziim oblic¢eje a s reakci na socidlni klic¢e a
gesta jako mavani a ukazovani;

e nejsou schopny navazovat a rozvijet pfimétené socialni kontakty s vrstevniky;

e davaji pfednost samot¢ a nemaji zdjem o jiné lidi;

e pouzivaji ruku jiné osoby, chtéji-li dosdhnout na néjakou véc;

e Projevuji minimalni iniciativu, maji minimalni nebo Z4dné herni dovednosti.*

(Richman, 2015, s. 8)
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Komunikace

,»Postizeni v komunikaci se mize projevit:

echolalii (opakovani slov a vét) ;

monotonni fe¢i bez intonace;

nedostatky v napodobovani, spontannosti a variacich v pouziti jazyka;

nespravnym pouzivanim zajmen

rozdilem v receptivnim a expresivnim jazyce, neschopnost chdpat abstraktni pojmy,
napf. nebezpeci.*

(Richman, 2015, s. 8)

Aktivity a zajmy

,stereotypnimi a repetitivnimi vzorci chovani, jako je placani rukama, tleskéani, po-
zorovani tiepetajicich rukou, kolébani a otdceni téla, grimasovani, poklepavani,
verbalni stereotypy;

abnormalnim zamétenim na urcity vzorec chovani ¢i rutinni ¢innost a snahou o je-
jich neménnost;

neobvyklym zachazenim s hrackami, zaméfenim na ¢asti predmeétu.*

(Richman, 2015, s. 9)

,»Vzorce chovani se mohou omezit na néjaky smysl. Abnormalni smyslové reakce se mohou

projevovat riizn¢:

pfehnanym zajmem o taktilni pfedméty, nebo naopak jejich odmitanim;

¢ichovou a chut'ovou ptecitlivélosti;

abnormalni zrakovou stimulaci, kterd se miize projevovat rovnanim predméti do
fady, nutkavou oblibou urcitych konfiguraci ¢isel ¢i pismen, ziranim do svétla;
extrémni reakci na zvuky-dité neni schopno ignorovat nepodstatné zvuky, reaguje

prehnané na urcité zvukové podnéty, nebo na n¢€ nereaguje vibec.*

(Richman, 2015, s. 9)

,»Dle diagnostického manudlu, ktery se v souc¢asné dob¢ uziva (tzv. MKN-10 — Mezindrodni

klasifikace nemoci, 10. revize, vydana Svétovou zdravotnickou organizaci), mezi PAS

patii:*“ (Adamus, 2016, s. 6)

Tab.1 MKN-10 (aktualizovana verze k 1.4.2014)
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MKN-10

Détsky autismus (F84,0)

Atypicky autismus (F84,1)

Retttiv syndrom (F84,2)

Jina dezintegracni porucha v détstvi (F84,3)

Hyperaktivni porucha s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84,4)

Aspergertv syndrom (84,5)

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84,8)

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84,9)

(Ptevzato z: Adamus, 2016, s. 7)
e Childhood Autism Rating Scale — CARS
Cesky nazev se nepouziva.

,Nejvice pouzivana Skala v Ceské republice. Pfi spravném pouZiti podava spolehlivé rozli-
Seni, jestli jde o autistického pacienta nebo ne. Dale udava zavaznost postizeni.

Hodnoti se celkem 15 polozek: Vztah k lidem; neschopnost imitace; emociondlni reakce;
motorika; uzivani pfedmét a hra; zachvaty vzteku pii zméné obvyklého programu nebo
prostiedi; zrakova reakce; sluchova reakce; Cichova, chutova a hmatova reakce; strach a

nervozita; verbalni komunikace; neverbéalni komunikace; irovei aktivity; troven intelekto-

vych funkci; celkovy dojem.* (Hort a kol, 2008, s. 66)
e Autism Diagnostic Interview — Revised — ADI-R
Cesky nazev se nepouziva.

,.Skala je zaloZena na pohovoru s rodi¢em a mapuje velmi podrobné viechny oblasti posti-
zeni véetné doby nastupu poruchy (manifestace piiznakii). Obsahuje celkem 111 polozek a

slouzi predevs§im k vyzkumnym tceliim.* (Hort a kol, 2008, s. 66)
e Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT)

,Pro Casnou detekci poruchy lze vyuzit Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-
CHAT). Dotaznik slouzi pediatrovi pouze k zakladni orientaci, zda by dit€ mohlo byt autis-
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tické. Pokud se vSak ve svém podezieni utvrdi, potom by tyto déti jako ,,rizikové pro autis-
mus“ mél co nejdiive odeslat k definitivni- mu stanoveni diagnézy k psychologovi, psychi-

atrovi nebo détskému neurologovi.“ (Online. Oslejskova, 2008, s. 83-84)
o DalSi mozZnosti Skalovani

,NaruSené chovani doprovazejici autistickou poruchu zachycuji dalsi skaly, jako naptiklad
Autism Behavior Checklist (ABC), Behavior Rating Instrument for Autistic Children
(BRIAC), Autism Diagnostic Observation Schedule (ADOS).* (Hort a kol, 2008)

,Dulezitou oblasti, ktera je doménou psychologi, je stanoveni mentalni Grovn¢ ditéte s au-
tismem ¢i jinou pervazivni vyvojovou poruchou. (...) V praxi se dobfe osvédcuji multifak-
torialni vyvojové Skaly (Gesell, Bayleyova, PEP, APEP). Vysledkem zjiStovani mentalni
urovné by mélo byt nékolik polozek, vyjadienych nejlépe formou grafického zndzornéni, a

nikoli (pouze) vysledné 1Q.“ (Hort a kol, 2008, s. 137)

1.4.2 Diferencialni diagnostika

»Poruchu je tieba odlisit od jinych PDD* (=pervazivni vyvojova porucha, jinde uvadéno
jako PVP) ,schizofrenie v détstvi, mentalni retardace s poruchami chovéani, jiné vyvojoveé
poruchy feci, vrozené hluchoty nebo zavazného postizeni sluchu, psychosocialni deprivace.*

(Hort a kol, 2008, s. 137)

Mnoho studii a dél se zabyva otazkou rapidniho nartstu pfipadii postiZeni PAS a to nejen na
tizemi CR, ale celosvétové. Bazalova (2017, s. 12) k tomu uvadi: ,,V narlstu sehrava roli
nékolik faktor: Nevime, pro¢ poruchy vznikaji, nemtizeme tedy piesné védét, proc se tolik
vyskytuji, ale vime vice a umime je 1épe diagnostikovat. Je vice odbornikli na diagnostiku,
ktera se zptesnila ve smyslu zafazovani osob s jinymi diagnézami, jako jsou psychické po-
ruchy, ADHD, poruchy chovani, genetické poruchy, smyslové vady, mimoiadné nadani.
Tyto diagnozy byly u nékterych osob chybné, dnes maji diagnostikovanu PAS nebo k pr-
votni diagnéze se PAS ptidruzila. Kombinace poruch je velmi Casta. (...) DalSim faktorem
jsou Spatn¢ urcené diagnozy, ne vzdy se jedna o PAS, zaleZi na kvalité diagnostického pro-

cesu.“
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1.5 Lécba autismu

,»Z medicinského hlediska nelze nikdy hovofit o vyléCeni, ale dit€¢ se mlze zlepsit natolik,
ze uz nesplituje diagnosticka kritéria pro diagnostikovanou PAS. Dlvod zlepseni nelze od-
halit a ani ho spojovat s n€kterou terapii. Jednoznacnou pfi¢inu zlepSeni se nepodatilo zatim
definovat. K. Thorova (Diagnostika PAS, seminai Vzdélavani psychologli pracujicich ve
zdravotnictvi, APLA-IM, 2.6.2015, www.e-autismus.cz) uvedla, ze u 80 procent se objevuje

stagnace, 10 procent se vyrazné zlepsi a 10 procent zhor$i.* (Bazalova, 2017, s. 16)

Sice neni mozné autismus VYIéCit, neznamena to vSak, ze nemame Sanci jej ovlivnit a sti-
mulovat tak vyvoj ditéte. Mnoho autorii poukazuje na fakt, ze kliCové u PAS je v€asna
spravna diagndza a nasledny vhodné€ zvoleny zpisob vyuky, terapie, rodinného rezimu, pii-
padné rehabilitaci a dalSich podpiirnych metod, jeZ mohou umirnit az témet odstranit stavy
a situace zhorsujici zivot osoby postizené PAS. Timto zplsobem je mozné dopomoci détem
i dospélym autistim vésti zivot vice samostatny, 1épe zvladat sebeobsluhu i kontakt s oko-

lim. (Thorova,2006; Adamus, 2016; Bazalova, 2017)

Portal Autismus bez cenzury (Online. http://www.autistickedite.cz) na svém webu uvadi te-

rapie jako napiiklad:

Biofeedback: ,,Cilem metody je harmonizace, stabilizace a zrychleni mozkové ¢innosti v
disledku zvySeni plasticity mozku, vzniklé tvorbou novych nervovych spojii. At uz se jedna
o terapii poruch vrozenych, ziskanych nebo trénink schopnosti, jsou indikace jeji aplikace

velmi Siroké.* (Online. http://www.autistickedite.cz)

Podstatou je snimani mozkové aktivity elektrodami (metoda vychazi elektroencefalografie-

EEG) a vné&jSimi stimuly (svétlem, zvukem atd.) je upravovana linie mozkovych vin.
Canisterapie: Terapie uZzivajici kontakt nemocného se psem.

Hipoterapie: Terapie vyuziva impulsy, jeZ plisobi na nemocného pfti chlizi konég. Pii terapii
je mozno na koni nejen sedét, ale zaujimat jakoukoli polohu, jez nemocny zvladne (napf.

leh na bfise pres konsky hibet.)

Handle: ,,HANDLE jde za hranice téchto diagnéz a hleda kotfeny danych projevii a chovani.
HANDLE pfistup vidi chovani jako komunikaci a snaZi se pochopit, co dana chovani komu-

nikuji. (...) HANDLE hleda koteny obtiZi, a nesnaZi se jen maskovat pfiznaky. Je to metoda
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neinvazivni, nepouziva léky ani slozité pomucky. Je vytvoten jako nastroj k tomu, aby ro-
dina mohla doma sama pomoci ditéti ¢i dosp€lému zlepsit funkce nervového systému a pro-

ces uceni.” (Online. http://www.autistickedite.cz)
Logopedie: Zabyva se konkretizaci a napravenim komunikac¢nich bariér v feci.
Muzikoterapie: Casta a znama rehabilitaéni a povzbuzujici terapie. VyuZiti prvkd hudby.

ABA: ,,Pomoci metodologie ABA se eliminuje nezadouci chovani, déti se u¢i novym do-
vednostem, posiluje se adaptace, sebeobsluha, zlepsuje komunikace, uceni a socidlni inter-
akce. Metodika ABA je velmi propracovand, vzdy je plan intervence s ditétem nastaven
prisn¢ individudlné, je ,, usit na miru“ konkrétniho ditéte.” (Online. http://www.autisticke-

dite.cz)
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2 AUTISMUS V DETSKEM VEKU

,Kazdy rok se narodi v Ceské republice zhruba tisic déti s autismem, zhruba polovina z nich
ma normalni intelekt. Autismus zpiisobuje, Ze jejich socialni, emoc¢ni a komunikacni doved-
nosti jsou oproti vrstevniklim vyrazné oslabené. Ony ale museji obstat ve svéte, kde vztahy
mezi lidmi maji pro zivot stéZejni vyznam. Kazdodenné kvili svému handicapu prozivaji
neumérnou zatéz a stres, kazdodenné selhavaji. Tlak na socialni kompetence s vékem sili,
dasledkem jsou uzkosti a pocity ménécennosti. Sebeucta a sebevédomi se vytraceji. VEasnou
diagnozu ziskda jen mensi ¢ast déti, pfitom preventivni opatieni patii k nejucinnéjsim formam
intervence. Mnoho déti a dospélych je spravné diagnostikovano pfili§ pozd¢€, az ve chvili,

kdy psychicky onemocni.* (Thorova in Schovanec, 2014, s. 5)

,»DEt1 s autismem nerozumi neverbalnimu chovéani a neumi ho spravné pouzivat. Nevykazuji
socialni kontakty primétené veéku. (...) V détstvi nereaguji vstiicné na gesta k pochovani,
nékteré déti nemaji rady, kdyz se jich nékdo dotyka. Nehraji hry jako déti zdravé, nesleduji
zrakem blizkou osobu. Jako batolata neprojevuji normalni strach z cizich lidi, nékdy nemaji
zdjem o lidi, jindy se na urCitou osobu extrémnég upnou. (...) Déti s autismem maji kvalita-
tivni 1 kvantitativni postizeni feci. Jinymi slovy, fe€ je u déti s autismem nejen zpozdeéna, ale
vyviji se odliSnym zpisobem nez u déti zdravych. (...) Asi u Ctyficeti procent déti s autis-
mem se fe¢ nevyvine, aniZ by se déti snazily kompenzovat tento nedostatek néjakym alter-
nativnim zptisobem komunikace, jako jsou gesta a mimika. Ti, u kterych se fe¢ rozvine.

Nepouzivaji ji béznym konverza¢nim zptisobem.* (Richman, 2015, s. 8-9)

,V raném veku se dit¢ mize chovat nezvykle tise, neplace, nebrouka si. Mohou se objevit

naznaky gest ¢i verbalnich projevil, nedokéze vSak napodobit slova ¢i zvuky.
V batolecim véku mize dité dokonce piestat pouzivat uz naucena slova.

Dé&ti s autismem si vytvaieji repetitivni (opakujici se) motorické manyry a stereotypni vzorce

chovani, které se manifestuji riznym zptsobem. (...)

V raném détstvi se tyto zvlastnosti mohou projevit tim, Ze dit¢ odmita jidlo urcité barvy nebo
konzistence. Dit¢ nemusi reagovat na lidské hlasy ¢i okolni zvuky, nebo naopak miiZze na
bézny zvuk reagovat panicky. MlZe byt citlivé na urcité textilni materidly. Batolata s autis-
mem davaji ¢asto prednost svym sebestimulaénim aktivitdm nebo zirani do prazdna pied
hrou s hrackou. Mohou travit mnoho ¢asu to¢enim kolecek auticek, rovnanim predmétti do

fady nebo skladdnim zvitatek na okraj stolu.* (Richman, 2015, s. 8-9)
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Samoziejmé, Ze u autistd v détském veku se musi odbornici, rodice i okoli ditéte zabyvat i
otazkou vzdélani a vzdelavatelnosti ditéte. K tomuto tématu se vyjadiuje Petr Adamus
(2016, s. 4) takto: ,,Vychova a vzdélavani zakl s poruchou autistického spektra sebou nese
znacné naroky na pedagogy a pracovniky skolnich poradenskych pracovist’ dané Skoly. Je
potieba nastavovat, fesit a sledovat nejen opatieni v oblasti vzdélavaci, ale Casto také v ob-
lasti vztahti s druhymi lidmi, které mohou byt znacné ovlivnény misty problémovym nebo
nestandartnim chovanim téchto déti. Této oblasti je tieba, ve srovnani s détmi s jinym dru-
hem postiZeni, u déti s poruchami autistického spektra ve skoladch vénovat zna¢ny prostor a
pozornost. Chovani ditéte s PAS muze byt leckdy nesrozumitelné, necitelné a nepochopi-
telné. To mize vyrazné komplikovat vzdélavaci cestu ditéte i vztahy s pedagogy (¢i jinymi

pracovniky) Skoly, a hlavné s vrstevniky, se spoluzaky ¢i ostatnimi détmi.*

Dulezitym faktem je, Ze poruchy autistického spektra jsou véci vnitini, ne navenek ziejmou
fyzickou anomalii. Bazalova (2017, s. 27) tika: ,,Déti s PAS vypadaji zdravé, je obtizné okoli
vysvétlit, Ze se nevhodné chovaji nikoliv z diivodu nevychovanosti, ale proto, ze maji autis-
mus. Je t¢zké vysvétlovat v dopravnim prostiedku, ze dité trva na sezeni tam, kde jiz sedi

n¢kdo jiny.*
2.1 Specifika péce a pristupu k détskému autistovi

,D¢Etl s autismem jsou si v mnohém podobné, maji podobné nedostatky v urcitych oblastech
vyvoje a maji 1 své silné stranky. Kazdé dité je vSak v ramci autistického spektra jiné. Aby
dit¢ bylo diagnostikovano jako autistické, nemusi spliiovat vSechny uvedené symptomy.
Kazdy symptom je soucasti autistického syndromu, a je-li symptomt dostatecny pocet, pak

je diagndza autismus namisté.” (Richman, 2015, s. 9)

»Jednou ze zvlastnosti vychovy déti s PAS je to, Ze jiz v nizkém vé€ku jsou vedeny k plnéni
kazdodennich ukolii zpisobem, jaky bézné zname a praktikujeme az u Skoldka.(...) Dité
s PAS potiebuje s dostatenym ptedstihem nabyt jistoty, ze uceni se novym dovednostem
neni nic nepiijemného ani tézkého. (...) Nové véci byvaji pro nase dité stresujici. Zacinat

tedy az ve Skolnim véku by mohlo byt pozdé.« (Straussova, Knotkova, 2011, s. 121)

Autorky Straussova a Knotkova dale popisuji, ze dité by mélo uz od mladého véku byt mo-
tivovano k plnéni tikkolt a jednoduchych praci, v klidu, u svého stole¢ku. Ukoly musi byt pro
dité¢ zajimavé, nejlépe volime vizudlné i sluchove piijemné aktivity, napt. sypani koralkii do

plastikové lahve. Ukoly musi byt voleny podle schopnosti ditéte, prilis tézké je odradi a dit&
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se zacne podceniovat, ovSem na druhou stranu pfili§ lehké ¢i ¢asto opakované tikoly mohou
dit¢ rozcilovat. Plati zésady: ,,Dit¢ musi mit diivod u prace chvili sedét, musi mit davod
ukoly plnit, nesmi se jich bat, nesmi ho otravovat a musi pro né¢ho byt srozumitelné.* (Strau-

ssova, Knotkova, 2011, s. 121)

V rozhovoru pro ¢esky rozhlas uvadi Josef Schovanec: ,,Obvykle, kdyz mluvim s rodi¢i
autistickych déti, kteti uz témet kapituluji, tak jim fikdm, Ze nikdo nevi, jak bude jejich
dité vypadat za 10 let. Obvykle ostatni rodice, ktefi nechtéji, aby jejich takzvané nor-
malni déti byly ve tiide s néjakym, jak to fict, nenormalnim zivlem, tak si museji pfedsta-
vit, ze naptiklad za 10 let bude Groven matematiky velmi vysoka a jejich maly domaci
genius bude zaostavat. V ten moment bude asi velmi rad, ze v jeho tfidé bude néjaky

maly autista.” (Online. Schovanec, IROZHLAS©, 2017)

Specifika péce a ptistupu k détskému autistovi ve zdravotnickém zatizeni, coz je hlavni
zajem této prace, samoziejmée nejlépe shrnuji dokumenty jako Charta prav hospitalizova-
nych deti, Charta prav osob s autismem a v neposledni fad¢ i Desatero komunikace s pa-

cienty s PAS. Tyto dokumenty v celém znéni se nalézaji v pfilohach této prace.
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II. PRAKTICKA CAST
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3 DESIGN VYZKUMU

V teoretické Casti prace jsme popsali zékladni aspekty poruch autistického spektra, jejich
dé€leni, diagnostiku, terapeutické postupy ke zlepSeni kvality zivota a specifika piistupu

k détskému autistovi.

