Specifika osetrovatelské péce u ditéte s poruchou
autistického spektra

Michaela Kalaskova

Bakalarska prace i Univerzita Tomase Bati ve Zliné
2012 Fakulta humanitnich studii




Univerzita Tomase Bati ve Zliné
Fakulta humanitnich studii

Ustav ogetiovatelstvi
akademicky rok: 2011/2012

ZADANI BAKALARSKE PRACE

(PROJEKTU, UMELECKEHO DfLA, UMELECKEHO VYKONU)

Jméno a pfijmeni: Michaela KALASKOVA
Osobni cislo: H09224

Studijni program: B 5341 Osetiovatelstvi
Studijni obor: Vseobecna sestra

Téma préace: Specifika osetfovatelské péce u ditéte s poruchou
autistického spektra

Zasady pro vypracovani:

V teoretické ¢asti definovat poruchy autistického spektra (PAS). Seznamit s historickym
vyvojem, se specifickymi projevy, diagnostikou a lé¢bou tohoto onemocnéni.

V praktické ¢asti formou rozhovoru s rodici déti s PAS zjistit, jak se PAS projevoval
u jejich ditéte, kdy byl diagnostikovan, jaké specifické potieby ma jejich dité, jaky je
pfistup zdravotnickych pracovniki k nim a jejich détem.

S vysledky Setfeni seznamit odbornou verejnost.



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

Seznam odborné literatury:

HROT, Vladimir et al., 2000. Détska a adolescentni psychiatrie. Praha: Portal. ISBN
80-7178-472-9.

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

THOROVA, Katefina, 2006. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal. ISBN
80-7367-091-7.

GILLBERG, Christopher a Theo, PETTERS, 2003. Autismus - zdravotni a vychovné
aspekty. Vyd. 2. Praha: Portal. ISBN 80-7178-856-2.

Vedouci bakalarské prace: Mgr. Anna Kratka, Ph.D.
Ustav ogetfovatelstvi

Datum zadéni bakalafské prace: 30. listopadu 2011
Termin odevzdani bakalafské prace: 30. kvétna 2012

Ve Zliné dne 14. Gnora 2012

L.S:

,

// ,&2/74/0*(1//‘%"7 zZz /2@,1,,‘ %[fﬁ
doc. Ing. Anézka Lengalova, Ph.D. Mgr. Anna Kratka, Ph.D.
dékanka reditelka istavu



PROHLASENI AUTORA BAKALARSKE PRACE

Beru na védomi, Ze

e odevzdanim bakalafské prace souhlasim se zvefejnénim své prace podle zdkona ¢.
111/1998 Sb. o vysokych $kolach a o zméné a doplnéni dalSich zékoni (zakon o
vysokych $kolach), ve znéni pozdéjsich pravnich predpisii, bez ohledu na vysledek
obhajoby ”;

e beru na védomi, Ze bakalaiska prace bude uloZena v elektronické podobé
v univerzitnim informaénim systému dostupna k nahlédnuti;

e na moji bakalaiskou praci se pln& vztahuje zakon ¢. 121/2000 Sb. o pravu autorském,
o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zakoni (autorsky
zakon) ve znéni pozdgjSich pravnich predpist, zejm. § 35 odst. 3 2,

e podle § 60 ¥ odst. 1 autorského zdkona ma UTB ve Zliné pravo na uzavfeni licencni
smlouvy o uziti $kolniho dila v rozsahu § 12 odst. 4 autorského zakona;

e podle § 60 ¥ odst. 2 a 3 mohu uzit své dilo — bakalafskou praci - nebo poskytnout
licenci k jejimu vyuZiti jen s pfedchozim pisemnym souhlasem Univerzity Tomase
Bati ve Zling, ktera je opravnéna v takovém piipadé ode mne poZadovat pfiméfeny
piispévek na thradu nékladd, které byly Univerzitou TomaéSe Bati ve Zlin¢ na
vytvoreni dila vynaloZeny (az do jejich skuteCné vyse);

e pokud bylo k vypracovani bakalaiské prace vyuzZito softwaru poskytnutého
Univerzitou Tomé3e Bati ve Zliné nebo jinymi subjekty pouze ke studijnim a
vyzkumnym u&elim (tj. k nekomer¢nimu vyuziti), nelze vysledky bakalafské prace
vyuzit ke komer¢nim ucelim.

Prohlasuji, Ze
e clektronicka a ti§téna verze bakalaiské prace jsou totoZné;
e na bakalaiské praci jsem pracoval samostatné a pouZitou literaturu jsem citoval.
V piipadé publikace vysledka budu uveden jako spoluautor.

Ve Zling .77 5401 "//c'/&/uclﬁ Ldo Xy

..........................................................................

T =akon ¢ 11171098 SB. © vysokych skolach a o -mené a doplnent dalsich zakonu (zakon o vysokych skolach), ve zneni pozdejsich pravnich
predpisi, § 47b ZveFejnovdni zavérecnych praci:

(1) Vysokd skola nevydélecné =verejiyje disertacni, diplomové, bakaldrské a rigorézni prace, u kterych probéhla obhajoba, véeiné posudkii
oponentii a vysledku obhajoby prostrednictvim databdze kvalifikacnich praci. kterou spravuje. Zpiisob zverejnéni stanovi vnitini predpis

vysoké skoly.



(2) Disertacni, diplomové, bakalarské a rigorozni prdce odevzdané uchazecem k obhajobé musi byt téz nejméné pét pracovnich dnit pred
konanim obhajoby zvefejnény k nahlizeni verejnosti v misté urceném vnitinim predpisem vysoké Skoly nebo neni-li tak urceno, v misté
pracovisté vysoké skoly, kde se ma konat obhajoba prace. Kazdy si miiZe ze zverejnéné prdce porizovat na své ndklady vypisy, opisy nebo
rozmnoZzeniny.

(3) Plati, Ze odevzdanim prdce autor souhlasi se zverejnénim své prace podle tohoto zdkona, bez ohledu na vysledek obhajoby.

2) zdkon & 121/2000 Sb. o pravu autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych zdakonit (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjsich pravnich predpisi, § 35 odst. 3:

(3) Do prava autorského také nezasahuje $kola nebo skolské ¢i v=délavaci zarizeni, uZije-li nikoli za iicelem pFimého nebo neprimého
hospoddrského nebo obchodniho prospéchu k vyuce nebo k viastni potrebé dilo vytvorené Zakem nebo studentem ke splnéni Skolnich nebo

studijnich povinnosti vyplyvajicich = jeho pravniho v=tahu ke Skole nebo skolskému ¢i vzdéldavaciho zarizeni (skolni dilo).