,Cilem metodologického vyzkumu je ovétovat stavajici metody védecké prace a hledat
nové metody a techniky, vhodnost jejich pouziti pro razné druhy vyzkumu, zjistovat jejich
spolehlivost atd.* (Kutnohorska, 2009, s. 14).

Na nasledujicich strankach ptredstavujeme metodologii vyzkumu zaméieného na komuni-
kaci s rodinou autistického pacienta ve zdravotnickém zafizeni. Vymezime vyzkumny pro-
blém, otazky, soubor a hlavni cile vyzkumu, ptfi¢emz technika sbéru a analyzy dat také ne-

zlstane opominuta.

3.1 Publikované vyzkumy

Problematikou komunikace s autisty se zabyvd mnoho zahrani¢nich a tuzemskych publikaci.
V CR jsou ziejmé nejrozsitendjsi publikace od APLA, kde se tomuto tématu vénuje piede-
v§im Zampachova a Cadilova (2012), a samoziejmé nékolikrat citovana Thorova (2006). Ze
zahrani¢nich je pfimo tomuto tématu napf. vénovan ¢lanek od Morton-Cooper (2004). Au-
tismus je také hojn€ zminovan v kvalifikacnich pracich zde na UTB, nicmén¢ zadna z publi-
kovanych praci se nevénuje pfimo komunikaci s rodic¢i a rodinnymi ptislusniky doprovéze-

jicimi pacienta k I¢katské intervenci, coz déla naS vyzkum v ¢eském prostiedi originalnim.

3.2 Vyzkumny problém

Cilem naseho vyzkumu je zjistit specifika komunikace s rodinou autistického pacienta ve

zdravotnickém zafizeni.

V ramci naseho vyzkumného problému se pokusime zhodnotit aspekty k nému patiici, tj.

zkoumatelnost, aktualnost, vyuzitelnost a etické aspekty:

Z hlediska zkoumatelnosti shledavame nas$ vyzkum bezproblémové zkoumatelny primarnim
vyzkumem. Probandi s autistickym ditétem je dostatek a jsou vétSinou ochotni poskytnout
rozhovory. Jedinym vétSim rizikem v této oblasti tedy je moZna nedostate¢na stimulace pro-
bandi, kterd ale vyplyva z titulu zkuSenosti vyzkumnika a z faktu, ze naSe prace je bakalaf-

ska a naSe moznosti jsou z hlediska realizace vyzkumu znacné omezené.
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Zvolené vyzkumné téma je pomérné originalni a z jeho charakteru vyplyva, ze je zaroven
aktualni a pfinosny. Pocet autistickych déti se neustale zvySuje a tvofi také podstatnou Cast
pacientl ve zdravotnictvi, kde se s nimi potyka jak lékaisky, tak nelékaisky personal, kte-
rému vyzkum takového charakteru pomiize poskytnout informace o tom, kde se nachézi
uskali komunikace nejen s autistickym pacientem, ale i s rodinou. Co se tyce etickych
aspektii, jde ndm predevsim o vzajemné porozuméni mezi autistickym pacientem, rodinou a
personalem. U akademického vyzkumu je naprosto samoziejmé, ze je z charakteru ano-
nymni, domnivame se tedy, Ze eticky aspekt vyzkumu je velmi dobfe chranén, ne-li rovnou

nedotcen.
3.3 Vyzkumné otazky

Hlavni:

e Jakymi specifiky se vyznacuje komunikace s rodinou autistického pacienta ve zdra-

votnickém zafizeni.

Diléi vyzkumné otazky:

e Jak je respektovana a zachovana diistojnost autistického pacienta pti komunikaci ve
zdravotnickém zatizeni?
e (Cim se vyznacuje komunikace Iékafid s rodinou autistického pacienta?

e (Cim se vyznacuje komunikace sester s rodinou autistického pacienta?

3.4 Vyzkumny soubor

Némi navrhnuty kvalitativni design vyzkumu pracuje s vybérovym vyzkumnym souborem,

vychéazime vSak ze zakladniho vyzkumného souboru.

3.4.1 Zakladni vyzkumny soubor

Zakladni vyzkumny soubor je tvofen v§emi rodinami autistickych pacientd, ktefi se jakym-
koliv zptisobem nékdy setkali se zdravotnickou péci. Pocet autistl je v populaci kolem jed-
noho a piil procenta a podet obyvatel CR je 10 553 948 obyvatel, zakladni vyzkumny soubor
tedy tvoii rodiny 158 309 obyvatel CR.

3.4.2 Vybérovy vyzkumny soubor

V kvalitativnim vyzkumu praktikujeme zamérny vybér probandii nejen kvili samotnému

designu Setieni, ale taky kviili stanovenym parametriim prace: v ramci naseho vyzkumu nam
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jde zejména o dikladnou stimulaci proband, jit co nejvice do hloubky jak ndm to jen pro-
band dovoli. Zvolena technika sbéru dat a analyzy ndim umoznuje zamérnou metodou zvolit

maximaln¢ 6 probandl

3.5 Technika sbéru dat

Data sbirdme pomoci Ustnich rozhovort polostruktrovaného charakteru s probandy. Zvolili
jsme metodu zapisu ziskanych informaci a to z technickych divodu. S pisemnymi daty za-

hajime analytické kdédovani.
3.5.1 Polostrukturovany rozhovor

Polostrukturovany rozhovor, také nazyvany polostandardizovany rozhovor, zahrnuje hruby
seznam otazek, které si vyzkumnik pfedem ptipravi. Rozhovor sdm probihé témét volné k
pivodnimu tématu rozhovoru. Pfi vyrazném odklonéni od tématu ¢i nevyi€eni pozadované
informace, koriguje tazatel smér rozhovoru dotazovanim. (Bartlova, Sadilek, Tothova,

2008)
3.5.2 Sablona rozhovoru

U vSech otazek na chovani zdravotnickych pracovnikii se doptavat na:

e Probihala komunikace zdravotnického personalu ve vasi pfitomnosti pouze
s vami, nebo se obraceli i na dit¢, ¢i mluvili pouze s ditétem?

e Komunikovali s ditétem pfiméfené jeho v€ku, diagndze a momentalnimu
stavu?

e Jak se dité citilo? Sdé¢lte dojmy ditéte, pokud je takové vyslovné sdélilo.

Otéazky 1 a 2 jsou informativni o probandech, situaci v rodin€ a situaci ditéte

Tabulka 1: Sablona rozhovoru

1. Reknéte zékladni informace o sobé a ditéti
a. Rodinny pfislusnik: KDO-pohlavi, vék, role v rodiné, zaméstnani, Castost péce
o dité
b. Dité (D): vék, pohlavi, popis vztahu mezi vami
c. Zijete sami? Jaka je vase rodina, rodinna situace?
2. Reknéte o diagndze (dg): Kdy pfiblizné diagnostikovano, projevy v chovani ditéte
atd.
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Otazky 1-7 zjistuji situaci nastalou pii zdravotni péci o dit¢ ve zdravotnickych zatizenich
v poslednich 3 letech. Casové vzdalengjsi situace uvadgjte, pokud byly vyznamné, &i vy-
znamn¢ ovliviyjici. Ke kazdé otazce doplnte dobré i Spatné zkusenosti, jak vase osobni pii

komunikaci s personalem v piitomnosti ditéte, tak dojmy samotného ditéte, pokud je znate.

3. Doprovazite vy dité k pediatrovi? Jak ¢asto?
a. Jak se lékar chova k ditéti? Vi o diagndze?
b. Jak se sestra chova k ditéti? Vi o diagndze?
4. Doprovazite vy dité na planované specializované ambulantni vySetieni? Jak casto?
a. Jak se lékar chova k ditéti? Vi o diagndze?
b. Jak se sestra chova k ditéti? Vi o diagndze?

5. Doprovazite vy dité na specializované neplanované ambulantni vySetfeni? (Napf.

ORL pfi bolestech, chirurgie pfi Urazu atd...) Jak ¢asto je to nutné?
a. Jak se lékarF choval k ditéti? Védél o diagndze?
b. Jak se sestra chovala k ditéti? Védéla o diagndze?

6. Bylo dité hospitalizovano?

a. Dulvod, zavaznost, oddéleni, s rodicem/bez,
b. Bauvili jste se o hospitalizaci? Jak ji snaselo? (Dojmy ditéte)
c. Jak se lékar choval k ditéti? Védél o diagndze?
d. Jak se sestry chovaly k ditéti? Védély o diagndze?

7. Bylo dité nékdy nucené hospitalizovano samotné? (Kdy si dité pralo pfitomnost ro-
dice, ale nebylo to mozné-infekce, nepfitomnost rodice z jiného dlivodu (kapacita
oddéleni, vék ditéte aj...)

a. Duavod, zavaznost, oddéleni,

b. Bavili jste se o hospitalizaci? Jak ji snaselo? (Dojmy ditéte)
c. Jak se lékar choval k ditéti? Védél o diagnoze?

d. Jak se sestry chovaly k ditéti? Védély o diagndze?
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3.6 Metody analyzy dat

Pro analyzu ziskanych dat pouzivaime metodu zakotvené teorie od Strausse a Corbinové,
v jejimz ramci uplatitujeme oteviené kodovani, které je pro tento charakter prace idealni,
ackoliv si uvédomujeme, Ze ndm neumozni vystihnout latentni aspekty projevt, které by
nam mohlo vyjevit axidlni a selektivni kodovani, které¢ v§ak nemtizeme aplikovat z divodu
omezeného rozsahu prace.
3.6.1 Oteviené kodovani v ramci zakotvené teorie
Béhem oteviené¢ho kodovani rozhovort jsme stanovili tyto kategorie:
Kategorie 1: Vyuziti 1ékarské péce

e Podkategorie 1a: Pediatricka péce

e Podkategorie 1b: Planovana specializovana vySetieni

e Podkategorie 1c: Neplanovana ambulantni vySetieni

e Podkategorie 1d: Hospitalizace
Kategorie 2: Pozitivni zkuSenosti

e Podkategorie 2a: Chovani l1ékait

e Podkategorie 2b: Chovani sester
Kategorie 3: Negativni zkuSenosti

e Podkategorie 3a: Chovani lékait

e Podkategorie 3b: Chovani sester
Kategorie 4: Neutralni tvrzeni

e Podkategorie 4a: Chovani l1ékait

e Podkategorie 4b: Chovani sester



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 41

4 ANALYZA ZISKANYCH DAT

K analyze ziskanych dat uzivame oteviené¢ho kodovani a z tohoto diivodu volime nésledujici

kategorie, rozdélené do podkategorii.

4.1 Kategorie 1: Vyuziti lIékarské péce

Kategorii 1 jsme rozdé¢lili do nasledujicich podkategorii.

4.1.1 Podkategorie 1a: Pediatricka péce

U prvni podkategorie, kterd ndm oznacuje pediatrickou péci, se vétSina probandii shoduje na
faktu, ze ji vyuzivaji pfedevsim dle potfeby, jak napiiklad dodava R1 ,,Kdykoli potfebujeme
oSetfeni... Syn je ¢asto nemocny, ma i Casté Urazy z riiznych padu...“ Podobné smysli 1 dalsi
probandi, R2,R4,R5,R6. R3 zastava ale na rozdil od ostatnich diametralné odliSny postoj,
ktery vyplyva z jeho zkusenosti: ,,K pediatrovi doprovazim na preventivni prohlidky a pak

tak 2x az 4x do roka kdyz je (Z) nemocny....*“

4.1.2 Podkategorie 1b: Planované specializované vySetieni

Ze druhé podkategorie, zaméfené na planovana specidlni vySetteni, vyvstalo ze souborné
vetSinoveho piijatého postoje, Ze vysetieni je mnoho. Napt. R2 uvadi: ,,Samoziejmé, speci-
alizovanych vySetfeni mame spousty.“. RS se vyjadfuje: ,,Tahle vySetfeni jsou samoziejme
Casta. Od urceni vyvoje stavu aZ po bézné, napiiklad zubaiské prohlidky.* R4 nemiiZe rele-
vantn¢ odpovédet ,,..... v posledni dobé jsem s nim na Zadném nebyla.“. R1 naproti vétSino-
vému tvrzeni uvadi: ,,Rlzna vySetfeni a sezeni s 1ékati kviili ipravam 1écby, fekla bych asi

tak jednou za dva aZ tf1 mésice.*

4.1.3 Podkategorie 1c: Neplanované ambulantni vySetieni

Tteti podkategorie, zabyvajici se neplanovanym ambulantnim vySetfenim (napft. v piipadé
urazu) je z vétSinového zastani probandl vyjadiena tvrzenim, Ze je vyhledavana dle potieby.
Dle R1, ,,...syn ma Casté urazy, vétSinou zpuisobené ve Skole,...“, R3 se vyjadiuje: ,,Tak 4x
do roka nékdy i vice.” Stejné tvrzeni je vysloveno i R2 a R4. Oproti tomu RS potvrzuje jen
jediny ptipad ,,Na ORL, pichat ucho. Jinak nic,”. R6 podobna situace nikdy nepotkala, ,,Nas-

tésti zadna takova situace nebyla. Toho se désim.*
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4.1.4 Podkategorie 1d: Hospitalizace

Ve ¢tvrté podkategorii se probandi vyjadiuji k cetnosti hospitalizaci, pficemz ve zkoumané

dob& uvadi jednu hospitalizaci R1 ,,Uraz hlavy na $kolnim vyleté s podezienim na oties

mozku.*“, R2 a R3. Dvakrat ve zkoumané dob¢ uvadi R4: ,,Dvakrat v poslednim roce, oboji

uraz hlavy pfi Skolnich aktivitach. Byl tam sam.* a R6. R5 udava hospitalizaci neprikazné

davnou: ,,V roce se zapalem plic, coz je ale velmi davno.*

Tabulka 2: Kategorie 1: Vyuziti 1¢katské péce (Shrnuti)

Podkategorie 1a: Pediatricka péce

Dle potieby

R1 ,,Kdykoli potfebujeme osetieni... Syn je asto nemocny,

ma i ¢asté urazy z ruznych padu...*

R2 ,,U pediatra jsem s nim byla nékolikrat, kdykoli je to po-

tfeba.

R4 ,Ne vzdy, ale ano. V ptipadech, kdy je potieba zaskocit

za mamu.*

RS ,,.... Chodime v ptipadé¢ pravé vypozorovani néjakych ne-

normalnich projevi.*

R6,,Chodim s kazdym zv1ast’ podle jejich potizi. Momentalné

jsou cCast¢&jsi, hlavné bronchitidy, laryngitidy.*

Preventivni prohlidky a

2-4x do roka pfi potizich

R3 ,,...K pediatrovi doprovazim na preventivni prohlidky a

pak tak 2x az 4x do roka kdyz je (Z) nemocny...*

Podkategorie 1b: Plinované specializované vySetieni

Netcast respondenta

R4 .,..... v posledni dob¢ jsem s nim na Zddném nebyla.*

Jednou za 2-3 mésice

R1 ,,Riizna vySetfeni a sezeni s 1ékati kvili upravam 1é¢by,

tekla bych asi tak jednou za dva az tfi mésice.*

Vysetteni je mnoho

R2 ,Samoziejm¢, specializovanych vySetfeni mame

spousty.*

R3 ,,Pokud je to specializované pracovisté vzdy zavolam od-

pfedu, informuji o diagnéze. Je toho docela dost.*

R5 ,, Tahle vySetieni jsou samoziejmeé ¢astd. Od urceni vyvoje

stavu az po bézné, napiiklad zubatské prohlidky.*

R6 ,,Setkavdme se s negativnimi zkuSenostmi. Je to dost

Casto, preci jenom je jich moc.*
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Podkategorie 1c: Neplinovana ambulantni vySetieni

Situace nenastala

R6 ,,Nastésti zadna takova situace nebyla. Toho se désim.*

Jeden piipad

R5 ,,Na ORL, pichat ucho. Jinak nic,*

Dle potieby

R1,,...syn ma Casté urazy, vétSinou zpisobené ve skole,...*

R2 ,,Jak je potteba.*

R3 ,,Tak 4x do roka n¢kdy i vice...*

R4 ,,..... je to rabidn a néco se mu stane kazdou chvili.

Podkategorie 1d: Hospitalizace

Neprukazné davna

R5,,V roce se zapalem plic, coz je ale velmi davno.*

Jedenkrat ve zkoumané

dobé

R1,Uraz hlavy na kolnim vyleté s podezienim na oties

mozku. Bylo mu 11 let....*

R2 ,,Asi v 7-8 letech byl hospitalizovan v nemocnici. Odstra-

novali mu kréni mandle.*

R3,,...v péti letech, trhani mandli....*

Dvakrat ve zkoumané

dobé

R4 ,,Dvakrat v poslednim roce, oboji uraz hlavy pfti Skolnich

aktivitach....”

R6 .S (V) jsme byli tehdy kviili zanétu ugi.... Se (S) to bylo

hospitalizace na 3 dny kvuli vysetieni. ...
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Graf 1:Vyuziti |ékarské péce

M Pediatrickd péce M PAV M NAV & HOS

Komentar:

Pediatricka péce: Z celkového poctu 6ti dotazovanych 5 (g) odpovédélo, Ze pediatrickou péci
vyuzivaji dle potieby, 1 (%) odpovédéla konkrétnéji, ze pediatrickou péci vyuziva kvuli pre-
ventivnim prohlidkdm a 2-4x pfii potizich.

Planovana specializovana vysetieni: Z celkového poctu 6ti dotazovanych 4 (g) uvedli, ze
takovych vysetfeni je mnoho, 1 (%) uvadi ucast na vysetfeni jednou za 2-3 mésice a 1 (%)
v posledni dobé podobnou névstévu neabsolvoval.

Neplanované ambulantni vySetfeni: Z celkového poctu 6ti dotazovanych 4 (g) uvadéji na-

vs§tévnost dle potieby, 1 (%) uvadi jeden piipad a 1 (%) situace nepotkala.

Hospitalizace: Z celkového poctu 6ti dotazovanych 3 (%) uvadéji 1 hospitalizaci ve zkou-
mané dobg, 2 (%) uvadéji 2 hospitalizace ve zkoumané dob¢ a 1 (%) uvadi hospitalizaci, ale

v dobé& neprikazné davné.
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4.2 Kategorie 2: Pozitivni zkuSenosti

Kategorii 2 a nasledujici jsme pro zptehlednéni vytvofili systém zkratek.
Pediatrie PED

Planovana ambulantni vySetieni PAV

Neplanovand ambulantni vySetfeni NAV

Hospitalizace HOS

Kategorii 2 jsme rozdé¢lili do nésledujicich podkategorii.