3) zdkon & 12172000 Sb. o pravu autorském, o pravech souvisejicich s pravem autorskym a o zméné nékterych =dakomi (autorsky zdkon) ve
znéni pozdéjsich pravnich predpisi, § 60 Skolni dilo:

(1) Skola nebo skolské ¢i v=déldavaci zarizeni maji za obvyklych podminek prdvo na uzavreni licencni smlouvy o Ziti skolniho dila (§ 35 odst.
3). Odpird-li autor takového dila udélit svoleni bez vazného ditvodu, mohou se tyto osoby domdhat nahrazeni chybéjiciho projevu jeho ville u
soudu. Ustanoveni § 35 odst. 3 ziistava nedotceno.

(2) Neni-li sjednano jinak, miize autor skolniho dila své dilo uZit ¢i poskytnout jinému licenci, neni-li to v rozporu s oprévnén)%i zajmy Skoly
nebo skolského ¢i v=délavaciho zarizeni.

(3) Skola nebo skolské ¢i v=délavaci zarizeni jsou oprdvnény pozadovat, aby jim autor skolniho dila z vydélku jim dosazeného v souvislosti
s uZitim dila ¢i poskytnutim licence podle odstavce 2 priméiené prispél na ithradu nakladi, které na vytvoreni dila vynaloZily, a to podle
okolnosti az do jejich skutecné vyse; pritom se prihlédne k vysi vydélku dosazeného skolou nebo $kolskym ¢i v=délavacim zarizenim = uZiti

Skolniho dila podle odstavce 1.



ABSTRAKT

Téma mé bakalaiské prace je ,,Specifika oSetiovatelské péce u ditéte s poruchou autistic-
kého spektra. Sklada se z Casti teoretické a praktické. V teoretické ¢asti definuji poruchy
autistického spektra (PAS). Déle seznamim Ctenare s historickym vyvojem, se specifickymi
projevy, diagnostikou a 1é¢bou tohoto onemocnéni. Praktickd ¢ast je realizovana formou
rozhovori s rodi¢i déti s PAS. Hlavnim ucelem vyzkumu je zjistit, jak se PAS projevoval
u jejich ditéte, kdy byl diagnostikovan, jaké specifické potieby ma jejich dite, jaky je pfi-

stup zdravotnickych pracovnikil k nim a jejich détem.

Kli¢ova slova: autismus, poruchy autistického spektra, oSetfovatelska péce

ABSTRACT

The bachelor thesis deals with specifics of nursing care for childwith autistic spectrum di-
sorder. It is comprised of two parts, theoretical and practical. The theoretical part defines
autism spectrum disorders (ASD) and the readers are introduced with historical develop-
ment, manifestations, diagnosis and treatment of the illness there. The practical part is rea-
lized in form of interviews with parents of children with ADS diagnosis. The main purpose
is to find out the following facts: how ASD symptoms were manifested in children, when
the ASD was diagnosed in children, and last but not least, what are the specific needs of
children with ASD diagnosis as well as the way medical staff approaches the children and

their parents.

Keywords: autism, autistic spectrum disorder, nursing care
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UvVOD

Téma bakalarské prace ,,Specifika oSetrovatelské péce u ditéte s poruchou autistic-
kého spektra® jsem si vybrala zamérn€. Problematika autismu je v soucasné dob¢ cCasto
diskutovanym tématem a mtizeme se s ni setkat v mnohych odbornych ¢lancich, knihach,
poradech. I kdyz je autismus znamy vice jak pul stoleti, jsou lidé, ktefi se s timto pojmem
nikdy nesetkali. Kdyz se fekne slovo ,,autista® mnozi si ho spoji pouze s filmovou postavou
Rain Man. Popsat autistu je v8ak velmi obtizné, protoze projevy jsou individualni, coz je

dano riznymi stupni a formami poruchy.

Béhem svého studia jsem se ve Skolni lavici mnoho o problematice autismu ne-
dozvédéla i proto jsem zvolila toto téma, abych se prostiednictvim své bakalaiské prace
mohla autismu vice ptiblizit. Hlavnim divodem bylo vS8ak to, Ze pifi vykonu mé budouci
profese se mohu kdykoli setkat s pacientem s poruchou autistického spektra (PAS). Coz je
dano neuveéftitelné rychle zvySujicim se poctem nové diagnostikovanych jedinct s touto,
stale v n€kterém sméru, zdhadnou chorobou, jejiz pfiiny nejsou stale zcela znamy. Diky
své bakalarské praci chci mit dostatek znalosti, abych byla na toto mozné setkani pfiprave-

na.

Teoreticka Cast je clenéna na tii oddily. Prvni oddil je vénovan historickému vyvoji,
popisu jednotlivych poruch autistického spektra, diagnostice a terapii. Druhy oddil je za-
méfen na specifické projevy - triddu problémovych oblasti. Tteti oddil popisuje problema-

tiku péce o déti s PAS v Ceské Republice.

Prakticka cast je realizovana formou kvalitativniho vyzkumu. Byly provedeny polo-
strukturované rozhovory s rodici déti s PAS. Analyza téchto rozhovord a vyvozeni zavéra

jsou uvedeny v této Casti prace.

Cilem prace je zjistit formou polostrukturovanych rozhovort s rodi¢i déti s PAS jak
se PAS projevoval u jejich ditéte, kdy byl diagnostikovan, jaké specifické potieby ma jejich
dité, jaky je ptistup zdravotnickych pracovnikii k nim a jejich détem. Vystupem bude vy-
tvofeni informac¢niho letaku pro zdravotnické pracovniky obsahujici rady jak ptistupovat k

détem s PAS a k jejich rodi¢tim.
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. TEORETICKA CAST
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1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

Pervazivni vyvojové poruchy (Pervasive Developnental Disorders) nebo také autistic-
ké spektrum (Autistic Spectrum Disorders) jsou souhrnné oznaéeni pro skupinu poruch,
které v soucasnosti nahrazuji diive ¢asto pouzivany nazev autismus. Tyto oznaceni se snazi
vystihnout rtiznorodost mnohocetnych ,,vSepronikajicich = pervazivnich® postizeni moz-

kovych funkci do hloubky a v mnoha riznych smérech (Oslejskova, 2008).

Obtiznost zafazovani déti do urcité kategorie pervazivnich vyvojovych poruch a jejich
vzajemné piekryvani, vyvolalo v praxi potiebu vzniku v§eobecného terminu, ktery by za-

stteSoval déti s co nejSirsi Skalou 1 mirou symptomt (Thorova, 2006).

Theo Peeters (1998, s. 11) uvadi: ,,vyraz pervazivni porucha mnohem lépe vystihuje
podstatu poruchy nez jenom slovo autismus“. Je 10 Z toho divodu, Ze postizeni maji pro-
blémy ve vice oblastech tj. komunikace, socialni porozuméni, imaginace, problémy s po-
chopenim toho, co slysi a vidi. Pojem autisticky, v uz§im slova smyslu, znamena obraceny

do sebe nebo nezucastnény, lhostejny, coz neni nejvystiznéjsi (Peeters, 1998).

V soucasné dob¢ se ve svéte rozsifil a je bézné pouzivan termin poruchy autistického
spektra (PAS). Je povazovan za nejvystiznéjsi, protoze abnormalni chovani a specifické

deficity jsou povazovany spiSe za riznorodé nez pervazivni (Thorova, 2006).

Poruchy autistického spektra se projevuji jiz v raném détstvi, avSak zalezi na konkrét-
nim typu poruchy. Diagnostika poruch je velmi obtizna. Symptomy jsou variabilni, mohou
se vyskytovat v rtizné Cetnosti, sile projevu, zdvaznosti. Nékteré z nich se nemusi objevit
vibec. S vékem se projevy ditéte méni, nabyvaji na intenzité a zase zmizi. Diagnostika je
komplikovana tim, Ze se autismus muze kombinovat s jakoukoli nemoci ¢i jinou poruchou

(Thorova, 2006).

Pro PAS v praci pouzivam jako synonymum i termin ,,autismus.

1.1 Historicky vyvoj

Tak jako na mnoha jina onemocnéni, tak i pohledy na autismus se mnohokrat v mi-
nulosti liSily. Prochézely i v soucasnosti prochazeji fadami zmén. S ptilivem novych in-

formaci se nazory stale méni.
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V historii se najdou lidé, ktefi vzhledem ke svému napaditému chovani budili pozor-
nost a tak se popis jejich projevli chovani dostal do mnohych knih a ¢lanki. Napiiklad
Americky psycholog Lightner Witmer v roce 1919 popsal dvou a pulletého chlapce, ktery
se projevoval bizarnim chovanim a sebezranovanim. Po pozd¢jsich vyzkumech je mozné
retrospektivné fici, ze chovani chlapce bylo s nejvétsi pravdépodobnosti autistické. V té

dob¢ jeste, ale nebyl autismus diagnosticka jednotka (Thorova, 2006).

Zajem vzbuzuje odhalovani autistickych ryst u vyznamnych historickych osobnosti.
Vlastnosti téchto pozoruhodnych lidi mnohdy odpovidaji Aspergerovu syndromu. Vedou
se spekulace, Ze Aspergerovym syndromem mohl trpét 1 fyzik Albert Einstein. Psychiatii
a jini odbornici se ¢asto v nazorech rozchazeji, je to dano pravdépodobné tim, Ze relevantni

biografické informace se shanéji obtizné (James, 2008).

Termin autismus pouzil poprvé v roce 1911 Svycarsky psychiatr Eugen Bleuler k po-
jmenovani jednoho ze symptom, které pozoroval u schizofrennich pacientl. Tento vyraz
popisoval druh snéni, které je obraceno do vlastniho nitra. O mnoho let pozdé&ji pouzil ter-
min autismus americky psychiatr Leo Kanner v jiné souvislosti, nez ve spojeni se schi-

zofrenii (Hrdlicka a Komarek, 2004).

Bylo to v roce 1943, kdyz Kanner uvefejnil v ¢asopise Nervous child ¢lanek s na-
zvem Autistickd porucha afektivniho kontaktu (,,Autistic Distubaces of Affectve Contact).
V ¢lanku popsal vysledky svého pétiletého vyzkumu, kdy pozoroval zvlastni chovani
u skupinky 11 déti. Tyto déti mély v chovani spoustu spolecnych znaku, ale nespliovaly
diagnostickd kritéria pro Zadné v té dobé zndmé psychické onemocnéni. Nepfimérené pro-
jevy v chovani povazoval za symptomy specifické samostatné poruchy, kterou nazval ¢as-
ny détsky autismus. Kanner nechtél vytvofit spojeni svého pozorovani se schizofrenii,
nicmén¢ tato asociace vznikla. Diky dvéma rozdilnym vyznamtim jednoho odborného slo-
va vedou k tomu, ze fada osob si spojuje autismus se schizofrenii. Dokonce i jedna z defi-
nic v lékaiském slovniku uvadi, ze autismus je: ,,nadmerné a chorobné zaméreni ke své

vilastni osobé se ztratou kontaktu s realitou, napr. pri schizofrenii** (Vokurka a Hugo, rok
2006, s. 22).

Kannertiv termin autismus mél vSak vyjadfovat, Ze déti s autismem jsou osamélé, ne-
zajimajici se o svét kolem sebe, uzaviené ve vlastnim sveté, neschopné lasky a pratelstvi.

Kannera inspirovalo fecké slovo ,,autos®, coz v piekladu znamena ,,sam®“. Nezéavisle na
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Kannerovi vydal vysledky svého pozorovani v roce 1944 vidensky psychiatr Hans Aspeger
Vv ¢lanku, ktery v prekladu zni: ,, Autisticti psychopati v détstvi®. Popisoval chovani Ctyf
chlapcii, projevovali se potizemi v socialnim chovani, zvlastnostmi v komunikaci pti boha-
té rozvinuté feci, vysokou mirou intelektu, motorickou neobratnosti a ulpivavymi, omeze-

nymi zajmy (Thorova 2006).

O svych vyzkumech navzdjem diky druhé svétové valce Kanner ani Asperger neve-
de¢li. Kannerova prace se po valce stala zndméjsi. Oba pokracovali dale nezédvisle na sob¢,
coz PAS znacné uskodilo. Asperger uznal podobnost prace s Kannerovou, ale Kanner ni-

kdy Aspergerovo dilo nezminil (Hrdlicka a Komarek, 2004).