4.2.1 Chovani lékaru

Prvni podkategorie se zabyva pozitivnimi zkuSenostmi probandi s chovanim oSetiujicich
1¢kaii v riznych situacich 1€ékatfského oSetfeni. Nej€astéji uvadénym tvrzenim je akcepto-
vani diagndzy, coz uvadi v ptipad¢ hospitalizace R2 ,,VSechen persondl byl srozumén s jeho
diagndézou a byl vstiicny.”, a R4. V ptipad¢ pediatrické péc¢e R2 ,,Lékarka jeho chovani
akceptuje a mluvi s nim vhodnym zptisobem.®, v ptipad¢ planovaného ambulantniho vyset-
feni R2 ,,Nyni mé vyborného psychologa Dr.MikolaSe a psychiatra Dr.Matyse... O diagnoze
mluvime, jako o béZné véci.*“ A v ptipad¢ neplanovaného ambulantniho vySetieni R3 ,,0zna-

mujeme diagndzu vSem co se (Z) piijdou do styku. Zda se vzdy akceptovana.*

V souvislosti s vhodnym zptsobem komunikace se vyjadiuje R1 ,,Mam velmi dobrou zku-
Senost s nasim pediatrem, ktery vSe vysvétluje synovi, a j& se poté piipadné doptam na to,

co mi neni zfejmé. Syn je zaméstnan, nenudi se a nezlobi.”“, a R4.
9 b

Vstiicny ptistup pii hospitalizaci uvedli R1 a R6 ,,...(V) byl hospitalizovany na odd¢leni,

které vede kamarad manzela, takZe ptistup zde byl skvély.*

4.2.2 Chovani sester

Ve druhé podkategorii byla u probandil zjiSténa pozitivni zkusenost s chovanim zdravotnich
sester a to vétSinove s akceptovanim diagnoézy, coz v pripadé hospitalizace doklada svym
tvrzenim R2 ,,VSechen personal byl srozumén s jeho diagnozou a byl vstiicny.*, a R4. V pfii-
padé pediatrického vySetfeni R5 uvadi: ,,Uplné super, je GiZasna. Zavolame, ona nam sdéli
pfesnou dobu a po pfichodu nas vezme hned.“ Déle v pfipad¢ planovaného ambulantniho

vysetieni uvadi R2: ,,Sestry se chovaly k vnukovi vZzdy velmi dobte. Na diagnozu jsme vzdy
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pfedem upozornili.“ A v ptipadé neplanovaného ambulantniho vySetieni se vyjadiuje R3

takto: ,,Oznamujeme diagndézu vsem co se (Z) ptijdou do styku. Zda se vzdy akceptovana.*

Dale probandi uvadéji jako pozitivni zkuSenost vstiicny piistup v piipad¢ hospitalizace R1

L»Sestry o diagndze neveédéEly, piesto se chovaly moc pékné.«, a R6. V piipadé pediatrického

vySetfeni R2 ,,Sestficka se s nim zivé bavi o jeho momentalnim okruhu zajma.*, a v ptipadé

neplanovaného ambulantniho vySetieni R5 ,,Chovani sestry si moc nevybavuju, ale ze to

bylo décko, tak byla mila.*

Nejmensi ¢ast vyjadienych tvrzeni zastupuje vhodny zplsob komunikace, kde R1 uvadi:

»Stejne jako doktor, komunikace je bezproblémova.*

Tabulka 3: Kategorie 2: Pozitivni zkuSenosti (Shrnuti)

Podkategorie 2a: Chovani lékaiu

Vhodny zptisob komu-

nikace

R1 (PED),,Mam velmi dobrou zkusenost s nasim pediatrem, ktery
vSe vysvétluje synovi, a ja se poté piipadné doptam na to, co mi

neni ziejmé. Syn je zaméstnan, nenudi se a nezlobi.*

R4 (PED) ,,Lékat mluvi pfevazné s nim, na mé se podiva, kdyz
chci néco dodat, zopakuje pro mne dulezité informace jako dav-

kovani antibiotik a tak....”

Vstiicny pristup

R1 (HOS) ,,Lékat byl velmi hodny, uklidiioval jej, o diagndze ne-

vedel.. .

R6 (HOS) ,,...(V) byl hospitalizovany na odd€leni, které vede ka-

marad manzela, takze pfistup zde byl skvély.“

Akceptovani diagnézy

R2 (PED) ,,Lékarka jeho chovani akceptuje a mluvi s nim vhod-

nym zpusobem.

R2 (PAV) ,,Nyni ma vyborného psychologa Dr.MikolaSe a psy-

chiatra Dr.Matyse... O diagnéze mluvime, jako o béZzné véci.*

R2 (HOS) ,,VSechen personal byl srozumén s jeho diagnézou a byl

vstticny.

R3 (NAV) ,,Oznamujeme diagnézu vsem co se (Z) pfijdou do

styku. Zda se vzdy akceptovana.*
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R4 (HOS) ,,Sestry i 1¢kaii byli informovéani o diagndze, chovali se
skvéle, komunikovali s obéma, s malym hovotili pfiméfen¢ véku

a stavu.”

Podkapitola 2b: Chovani sester

Vhodny zptsob komu-

nikace

R1 (PED) ,,Stejn¢ jako doktor, komunikace je bezproblémova.*

Vstiicny pristup

R1 (HOS) ,,Sestry o diagnoze nevédély, presto se chovaly moc
pckné.“

R2 (PED) ,,Sestficka se s nim zivé bavi o jeho momentalnim ok-

ruhu z4jm1.*

R5 (NAV) ,,Chovani sestry si moc nevybavuju, ale ze to bylo
décko, tak byla mild.*

R6 (HOS) ,,Pii V byly sestry zvédavé, chodily se na nas koukat
jako na opicky, byly milé.*

Akceptovani diagnozy

R2 (PAV) ,,Sestry se chovaly k vnukovi vzdy velmi dobfe. Na di-

agnozu jsme vzdy predem upozornili.*

R2 (HOS),,VSechen personal byl srozumén s jeho diagnozou a byl

vstticny.

R3 (PED) ,,Chova se podle diagnézy, myslim. Nékdy se tedy
stava, ze mluvi hlavné na mé, ale to spis bude tim, ze (Z) tou dobou

uz dochézi trp€livost a vénuje pozornost spiSe okoli nez 1ékari.*

R3 (NAV) ,,Oznamujeme diagnoézu vSem co se (Z) piijdou do

styku. Zda se vzdy akceptovana.*

R4 (HOS) ,,Sestry i 1ékafi byli informovani o diagnéze, chovali se
skvéle, komunikovali s obéma a s malym hovotili pfiméfené véku

a stavu.”

R5 (PED) ,,Uplné super, je 0zasna. Zavolame, ona nam sdéli pres-

nou dobu a po pfichodu nas vezme hned.*
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4.3 Kategorie 3: Negativni zkuSenosti

U kategorie 3 uzivame stejny systém zkratek jako u ptedchozi. Je délena do nasledujicich

podkategorii.

4.3.1 Chovani lékaru

Prvni podkategorie, zabyvajici se negativnimi zkuSenostmi s chovanim oSettujicich 1ékatd,
poukazuje na fakt, Ze nejCastéjsi negativni zkusenosti probandii je nerespektovani diagnozy,
coz uvadi pfi planovaném ambulantnim vySetfeni R5: ,,Zubatka to nepochopila dodneska.
Hodinu ¢ekame a pak chce, aby byl v klidu a mohla ho vysetfit.“, pfi neplanovaném ambu-
lantnim vysetfeni R4: ,, ....V prvnim piipad¢ diagnéza jasn¢ vypsana v dokumentaci, piesto
bylo chovani Iékatky hrozné...*, a RS. V ptipad¢ hospitalizace se R6 vyjadiuje takto: ,,Lé-

kafi u (S) vitbec nebrali ohled na diagnézu, mozna o ni vitbec nic nevédi....*.

Jako dalsi negativum je uvadéna arogantni komunikace, jez uvadi R6 pii planovaném am-
bulantnim vySetfeni: ,,Z ¢asti arogance typu: ,,Co mé budete vykladat, ja jsem tu Iékat. Na-
pravu by mozna zajistilo trochu snahy, jeden dva seminéfe.... TroSku véfit rodi¢im.*, a pii
hospitalizaci R3 Chovani l€kait a sester je individudlni, zaleZi vZdy na ¢lovéku, ale z vétsi

¢asti Spatné. Arogance a nadfazenost.*

Absenci komunikace uvadi R1 ,,...se synem nekomunikoval viibec, semnou také skoro ne,
najednou se na syna skoro vrhl s riznymi §tétickami a nevim s ¢im v§im....* pfi planovaném
ambulantnim vySetfeni a v pediatrické ordinaci R5: ,,NaSe pediatricka je starSi pani, kterd
dodnes neni schopna s nim samostatné komunikovat. Pii vySetfovani se stale diva na nés, co
my na jeji po€inani.*

Ve dvou ptipadech pldnovaného ambulantniho vySetfeni uvedli dva probandi necitlivost a
nedostatek empatie, a to R1 ,,..... kdy se pfed synem zeptal, zda na ném pozoruji ubytek

inteligence....” ,, ....pfitomnost cyst na mozku syna mi sd¢lila bez ptipravy pied synem....*,

aR4.

Dale se objevuje problematika hrubého chovani k ditéti pfi planovaném ambulantnim vySet-
feni R1 ,, ....mu terapeutka vytkla, Ze se nesnazi, a to dosti nevybiravé. Prohlasil, ze se ji
boji a uz s ni mluvit nebude....*, v pfipadé neplanovaného ambulantniho vySetfeni R4 ,....
v druhém ptipad¢ diagndza sdélena sestfe. Neni jisté, zda probehlo pfedani informace, 1¢-

karka se v§ak chovala nevhodné a hrubé.«
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4.3.2 Chovani sester

Ve druhé podkategorii, pojednéavajici o negativnich zkusenostech s chovanim sester, je vét-
Sinovym tvrzenim absence komunikace, kterou udava R4 v ptipad¢ pediatrické ordinace:
,veénuje se administrativni praci, reaguje jen na piimé osloveni, s dit€tem nekomuni-
kuje,.....“, 1 v ptipad€ neplanovaného ambulantniho vySetfenti: ,,....s ditétem pfivezenym za-

chrannou sluzbou nekomunikovala vubec.*

R6 uvadi arogantni zptisob komunikace sester pii hospitalizaci: ,,U S pii hospitalizaci jsme
museli hledat jak se zabavit, nosila jsem ho po chodb¢ a sestry na nas pokiikovaly: zalezte

do pokoje!

Necitlivost, nedostatek empatie pii hospitalizaci udava R3: ,,Pfi hospitalizaci jsou velice ne-

ptijemné hlavné sestry a pomocny persondl....*

Dale hrubé chovani k ditéti pfi neplanovaném ambulantnim vysetieni udava R4: ,,.... komu-

nikovala sestra s ditétem nevhodnym a urazlivym zptsobem.....*

Tabulka 4: Negativni zkusenosti (Shrnuti)

Podkategorie 3a: Chovani lékara

Arogantni  komuni- | R6 (PAV) ,,Z ¢asti arogance typu: ,,Co m¢ budete vykladat, ja
kace jsem tu lékat. Napravu by mozna zajistilo trochu snahy, jeden dva

seminare. ... TroSku veérit rodi¢um.*

R3 (HOS) Chovani Iékait a sester je individudlni, zaleZi vZdy na

cloveku, ale z vétsi Casti Spatné. Arogance a nadfazenost.*

Absence komunikace | R1 (PAV) ,,...se synem nekomunikoval viibec, semnou také
skoro ne, najednou se na syna skoro vrhl s riznymi §tétickami a

nevim s ¢im vSim....“

R5 (PED) ,,Nase pediatricka je star$i pani, kterd dodnes neni
schopnd s nim samostatné komunikovat. Pfi vySetfovani se stale

diva na nds, co my na jeji po¢inani.*

Necitlivost, nedosta- | R1 (PAV) ,,..... kdy se pfed synem zeptal, zda na ném pozoruji
tek empatie ubytek inteligence....” ,,....pfitomnost cyst na mozku syna mi

sd¢lila bez ptipravy pred synem....*

R4 (PAV) ,se vratil z vySetieni nastvany a prohlasil, Ze doktora

uz nema rad, protoze mu fekl, ze zhloupnul.*
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Nerespektovani  dia-

gnozy

R5 (PAV) ,,Zubarika to nepochopila dodneska. Hodinu ¢ekame a
pak chce, aby byl v klidu a mohla ho vySetfit.*

R4 (NAV) ,,....V prvnim pfipad¢ diagndza jasn¢ vypsana v do-

kumentaci, ptfesto bylo chovani 1¢kaiky hrozné...*

R5 (NAV) ,,Doktorovi bylo jedno, Ze je autista. Véd¢l, ale nerea-

goval. Piisel, udélal, odesel.*

R6 (HOS) ,,Lékaii u (S) viibec nebrali ohled na diagnoézu, mozna

o ni vibec nic nevédi....«

Hrubé chovani k ditéti

R1 (PAV),,.... mu terapeutka vytkla, Ze se nesnazi, a to dosti ne-

vybiravé. Prohlasil, Ze se ji boji a uZ s ni mluvit nebude....*

R4 (NAYV) ,,.... v druhém piipadé diagnoza sd€lena sestie. Neni
jisté, zda probéhlo pfedani informace, Iékatka se v§ak chovala ne-

vhodné a hrubé.«

Podkategorie 3b: Chovani sester

Arogantni  komuni-

kace

R6 (HOS) ,,U S pti hospitalizaci jsme museli hledat jak se zaba-
vit, nosila jsem ho po chodbé¢ a sestry na nas poktikovaly: zalezte

"‘

do pokoje

Absence komunikace

R4 (PED) ,,Vénuje se administrativni praci, reaguje jen na piimé

osloveni, s ditétem nekomunikuje,.....*

R4 (NAV),,....s ditétem pfivezenym zachrannou sluzbou neko-

munikovala viibec.

Necitlivost, nedosta-

tek empatie

R3 (HOS) ,,Pti hospitalizaci jsou velice neptijemné hlavné sestry

a pomocny personal....*

Hrubé chovani k ditéti

R4 (NAV) ,,.... komunikovala sestra s ditétem nevhodnym a

urézlivym zpiisobem.....*

4.4 Neutralni tvrzeni

V kategorii 4 je uzito stejného systému zkratek jako v piedeslych. Je délena do nasledujicich

podkategorii.
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4.4.1 Chovani lékaru

Prvni podkategorie se zabyva neutralnimi tvrzenimi probandt o chovani Iékaiti nespadajici
do zadné z predeslych kategorii. VétSinovym tvrzenim je zde dlouhé hledani shody, coz
v ptipad¢€ neplanovaného ambulantniho vysetieni sd€luje R2: .,..... pokud neni schopen ak-
ceptovat, ze vnukovi musi vSe predem vysvétlit a ukazat, jinak s nim nebude fec, tak se
opravdu neni o ¢em bavit a hledame jinou ordinaci. Nékdy je to béh na hodné dlouhou
trat’.....*“, a v pfipad¢ pldnované¢ho ambulantniho vySetfeni R3: ,,U Iékait a sester co maji
vlastni ordinace nebo specializované pracoviste je chovani tak 50 na 50. Jde o dost dlouhé

hledani shody, mélokdy se to povede napoprvé.*

Nesdéleni diagndzy rodi¢em je také ovliviujicim faktorem vzhledem ke komunikaci, jak
ukazuje R1 pfi nepldnovaném ambulantnim vySetteni ,,Zadny z ndmi navstévovanych Iékaril
0 synov¢ autismu nevi, asi si mysli, Ze je jen nevychovany. Obcas jej napomenou, aby neza-

sahoval do hovoru a nelaskoval.

R6 udava problematiku nepfili§ vhodné komunikace 1ékate pfi pediatrickém vysetieni:,, Vi,
ze kluci nerozumi, pfesto s nimi komunikuje jako by rozuméli. Sice o diagnoze vi, ma vSak
tendenci ukazovat, Ze ona je 1ékarka. SnaZi se mi fikat, jaké jsou mé déti a co dokazou. Je

nekdy pfili§ akeni, starsi se ji obCas boji.
4.4.2 Chovani sester

Ve druhé podkategorii zabyvajici se neutrdlnimi tvrzenimi o chovani sester je vétSinovym
nazorem popis nesouladu prozitych zkuSenosti pozitivnich a negativnich. R3 dodava k pe-
diatrické péci: ,,U 1€kait a sester co maji vlastni ordinace nebo specializované pracoviste je
chovani tak 50 na 50. Jde o dost dlouh¢ hledani shody, malokdy se to povede napoprve.....«.
V ptipadé planovaného ambulantniho vySetieni totéz tvrdi R1: ,,Sestry v ordinacich miva;ji
stejné chovani jako 1ékafi, jak dobré, tak Spatné.”, R3, RS a R6. A v pfipadé neplanovaného
ambulantniho vySetieni sdé€luje R1: ,,Sestry se vesmeés chovaji stejné, jako doktor, u kterého

pracuji.*

Rozporuplny dojem z personalu udava pii neplanovaném ambulantnim vySetfeni R2: ,,Ano,

vedély, ale sebelepsi sestra nevyvazi nevhodné chovani doktord.*

K problematice snahy zatizené nejistotou se vyjadiuje v ptipadé pediatrické péce R6: ,,Snazi
se byt vstiicnéjsi, prestoze o téchto détech piili§ nevi. Pt se, zda miize ptistoupit k d¢-

(13

tem.....
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Tabulka 5: Kategorie 4: Neutralni tvrzeni (Shrnuti)

Podkategorie 4a: Chovani lékait

Dlouh¢ hledani shody

R2 (NAV),,..... pokud neni schopen akceptovat, ze vnu-
kovi musi vse pfedem vysvétlit a ukézat, jinak s nim ne-
bude fec, tak se opravdu neni o ¢em bavit a hleddme jinou

ordinaci. N¢ékdy je to beh na hodné dlouhou trat'.....*

R3 (PAV) ,,U I¢ékait a sester co maji vlastni ordinace
nebo specializované pracovisté je chovani tak 50 na 50.
Jde o dost dlouhé hledani shody, malokdy se to povede

napoprve.“

Nesdéleni diagnozy rodicem

R1 (NAV) ,,Zadny z ndmi navstévovanych 1ékait o sy-
nov¢ autismu nevi, asi si mysli, ze je jen nevychovany.
Obcas jej napomenou, aby nezasahoval do hovoru a ne-

laskoval.*

Nékdy nepfili§ vhodna komu-

nikace

R6 (PED) ,,Vi, ze kluci nerozumi, pfesto s nimi komuni-
kuje jako by rozuméli. Sice o diagnoze vi, ma vSak ten-
denci ukazovat, ze ona je lékatka. SnaZi se mi fikat, jaké
jsou mé déti a co dokéazou. Je nékdy piili§ akeni, starsi se

ji obcas boji.*

Podkategorie 4b: chovani sester

Pl na ptl

R1 (NAYV) ,Sestry se vesmés chovaji stejné, jako doktor,

u kterého pracuji.*

R1 (PAV),,Sestry v ordinacich mivaji stejné chovani jako

1ékafti, jak dobré, tak Spatné.*

R3 (PED) ,,U Iékatii a sester co maji vlastni ordinace
nebo specializované pracovisté je chovani tak 50 na 50.
Jde o dost dlouhé hledani shody, malokdy se to povede

napoprve.*

R3 (PAV) ,JJak uz jsem fekla, je to tak 50 na 50. Myslim,

ze to plati asi ve vSech ordinacich.*
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R5 (PAV) ,,Vzdy je to o tom, co je to za ¢loveka. Jak se
stavi k préci a klidem. Jedna morous, druhé suprova, tieti

normalni, ale rezervovany piistup.

R6 (PAV) ,,Podle toho jak jsou 1ékafi, tak jsou sestry.*

Rozporuplny dojem z perso- | R2 (NAV),,Ano, véd¢ly, ale sebelepsi sestra nevyvazi ne-

nalu vhodné chovani doktoru.

Snaha, ale nejistota R6 (PED) ,,Snazi se byt vstiicnéjsi, piestoze o téchto de-

tech pfili$ nevi. Pta se, zda miize ptistoupit k détem.....
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S DISKUSE

Na zaklad¢ analyzy ziskanych dat odpovidame na vyzkumné otazky nasledovné:

5.1 Vedlejsi vyzkumné otazky

Jak je respektovana a zachovana diistojnost autistického pacienta pri komunikaci ve zdra-

votnickem zarizeni?

e Piianalyze tvrzeni probandi byla zjiSténa pievaha negativnich zkuSenosti pii komu-
nikaci s 1ékafi v riznych situacich zdravotni péce. Doklada ji 12 tvrzeni (=24,49 %)
z celkového poctu 49 tvrzeni. Oproti tomu druhou nejcastéji zminovanou skutecnosti
jsou pozitivni zkuSenosti probandii s komunikaci sester, kterou doklada 11 tvrzeni
(=22,45 %). Celkové vyjadieni pomé&ru zkuSenosti probandi je vyjadieno v nasledu-

jicim grafu.

Graf 2: Celkové vyjadreni zkusenosti pfi komunikaci se
zdravotnickymi pracovniky

Neutralni zkusenosti s
komunikaci sester

Pozitivni zkusenosti s
komunikaci lékar
18,37%

Negativni zkuSenosti
s komunikaci sester
10,20%

' Negativni zkugenosti
s komunikaci l1ékard
24,49%

A

Pozitivni zkusenosti s
komunikaci sester l . X
== Neutralni zkusenosti s

22,45% S el e
° komunikaci Iékart
8,16%

Komentar:

Z grafu vyplyva, Ze z celkového poctu 49 tvrzeni (100 %) pfi komunikaci se zdravotnimi
pracovniky v raznych odvétvich 9 tvrzeni probandii (=18,37 %) udava pozitivni zkuSenosti
pii komunikaci s 1€kafi, 12 tvrzeni (=24,49 %) udava negativni zkuSenosti s chovanim lékait

a 4 tvrzeni (=8,16 %) je neutralnich. 11 tvrzeni (=22,45 %) udava pozitivni zkuSenost pfi
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komunikaci se sestrou, negativni zkusenost udava 5 tvrzeni (=10,20 %) probandt a 8§ tvrzeni

(=16,33 %) je neutralnich.

Cim se vyznacuje komunikace lékaiii s rodinou autistického pacienta?

e Komunikace lékati je dle minéni probandl vystiZzena v nasledujicim grafu:

Graf 3: Zkusenosti s chovanim lékaru

B Pozitivni zkusenosti M Negativni zkusenosti B Neutréini tvrzeni

Komentar:

Z grafu vyplyva, zZe z celkového poctu 25 tvrzeni probandi (100 %) se 12 (48 %) z nich
vyjadiuje o negativnich zkuSenostech s chovanim lékait, pticemz 6 probanda (24 %)
uvadi negativni zkuSenosti pti pldnovaném specializovaném vysetteni, 3 (12 %) pfi ne-
planovaném ambulantnim vySetfeni, 2 (8%) pii hospitalizaci a 1 (4 %) pfi navstéve pe-
diatra. 4 probandi (16 %) udéavaji negativni zkusenost s nerespektovanim diagnézy, 2 (8
%) uvadeéji hrubé chovani k ditéti, 2 (8 %) uvadéji necitlivost a nedostatek empatie, 2 (8

%) uvadeéji absenci komunikace a 2 (8 %) arogantni komunikaci.

Pozitivni zkuSenosti s chovanim 1¢kaii uvadi probandi v 9ti tvrzenich (36 %) z celko-

vého poctu, pficemz nejvice pozitivné hodnocena je oblast hospitalizace ve 4 tvrzenich
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(16 %), poté navstéva pediatra ve 3 tvrzenich (12 %), oblast neplanovanych ambulant-
nich vySetfeni v 1 tvrzeni (4 %) a oblast planovaného specializované¢ho vysetieni v 1
tvrzeni (4 %). Akceptovani diagndzy udava 5 tvrzeni (20 %), vstiicny pfistup 2 tvrzeni

(8 %) a vhodny zplisob komunikace 2 tvrzeni (8 %)

Neutralni tvrzeni jsou 4 (16 %) z celkového poctu 25 tvrzeni. 2 tvrzeni (8 %) jsou uve-
dena v oblasti neplanovaného ambulantniho vysetfeni, 1 (4 %) v oblasti planovaného
specializovaného vySetieni a 1 (4 %) v oblasti pediatrické péce. Probandi se vyjadiuji ve
2 tvrzenich (8 %) o dlouhém hledéani shody, v 1 tvrzeni (4 %) o ptipadech nepfilis vhodné

komunikace a v 1 tvrzeni (4 %) proband uvadi, ze oSetfujicim l¢kaiim nesdélil diagnozu.

Cim se vyznacuje komunikace sester s rodinou autistického pacienta?

e Komunikace sester je dle minéni probandtl vystizena v nasledujicim grafu:

Graf 4: ZkuSenosti s chovanim sester

B Pozitivni zkudenosti M Negativni zkuenosti M Neutrdlni tvrzeni

Komentar:

Z grafu vyplyva, ze z celkového poctu 24 tvrzeni probanda (100 %) se 11 (=45,83 %)
z nich vyjadiuje o pozitivnich zkusenostech s chovanim sester, ptfi¢emz ve 4 tvrzenich

(=16,67 %) udava pozitivni zkusenost pti navstéve pediatra, ve 4 tvrzenich (=16,67 %)
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pti hospitalizaci, ve 2 tvrzenich (=8,33 %) pfi neplanovaném ambulantnim vySetfeni a
v 1 tvrzeni (=4,17 %) pfi planovaném specializovaném vySetieni. Akceptovani diagnozy
je udavano v 6ti tvrzenich (25 %), vstiicny piistup sester je feen ve 4 tvrzenich (<16,67

%) a vhodny zplisob komunikace je udavéan v 1 tvrzeni (=4,17 %)

Neutralnich tvrzeni je 8 (=33,33 %), pfiCemz jsou probandy vyjadieny nejcastéji v pii-
padé planovaného specializovaného vySetteni 6ti tvrzenimi (25 %), pti pediatrickém vy-
Setfeni ve 2 tvrzenich (=8,33 %) a v pfipad¢ neplanovaného ambulantniho vySetfeni ve
2 tvrzenich (=8,33 %). 6 tvrzeni probandi (25 %) udavaji, Ze zkuSenosti jsou jak pozi-
tivni, tak negativni a to rovnym dilem, 1 tvrzeni (=4,17 %) udava rozporuplny pocit a 1

tvrzeni (=4,17 %) udava snahu, ale nejistotu pti komunikaci.

Negativni zkuSenosti s chovanim sester je vyf¢eno v 5ti tvrzenich probandi (=20,83 %)
z ¢ehoz jsou 2 tvrzeni (=8,33 %) udavany pfi hospitalizaci, 2 tvrzeni (=8,33 %) pfi ne-
planovaném ambulantnim vysetfeni a 1 tvrzeni (=4,17 %) pfi pediatrickém vySetfeni.
Absence komunikace je udavana ve 2 tvrzenich (=8,33 %), hrubé chovani sestry v 1 tvr-
zeni (=4,17 %), necitlivost a nedostatek empatie v 1 tvrzeni (=4,17 %) a arogantni ko-

munikace v 1 tvrzeni (=4,17 %).

5.2 Hlavni vyzkumna otazka

Jakymi specifiky se vyznacuje komunikace s rodinou autistického pacienta ve zdravotnickém

zarizeni?

e Z vyzkumu vyplyva, zZe nejcastéjSimi aspekty pii komunikaci zdravotniki s autistic-
kym pacientem a jeho rodinou jsou ze strany lékaiti akceptovani diagnézy (20 %),
nasleduje ovSem druhé¢ nejCastéjsi tvrzeni a to nerespektovani diagnozy lékaiem (16
%). Dale jsou zminovany specifika jako dlouhé hledédni shody mezi 1ékafem a rodi-
nou, hrubé chovani k ditéti, necitlivost a nedostatek empatie, absence komunikace,
arogantni komunikace, vstticny ptistup, vhodny zptisob komunikace, naopak pouze
nekdy nevhodny zplisob komunikace a nesdéleni diagnozy rodi¢em v menSinovém
zastoupeni.

e Dle probandi vypada situace tak, Ze komunikace sester s autistickym pacientem a
jeho rodinou se nejcastéji vyznacuje aspektem akceptovani diagndzy (25 %), ale stej-

nym dilem také tim, Ze probandi maji zkuSenosti s komunikaci sester jak negativni
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tak pozitivni, stejnym dilem (25 %). Tretim nejcastejSim specifikem je vstiicny pfi-
stup sestry (=16,67 %). Dal$im specifikem je absence komunikace (=8,33 %). Dale
jsou stejnym dilem zminiovany vhodny zpiisob komunikace, rozporuplny pocit z cho-
vani personalu, snaha, ale nejistota, hrubé chovani sestry, necitlivost a nedostatek

empatie a arogantni komunikace.

5.3 Doporuceni pro praxi

Vysledky prace lze vyuzit pedagogické praxi, v praxi pediatrické, ve vychovné vzdélavacich
poradnéach a v mnoha dalSich odvétvich kde lze potkat autistické dité. Vysledky vyzkumu
mohou slouzit jako opérny bod a ptiklad (pozitivni i negativni), ve v§ech ordinacich, v nichz
se zdravotnicti pracovnici mohou dostat do kontaktu s autistickym pacientem a jeho dopro-

vodem, jimZ bude vénovat pozornost a péci.
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ZAVER

Svou bakalaiskou praci jsem zaméfila na komunikaci, jakozto zivotné dulezity na-
stroj, at’ uz verbalni ¢i neverbalni. Lidé s poruchou autistického spektra s timto nastrojem
mnohdy pracné, a nékdy i marné, zapasi den co den. Nechépou symboly a gesta, jsou osa-

re¢
1

moceni ve svéte ,,normalni® osob¢ zcela ptirozené, pro n¢ vSak naprosto nepochopitelné a
nekdy az protivné. Lidé s touto diagn6zou mohou i vétSinu Zivota trpét osamocenim a nepo-
chopenim spole¢nosti, protoze se prosté na jejich poruchu nepiijde. Nastésti podobné pii-
pady jsou stale mén¢ Casté, i kdyz, podle mého nazoru, je pozdni diagnostika stale problé-
mem i v dnesni dob&. Ukolem rodiny je osobé s PAS dopoméhat viemi svymi silami k co
moznd nejveétSimu zaclenéni do Zivota i spolecnosti, ucit ho Zit Zivot v co nejveétsi samostat-
nosti, jak mu jen jeho tize diagnézy dovoli. Prvotni pomoci je i jeho zaStita a ochrana v
détstvi, ueni ho vhodného postupu v rozdilnych situacich a, v pfipad€ nutnosti, tlumoceni

jeho potieb, pokud toho neni zcela adekvatné situaci schopen sdm. A toto je pfesné situace

oSetfovani ditéte ve zdravotnickém zafizeni.

Z rozhovort s rodinnymi ptislusniky doprovazejici dité do zdravotnického zatizeni
vyplyva, ze komunikace zdravotnikli s détmi s PAS a jejich doprovodem neni zcela opti-
malni. I kdybychom vysledky vyzkumu pojali tak, ze neutralni tvrzeni jsou veskrze dobra,
jen tu a tam se objevi chybicka, stale by pocet negativnich tvrzeni respondentt byl vyssi nez
by tomu mélo v idedlnim piipadé byt. Z vyzkumného hlediska je z tvrzeni rodinnych pfi-
slusnika ziejmé, Ze jednalo-li se o negativni zkuSenost, at’ uz s komunikaci a chovanim 1é-
kafe ¢i setry, vyplynula nejen z nevzeti na zietel diagnozu, ale pfevazné z nezjmu o dité
jako takové, at’ uz s poruchou nebo bez ni. Nazorné€ to uvadi naptiklad vyrok matky z roz-
hovoru ¢islo 1: ,, I kdyz doktor mél zpravu, za jakym ucelem prichdzime, se synem nekomu-
nikoval vitbec, semnou také skoro ne, najednou se na syna skoro vrhl s ruznymi stétickami a
nevim s ¢im vs§im. Ze zkuSenosti vim, jak nespravné vedend komunikace s mym synem na-
prosto znemozni cokoli s nim dal resit. Pokud jej néco rozzlobi, urazi nebo zamrzi, veskera
komunikace konci. “ Podobny ptistup by vydésil i dité bez jakékoli poruchy. Znalosti dia-
gnozy PAS mezi zdravotniky, podle mého vyzkumu sice nejsou z celkového pohledu uplné
Spatné, rozhodné¢ se vSak z tohoto vybeérového souboru nedaji povazovat za uspokojivé. Za-
jimavou myslenku vyjadfila matka v rozhovoru &islo 6: ,, Previadaji bohuzel negace. Z casti
arogance typu. ,,Co mé budete vykladat, ja jsem tu lékar. “ Napravu by mozna zajistilo tro-
chu snahy, jeden dva seminare.... Trosku verit rodicum. “ O to bychom se, my zdravotnici,

mgéli snazit. Nastesti se mezi zdravotniky objevuyji i taci, kteti maji pochopeni a snahu a svym
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pfistupem vyvazuji negace vyvolané svymi kolegy. Ukolem nas viech, v nasem poslani, by

mélo byt i to, aby pozitivni tvrzeni pfevazila, a nejlépe Upln€ zastinila, ty negativni.

Na zéklad¢ vysledkti své prace bych se chtéla nadale tématu vénovat hloubéji a ve
vyzkumné ¢innosti v této oblasti pokracovat, jsem si jista, ze to bude stejné zajimava a in-
spirujici ¢innost jako doposud. Mym osobnim ptanim je, aby zdravotnikli popisovanych
v pozitivnich tvrzenich probandl bylo stale vice a vzajemné s rodinami autistickych paci-
entl tvoftili pro tyto pacienty co nejlepsi podminky, klid a vhodné zachazeni pfi uz tak na-

rocné a vysilujici situaci jako je nemoc a s ni spojené 1€¢karské oSetteni.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

Q

ABA
A)B)C)

ABC

ADHD

ADI-R

ADOS

APEP

APLA
AS

BRIAC

CARS

.

CR
Dot.:
DMS-V
EEG

HANDLE

Ptiblizn€ rovno
Aplikovand behavioralni analyza
Sdruzeni Autismus bez cenzury

Autism Behavior Checklist, metoda pro diagnostiku autistického chovani pte-

devsim tézce postizenych osob
Porucha pozornosti s Hyperaktivitou

Autism Diagnostic Interview — Revised, S§kéla zaloZend na pohovoru s rodici.

Ptevazné pro vyzkumné ucely

Autism Diagnostic Observation Schedule, metoda semistrukturovaného a stan-
dardizovaného posouzeni autistickych symptomu u jedinci ve véku od 12 mé-

sicti az do dospélosti.

Upraveny PEP urcen pro dospivajici a dospé€lé a je ptrizptisoben vzhledem

k potfebam dospélych.
Asociace pomahajici lidem s autismem
Aspergeriv syndrom

Behavior Rating Instrument for Autistic Children, Néstroj pro hodnoceni cho-

vani déti s autismem

Childhood Autism Rating Scale, Cesky nazev se nepouziva. Nejvice pouzi-

vana $kala v Ceské republice k diagnostice autismu

Ceska republika

Dotazujici se (oznaceni v piepisu rozhovoru)

Diagnosticky a statisticky manudl dusevnich poruch uzivany v USA
Elektroencefalogram

Holistic Approach to Neuro-Development and Learning Efficiency, Holisticky

pfistup k neurovyvoji a efektivité uceni


http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/metoda
http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/diagnostika
http://slovnik-cizich-slov.abz.cz/web.php/slovo/autisticky
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HOS

M-CHAT

MKN-10

NAV
PAS
PAV
PED

PEP

PDD
PVP
R1-6

UzIS CR

Hospitalizace

Modified Checklist for Autism in Toddlers, dotaznik vyuzivany pro ¢asnou

detekci autismu

Mezinarodni klasifikace nemoci, 10. revize, vydana Svétovou zdravotnickou

organizaci

Neplanovana ambulantni vySetieni
Poruchy autistického spektra
Planovana ambulantni vySetfeni
Navstéva pediatra

Psychoeducational Profile, ktery se vyuziva pro funkéni diagnostiku déti ve

véku od 1 dol2 let véku

Pervasive developmental disorder = Pervazivni vyvojova porucha
Pervazivni vyvojova porucha
Oznaceni rozhovort

Ustav zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky
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PRILOHA P I: TABULKA 6: IDENTIFIKACNI UDAJE

Rodinny prislusnik
Rozhovor | 1. 2. 3. 4. 5. 6.
Iniciadly S.B. M.CH. M.F. B.B. R.V. B.L.
Role Matka Babicka Matka Sestra Otec Matka
Vek 53 let 58 let 38 let 25 let 50 let 41 let
Zamgst- Recepcni | Sekretarka | Asistent Student, Podnikatel | Bez  za-
nani (no¢ni pedagoga | brigddnik méstnani,
smény) Dalkové
studium
Castost Denné Denné Denné Denné Denné Denné
péce
Dité
Inicialy S.N.B. Z.CH. Z.S'F. S.B. R.V. V.aS.L.
Pohlavi Chlapec Chlapec Chlapec Chlapec Chlapec Chlapci
Vek 12 14 14 12 18 8aslet
Veék  dia- | 7 let 5 let 6 let 9 let 4 roky 2 roky a
gnozy 3,5 let
Rodinn4 situace
Bytové Rodinny Rodinny | Rodinny | Rodinny | Byt Rodinny
pomeéry dim dim dim + | dim diim se za-
pudni pii- hradou
stavba
Typ ro- | Bez otce, | Uplna Uplna Bez otce, | Uplna Uplna
diny pritel pritel
matky matky
Pocet 4 5 6 4 3 5
¢lenil




PRILOHA P II: TABULKA 7: PEDIATRICKE VYSETRENI
(ZKOUMANA TVRZENI)

Doprovazite dité na vySetfeni? Jak ¢asto?

Rozhovor 1 |, Kdykoli potiebujeme oSetieni... Syn je Casto nemocny, ma i Casté Urazy z
riznych pada...*

Rozhovor 2 | ,,U pediatra jsem s nim byla nékolikrat, kdykoli je to potfeba. Musel znat
napfiklad presny cas, kdy jsme piiSli a ten sdé€lil pani doktorce nékoli-
krat...*

Rozhovor 3 | ,,Doprovazim vSechny své déti.... K pediatrovi doprovazim na preventivni
prohlidky a pak tak 2x az 4x do roka kdyz je (Z) nemocny....*

Rozhovor 4 | ,,Ne vzdy, ale ano. V pfipadech, kdy je potfeba zaskocit za mamu.*

Rozhovor 5 | ,, (R) nefekne, ze ma né&jaké potize, v§e musime vypozorovat my. Chodime
v piipad¢ praveé vypozorovani né¢jakych nenormalnich projevi.*

Rozhovor 6 | ,,Momentélni pediatricku mame asi rok. Pfedesla, kterd bagatelizovala po-
cateCni potize je v dichodu. Chodim s kazdym zvlast’ podle jejich potiZi.
Momentalnég jsou Casté€jsi, hlavné bronchitidy, laryngitidy.*

Chovani lékare k ditéti, znalost diagnozy.

Rozhovor 1 | ,,Méam velmi dobrou zkusenost s nas§im pediatrem, ktery vSe vysvétluje sy-
novi, a ja se poté ptipadn€ doptdm na to, co mi neni ziejmé. Syn je zamé&st-
nan, nenudi se a nezlobi.*

Rozhovor 2 | ,Lékatka jeho chovani akceptuje a mluvi s nim vhodnym zpiisobem.*

Rozhovor 3 | ,Chova se podle diagndzy, myslim. Nékdy se tedy stava, ze mluvi hlavné
na mé, ale to spis bude tim, Ze (Z) tou dobou uz dochazi trpélivost a vé-
nuje pozornost spiSe okoli nez lékafri.”