Aspergeriiv pojem ,autistickd psychopatie byl v roce 1981 nahrazen terminem
Aspergeriv syndrom, ktery poprvé pouzila v roce 1981 britska 1ékatka Lorna Wingova.
Wingové napsala mnoho riznych publikaci a ptirucek s radami pro rodice a zaslouzila se

0 rozsifeni poznatkill z psychopatologie PAS (Thorova, 2006).

Dalsi vyznamnou udalosti v déjinach autismu bylo, kdyz v roce 1964 vydal svou kni-
hu americky psycholog Bernard Rimland. Jasné v ni formuloval autismus jako neurobi-
ologickou poruchu organického ptivodu. Jako otec autistického chlapce odmital tvrzeni
pfijaté odborniky té doby, Ze za autismus mohou emoc¢né chladni odtaZiti rodice. Vyzku-
mem dokdzal, ze rodice déti s autismem déti citové nezanedbavaji. Péce a postoje k po-

tomkum se nelisi od rodic¢i zdravych déti (Thorova, 2006).

Koncem minulého stoleti se objevila celd fada vyzkumnych praci z oblasti genetiky,
elektrofyziologie, neuropatologie a zobrazovacich metod. Na jejich podkladé je détsky au-
tismus fazen mezi neurovyvojové poruchy s neurobiologickym zakladem (Hrdlicka a Ko-
marek, 2004). Do dnesni doby jsou PAS stale tématem, kterym se zabyva mnoho badatelti

a vyzkumniki.

1.2 Charakteristika poruch autistického spektra

Autismus je: ,, vyvojovd porucha projevujici se neschopnosti komunikovat a navazo-
vat kontakty s okolim. Postizeny obtizné vyjadiuje sva prani a potireby, nechape, pro¢ mu
ostatni nerozuméji. Uzavira se do vlastniho svéta a projevuje se jako extrémné osaméla
bytost* (Pricha, Walterova a Mares, 2003, s. 21). Tato definice ukazuje pedagogicky po-

hled na problematiku autismu.
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Howlin (2005, s. 3) zase v definici autismu vychazi ze zavaznosti toho onemocnéni
a tiké: ,, autismus je celozivotni casto velmi devastujici postizeni, které zdvaznym zpiisO-

bem ovlivni kazdou oblast Zivota postizeného.*

Z 1ékatské definice vyplyva, ze autismus patii mezi pervazivni vyvojové poruchy.

Coz znamena, ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky a v riznych smérech (Thorova, 2006).

Pervazivni vyvojové poruchy v soucasnosti maji jiné déleni ve dvou uznavanych
a rozsifenych diagnostickych systémech. Pojeti obou systémi je odlisné, jak v terminologii,
tak ve spektru poruch. Ve Spojenych statech americkych jde o systém vydany americkou
psychiatrickou spole¢nosti v diagnostickém a statistickém manualu mentalnich poruch
(DSM-1V). Druhé déleni je pak podle Svétové zdravotnické organizace (WHO)
vV Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN-10) (Oslejovska, 2008).

Diagnosticka kritéria DSM-IV jsou v praxi vyuzivana Iépe. CoZ je dano jejich pre-
hlednosti a lepsi formulaci. Z toho dtivodu jsou pro praktické vyuziti srozumitelnéjsi (Tho-

rové, 2006).

Tabulka ¢. 1 Porovnani klasifikacnich systémii poruch autistického spektra

MNK-10 (Svétova zdravotnicka organizace, 1992) DSM-IV (Americka psychiatricka asociace, 1994)
Détsky autismus [F84.0] Autisticka porucha [Autistic Disorder]

Rettliv syndrom [ F84.2] Rettv syndrom [Rett’s Syndrome]

Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi [F84.3] Détska desintegraéni porucha [Childhood Disinte-

grative Disorder]

Apergertv syndrom [F84.5] Aspergerova porucha [Asperger Disorder]

Atypicky autismus [F84.1] Pervazivni vyvojova porucha dale nespecifikovana

[Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise
Specified — PDD-NDS]

Pervazivni  vyvojovd porucha nespecifikovana

[F84.9]

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci | Neni ekvivalent

a stereotypnimi pohyby [F84.4]

Pievzato z: (OSLEJSKOVA, 2008, s. 82 [on-line])




UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 17

1.2.1 Détsky autismus

Détsky autismus (DA) (téz infantilni autismus, Kannertiv syndrom) je povazovan za
jadro PAS (hlavné z historického pohledu). Porucha se miize projevit v riznych formach
zavaznosti od mirnych poruch az po téZkou s velkym mnozstvim zavaznych symptomu

(Thorova, 2006).

Pro diagnézu détského autismu je potieba postizeni ve vSech oblastech triady (dia-
gnosticka kritéria pro détsky autismus uvadim Vv piiloze P I). Symptomy by mély byt zcela
zietelné a nemiizou byt povazovany za pouhé vSeobecné vyvojové zpozdéni. Avsak retar-
dace je ¢astou komorbiditou (Gillberg a Peeters, 2003). A to asi v 75 %. Pro spravnou dia-
gndézu se pozaduje nastup pfiznakl pied dovrSenim tretiho roku zivota (Hrdlicka a Koma-

rek, 2004).

., Porucha je charakteristicka nedostatecnou emocni odpovedi viici citim druhych
osob a nedostatecnym prizpiisobenim v socidlnich interakcich. Skolni znalosti si osvojuji
obtizné, potiebuji specidlni pristup“ (Fisher a Skoda, 2008, s. 123). Jedinci s timto typem
poruchy jsou obtizn¢ ptizplsobivi, trvaji na specifickych ritudlech, s oblibou vykonavaji
stereotypni pochyb, nemaji radi zmény v prostiedi. Se zaujetim sleduji jednotvarné mecha-

nické pochyby predméti (Fisher a Skoda, 2008).

1.2.2 Rettiv syndrom

Postihuje asi 0,007 % div¢i populace (Vagnerova, 2004). Jsou vSak znamy piipady
vyskytu Rettova syndromu i u chlapct. Jde vSak vétSinou o smrtelnou formu syndromu

zplisobujici potrat, narozeni mrtvého ditéte nebo predéasnou smrt (Snytova, 2008).