Rozhovor 4 | ,,Lékat mluvi pfevazn€ s nim, na me¢ se podiva, kdyz chci néco dodat, zo-
pakuje pro mne diilezité informace jako davkovani antibiotik a tak....“

Rozhovor 5 | ,,NaSe pediatricka je starSi pani, ktera dodnes neni schopna s nim samo-
statné komunikovat. Pii vySetfovani se stale diva na nas, co my na jeji po-
¢inani.*

Rozhovor 6 | ,,Vi, ze kluci nerozumi, pfesto s nimi komunikuje jako by rozuméli. Sice o

diagnodze vi, ma vSak tendenci ukazovat, Ze ona je 1ékarka. Snazi se mi fikat,

jaké jsou mé déti a co dokéazou. Je nékdy pftilis akeni, starsi se ji ob¢as boji.*




Chovani sestry k ditéti, znalost diagnozy.

Rozhovor 1 | Stejné jako doktor, komunikace je bezproblémova.

Rozhovor 2 | Sestficka se s nim ziveé bavi o jeho momentalnim okruhu zajma.

Rozhovor 3 | O zdravotni sestfe se da fici, ze se (Z) komunikuje jen pfi néjakych zdkro-
cich, jako tfeba odbér krve. Pfijde mi dost nejista, tak jsem u toho vzdy
pritomna a komunikujeme vlastné vSichni tii.

Rozhovor 4 | ,,Vénuje se administrativni praci, reaguje jen na piimé osloveni, s ditétem
nekomunikuyje,.....*

Rozhovor 5 | ,,Uplné super, je Gzasna. Zavolame, ona nam sdéli pfesnou dobu a po pii-
chodu nés vezme hned.*

Rozhovor 6 | ,,Snazi se byt vstiicnéjsi, pfestoze o téchto détech pfilis nevi. Pta se, zda

mize pfistoupit k détem.....*




PRILOHA P III: TABULKA 8: PLANOVANE SPECIALIZOVANE
VYSETRENI (ZKOUMANA TVRZENTI)

Doprovazite dité? Jak casto?

Rozhovor 1

,RUzna vysetieni a sezeni s 1¢ékafi kviili apravam 1écby, fekla bych asi tak

jednou za dva az tfi mésice.*

Rozhovor 2

»Samoziejme, specializovanych vysetfeni mame spousty.*

Rozhovor 3

»(Z) 1 vSechny svoje déti k 1€kati doprovazim, nezalezi na tom, jaky lékar
to je. Pokud je to specializované pracovisté vzdy zavolam odptedu, infor-

muji o diagnoze. Je toho docela dost.*

Rozhovor 4

»---.. V posledni dob¢ jsem s nim na zadném nebyla.*

Rozhovor 5

,»Lahle vySetfeni jsou samoziejmé Castd. Od urceni vyvoje stavu aZ po
bézné, naptiklad zubatské prohlidky.* Otec uvadi nékolik ptipadd, kdy na-

prosto nebyla respektovana diagndza, hlavné nehoraznou ¢ekaci dobou.

Rozhovor 6

»Setkavadme se s negativnimi zkuSenostmi. Je to dost Casto, pfeci jenom je

jich moc.*

Chovani lékare k ditéti, znalost diagnozy.

Rozhovor 1

»S lékafi prozatim mam spiSe negativni zkuSenosti..... kdy se pfed synem
zeptal, zda na ném pozoruji Ubytek inteligence....pfitomnost cyst na mozku
syna mi sdé€lila bez pfipravy pfed synem.....synem nekomunikoval viibec,
semnou také skoro ne, najednou se na syna skoro vrhl s riiznymi Stétickami
anevim s ¢im v§im.... mu terapeutka vytkla, Ze se nesnazi, a to dosti nevy-

biravé. Prohlasil, ze se ji boji a uz s ni mluvit nebude....*

Rozhovor 2

»Nyni ma vyborného psychologa Dr.Mikolase a psychiatra Dr.Matyse... O

diagndze mluvime, jako o bézné véci.”

Rozhovor 3

,U lékait a sester co maji vlastni ordinace nebo specializované pracovisté
je chovani tak 50 na 50. Jde o dost dlouhé hledani shody, mélokdy se to

povede napoprveé.*

Rozhovor 4

Pouze z vypréavéni ditéte, kdy ,,se vratil z vySetfeni naStvany a prohlasil, ze

doktora uz nema rad, protoze mu tekl, Ze zhloupnul.*

Rozhovor 5

,Zubarka to nepochopila dodneska. Hodinu ¢ekédme a pak chce, aby byl v

klidu a mohla ho vysetfit.*




Rozhovor 6

,,Z Casti arogance typu: ,,Co m¢ budete vykladat, ja jsem tu 1ékat. Napravu
by mozna zajistilo trochu snahy, jeden dva seminéfe.... Trosku véfit rodi-

(13

éam.

Chovani sestry k ditéti, znalost diagno6zy.

Rozhovor 1 | ,,Sestry v ordinacich mivaji stejné chovani jako lékari, jak dobré, tak
Spatné.*

Rozhovor 2 |, Sestry se chovaly k vhukovi vidy velmi dobfe. Na diagndzu jsme vidy
predem upozornili.”

Rozhovor 3 | ,,Jak uz jsem fekla, je to tak 50 na 50. Myslim, Ze to plati asi ve vSech ordi-
nacich.*

Rozhovor 4 | Bez odpovédi.

Rozhovor 5 | ,,VZdy je to o tom, co je to za €loveka. Jak se stavi k praci a klidem. Jedna
morous, druhd suprova, tieti normalni, ale rezervovany piistup.*

Rozhovor 6 | ,,Podle toho jak jsou lékafi, tak jsou sestry.*




PRILOHA P IV: TABULKA 9: NEPLANOVANA AMBULANTNI
VYSETRENI (ZKOUMANA TVRZENI)

Doprovazite dité? Jak casto?

Rozhovor 1 | ,,...syn ma Casté urazy, vétSinou zptisobené ve skole,...

Rozhovor 2 | ,,Jak je potieba.*

Rozhovor 3 | ,,Tak 4x do roka n¢kdy i vice. Pfi urazech jsem samoziejmé také vzdy pii-
tomna... zkusenosti docela v poradku.*

Rozhovor 4 | ,,... ja osobné jsem z péce 1ékait po podobnych udalostech opravdu zkla-
mana.... nejde jen o nerespektovani diagndzy, ale nerespektovani ditéte
samo o sobg..... je to rabian a néco se mu stane kazdou chvili.*

Rozhovor 5 | Jeden ptipad. ,,Na ORL, pichat ucho. Jinak nic,*

Rozhovor 6 | ,,Nastésti zadna takova situace nebyla. Toho se désim.*

Chovani lékare k ditéti, znalost diagnozy.

Rozhovor 1 | ,,Zadny z nami navstévovanych 1ékafi o synové autismu nevi, asi si mysli,
ze je jen nevychovany. Obcas jej napomenou, aby nezasahoval do hovoru
a nelaskoval.*

Rozhovor 2 | ,,..... pokud neni schopen akceptovat, Ze vanukovi musi vSe pfedem vysvétlit
a ukazat, jinak s nim nebude fe¢, tak se opravdu neni o ¢em bavit a hledame
jinou ordinaci. Nékdy je to béh na hodné¢ dlouhou trat’.....

Rozhovor 3 | ,,Oznamujeme diagnézu vSem co se (Z) ptijdou do styku. Zda se vzdy ak-
ceptovana.*

Rozhovor 4 | ,,Ve dvou ptipadech oSetfeni tirazu byla péce 1€katek nevyhovujici. V prv-
nim piipad¢ diagnoza jasn€ vypsand v dokumentaci, piesto bylo chovani
1ékatky hrozné. V druhém ptipad€ diagnoza sd€lena sestie. Neni jisté, zda
prob&hlo piedani informace, 1ékatka se vSak chovala nevhodné a hrubg.*

Rozhovor 5 | ,,Doktorovi bylo jedno, ze je autista. V&d¢l, ale nereagoval. Ptisel, ud¢lal,
odesel.*

Rozhovor 6 | Bez odpovéedi

Chovani sestry k ditéti, znalost diagnozy.
Rozhovor 1 | ,,Sestry se vesmes chovaji stejné, jako doktor, u kterého pracuji.*
Rozhovor 2 | ,,Ano, véd¢ly, ale sebelepsi sestra nevyvazi nevhodné chovani doktori.




Rozhovor 3

»Oznamujeme diagnézu vSem co se (Z) piijdou do styku. Zda se vzdy ak-

ceptovana.*

Rozhovor 4 | ,,V prvnim ptipad¢ komunikovala sestra s ditétem nevhodnym a urazlivym
zptisobem. Ve druhém piipad¢ s ditétem pfivezenym zachrannou sluzbou
nekomunikovala viibec.*

Rozhovor 5 | ,,Chovéani sestry si moc nevybavuju, ale Ze to bylo décko, tak byla mil4.*

Rozhovor 6 | Bez odpovédi




PRILOHA P V: TABULKA 10: HOSPITALIZACE DITETE
(ZKOUMANA TVRZENI)

Diivody hospitalizace, doprovod rodice

Rozhovor 1 | ,,Uraz hlavy na $kolnim vyleté s podezienim na otfes mozku. Bylo mu 11
let.... Byla to jediné hospitalizace, pfi které byl v nemocnici sam.*

Rozhovor 2 | ,,Asi v 7-8 letech byl hospitalizovan v nemocnici. Odstratiovali mu kréni
mandle. Byla tam s nim matka.*

Rozhovor 3 | ,,...v péti letech, trhani mandli.... nikdy bych nedala samotné dité do ne-
mocnice, i kdybych méla spat na zemi...*

Rozhovor 4 | ,,Dvakrat v poslednim roce, oboji uraz hlavy pti Skolnich aktivitach. Byl
tam sam.*

Rozhovor 5 | ,,V roce se zapalem plic, coz je ale velmi davno.*

Rozhovor 6 | ,,S Vojtou jsme byly tehdy kvili zanétu usi, pti té prilezitosti, protoze mu-
sel byt v anestezii, se provedly 1 néjaké zubatské zakroky. Proc¢ ne, kdyz ta
moznost tu byla..... Se St&pankem to bylo hospitalizace na 3 dny kviili vy-
Setfeni. Dodneska nechapu pro¢, normalné se daji udé€lat bez problému am-
bulantng. No, ale vlastn¢ chapu, jinak by to pojiStovna neproplatila az to-
lik.*

Dojmy ditéte

Rozhovor 1 | ,,...hrél dospé€lého a uklidiioval mne...“

Rozhovor 2 | , Pfedem jsme mu fekli, o co pljde a neustale o tom mluvili, takze védél
co se asi tak bude dit.”

Rozhovor 3 | ,,0 hospitalizaci jsme se bavit nemuseli. Byla jsem tam, takZe mu to nepfi-
jde divné.*

Rozhovor 4 | ,,NadSen¢ vypravél o spolupacientech, dojmy mél dobré.*

Rozhovor 5 | Bez odpovédi

Rozhovor 6 | ,,Nebavili. Déti nechépou abstrakci, téméf nemluvi. VSe o nich musime vy-
pozorovat z jejich chovani.*

Chovani lékare, znalost diagnozy
Rozhovor 1 | ,,Lékat byl velmi hodny, uklidioval jej, o diagnéze nevédel. ..
Rozhovor 2 | ,,VSechen personal byl srozumén s jeho diagnoézou a byl vstticny.*




Rozhovor 3

,»Chovani 1ékari a sester je individudlni, zalezi vzdy na ¢lovéku, ale z vétsi

¢asti Spatné. Arogance a nadfazenost.*

Rozhovor 4 | ,,Sestry i 1€kafi byli informovani o diagndze, chovali se skvéle, komuniko-
vali s obéma, s malym hovofili pfimétené véku a stavu.*

Rozhovor 5 | Bez odpovédi

Rozhovor 6 | ,,Lékafi u S vibec nebrali ohled na diagnozu, mozna o ni vlibec nic ne-
vedi.... V byl hospitalizovany na oddéleni, které¢ vede kamarad manzela,
takze ptistup zde byl skvély.

Chovani sestry, znalost diagnozy

Rozhovor 1 | ,,Sestry o diagnoze nevédély, piesto se chovaly moc pékné.*

Rozhovor 2 | ,,VSechen personal byl srozumén s jeho diagnézou a byl vstiicny.*

Rozhovor 3 | ,,Pti hospitalizaci jsou velice nepiijemné hlavné sestry a pomocny perso-
ndl....“ S pochopenim se nesetkava, kdyz matka pfinesla ditéti osobni véci
(pyzamo, hracku, deku.)

Rozhovor 4 | ,,Sestry i 1ékati byli informovani o diagnéze, chovali se skvéle, komuniko-
vali s obéma a s malym hovofili pfiméfené veku a stavu.*

Rozhovor 5 | Bez odpovédi

Rozhovor 6 | ,,Pii V byly sestry zvédavé, chodily se na nas koukat jako na opicky, byly

milé.
U S pii hospitalizaci jsme museli hledat jak se zabavit, nosila jsem ho po

chodbé a sestry na nas pokiikovaly: zalezte do pokoje!*




PRILOHA P VI: TABULKA 11: HOSPITALIZACE DIiTETE BEZ
MOZNOSTI DOPROVODU (ZKOUMANA TVRZENI)

Bylo dité nékdy nucené hospitalizovano samotné?

Rozhovor 1 | ,,Ne, nikdy, kdyby nebylo misto na oddé€leni, odjeli bychom do jiné nemoc-

nice.

Rozhovor 2 | ,,Sam hospitalizovany nikdy nebyl.*

Rozhovor 3 | ,,Nebylo.*

Rozhovor 4 | ,Ne, nikdy. Nenastala nikdy situace, ktera by toto vyzadovala.*

Rozhovor 5 | ,,Nebylo. Toho se désime.*

Rozhovor 6 | ,,Ne, to bychom ani nedovolili.*




PRILOHA P VII: ROZHOVOR 1

Dot.: Jestli miizeme zacit, tak se jedna o rozhovor k mé bakalarské praci na tema Komuni-
kace s rodinou autistického pacienta ve zdravotnickém zarizeni. Nejdiiv bych potrebovala
néjaké informace o tobé, pak o malém. Proste nejaky zdaklad o vas. Pak prejdeme na tu zdra-
votnickou cast. Prosté povidej, a kdyz budu potrebovat néco objasnit, nebo doplnit, tak si

reknu, ano?

R1: Dobfe, jen s tim malym to moc nepiehanéj, je mu Cerstvé dvanact let. Tatinek mu zemiel
v jeho sedmi letech a nasledné problémy po prozitém traumatu z pfitomnosti u smrti otce
nas ptivedly az do ordinace psychiatra, kde byl poprvé diagnostikovan autismus. Mné je 53
let, pracuji na poloviéni ivazek u soukromé firmy jako recepéni ubytovaciho zatfizeni. Pra-
cuji pouze na no¢ni smény, abych se ve dne mohla vénovat synovi. V dob& mé neptitomnosti

doma, nebo kdyz po no¢ni spim, mi se synem pomaha dcera a nékdy i pritel.

Samuel je dvandctilety, velmi zranitelny kluk, ktery chce vSemu rozumét a vSechno umét a

ve chvilich nezdaru se ale bud’to rozzufi, nebo rozbreci. Jsme na sebe hodn¢ navazani.

Mam pfitele, pfes dva roky, se kterym Zijeme v rodinném domku s dcerou a synem Samue-

lem.
Dot.: Fajn, miizes rict néco o té prvotni diagnoze?

R1: No, po prozitém traumatu se syn zacal v noci budit, m¢l no¢ni mury, nechtél spat sdm
v posteli a byl plactivy i béhem dne. Navstivili jsme mistniho psychiatra, u kterého ale 1écba
predstavovala jen tlumici prostiedky. Stav se nijak neupravoval, spis se zdélo, ze je na tom
potad hiaf. Na radu kamaradky jsme se objednali ke specialistovi na détskou psychiatrii
MUDr. Matysovi, ktery nam diagnostikoval autismus. Nejprve jsem se téhle diagnoze bra-

nila. To je asi pochopitelné, kdyz jsem o ni nic nevédéla.

Dot.: Dobre. To by asi urcite mohlo stacit. Ted se vrhneme na tu druhou cast, tu zdravotnic-
kou. Zacneme pediatrem. Zajimalo by mé, jak casto k nemu prichazite, tak zbézné rekni proc,

jak se chova, on i sestra.

R1: Tak, kdykoli potfebujeme oSetfeni. Pii nemoci, irazu. Doprovazim ho k lékafi j4, a
pokud ma pfitel ¢as, jde s nami. Syn je ¢asto nemocny, ma i Casté Urazy z raznych padi.
Mam velmi dobrou zkuSenost s naSim pediatrem, ktery vSe vysvétluje synovi, a ja se poté
pfipadné doptdm na to, co mi neni zfejmé. Syn je zaméstnan, nenudi se a nezlobi. Citi se byt

hlavni osobou tam, kde ji byt ma a tak je to podle mne spravné. Nevim ovSem, jestli je toto



jednani pana doktora stejné i v ptipadé, Ze se jedna o jiné dité, nebo takto jedna vzhledem k

diagndze, o které vi.
Dot.: A4 jak se chova sestra?
R1: Stejné jako doktor, komunikace je bezproblémova.

Dot.: Super. Ted, prosim te, prejdeme na specializovand planovanda vysetieni. Jak casto je
tak mate? Jestli bys mohla zase popsat lékare, sestry. Jestli a kdo vi o diagnoze. Zkus, prosim

te, vypichnout nejaky moment, pozitivni nebo negativni, ktery ti uvizl v pameti.

R1: Riizné vySetfeni a sezeni s 1¢kati kviili ipravam l1écby, fekla bych asi tak jednou za dva
az tfi mésice. Zacala bych asi détskym psychiatrem. Tam dochdzime ptiblizné jednou za tfi
meésice na kontroly. Samoziejmé o diagnéze vi, sdm ji urcil. Mluvi se synem o jeho problé-
mech a postupem casu se mi zd4, Ze syn Spatné€ snasi jakoukoli zminku o tom, Ze je n&jak
hendikepovan. Tieba se brani moznosti snizeni IQ. Disgrafii a dislexii pfijal, jinak odmita,
ze by se choval jinak, nez ostatni. Sestra se synem nekomunikuje viibec, to neni vhodny.
Syn se snazi na sebe upozornit, nékdy i velmi nevhodné i za cenu toho, ze bude karan mnou,
nebo 1 ji. Dalsi §patnou zkuSenost mam s dotazem doktora, kdy se pfed synem zeptal, zda na
ném pozoruji ubytek inteligence. Syn, do té doby pfedstirajici, Ze nas neposlouchd, zareago-
val velmi prudce. Ruce zvedl v gestu "vzdavam se", do o¢i mu vhrkly slzy. D4l uZ odmitl
komunikovat a vysvétlit, co tahle reakce znamena. Po odchodu z ordinace tekl, Ze "uz dok-
tora nema rad." Dalsi Spatnou zkuSenost mam z jednani pani doktorky na neurologickém
oddéleni. Byla mil4 a urcité se snazila postupovat podle svého nejlepSiho védomi, ovSem
pfitomnost cyst na mozku syna mi sdélila bez ptipravy pred synem. Jsem pro, fikat pacien-
tovi pravdu, ovSem nevim, zda je to dobfe, pokud se jedna o dité. Navic tim, Ze to na mne
vybalila bez diivej$iho upozornéni, 1 kdyz jsem se snazila, ma reakce syna vydésila. Dodnes
nemam jasno, jak moc to syna ovlivnilo, jak velky strach pocituje. Kdykoli se cokoli stane
a on ma pocit, Ze je to jiné, nez u ostatnich déti, pfemysli o tom, zda to mé néco spole¢ného
s tim, co mu nasli. I kdyZz jsme poté prosli konziliem s neurochirurgem a ten se nas snazil

uklidnit, vim, Ze syn ma strach.

Na dalsi détské neurologii to byl pfimo debakl. I kdyz doktor mél zpravu, za jakym tcelem
pfichazime, se synem nekomunikoval viibec, semnou také skoro ne, najednou se na syna
skoro vrhl s riznymi Stétickami a nevim s ¢im v§im. Ze zkuSenosti vim, jak nespravné ve-
dend komunikace s mym synem naprosto znemoZni cokoli s nim dal fesit. Pokud jej néco

rozzlobi, urazi nebo zamrzi, veskera komunikace kon¢i. Dale reaguje rozzloben¢, drze, nebo



nereaguje vubec. Bylo jasné, ze tady veskerd domluva konc¢i. Mohla bych stejné tak chodit
do ordinace s hadrovym pandkem. Pokud se syn viibec uvolil na doktora pohlédnout, byl to
pohled tak pteziravy, Ze bylo hned jasno. V dalsi ordinaci tohoto typu bylo jednani 1ékare
uplné jiné a chodime tam dodnes. A co se sester tyka.... Sestry v ordinacich mivaji stejné

chovani jako 1€kafti, jak dobré, tak Spatné.

Uvedla bych jesté jeden ptipad z logopedické poradny. Syn trpi dyslalii, takze §i§la. Dnes uz
to neni tak zI¢, ale diive to bylo az alarmujici. Vzhledem k naSemu stéhovani jsme museli
vymenit terapeuta. Syn byl zvykly na pochvalu i za jen maly pokrok. V nové ordinaci byl
hned od zacatku nespokojen a ja se na sezeni nesméla ucastnit. Kdyz piiSel z posledniho
sezeni se slzami v o€ich, priznal, ze mu terapeutka vytkla, ze se nesnazi, a to dosti nevybi-
rave. Prohlasil, Ze se ji boji a uz s ni mluvit nebude. Tim naSe schiizky s touto pani skoncily.
Podotykam, Ze ona o synové¢ diagnoze veédéla a jeji pristup byl naprosto nekompetentni. Te-
lefonicky jsem dal$i schiizku s ni zrusila a pfitom ji fekla, co si o jejim vystupovani myslim.
Ze se zachovala neprofesiondlné a mohla mého syna vazné poskodit. Nastésti proslo nasim
zivotem dost jinych, profesionalné€ jednajicich terapeutl a ja véfim, ze tohle byla jen velmi

nepiijemnd vyjimka. Na jeji jednani jsem upozornila pani, kterd mé syna na starosti nyni.

Dot.: To bylo dost obsahlé. Dobre. Prejdeme ddl. Ted prosim neplanovana ambulantni vy-
Setreni. Myslim tim, kdy jste museli vyhledat lékarskou péci pri néjaké necekané situaci,

treba uraz, bolesti ucha a tak.

R1: Na chirurgii jsme jako doma, protoZe syn ma Casté trazy, vétSinou zptisobené ve Skole,
je zbrkly, Spatné §lapne a nalomi si nart tieba. Také je Casto nemocny, teploty, bolesti bficha,

bolesti v krku. Podezfivam ho, ze nechce do skoly.
Dot.: Hlasis doktoriim diagnozu?

R1: Zadny z ndmi navstévovanych 1ékatfi o synoveé autismu nevi, asi si mysli, Ze je jen ne-

vychovany. Obcas jej napomenou, aby nezasahoval do hovoru a nelaskoval.
Dot.: No a sestry?

R1: Sestry se vesmés chovaji stejné, jako doktor, u kterého pracuji.

Dot.: Zazili jste hospitalizaci?

R1: Ano, po tirazu. Uraz hlavy na $kolnim vyleté s podezfenim na oties mozku. Bylo mu 11
let.... Byla to jediné hospitalizace, pii které byl v nemocnici sam. Dfive byl hospitalizovan

ttikrat, pokazdé jsem s nim byla i ja. Bylo to asi ve véku 2, 4 a 6ti let.



Dot.: Jak to snasel?
R1: Vzdy v pohodé, kdyz byl se mnou. V 11 letech uz hral dospélého a uklidiioval mne.
Dot.: 4 co doktor a sestry? Jak se chovali?

R1: Lékar byl velmi hodny, uklidioval jej, o diagndze nevéde€l. No a to samé vlastné sestry.

Ty o diagn6ze nevédely, presto se chovaly moc pékné.

Dot.: Byla nekdy situace, kdy musel byt hospitalizovany sam? Treba z omezené kapacity od-

déleni, infekce, tak néco?

R1: Ne, nikdy, kdyby nebylo misto na odd¢€leni, odjeli bychom do jiné nemocnice.



PRILOHA P VIII: ROZHOVOR 2

Dot.: Jedna se tedy o rozhovor k mé bakalarské praci na tema Komunikace s rodinou
autistického pacienta ve zdravotnickém zarizeni. Predstava je takova, ze budes prosté

povidat a kdyz budu potrebovat neco konkrétnéjsiho, doptam se te. Jasné?

R2: Ano, jasné.

Dot.: Dobre. Struktura by méla byt na dveé casti. Prvni, ta mensi, jsou nejaké identifikacni
udaje. Néco o tobe, néco o Zekovi, jak Zijete, jak to mezi sebou mate. Vétsi cast je pak ta

zdravotnicka, kde bych chtéla zjistit chovani lékarii a sester jak k tobé, tak i k Zekovi.

R2: Dobie. Udélam, co bude v mych silach.

Dot.: Dobre. Skvelé. Tak zacneme tou osobni casti. Tak zacni sebou.

R2: Jsem babicka autistického vnuka, syna mé dcery, ktery se narodil s poruchou
autistického spektra, s Aspergerovym syndromem. Do jeho dvou let jsme bydlely
pohromadé v jedné domacnosti. Mam 58 let, pracuji jako sekretaika v ordinaci praktického
1ékate.

Zek je miy vnuk, 14-ti lety chlape. Mame velmi intenzivni az zavisly vztah oboustranné.
Kdyz mu byly 3 roky, dcera se provdala a z druhého vztahu ma jesté dalsi dvé déti, 11
letého syna s ADHD a 7 letou zdravou dceru. VSechny déti doposud vychovava spole¢né
se svym manzelem. Do rodiny mé dcery dochazim takika denné a stardme se o vnuky
spole¢né s dcerou a zetém. Zvlastniho chovani jsme si s dcerou vSimly jiZ cca ve véku 2-3
let. Projevoval se jinak nez ostatni déti. Hracky stavél do fady. VEdél které knihy byly v
knihovné a jak se fadily po sob¢. Auta stavél piesné k sob&. VSechno si az podrobné
pamatoval. Nemohl usnout, dokud se zcela nevycerpal. Déti zkoumal, ale pak uz ho
nezajimaly. Nasel si vzdy néjaké téma a to neustdle dokola omilal. Pozdé&ji si nasel jiné a
rozebiral do nekonecna zase toto. Nemé&l dobrou jemnou motoriku rukou. Nechodil
pomalu, ale vSude béZel a to i doma v byté. Kdyz néco nedostal, dovedl se velmi rozzufit a

velmi kiicel.

Dot.: A4 jak to bylo s diagnostikou?



R2: Dceru napadlo, Ze néco neni v potadku a nez Sel do prvni tfidy, nechala ho
diagnostikovat. Na pocatku se k nému chovali, jako k neposlusnému hajzlikovi, protoze
neposedél, valel se po zemi a pod stolem a nejevil zdjem o komunikaci s tim ¢lovékem —

l1ékafem psychologem, ktery se mu nelibil. Museli jsme hledat, az se podaftil soulad.

Dot.: Dobre. Doprovazis Zeka k pediatrovi?

R2: U pediatra jsem s nim byla n¢kolikrat. Musel znat naptiklad ptesny ¢as, kdy jsme pfisli
a ten sdélil pani doktorce n¢kolikrat. Lékatka jeho chovani akceptuje a mluvi s nim
vhodnym zpiisobem. Sestficka se s nim zivé bavi o jeho momentalnim okruhu zajmi.

Byli jsme 1 v nemocnici se Zalude¢nimi problémy a tam starsi 1¢ékaika neméla pochopeni
pro jeho pobihani ani po mém sdé€leni jeho diagndzy. Ve vyssim veku se stav zlepSoval,
protoze si jiz uvédomoval svou jinakost a naucili jsme ho (hlavné dcera) se chovat
adekvatné k situaci. I kdyZ dodnes nerozumi nékterym nenaucenym zertim, dvojsmyslim
a tak V détstvi nikdy nelhal az k sebezniceni. Pfi komunikaci ma pohled upfeny do dalky.
Kdyz si dnes uz na to mysli, tak se snazi koukat obCas na spoludebatujiciho, ale ve vasnivé

debaté mu zrak opét sklouzne.

Dot.: Jak to mate se specializovanymi vySetienimi? Myslim ty planované.

R2: Samoziejmé, specializovanych vysetieni mame spousty. Nyni ma vyborného
psychologa Dr.MikolaSe a psychiatra Dr.Matyse. Svou diagndzu zn4, a velmi dobfe si ji
nastudoval na internetu. Mluvime o ni, jako o béZné véci.

Sestry se chovaly k vnukovi vZzdy velmi dobie. Na diagndzu jsme vzdy pfedem upozornili.
I k zubati s nim vzdy chodi matka, otec, nebo ja. I tady musel védéet presné, co bude 1ékat
kdy délat. Pokud chodil piivodné k zubati, ktery nebyl ochoten toto akceptovat, presli jsme
k jinému, ktery byl vstticny a ochotn¢€ vnukovi vzdy fikal, co bere do ruky a co bude s tim

délat.

Dot.: Co neplanovana oSetieni? U urazii a tak?

R2: Tam je to horsi. Samoziejmé jak je potieba, tak jedeme. I ptes vSechny sporty co délal



je Zek dost nemotorny a ob&as nepozorny. Urazy mél docela asto, ale musim zaklepat,

posledni dobou je to vyrazné lepsi.

Dot.: Co mi muzes rict o lékarich?

R2: To je prave to horsi. Na dobrou zkusenost bych musela dlouho vzpominat. Spis jsou ty
horsi, kdy 1ékaii prosté neptijmou fakt, jaky Zek je. Nejhorsi je pokud neni schopen
akceptovat, ze vnukovi musi vSe piedem vysvétlit a ukazat, jinak s nim nebude fec, tak se

opravdu neni o ¢em bavit a hledame jinou ordinaci. Nékdy je to béh na hodné dlouhou trat’.

Dot.: 4 sestry? Vedely o diagnoze?

R2: No, jak bych to fekla.... Ano, védely, ale sebelepsi sestra nevyvazi nevhodné chovani

doktora.

Dot.: Dobre. Co bys mi mohla rict o situaci p7i hospitalizaci?

R2: Asi v 7-8 letech byl hospitalizovan v nemocnici. Odstraiiovali mu kréni mandle. Byla
tam s nim matka, 1 pfes noc. Sam hospitalizovany nikdy nebyl. VSechen personal (1ékat 1
sestry) byl srozumén s jeho diagndzou a byl vstiicny. Pfedem jsme mu tekli, o co pljde a

neustale o tom mluvili, takze védél co se asi tak bude dit.



PRILOHA P IX: ROZHOVOR 3

Dot.: Takze, jedna se o rozhovor k mé bakalarské praci na téema Komunikace s rodinou au-
tistického pacienta ve zdravotnickém zatizeni. Dam ti otazky, povidej, co té napadne k té-

matu, pokud by mé zajimalo néco hlubsiho, doptam se. Vse jasné?
R3: Ano, vSe jasné. Budes tam dévat jména?

Dot.: Jestli nechces, neni to nutné.

R3: Zbytek si tam dej, ale to jméno asi ne.

Dot.: V pohodé. Neni problém. Pokud miizeme, zacala bych otazkou na tebe, kdo jsi v Zivoté

ditete, nejakych par informaci, prosim.

R3: Dobfe. Jsem maminka Za, je mi 38 let. Do 12 let (Z) jsem byla doma, chtéla jsem se mu
plné€ vénovat. Vzd¢lani jsem si doplnila po zjisténi diagnozy, abych mohla (Z) davat tu nej-

lepsi péci, co jsem jen schopna. Jsem tedy asistent pedagoga.
Dot.: Dobre, ted néco o (Z).

R3: (Z) je 14 let. Je to opravdu moc hodny kluk, vSichni se tu mezi sebou mame radi. Je
dosti fixovany na rodinu, ackoli to nedava moc najevo. Momentalné studuje na gymnaziu,
je velice chytry a prospéch ma velmi dobry. Je slusny, vychovany jak jen to Slo. S uciteli

nikdy nebyl Zadny zavazny problém.
Dot.: Jak to mate s bydlenim, vztahy v rodiné, rodinou situaci?

R3: Jsme péticlennd rodina, (Z), ja-maminka, tatinek, bratr a sestra. Mdme se opravdu
vSichni radi, myslim, ze 1 (Z) nads ma rad 1 kdyz to neni poznat, neddva to najevo, nema rad
doteky, takZe objimani a pusu na dobrou noc vzdy tiSe protrpi. Ale na druhou stranu vzdy
vyzaduje, aby s nim nékdo byl aspoii v pokoji, kdyz usind. Rekne si o konkrétni osobu a
klidné to miize byt i sourozenec. Pak bych asi méla fict, Ze Zijeme v rodinném domku 3+1,
nadto s ptdnim prostorem, kde si déti vybudovaly hernu a kam se (Z) uchyluje, kdyz potie-

buje chvili o samot¢.
Dot.: Kdy jsi se dozvedela diagnozu?

R3: Tak, kvili zvlaStnostem v chovani a riiznym excestim jsme béhali po doktorech od jeho

tfi let, ale kone¢na diagndza byla stanovena az o tii roky pozdéji, (Z) bylo 6.

Dot.: Doprovazis (Z) k pediatrovi ty?



R3: Doprovazim vSechny své déti, ale nékdy se stane, Ze s nimi jde tatinek, nebo ptipadné
babicka. Ta ma se (Z) také hluboky vztah, Casto nas navstévuje. K pediatrovi doprovazim

na preventivni prohlidky a pak tak 2x az 4x do roka kdyz je (Z) nemocny.

Dot.: Vi o diagnoze? Jaké je jeho chovani? A sestry?

R3: Samoziejmé, ze vi. Chova se podle diagnézy, myslim. Nekdy se tedy stava, ze mluvi
hlavné na mé, ale to spis bude tim, Ze (Z) tou dobou uz dochazi trpélivost a vénuje pozornost
spise okoli nez 1¢kati. O zdravotni sestie se da fici, Ze se Zekem komunikuje pii n¢jakych
zakrocich, jako tfeba odbér krve, ale u toho jsem vzdy pfitomna a komunikujeme vlastné
vSichni tii.

Dot.: Jak to je pri specializovaném, planovaném vysetieni? Treba riizné kontroly na ORL

nebo tak?

R3: (Z) 1 vSechny svoje déti k 1ékati doprovazim, nezalezi na tom, jaky lékat to je. Pokud je
to specializované pracovisté vzdy zavolam odpiedu, informuji o diagndze a zddam o pred-
nostni vyfizeni nebo objednéani na pfesnou hodinu bez ¢ekani. Z 90% je mi vyhovéno, pokud
ne, volam jinam, protoZe uZ toto napovi, jak se budou chovat. U 1ékail a sester co maji
vlastni ordinace nebo specializované pracovisté je chovani tak 50 na 50. Jde o dost dlouhé

hledani shody, malokdy se to povede napoprvé.

Dot.: Dobre. Jak to je u specializovanych, ale neplanovanych vysetieni? Treba co se tyka
urazu?

R3: Urazy, ty jsou ¢ast&jsi, to ano... (Z) je trosku nemehlo. Tak 4x do roka nékdy i vice. Pii
urazech jsem samoziejmé také vzdy pfitomnd, vétSinou se jednalo o pohotovost a zkuSenosti
docela v poradku. Nenapadd mé& zZadny zavazny piipad, ktery by stal za zminku. S pfibyva-

jicim vékem uZ to naStésti neni tak nutné.

Dot.: Byla néjaka hospitalizace? Zkus si vzpomenout na duvod, jak to bylo vazné. Byla jsi

tam s nim?

R3: Hospitalizace u (Z) byly dvé, jedna kdyZ byl miminko na infekénim a druhd v 5 letech,
trhani mandli. U obou hospitalizaci jsem byla také, nikdy bych nedala samotné dité do ne-

mocnice, 1 kdybych méla spat na zemi, coz se mi uz také stalo, ale u dcery.

Dot.: 4 lékari a sestry?



R3: Chovani 1€katt a sester je individualni, zalezi vzdy na ¢loveku, ale z vEétsi ¢asti Spatné.
Arogance a nadfazenost. Pfi hospitalizaci jsou velice nepiijemné hlavné sestry a pomocny

, C o e . < L TSI
personal. Beru mu vlastni pefinu, polsStaiek, pyZamo a hracky, také véci na prevleceni at
nemusi byt pofdd v pyzamu. To se ale obCas nesetkalo s pochopenim, ani s ohledem na to,

ze byl dité, ani na jeho diagnézu.
Dot.: Tak to nejsou moc dobré zkusenosti. Bavila ses o tom se (Z)?

R3: O hospitalizaci jsme se bavit nemuseli, vzdy jsem tam byla, takze mu to nikdy nepftijde

divné.



PRILOHA P X: ROZHOVOR 4

Dot.: Jde o rozhovor k bakalarskeé praci na téma Komunikace s rodinou autistického paci-
enta ve zdravotnickém zatizeni. V prvni casti bych poprosila o néjaké informace o tobé a
diteti. Ve druhé, té obsahlejsi o zkusenosti s chovanim zdravotnikii v riiznych odvétvich zdra-
votnictvi. Ted poprosim o néjaké informace o tobé. Kdo jsi v Zivoté ditéte, co sama deélas,

Jjak to mezi vami je.

R4: Jsem sestra autistického chlapce, jsem starsi, je mi 25. Je mezi nami vlastné rozdil 13ti

let. Jsem studentka vysoké skoly a k tomu stiidam dvé brigady.
Dot.: To je dost casové narocné. Jak casto jste spolu?

R4: Dost asto. Na brigdd€ jsem jen na ranni smeny a z téch jsem zpatky diiv, nez se on vrati
ze $koly. Chodi do $koly v jiném mésté a dojizdi. Skolu mam vyfesenou v par dnech, n&jaké
predméty uz mam za sebou, takze jsem ve Skole jen minimalné a i to dopoledne. Vikendy
jsem doma a odpoledni hodiny vSednich dnl vétSinou taky. Samoziejm¢e prazdniny a volna
také. Ten Cas byvame casto spolu. VylozZen¢ se o n¢j stardm, kdyz je méma v praci, spi po

nocni, nebo ma zafizovani. Byva to docela €asto. Klidné 1 pétkrat do tydne.
Dot.: Dobra. Ted prosim néco o bratrovi.