Ptic¢ina syndromu je geneticky podminéna, neni tomu davno, co byl lokalizovan
gen, zpisobujici vznik poruchy, na distdlnim dlouhém raménku chromozomu X. (Vagne-
rové, 2004). V Ceské republice je mozné Rettiiv syndrom na zékladé genetického labora-

torniho vySetieni diagnostikovat od roku 2001 (Thorova, 2006).

Vyvoj divek s Rettovym syndromem se obvykle jevi do Sestého az osmnactého me-
sice Zivota jako zcela normaélni. Poté nasleduje regrese charakterizovana ztratou feci,
schopnosti G€elné pouZzivat ruku a zpomalenim rlstu hlavy. Pozdéji se vyviji kyfoskolioza
nebo skolidza (Hrot et al., 2000). Dal$im z hlavnich znaka je apraxie tj. neschopnost vyko-

navat slozitéj$i a ucelné pohyby. Negativné narusuje i jiné télesné pohyby vcetné oéniho
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pohledu (Snytova, 2008). U vétsiny divek se poji s mentalni retardaci (MR), epilepsii

(Krej¢itova, 2003). Z poruch autistického spektra je podle mého nazoru Rettiv syndrom

wewvr

1.2.3 Jina dezintegra¢ni porucha v détstvi

Dfive nazyvana jako Hellerv syndrom podle svého objevitele. Je charakterizovana
obdobim normalniho, nenapadného vyvoje, které podle kritérii klasifikacniho systému
MKN-10 musi trvat minimalné do dvou let Zivota, obvykle v§ak nemoc za¢ina kolem tieti-
ho az ¢tvrtého roku zivota. Charakteristicka je zejména rychla ztrata diive ziskanych do-
vednosti, pfedev§im fec¢i, od zacatku poruchy k ni dochazi béhem 6-9 mésict (Hrdlicka

a Komarek, 2004).

Od détského autismu se dezintegracni porucha lisi pfedevsim pozd¢jsi dobou né-
stupu prvnich symptomu a ztrata dovednosti je vice markantni. Pfesto je diferencidlni dia-
gnostika obtizna, hlavné u téch ptipadi, kde doslo u détského autismu k autistické regresy
se ztratou fe¢i. V tomto piipadé hranice mezi regresivnim typem autismu a dezintegra¢ni

poruchou nejednoznacna (Thorova, 2006). Hrdlicka a Komarek (2004, s. 55) uvadi: ,, Kli-

vevr

‘

nych ziistane tézce mentadlné retardovana. ‘

1.2.4 Aspergeriv syndrom

., Abyste se stali vynikajicim védcem nebo skvélym umélcem, musite mit alespon ne-

jaké znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni odpoutat se od tohoto svéta. “
Hans Asperger (In Thorova, 2006, s.185)

V Ceské republice se s timto syndromem narodi kolem dvou set déti, v poméru 1 : 8

jsou vice postizeni chlapci nez divky.

Tyto déti nemaji problémy s fe¢i a nebyvaji mentalné opozdéné. Casto maji pri-
mérnou, az nadprimeérnou inteligenci, kterd se v dalSim vyvoji projevuje jako hluboky za-
jem o uréitou oblast, kde jsou schopni dosahnout vysoce nadprimérnych znalosti. Re¢ je
jednotvarna a pedantsky pfesna, bez predstavivosti a fantazie. Maji jako jini jedinci s PAS

potiZe pfi navazovani komunikace a vztahl. Udava se, Ze nemaji schopnost empatie (Stru-
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mecka, 2009). Na zakladé svych zjisténi vymezila zakladni klinické piiznaky Lorna Win-
gova (Attwood, 2005).

U této poruchy se nevyskytuje celkové zpozdéni nebo retardace feci ani kognitivni-

ho vyvoje, tak jako u détského autismu (WHO, 1992).

1.2.5 Atypicky autismus

Atypicky autismus je velmi rtiznoroda diagnostickd jednotka, ktera tvofi soucast
PAS. Dité jen z ¢asti spliiuje diagnosticka kritéria pro DA. Avsak najdeme mnoho speci-
fickych socidlnich, emocionalnich a behaviordlnich symptomd, kterymi trpi nemocni
s détskym autismem. Klinicky obraz nebyl jesté pfesn¢ definovén, tudiz spravna diagndza
je zalozena na co nejlep$Sim odhadu a ponc¢kud subjektivnim minéni diagnostika. Typické
jsou potiZe V navazovani vztahi s vrstevniky a neobvykla ptecitlivélost na specifické vnéjsi

podnéty. Socidlni dovednosti jsou naruseny méné (Thorova, 2006).

Diagnostika se fidi podle vyskytu prvnich symptomut — piiznaky jsou zaznamenany
az po tietim roku zivota. Zpravidla nejsou zastoupeny vSechny oblasti diagnostické triady.

Casto se jedna o déti s tézkymi stupni retardace (Krejéitikova, 2003).

1.2.6 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Jde o nejasné definovanou poruchu, ktera sjednocuje hyperaktivni syndrom, mentalni
retardaci a stereotypni pohyby a/nebo sebeposkozovani. V dospivani mize byt hyperaktivi-

ta nahrazena hypoaktivitou (Hrot et al., 2000).

1.3 Diagnostika

Pro spravné stanoveni diagnozy je velmi dillezita mezioborova spoluprace, jejiZ sou-
Casti by mélo byt vySetieni z oblasti psychiatrie, psychologie, neurologie a genetiky. Prv-
nich projevi autismu si vSak Casto v§ima pediatr nebo dobfe informovana pecujici osoba.
Urceni v€asné diagndzy PAS zavisi na mnoha faktorech. ZaleZi na tom, kdy rodice ditéte
vyhledaji odbornika, zkuSenosti tohoto odbornika s PAS, na hloubce postizeni ditéte i na
dostupnosti specializovaného zatizeni diagnostikujici PAS (Masopustova a Lacinova,

2006).
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V soucasnosti nejsou k dispozici zadné objektivni biochemické, neurologické nebo
biologické vysetieni, které by s vysokou pravdépodobnosti prokazalo PAS. Vyjimku tvoii

Rettliv syndrom, ktery je mozné prokazat pomoci genetického vysetieni (Strumecka, 2009).

Diagnostika se proto zaméfuje na mapovani a vyzkum chovani. Klinicka zkuSenost
se pii diagnostice ceni nejvice. Nezastupitelnou roli zde hraji rozhovor a pozorovani (Hr-

dlicka a Komarek, 2004).