R4: Je mu momentéln¢ 12 let. Je to podle mé¢ hodny kluk, jen n€kdy nevi co a jak. Obcas se
rafneme, ale dlouhého trvani to nemiva. Musi nad nim byt dohled, coZ samoziejmé docela
haf snasi, obcas se vztekne. Je ale pravda, Ze podle mé ma rezim az pfili§ uvolnény, musi se
kontrolovat a pfipominat mu povinnosti. Nékdy proto na mé byva nastvany, Ze mu piipomi-

nam jeho povinnosti a ma min Casu, nez si je udéla.

Dot.: liny, nebo tomu nerozumi?

R4: Rozumi. Ale nechce se mu. Rikdm, podle mé by mél mit ten rezim vice dany.
Dot.: Dobre, to je sice zajimavé téma, ale vratme se. Jaka je rodinna situace?

R4: Zijeme v rodinném domku, s braskou, mamou a jejim p¥itelem. Vlastni otec nam zemiel.
Neékdy ty vztahy nejsou idedlni, ale tak to asi vSude. Mama ma dvé prace, samé nocni, jeji
pritel déla na smény. Stavaji se chvile, kdy jsou z domu oba. S braSkou vychazime jak kdy,
jak v ¢em. Sice na n€¢j mam naroky a nemyslim si, Ze pfehnané, a on proti tomu teda, z pu-

berty bojuje, ale 1 tak vim, Ze m¢ ma rad. Rad se mazli, tuli a blbne, ale musi na to mit naladu.

Dot.: Jak je to s diagnozou?



R4: Ta se zjistila asi pfed Sesti lety, na doporuceni kamaradky, ktera méa sama dit¢ s touto
diagn6zou a pozorovala urc€ité shodné chovani mezi nimi. Domluvila nam schtizku s psychi-
atrem, ktery ma v péci jejiho syna. Jeji domnénka se potvrdila celym tim diagnostickym

koleckem.
Dot.: Jake treba projevy?

R4: Tak pladtivost, nékdy neadekvatni reakce. Spatné chapani neverbalni komunikace a gest.
Neni to, ani dnes, patrné néjak vyrazné, protoze je neuvétitelné chytry a vétSinu situaci
dokaze vyftesit, nebo teda spis obejit svou inteligenci. Ale jak jsem fekla, i tak, Ze se to snazi

vybalancovat, je to patrné.

Dot.: Vyborné, tak prvni cast je za nami, ted se pustime do té zdravotnické. Doprovazis

bratra k pediatrovi? Jak to tam probiha?

R4: Ne vzdy, ale ano. Byla jsem s nim u pediatra n€kolikrat. V piipadech, kdy je potieba
zaskocCit za mamu. Probihalo to podle mne normaln€. Doktor se k nému chova podle jeho
veéku, mluvi spiSe s nim, nasledné dualezité informace opakoval m¢.... Nevim, tieba davko-
vani antibiotik, takové véci. Ale vétSinu doby se bavi s nim, pta se na ptiznaky, na me se jen
podiva kdyz, se tieba nadechnu a je ziejmé, Ze k tomu chci néco dodat. Co se sestry tyka,
tak tu jsem vlastné nezazila, Ze by pfimo v ordinaci komunikovala. Zatim jsem ji zaZila jen
pfi jeji praci s papiry a i na mé reagovala aZ po chvili. Cimz ale netvrdim, Ze by nebyla dobr4,
hodna. ... Rikejme tomu, jak chceme. Jen jsem ji v jiné chvili asi nevidéla. Souhrnné jsem

schopna fict, Ze tento pediatr, celd jeho ordinace je skvéla volba.
Dot.: A co ambulantni planované vysetieni?

R4: No, tak to se pfiznam, Ze v posledni dob€ jsem s nim na Zadném nebyla. Ptece jen, nej-
sem mama, tohle si planuje tak, aby to vychéazelo v souladu s praci a tak. Kdyz to maji byt
informace z ne daleké doby tak bohuzel u tohoto bodu nemam co fici. Co se tedy osobnich
zkuSenosti tyka. Ale v paméti mi utkvéla situace, kdy se vratil z vySetteni od psychiatra, dost
naStvany, a prohlésil, ze doktora nema rad. Pry mu fekl, Ze zhloupnul. Ale nevim, osobn¢

jsem u toho nebyla.
Dot.: Nejaky novy psychiatr?
R4: Ne, stanovoval diagnozu. Ale fikdm, nebyla jsem u toho, nemohu soudit.

Dot.: Fajn. Tak dal. Co specializované neplanované vySetieni? Nahla nemoc, uraz?



R4: Tady mam co fict. To opravdu jo. Mij milovany cuméacek je hyperaktivni trdlo a nemo-
tora a tfeba s feditelem jeho Skoly si délame srandicky, ze na né&j by si méla Skola pofidit
specialni pfipojisténi. Jenom v posledni dobé toho bylo vic nez dost, a v fad¢€. V takové sou-
vislé fadé€ si nejdiive braska pied zraky tfidni ucitelky v pomalé chiizi Spatné slapl a zlomil
si nohu v kotniku. To tedy s nim prodélala oSeteni na chirurgii mamka. To bylo pry v po-
radku. Nasledné se se sadrou, asi po tydnu, vydal do obchodu, kde mu hned ve vchodu pod-
jela berle. No, dopadlo to zlomenou saddrou a narazenym palcem na ruce. Pfi tomto oSetieni
jsem uz byla ja, s tim, ze to byl naprosty horor. Prvni na fad¢ byla zdravotni sestra s tim, Ze
jsem ji fekla, co se stalo. Mozna jsem se Spatné vyjadfila, to se stane. Rozhodné¢ se ale sestra
obratila na malyho a doslova, ta slova mi dodnes rezonuji v hlavé, tekla: ,,Jo, ty sis az ted’
vzpomnél, Ze se ti néco stalo? Tyden t€ nic nebolelo?* To jsem zUstala koukat a upozornila
jsem ji, ze puvodni uraz se stal pfed tydnem, ale pfichdzime s tim, Ze upadl, asi je tfeba fict,
ze byl Cerstvé napadany snih, a sadru si prosté zlomil pfi novém padu. Na tuto informaci
reagovala sestra vyrokem, ze ,,No to je pekny. Vis, kolik ta sadra stoji?*“ A toto chovani
pokracovalo i v ordinaci, kde se opravdu hrozné¢ chovala i doktorka. O diagnoze jsem ji sice
netfekla, pfimo, ale na obrazovce, kterou méla namifenou do mistnosti, tato diagnoéza uve-
dena byla, a kdyz jsem to tam mohla precist ja, tak pardon, ale ona, s tim, Ze se o to dit¢ ma

starat, ma taky.....
Dot.: Dobre, to je dost informaci. Jesté jiny pripad? Je toho docela dost.....

R4: Jasny, promin.... No, dalsi ptiklad byl, kdyz se brachovi povedlo na télocviku udélat
kotoul tak blb¢, Ze si poranil krk a hlavu. Pfijela jsem pro n¢j do Skoly a po domluvé s fedi-
telem jsme volali zachranku. Zachranaii byli skvéli, diagnozu jsem jim sdélila, ale nebylo to
ani tfeba, chovali se skvéle 1 tak. Horsi to bylo pak s naslednou pé¢i v nemocnici. Sestra
dosti chladnd, na malého se ani nepodivala, 1 kdyZ byl dovezen zéchrankou, vyptala se jenom
mé a jeho doslova ignorovala. Ze je autista jsem ji fekla, ale jestli to vzala na védomi, nevim.
Lékarka byla snad jesté horsi. Svymi slovy zrekapitulovala, co jsem fekla sestie, priskocila
a chytila beze slova brachu za hlavu. I ve fixa¢nim limci zavyl bolesti. Chovala se doslova
hrubé, nefekla mu ani slovo. VSeobecné se da fici, Ze j& osobné jsem z péce 1€kaiti po po-
dobnych udélostech opravdu zklamana. A co hlf nejde jen o nerespektovani diagnozy, ale
nerespektovani ditéte samo o sob&. Kdyz to shrnu, tak ve dvou piipadech oSetfeni trazu byla
péce lekarek nevyhovujici. V prvnim piipad¢ diagndza jasn€ vypsanéa v dokumentaci, presto
bylo chovani l1ékatky hrozné. V druhém piipad¢ diagnoza sdélena sestie. Nenti jisté, zda pro-

béhlo predani informace, 1ékarka se vSak chovala nevhodné a hrubé. U sester to samé, v



prvnim piipad¢ komunikovala sestra s ditétem nevhodnym a urazlivym zptisobem. Ve dru-

hém piipad¢ s ditétem piivezenym zachrannou sluzbou nekomunikovala viibec.
Dot.: Mas zkusenost s hospitalizaci s brachou?

R4: Ano, dvakrat v poslednim roce, oboji Graz hlavy pfi Skolnich aktivitach. Byl tam sam.
Jednou na slu¢éku na zacatku Sesté tiidy, pti pozndvacim pobytu se tiisknul hlavou do pelesti
postele a byl hospitalizovan na pozorovani kvili otfesu mozku na détském oddéleni. Byl
sam, nepotieboval doprovod. Hospitalizaci snasel dobie, dokonce poté nadSen¢ vypravél o
spolupacientech, dojmy mél dobré. Sestry 1 1ékati byli informovani o diagnéze, chovali se
skvéle, komunikovali s obéma, s malym hovofili pfiméfené véku a stavu. Druha hospitali-
zace byla kviili tirazu hlavy a patete, ktery si zpasobil pii t€locviku ve Skole. Cesta k hospi-
talizaci byla trnita, kvlili nehordznému chovani oSetiujicich na ambulanci, to bylo strasné.
Vsak jsme to uz probirali. Ale samostatné vySetieni pied piijetim k hospitalizaci a hospita-
lizace sama o sob¢ probihala dobie. Byl opét na tom samém oddéleni, dokonce na tom sa-
mém pokoji. Hospitalizace probihala stejné dobie jako pfedchozi. V tomto ohledu bylo vse

naprosto v poradku.
Dot.: Bylo dite hospitalizovano nucené samotné?

R4: Ne, nikdy. Nenastala nikdy situace, kterd by toto vyzadovala a jsem za to St'astna.



PRILOHA P XI: ROZHOVOR 5 (UPRAVEN V TABULCE)

8. Reknéte zakladni informace

0 sobé¢ a ditéti

a. Rodinny pfislusnik:
KDO-pohlavi, vk, role
v rodiné, zaméstnani,

Castost péce o diteé

Otec, 50 let, manzelka v invalidnim diichodu, doma pe-
¢uje o syna, nez piijdu z prace, jsem podnikatel. Romca
fixovany spise na mé, protoze jsem s nim vSude chodil

ia.

b. Dité (D): vék, pohlavi,

popis vztahu mezi vami

Mame syna (R), ma PAS a mentalni retardaci 3. stupné.
Syn ma 18 rokt. Narodil se pfed€asné s nizkou porodni
hmotnosti a prvni mésic Zivota stravil na JIP s podpo-
rou dychani. Zdravotni problémy mél uz od narozeni.
(R) je fixovan nejvice na me, vice nez na manzelce. Tr-
valo dlouho, nez byl tfeba ochoten sednout do auta,

které fidila Zena.

c. Zijete sami? Jaka je vase

rodina, rodinna situace?

Zijeme s (R) a manzelkou v byté. ManzZelka je v di-
chodu a miize vénovat tedy svij ¢as (R), kdyz jsem

v praci. Mame jesté starsi dceru, ale ta je odst€hovana.

9. Reknéte o diagndze (dg):
Kdy pfiblizné diagnostiko-
véano, projevy v chovani di-

téte atd.

Ve 4 letech prob&hlo prvni vysetteni. Nejhorsi bylo ne-
znalost 1ékait diagnozy, 1 kdyZ dnes je ptistup lepsi,
diive nemé&ly povédomi. (R) potiebuje specificky pii-
stup, vyciti, jaky ten ¢lovek, ktery k nému pfistupuje,

je a podle toho se sam chova.

10. Doprovazite vy dité k pedi-

atrovi? Jak dasto?

Vzhledem k jeho véku médm obavy zjeho piestupu
k praktickému l¢ékati. (R) netfekne, Ze mé néjaké po-
tize, v§e musime vypozorovat my. Chodime v ptipadé

praveé vypozorovani n¢jakych nenormélnich projevi.

a. Jak se lékar chova k di-

téti? Vi o diagnoze?

NaSe pediatricka je star$i pani, kterd dodnes neni
schopnd s nim samostatné¢ komunikovat. Pfi vySetto-

vani se stale diva na nas, co my na jeji po¢inani.




Osvéta je podle mne dilezitd a zde naprosto nedosta-
te¢na. Postupné se upravuje chovani zdravotniki a je-
jich znalosti v této oblasti. V Iékaiské péci vidim jako
velky problém dlouhé ¢ekani na vysetieni, které samo
o sob¢ dité rozrusi a jeho vySetieni je pak prakticky ne-

mozné, pii nejlepsim velice obtizné.

b. Jak se sestra chova k di-

tét1? Vi o diagndze?

Uplné¢ super, je Gzasna. Zavolame, ona ndm sd¢li pres-

nou dobu a po piichodu nas vezme hned.

11. Doprovazite vy dité na pla-
novan¢ specializované am-
bulantni vySetfeni? Jak

casto?

a. Jak se lékaf chova k di-

tét1? Vi o diagndze?

b. Jak se sestra chova k di-

téti? Vi o diagnoze?

Tahle vysetfeni jsou samoziejmé ¢asta. Od urceni vy-
voje stavu aZ po bézné, naptiklad zubatské prohlidky.*
Otec uvadi n¢kolik ptipadii, kdy naprosto nebyla re-
spektovana diagnéza, hlavné nehoraznou c¢ekaci do-
bou. Zubarka to nepochopila dodneska. Hodinu ce-
kame a pak chce, aby byl v klidu a mohla ho vySetfit.
Pfi objednaném vySetieni v Brn€ jsme cekali v ¢ekarné
3 hodiny a pak to vzdali a odesli. Jeli jsme pry€. V Olo-
mouci na o¢nim kvili vySetieni strabismu jsme ¢ekali

dokonce 4 hodiny a to na schodech pted ¢ekarnou.

Vzdy je to o tom, co je to za Clovéka. Jak se stavi
k praci a klidem. Jedna morous, druha suprova, treti

normalni, ale rezervovany piistup.

12. Doprovazite vy dité na spe-
cializované neplanované
ambulantni vySetfeni? Jak

Casto je to nutné?

ORL, pichat ucho. Jinak nic. Doktorovi bylo jedno, ze

je autista. VEédél, ale nereagoval. PtiSel, udélal, odesel.

Chovani sestry si moc nevybavuju, ale ze to bylo

décko, tak byla mila.

13. Bylo dité hospitalizovano?

V roce se zapalem plic, coz je ale velmi davno.

14. Bylo dité n€kdy nucené

hospitalizovano samotné?

Nebylo. Toho se désime.




PRILOHA P XII: ROZHOVOR 6 (UPRAVEN V TABULCE)

15. Reknéte zakladni informace

0 sobé¢ a ditéti

a. Rodinny pfislusnik:

Matka, 41 let. Bez zaméstnani, po posledni matetské
zustala doma kvili soustavné péci o déti. Nastoupila

dalkové studium. S péci vypomaha babicka.

b. Dité (D): v€k, pohlavi,

popis vztahu mezi vami

Starsi Vojta ma diagnézu détsky autismus, tomu je 8
let. Mladsi Stépanek ma sice diagnozu také détsky au-
tismus, ale i psycholozka se domniva, Ze je spiSe do

atypického. Je vice fixovan na m¢.

c. Zijete sami? Jaka je vase

rodina, rodinna situace?

Rodina ucelend, bydli v rodinném domé se zahradou.
Matka, otec, 2 synové, star$i dcera. Babicka s rodinou

nebydli, ale ¢asto dochazi pomahat.

16. Reknéte o diagnoze (dg):
Kdy pfiblizné diagnostiko-
vano, projevy v chovani di-

tete atd.

Vojta ve dvou letech neméaval, nemluvil, chodil po
Spickach. Na moznost autismu upozornil kamarad. Pe-
diatricka situaci bagatelizovala, fikala nam, ze se vse
spravi a at’ nad tim nepfemyslime, Ze nas z toho jen
bude bolet hlava. Jsme s manzelem oba zdravotnici,
néco jsme si nacetli na internetu a sami si zjednali vy-
Setfeni. Stépanek byl diagnostikovan ve 3,5 roku. To

uz jsme ze zkuSenosti vidéli, Ze je néco Spatné.

17. Doprovazite vy dité k pedi-

atrovi? Jak Casto?

a. Jak se lékar chova k di-

téti? Vi o diagnoze?

Momentalni pediatricku mame asi rok. Predesla, ktera
bagatelizovala pocate¢ni potize je v diichodu. Chodim
s kazdym zvlast podle jejich potizi. Momentalné jsou
Cast¢jsi, hlavné bronchitidy, laryngitidy. Chodim

s kazdym zvIast podle jejich potiZi. Vi, Ze kluci nero-
zumi, pfesto s nimi komunikuje jako by rozuméli.
Sice o diagndze vi, mé vSak tendenci ukazovat, ze ona
je lékatka. Snazi se mi fikat, jaké jsou mé déti a co

dokézou. Je nékdy piili§ akeni, starsi se ji obcas boji.

b. Jak se sestra chova k di-

téti? Vi o diagnoze?

Snazi se byt vstiicnéjsi, piestoze o téchto détech pfilis

nevi. Pta se, zda mtize pfistoupit k détem.




18. Doprovazite vy dité na pla-
nované specializované am-
bulantni vysetieni? Jak

casto?

a. Jak se lékar chova k di-

téti? Vi o diagnoze?

b. Jak se sestra chova k di-

téti? Vi o diagnoze?

Setkdvame se s negativnimi zkuSenostmi. Je to dost
Casto, preci jenom je jich moc. Pfevladaji bohuzel ne-
gace. Z Casti arogance typu: ,,Co mé& budete vykladat,
ja jsem tu lékat.” Napravu by mozna zajistilo trochu

snahy, jeden dva seminafe.... TroSku vétit rodictim.

Podle toho jak jsou lékafi, tak jsou sestry.

19. Doprovazite vy dité na spe-
cializované neplanované

ambulantni vySetfeni?

Nastésti zadna takova situace nebyla. Toho se désim.

20. Bylo dit¢ hospitalizovano?

a. Duvod, zavaznost, oddé-

leni, s rodiCem/bez,

,»S Vojtou jsme byly tehdy kvili zanétu usi, pti té pti-
lezitosti, protoze musel byt v anestezii, se provedly i
n¢jaké zubatské zdkroky. Pro¢ ne, kdyZ ta mozZnost tu
byla..... Se Stépankem to bylo hospitalizace na 3 dny
kvili vysetfeni. Dodneska nechépu proc, normalné se
daji udélat bez problému ambulantné. No, ale vlastné

chépu, jinak by to pojiStovna neproplatila az tolik.*

b. Bavili jste se o hospitali-
zaci? Jak ji snéselo? (Do-

jmy ditéte)

Nebavili. Déti nechapou abstrakei, témét nemluvi. Ve
o nich musime vypozorovat zjejich chovani.
Vojta hleda ochranu u rodi¢, Stépanek je cholerik a

nesndsi ¢ekani, odejde si kamkoli.

c. Jak se lékar choval k di-

téti? Vedél o diagnoze?