Rozhovor piinasi potfebné informace o dosavadnim Zivoté ditéte a jeho rodiny, po-
stoj rodict k poruse. Rozhovor vedeme ptedevSim s rodi¢i ditéte, zjiStujeme od nich
anamnestické udaje, pocity znepokojeni, konkrétni problémy a obtize tykajici se ditéte,
jeho vychovného vedeni a vzdélani. Pokud je dité verbaln¢ zdatné, snazime se vést rozho-
vor i s nim. Na rozhovoru je zalozena cela fada diagnostickych metod i posuzovacich skal

(Hrdlicka a Komarek, 2004).

Pozorovani je zakladnim nastrojem v diferencialni diagnostice PAS. Zajima nas cho-
vani ditéte v riznych situacich, za pfitomnosti cizich i blizkych osob, jeho mimika, panto-
mimika, gesta, fe¢, projevy emoci, socidlniho chovani, vztah k sob¢ i druhym osobam,
k pfedmétim. Vhodné je poprosit rodice o pofizeni videozaznamu ditéte v domacim pro-
stfedi, na dovolené, ve Skolnim zafizeni. Tim ziskame nahled do prostiedi, ve kterych ne-

mame moznost dité¢ vidét (Hrdlicka a Komarek, 2004).

V diferencialni diagnostice je tfeba odlisit od jinych PAS, schizofrenie v détstvi, MR
s poruchami chovani, jiné vyvojové poruchy feci, psychosocialni deprivace, hluchoty a jiné

zavazné postizeni sluchu (Hrot et al., 2000).

Existuje cela fada posuzovacich stupnic. Kazd¢ dit€ s podezienim na PAS by m¢lo
byt vySetfeno né€kterym z té€chto objektivnich posuzovacich schémat a strukturovanych roz-

hovoru.

Doposud nejlépe oveéfenym komplexnim schématem semistrukturovaného rozhovoru
s rodi¢i déti, piipadné dospélych s podezienim na PAS je ADI-R (Autism Diagnostic Inter-
view-Revised). Test je nejspolehlivéjsi, pokud je pouzit v predskolnim veéku (Thorova,
2006). Nicmén¢ je tato metoda pouzitelna jiz od 18 mésict véku az do dospélosti. Rozho-
vor je ¢lenén na pét oddili. Uvodni otazky, komunikace, socialni vyvoj a hra, opakujici
chovani a dale otazky vztahujici se k obecnym problémim v chovani. Zavére¢né vyhodno-

ceni se fidi diagnostickymi kritérit DSM-IV/MKN-10 (Krej¢itova, 2003).
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CARS (Childhood Autism Rating Scale) patii mezi nejéastéji pouzivanou Skalu
v Ceské republice. Neni uréena piimo pro diagnozu, ale spise pro screening. Ma celkem 15
polozZek a kazda se hodnoti na stupnici od 1 do 4 podle frekvence a intenzity abnormalnich

projevi (Hrdlicka a Komarek, 2004). Tuto Skalu ptikladam v ptiloze Il.

Cesky nastroj uréeny k depistazi PAS je DACH - détské autistické chovani. Metoda
je orienta¢ni, nikoli diagnosticka, jeji vyuziti je u déti od 18 mésici do péti let. Ma formu
jednoduchého dotazniku obsahujiciho 74 polozek, které jsou smétovany na rodice. Polozky
jsou zaméteny na oblast vnimani, verbalni a neverbalni komunikaci, socidlni chovéani, mo-

toriku a zvlastni pohyby, emoce, hru, problémové chovani a schopnost adaptace (Thorova,

2006).

1.4 Terapeutické a edukacni pristupy k osobam s autismem

Proti jadrovym piiznakim PAS (porucha komunikace, ptedstavivosti, socialni izola-
ce) neexistuje zadna ucinna farmakologicka 1é¢ba (Hrot et al., 2000). Hlavni metodou
zmiriovani téchto priznaki jsou specialné pedagogické a behavioralni intervence (Hrdlicka
a Komarek, 2004). Farmakologicky lze 1é¢it behavioralni poruchy (napfi. agresivita, stereo-
typie, ritualy), poruchy emotivity (napt. uzkost, depresivni nalada) a poruchy spanku (Hrot
et al., 2000). Psychofarmaka zistavaji dopliikovou intervenci a stav vétSiny autistickych
pacientli zavedeni farmakoterapie viibec nevyzaduje. Diivodem nasazeni farmakologické
1é¢by byva téz§i naruSeni chovani spojené s autismem. Nejedna se vSak o 1é¢bu kauzalni,
ale jen symptomatologickou, proto je vzdy nutné kriticky hodnotit prospéch a rizika nasa-
zeni medikamentdzni 1é¢by. Nejvice se uplatiuji latky z 1ékovych skupin neuroleptik, anti-

depresiv a psychostimulancii (Hrdlicka a Komarek, 2004).

V soucasnosti se zmifnuje moznost 1é¢by déti s PAS pomoci dietnich opatieni. Nej-
vétsiho Gispéch ma v CR dieta, ktera vynechava détem z potravy lepek a kasein. Presto, Ze
se tato teorie se na zaklad¢ vyzkumi neprokazala, mnoho rodici referovalo zlepSeni cho-
vani ditéte po zavedeni diety. V kladném hodnoceni diet hraje roli pravdépodobné placebo
efekt. Nicméné u déti, u kterych byla diagnostikovana potravinova alergie, mize byt a je

dieta pfinosna (Thorova, 2006).

Z hlediska specialni pedagogiky a psychoterapie se rychle rozviji riizné intervenéni

techniky (Hrot et al., 2000). Stejn¢ jako se 1isi projevy lidi s PAS, 1i8i se i jejich edukativni
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potieby. Nutny je zde individualni pfistup. Intervencni technikou je myslena 1é¢ba vychov-
nymi a psychologickymi prostiedky, ve které se vyuziva pfedev§im poznatkl z kognitivni,
vyvojové a behavioralni psychologie a specidlni pedagogiky, a ktery vychazi ze znalosti o

etiologii autismu (Hrdlicka a Komarek, 2004).

Eklektismus (nesnaZi se stavét na novém pfistupu, vychazi z riznych piedloh, které
mu vyhovuji a spojuje prvky do jednotného celku) a celostni pFistup (vénuje se rozvoji
celé osobnosti ditéte a ddva pozornost rodiné jako celku) se povazuji za nejvhodné;jsi (Tho-

rova, 2006).

Modelovym programem péce o lidi s autismem rtizného véku, ktery mé védecky ove-
fenou efektivitu je TEACCH program. Tento vychovné vzdélavaci program vychazi
z potieb lidi s PAS a jejich specifik. V Ceské republice je nabizen rodindm, zejména
Vv riznych institucionarnich zatizenich, kde vyuzivaji metodiku tohoto programu prostied-
nictvim tzv. strukturovaného uceni. (Thorova a Seminova, 2007). Dale jsou vyuZivany

napt. ABA (terapie problémového chovani), Son — Rise program.

Pro osoby s PAS, které si neosvoji fe¢, se pouziva komunikaéni terapie napiiklad
vyménny obrazkovy komunikacni systém znamy pod nazvem VOKS (Thorova, 2006).
Dopliujici podpurné metody pii terapii PAS jsou muzikoterapie, pet - terapie, artete-

rapie, ergoterapie, rodinna psychoterapie a jiné.
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2 SPECIFICKE PROJEVY PAS —- TRIADA PROBLEMOVYCH
OBLASTI

Projevy PAS jsou velmi rozmanité, marn¢ budeme hledat dva jedince s autismem,
kteti budou mit stejné projevy. I pfes tuto rozmanitost se postizeni projevuje predev§im ve
tfech oblastech (Bartonova et al., 2007). Tyto oblasti v sedmdesatych letech vymezila Lor-
na Wingova pro diagnostiku PAS a nazvala je triadou poskozeni. Jsou to potize v social-

nim chovani, komunikaci a pfedstavivosti (Thorova, 2006).

2.1 Socialni interakce a socialni chovani

Sociélni chovani miZeme pozorovat, jiz v kojeneckém véku. V tomto obdobi ne-
musi vSak byt socidlni porucha ndpadna. RodiCe déti Casto zacinaji citit odliSnost az po
prvnim roce zivota. V této dob¢€ za¢ina socialni neaktivita byt napadnou. Mnohdy je vyjad-
feno podezieni na poruchu sluchu, které se po provedeni vysetfeni nepotvrdi. Jin¢ odchylky
mohou byt zfejmé ndpadné vsak jiz v kojeneckém véku, napft. dité se aktivné brani o€nimu
kontaktu, neumi se mazlit s rodi¢i, nevyzaduje pfitomnost ani pozornost druhych. Nékdy je
naru$eno vytvafeni emoc¢niho pouta k rodi¢tim, rodi¢e mohou citit, ze je dité zcela ignoru-
je, nebo dokonce odmité. Jiné déti s PAS si mohou vytvofit s rodici vztah pozitivni, ktery
projevuji svym vlastnim, zvlastnim zpiisobem. Je to ddno tim, Ze porucha socidlniho cho-
véani se hloubkou postizeni u jednotlivych déti s PAS lisi (Ri¢an a Krejéifova, 2006). Nej-
jako s pfedméty, napt. uchopi ruku druhé osoby a pouzivaji ji jako nastroj. Na pfitomnost

druhych osob zieteln€jSim zptisobem nereaguji (Krejcifova, 2003).

Dle ptevazujiciho socialniho chovéani Lorna Wigova popsala ¢tyii zékladni typy so-
cidlni interakce u lidi s PAS (Hrdlicka a Komarek, 2004). Toto rozliSeni je v soucasné dobé
béZzné pouZivano. Zplsob socidlni interakce neni vSak stabilnim projevem, miZe se ménit
s vékem. Jednotlivé typy se mohu prolinat, zalezi na typu ¢loveka se kterym dité¢ navazuje
kontakt (Thorova, 2006).

Typ osamély: Tyto déti maji minimalni ¢i zadnou snahu o fyzicky kontakt. Jsou
spiSe samotarské, nevénuji mnoho pozornosti svému okoli, vyhybaji se o¢nimu kontaktu
anejevi zdjmem o komunikaci. Kontaktu s vrstevniky se vyhybaji, odmitaji kolektivni hry,

kdyz jsou ve skupiné déti, stahuji se do ustrani (Thorova, 2006).
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Typ pasivni: Jedinec s timto typem socialni kontakt pouze pasivné akceptuje, ale
sdm ho neiniciuje. Ze socidlniho kontaktu nemda potéSeni, omezen¢ sdili svou radost
S ostatnimi. Poruchy chovani nejsou Casté, je spiSe hypoaktivni. Pii hie se mohou pasivné
ucastnit, projevi zéjem o hru, ale nevi, jak se do hry ucelné zapojit (Hrdlicka a Komarek,

2004).

Typ aktivni zvlastni: Je popisovan spontannosti v socidlni interakci. Nedodrzuji
intimni vzdalenosti, mohou se dotykat, hladit ¢i libat se s cizimi lidmi. Gestikulace a mi-
mika muze byt ptehnana ¢i bizarni. Maji omezeny nebo zadny vztah k posluchaci. Osoba,
u niz pfevazuje tento typ socialniho chovani, obtizné chape pravidla socialniho chovani.
Projevuje se problematickym socidlnim chovanim. Casto se vyskytuje ulpivavy oéni kon-
takt (zird do oc¢i) nebo oc¢ni kontakt bez komunikac¢ni funkce. Mize se pojit

s hyperaktivitou (Thorova, 2006).

Typ formalni: Je typicky pro déti a dospélé s vyssim 1Q , s dobrymi vyjadfovacimi
schopnostmi. Jejich fe¢ je formalni se sklonem k preciznimu vyjadfovani. Chovaji se kon-
zervativné, mnohdy pusobi chladnym dojmem, kterym se miiZe projevovat 1 vi¢i rodinnym
piislusnikim. Zakladaji si na dodrzovani pravidel. Doslovné chapou slySené a z toho di-

vodu obtizné chépou ironii, nadsazku, zert (Thorova, 2006).

Typ smiSeny zvlastni: Tento typ pfidala K. Thorova na zdklad¢é svych zkusenosti.
U téchto déti je socialni chovani velmi nesourodé, zalezi na prostiedi, situaci a osobé, se
kterou je kontakt navazan. V kvalité¢ kontaktu maji velké vykyvy. Prvky svého chovani a

mnohé vyrazy imituji po dospé€lych, budi dojem faleSné socidlni zdatnosti (Thorova 2006).

Pro jedince s autismem je velice obtizné osvojit si vyznam socialnich situaci.