Lékati u Stépanka viibec nebrali ohled na diagnozu,
mozna o ni viibec nic nevédi.... Vojta byl hospitalizo-
vany na oddé€leni, které vede kamaradd manzela, takze

pfistup zde byl skvély.

d. Jak se sestry chovaly
k ditéti? Veédely o dia-

gnoze?

Podobny model. U Vojty byly zvédavé, chodily se na
nés koukat jako na opi¢ky, byly milé. U Stépanka jsme
pfi hospitalizaci museli hledat jak se zabavit, nosila
jsem ho po chodbé a sestry na nas pokiikovaly: zalezte

do pokoje. Bylo to dost neurvalé.




21. Bylo dit¢ n¢kdy nucené Ne, to bychom ani nedovolili.

hospitalizovano samotné?




PRILOHA P XIII:CHARTA PRAV OSOB S AUTISMEM

Charta prav osob s autismem

Lidé s autismem by méli mit moZnost vyuZivat stejna prava a téSit se ze stejnych vysad
jako ostatni evropska populace s prihlédnutim k charakteru postiZeni a zajmiim osoby
s postiZenim.

Tato prava by méla byt zakotvena, chranéna, rozSifovana a prosazovana legislativou
kazdého statu.

Deklarace lidskych prav osob s mentalnim postizenim /OSN 1971/ a Prava lidi s posti-
Zenim /OSN 1975/ a jiné dokumenty tykajicich se lidskych prav, zahrnuji v pripadé
osob s autismem tyto nasledujici body.

1. Pravo osob s autismem na nezavisly, plnohodnotny a smysluplny Zivot podle schop-
nosti postiZeného.

2. Pravo osob s autismem na dostupnou, nepiredpojatou a presnou klinickou diagnoézu.
3. Pravo osob s autismem na dostupné a specializované vzdélavani.

4. Pravo osob s autismem a jejich zastupci ucastnit se jakéhokoliv rozhodovani o jejich
budoucnosti.

5. Pravo osob s autismem na dostupné a vhodné bydleni.

6. Pravo osob s autismem na veSkeré pomiicky, asistenci a podpiirné sluzby, které po-
stiZeni potiebuji k nezavislému a plnohodnotnému Zivotu.

7. Pravo osob s autismem na mzdu nebo jiny prijem, ktery zabezpeci v postacujici mire
stravu, bydleni, obleceni a jiné Zivotni potieby.

8. Pravo osob s autismem ucastnit se odpovidajicim zptisobem na rozvoji a rizeni slu-
Zeb, které zajiSt'uji jejich Zivotni potieby.

9. Pravo osob s autismem na odborné poradenstvi a péci nutnou pro jejich fyzické,
mentalni a duSevni zdravi, v€etné vhodné 1écby a medikace, ktera je podavana v zajmu
klienta a p¥i které jsou respektovana v§echna nutna bezpecnostni opatieni a zvaZovana
v§echna mozna rizika.

10. Pravo osob s autismem na vhodné pracovni zafazeni a na vhodnou pripravu na
povolani s vyloucenim jakékoliv diskriminace a stereotypii. Vycvik i pracovni zarazeni
musi vychazet z individualnich schopnosti, zajmi a piani klienta.

11. Pravo osob s autismem na dostupnou dopravu a svobodnou moZnost cestovani.

12. Pravo osob s autismem tcastnit se kulturnich, zabavnych, sportovnich a jinych ak-
tivit pro volny cas.

13. Pravo osob s autismem rovnocenné vyuzivat vSech zarizeni, sluZeb a aktivit, které
nabizi spole¢nost.



14. Pravo osob s autismem na partnerské a jiné vztahy véetné manZzelstvi s vyloucenim
vykoristovani nebo donucovacich praktik.

15. Pravo osob s autismem a jejich zastupcii na ucasti pri tvorbé zakoni a legislativnich
opatieni a ucasti pri ochrané dodrZovani téchto legislativnich norem.

16. Pravo osob s autismem byt osvobozen od strachu nebo hrozby uzavieni v psychiat-
rické 1é¢ebné nebo jinych podobnych zarizenich.

17. Pravo osob s autismem na ochranu pred zneuZivanim, fyzickym tyranim, averziv-
nimi postupy lécby nebo zanedbavanim.

18. Pravo osob s autismem na ochranu pred zneuZivinim a nespravnym podavanim
1é¢iv a jinych farmakologickych prostredki.

19. Pravo pristupu osob s autismem a jejich zastupci k veskeré osobni, psychologické,
psychiatrické a Skolni dokumentaci.

Pfijato na 4 kongresu Autism-Europe v Haagu dne 10. kvétna 1992
Podpis pripojila i delegatka Ceské republiky..'?

! Dokument pfevzat v originalni podobé
2 Charta prav osob s autismem [Online]. [cit. 2018-04-09]. Dostupné z: < http://www.autismuspro-
cit.cz/dok/Charta_prav_osob_s_autismem.pdf/>.



PRILOHA P XIV: KOMUNIKACNI DESATERO PRI KOMUNIKACI
S OSOBOU S AUTISMEM

Vladni vybor
pro zdravotné postizené obCany

DESATERO KOMUNIKACE S PACIENTY S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

1. Autismus neni patrny na prvni pohled, pozna se az podle nestandardniho chovani pacienta, které
je potfeba tolerovat. Ackoli se mize na prvni pohled zdat, Ze je pacient rozmazleny, zlobivy ¢i
vzpurny, ve skute€nosti ma jen neprekonatelny strach z nezndmého prostiedi a z nové situace.

2. Dulezita je spoluprace s tlumoénikem, ktery pacienta s autismem vzdy doprovazi. Pravé ten zna
v§echny dulezité informace o konkrétnim pacientovi, proto je dobré jeho rady a doporuéeni vhodného
jednani s pacientem respektovat.

3. Jednoducha uklidnujici sdéleni v kratkych vétach jsou tou nejlepsi formou slovni komunikace.

4. Je bézné, Ze pacienti s autismem jsou smyslové precitlivéli. Proto je tfeba se pfipravit na zvySenou
citlivost na zvuky, tony, svétlo, pachy &i dotek neznamé osoby.

5. Pri Iékafském vySetfeni je vhodné objednat pacienta na konkrétni €as. Nejlepsi je zvat pacienta s
PAS na uplném zadatku Ci konci ordinacnich hodin, kdy je v ekarné jen minimum lidi a vzdy ho brat
prednostné pfed ostatnimi pacienty.

6. Je tfeba tolerovat pacientliv odmitavy pfistup k Iékafskému vySetfeni. Snaha zlomit tento negati-
vismus neni vhodna a vét3inou situaci jen zhorsi.

7. PFi vSech vySetfenich a ukonech je nezbytna pfitomnost doprovodu. Ten je v dané situaci jeho
jedinou jistotou, oporou i tlumo&nikem s okolim.

8. K uspéSnému lekarskému oSetfeni neni vzdy potfeba narkdza. Je dobré zvazit, zda k pouziti tlu-
micich prostfedkl neexistuje jednodussi a méné radikalni alternativa.

9. Je vhodné zvéaZit, zda jsou v8echna vySetfeni nezbytné nutna. Na nékterych tradiénich Iékafskych
postupech neni potieba vzdy trvat.

10. Hospitalizace pacienta by také méla byt dukladné zvazena. Pokud je nezbytna, je velice vhodné
absolvovat pobyt v nemocnici s rodi€em &i jinou blizkou osobou, na kterou je pacient vazan. Je to
dobré nejen pro pacienta, ale i pro oSetfujici personal.?

3 Desatero komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra [Online]. [cit. 2018-04-09]. Dostupné z: <
http://www.vlada.cz/assets/ppov/vvzpo/dokumenty/KS---Desatero-komunikace-s-pacienty-s-PAS_1.pdf>.



PRILOHA P XV: KLIiC PRO KOMUNIKACI S OSOBOU
S AUTISMEM

Vladni vybor pro
zdravotné postizené obCany

Kli¢ pro komunikaci s osobou s autismem
., Pamatuj, Ze tva slova jsou c¢inem. “ (Antoine de Saint-Exupéry)

Toto stru¢né voditko si neklade Zadné naroky na tiplnost ani na univerzalnost. Bez ohledu
na to, ze se vyplati dodrzovat urcitd obecna pravidla, jsou lidé s autismem charakterove
stejné pestii jako kdokoli jiny a nikdy nebude existovat zadny soubor pravidel, uplatnitelny
na vSechny bez rozdilu.

Osoby s autismem a piredev§im s Aspergerovym syndromem lze do jisté miry rozliSovat
podle toho, jak reaguji na situaci, kdy se stanou neobratni v pro n¢ nesrozumitelnych spole-
¢enskych situacich: zatimco aktivni subtyp se spiSe zacne projevovat a vyjadiovat emotivné
a n¢kdy az provokativnég, aby svou neobratnost skryl za toto jednani, pasivni subtyp spise
prerusi jakoukoli komunikaci a projevy omezi spiSe na pla¢ nebo odmitani dalSiho kontaktu.
Oba subtypy maji nékdy tendenci se v takové situaci uchylovat ke stimulacim (kyvéni, hrani
si s prsty, stereotypni pohyby), tyto stimulace doporucujeme ignorovat — ¢lovéku s autismem
pomahaji udrzet si psychickou rovnovahu.

Nasledujici body se tykaji situaci, kdy se lidé s autismem ocitnou v potiZich a podlehnou
panice — potom je obzvlasté dilezité pamatovat na zdanlivé drobnosti, které mohou rozhod-
nout mezi Usp&$nym zvladnutim ¢i totdlnim selhdnim na obou stranach... Neberte tedy pro-
sim tato pravidla jako univerzalni kli¢, vézte vSak, Ze osvojite-li si tato pravidla pro chvili
nouze, velmi vdm pomohou i v béznych Zivotnich situacich, kdy se dostavate s lidmi s au-
tismem do styku.

1) JEDNEJ PREDVIDATELNE. Vyvarujte se situaci, kdy se napiiklad — byt’ s témi
nejlep$imi umysly — dotknete paze, ramene ¢i dokonce hlavy ¢lovéka s autismem,
aniz by pfedem vidé€l, Ze se tak chystate ucinit. Mnozi z nich jsou velmi citlivi na
hmatové podnéty, a kdyz je takovy ¢lovék v iizkych, velmi ho to vyleka.

2) PLANUJ. Rozhodné se vyplati, kdyz pfedem popisete, co se bude dit (naptiklad
»led si promluvime o tom, co se vdm piihodilo, a potom si ptjdete odpocinout.*).
Clovéku s autismem to velmi pomize v orientaci a sndze piecka i neptijemny rozho-
VOr.



3)

4)

5)

6)

7

8)

NEKRIC. Nikdy na ¢lovéka s autismem nekiiéte ani nezvysujte hlas, to bude mit za
nasledek jen to, Ze se tim zablokuje dalsi komunikace a dokonce ho to mtize uvrhnout
do autistické krize (dekompenzace a ztrata orientace) — béhem ni komunikace ne-
muze pokracovat. Mlize vadit i siln¢jsi hlas, protoze mnoho lidi s autismem ma mno-
hem citlivéjsi sluch, nez si dokazete predstavit; nékdy proto také pomiize, kdyz mlu-
vite umyslné potichu.

PTEJ SE JASNE. Snazte se formulovat otazky tak, aby byly jednoznaéné a spise
uzavieného typu (umoziujici jen jednu ze dvou odpovédi, naptiklad ANO/NE).
Otazka ,,Jak jste na tom?* je nesrozumitelna, protoze se miize teoreticky tykat mnoha
ruznych témat, zatimco otazka ,,Mate néjaky problém?* nebo ,,Boli vds néco?* je
jasna a srozumitelné otdzka uzavieného typu. Necekejte ale jako odpovéd’ vypraveni
zivotniho pfibéhu — ¢ekejte jen ,,Ano* nebo ,,Ne*“. Peclivé se vyvarujte kladeni né-
kolika ot4dzek najednou, protoze zatimco vy budete registrovat vétSinou jen svou po-
sledni otazku, clovek s autismem vam — byt’ jednoslovné — zodpovi vSechny v potadi,
v jakém jste je polozili, vy vSak budete obtizné odpovédi k otdzkadm piitfazovat.

MLUYV JEDNODUSE. Nepokousejte se oslnit &lovéka s autismem svou slovni za-
sobou a znalosti cizich slov; jednak je mozné, ze jich bude znat podstatné vice nez
vy, a jednak ve chvili, kdy se ocitl v tisni, mize byt pro n¢j velmi narocné se sou-
stiedit na to, co nékdo jiny fika. Proto je lepsi mluvit pomalu a spise v kratSich vétach,
nez v kvétnatych souvétich a predat sdéleni srozumitelné a bez odbihani od tématu.
Vyvarujte se fe¢nickych otazek (,,Co si myslis, ze d€las?* a nedivte se, pokud na n¢
bude odpovidat — nejde o provokaci, jen se snazi byt pfesny), ptiméru (,,Koukas jako
stiva z nudli* a nedivte se, pokud za¢ne popisovat odliSnosti — nejde o provokaci, jen
se snazi byt pfesny) a nadsazky, ironie ¢i sarkasmu (,,To se ti tedy povedlo* a nedivte
se, pokud reaguje vlastnim prohlaSenim — nejde o provokaci, jen se snazi byt presny).

BUD TRPELIVY. Pokud ¢lovék s autismem neodpovida na otazku nebo nereaguje
na vyi¢ené, nemusi to znamenat, Ze odpovédet nechce. Pokud se dlouze rozmysli,
pak uvazujte o pravidlech 4) a 5). Pokud nerozumi, nemusi byt v tu chvili schopen
to sdélit, ale na uzavienou otazku ,,Rozumél/a jste mi?*“ odpovi. Jestlize ¢lovéku s
autismem odpoveéd’ chvili trva (viz pravidlo 5), rozhodné nepomiize ho pobizet a
upominat — to je naopak jeden z nejjistéjSich zpisobt, jak komunikaci zpomalit.

ROZUMET A VEDET. Pokud rozumi a piesto se nevyjadiuje, pak je velmi prav-
dépodobné, Ze si prosté v panice nedokaze rozmyslet odpoveéd’. Zvenci to neni vidét,
ale v panice ¢i v autistické krizi ¢asto na jeho mysl to¢i stovky obrazii, myslenek,
slov a vjeml kazdou vtefinu a v tu chvili je velmi obtizné poslouchat druhé a sou-
sttedit se na vlastni mysleni. Nebojte se napiiklad zopakovat otazku, ptestoze byla
srozumitelnd — ¢lovéku s autismem to pomize se soustfedit na jeji smysl i na vlastni
nasledné myslenky. Urcit€¢ neuskodi pokusit se zménit formulaci — mozna reakci
zbrzdila jen né&jaka asociace pro tazatele necekand, ale pro ¢lovéka s autismem lo-
gicka.

JAKY JE DEN? Clovék s autismem, prochazejici autistickou krizi, mtize ptechodng
ztratit ptistup ke kratkodobé a sttednédobé paméti. Tento stav trva nejvyse desitky
minut a velmi pomaha popsat, co se vse stalo naptiklad za posledni hodiny nebo dny.
Zaroven miize mit tento ¢lovEék s autismem vyrazné zhorSenou orientaci v prostoru —



pokud s nim potiebujete nékam dojit a vidite, ze vaha a tape, tak ho bud’ ved’'te, nebo
mu popisujte cestu, pfestoze ji jinak dobie zna.

9) OMEZUJ POHLED DO OCI. Toto pravidlo sice radi piesny opak toho, co dopo-
rucuji mnohé knihy, ale pokud se chcete s lidmi s autismem domluvit, dodrzujte ho.
Kazdy pohled do oci a zejména navazani vytrvalého ocniho kontaktu mize vyvolat
v ¢loveéku s autismem nejistotu nebo i paniku, coz mize komunikaci na néjakou dobu
zbrzdit nebo zcela pierusit.

10) DEJ NAJEVO POCHOPENI. Dokonce i tehdy, kdy vam nejsou motivy &lovéka s
autismem jasné, rozhodné neprodélate, kdyz vyjadrite alespoii t€ast. Vyvarujte se
vSak frazi, protoze kdyz feknete ,,Ja4 vim rozumim® a onen ¢lovek je si védom toho,
ze tomu tak neni, klidné to i popfe, protoze obecné vyjadieni Gcasti je socidlni funkce
a té nemusi rozumét. Ale kdyz feknete napiiklad ,,Chci vam pomoci®, je to pravda a
je to jasné. Pro vas to bude téméf totozné, pro onoho ¢lovéeka nikoli.

Lidé s autismem jsou Casto citlivi a osaméli, pfes svd omezeni dovedou nékteré véci 1épe
nez ostatni, proto vas vyzyvame: neberte jim distojnost a vénujte jim pozornost, uz tim pro

né vykonate mnoho.*

4 Kli¢ pro komunikaci s osobou s autismem [Online]. [cit. 2018-05-01]. Dostupné z: < http://www.msmt.cz
/uploads/cms_Klic pro komunikaci_s osobami_s autismem KMN.pdf/>.



PRILOHA P XVI: CHARTA PRAV HOSPITALIZOVANYCH DETI

Prava hospitalizovanych déti

1. Déti maji byt do nemocnice pfijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji, nemuze
byt stejné dobte poskytnuta v domacim oSetfovani nebo pti ambulantnim dochazeni.

2. Déti v nemocnici maji pravo na neustaly kontakt se svymi rodic¢i a sourozenci. Tam, kde
je to mozné, by se melo rodicim dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby s ditétem v ne-
mocnici zastali. Aby se na péci o své dit€ mohli podilet, méli by rodice byt pln€ informovani
o chodu odd¢€leni a povzbuzovani k aktivni Gi€asti na ném.

3. Déti a/nebo jejich rodi¢e maji pravo na informace v takové podobé, jaka odpovida jejich
veku a chapani. Maji mit zaroveft moznost oteviené hovofit o svych pottebach s personalem.

4. Déti a/nebo jejich rodice maji mit pravo poucené se podilet na veskerém rozhodovani
ohledné zdravotni péce, ktera je jim poskytovana. Kazdé dit¢ ma byt chranéno pred vSemi
zakroky, které pro jeho 1é€bu nejsou nezbytné, a pred zbyte€nymi tkony, podniknutymi pro
zmirnéni jeho fyzického nebo emocionalniho rozruseni.

5. S détmi se ma zachézet s taktem a pochopenim a neustdle musi byt respektovano jejich
soukromi.

6. Détem se ma dostavat péce nalezité Skolenym persondlem, ktery si je pln€ védom fyzic-
kych 1 emociondlnich potieb déti kazdé veékove skupiny.

7. DéEti maji mit moznost nosit sveé vlastni obleceni a mit s sebou v nemocnici své véci.

8. O déti ma byt peCovano spolecné s jinymi détmi téZe v€kové skupiny.

9. Dé&ti maji byt v prostiedi, které je zatizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich vyvojo-
vym potfebam a pozadavkim a aby zarovenl vyhovovalo bezpecnostnim pravidlim a zésa-
dam péce o déti.

10. Dé&ti maji mit plnou pftileZitost ke hte, odpoc¢inku a vzdé€lani, pfizblisobené jejich veku a
zdravotnimu stavu.

Schvdlila Centrdlni etickd komise Ministerstva zdravotnictvi CR v roce 1993
Autor: Odbor 22 Posledni aktualizace: 27.4.2005°

5 Odbor 22. Prdva hospitalizovanych déti [Online]. Ministerstvo prace a socidlnich véci. Praha [cit. 2018-05-
01]. Dostupné z: < http://www.autismusprocit.cz/dok/Charta_prav_osob_s autismem.pdf/>.