2.2 Komunikace

., Trvalo mi léta, nez jsem pochopila, Ze lidé, kteri ke mné mluvi, se dozaduji mé po-
zornosti. Byla jsem casto otravena, kdyz jsem si uvédomila, Ze ocekdvaji mou ucast... pro-
toze to narusovalo muj klid... Mluvit je pro mne stdle velmi obtizné a nekdy dokonce ne-
mozné... Obcas mam ve své hlaveé ta spravna slova, ale néjak je nedokazu vyslovit... Nekdy
je vyslovim, ale pak to nejsou ta spravna slova. Nekdy se zoufale snazim néco vici, ale ne-

MOAu, a pak je frustrace strasliva. Chce se mi kopat do veci i lidi, hazet veci... kiicet. *

(Jolliffe et al., In Howlin, 2005, s. 44)
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Casto opozdény vyvoj fei, je prvni pii¢inou znepokojeni rodi¢t déti s PAS. Zhruba
polovina déti s PAS si neosvoji fe¢ na takovou uroven, aby slouzila ke komunika¢nim uce-
Iim. U déti, které si fe€ osvoji, mizeme zaznamenat odchylny vyvoj fe¢i s ¢etnymi abnor-
malitami (Thorova, 2006). Jedinci s pfiméfenou fe¢i nejsou schopni komunikovat o spo-
le¢ném tématu a komunikaci udrzet. Pokusem o konverzaci byvaji opakujici se stale stejné
otazky. Déti s autismem mnohdy nereaguji na to, Ze uz byly zodpovézeny a potad dokola je

opakuji.

Nekteii hovoii k druhé osobé v monologu a samomluvé. U déti starSich dvou let
ptetrvavaji okamzité ¢i odloZené echolalie. N&které starSi autistické déti obratné zaclenuji
do svého projevu celé casti textl, které se naucily z televize, videa, radia ¢i je Cetly tzv.
»scripts®. DéEti maji obtiZe se z4jmeny nebo se slovy, které méni vyznam dle kontextu. Za-
jmena zaméfiuji, Gasto o sobé hovoti ve 2. &i 3. osobé nebo se oznaéi jménem. Re¢ miize
byt i bezchybnd, pedantska, se Spatnou a podivnou intonaci, odpovédi na otazky mohou byt

zcela mimo vyznamovy kontext (Oslejskova, 2008).

Porucha komunikace se tedy projevuje na Grovni receptivni (porozuméni) i expre-

sivni (vyjadfovani), verbalni i neverbalni (Thorova, 2006).

2.3 Predstavivost, zajmy, hra

Symbolické mysleni a naruSena schopnost predstavivosti zptisobuji, Ze se u ditéte ne-
rozviji hra, coZ je jeden ze zakladnich stavebnich kamenti uéeni a celého vyvoje. Cinnosti
a aktivita u ditéte s nedostateCnou piedstavivosti jsou vyrazné¢ omezené a stereotypni.
Osoby s PAS maji potize vyplnit volny ¢as funkéni rozvijejici aktivitou. Také zachazeni
s hra¢kami ¢i jinymi predméty byva nestandartni. Nékteré déti s autismem davaji prednost
pouze nefunkénimu manipulativnimu zachazeni s predméty (rozta€eni, houpani, mavani,
bouchani, presypani nejriznéjSich predméti). O néco vyse je stereotypni Cinnost se vztaho-
vymi prvky, jako je tfidéni, fazeni pfedmétt podle uréitého kli¢e (barva, tvar apod.) (Hr-
dlicka a Komarek, 2004).

U nékterych déti s PAS jsou napadné pohybové stereotypie, jako jsou zaklony, toceni
se do kolecka, kyvavé pohyby celym télem, bouchani ¢elem do predméti. Reakce na preru-
Seni ¢innosti, intenzita, frekvence a Cas straveny touto Cinnosti se u kazdého ditéte s PAS

lisi. Mohou se objevit extrémni fixace na pfedmét, kdy se dit€¢ odmita od predmétu odlou-
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Cit. Pfedméty a témata stereotypnich zajmi se u lidi s PAS méni, nékdy béhem mésict,

jindy trvaji roky (Thorova, 2006).
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3 PROBLEMATIKA PECE O DETI S PASV CR

Oblasti péce o déti a dospélé s autismem by mély zahrnovat:

e Prevenci a osvétu, které se zaméfuji na informovanost laické i odborné veiej-
nosti, co jsou PAS. Je uskute¢novana prostfednictvim ¢lankti v novinach, tele-

viznich a rozhlasovych potadech, odborné literatury i beletrie.

e Multidisciplinarni profesni informovanost, ktera klade diraz na orientaci

odbornikli v dané problematice, moznost specializace.

e Diagnostiku. V soucasné dobé je v Ceské republice malo pracovist, které se

zabyvaji diagnostikou PAS a objednavaci doby jsou tim padem dlouhé.

o Lékaiska vySetfeni (neurologie, metabolické vady, genetika, vySetfeni funkc-
nimi zobrazovacimi metodami, foniatrie a oftalmologie) by méla probihat na

pracovistich, kde maji s PAS zkuSenosti.

e Odborné poradenstvi zahrnuji pracovisté zaméfena vyhradné na problematiku
PAS s multidisciplinarnim profesnim zastoupenim naptiklad specialn¢ peda-

gogicka centra.

e Interven¢ni program. Je zaméten na behavioralni terapii, rozvoj kognitivnich
dovednosti, komunika¢ni terapie, rozvoj socialnich dovednosti. Maji ho na sta-
rosti specialné pedagogicka centra. V kazdém kraji je jeden koordinator, ktery
ma na starosti déti s autismem.

o Péce podle véku (rana péce — do tii let, péce o déti predskolniho veku, péce

0 déti Skolniho veéku, pfiprava na zaméstnani, péce o dospélé).
¢ Rodinna terapie, psychoterapie.
¢ Rodicovské podpiirné skupiny mély by fungovat na regionalni irovni.

e Respitni péce. V Ceské Republice mohou dochézet do rodin asistenti. Sluzba
muze poskytovat i doprovod na riizné akce, pomaha ditéti zaradit se do volno-

casovych aktivit.

e Legislativa (Thorova, 2006).
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3.1 Obcanska sdruzeni

Obcanska sdruzeni zprostfedkovavaji spolecné setkani rodici déti s PAS i odborniki
a pfinasi jim dilezité informace z této oblasti. Jednim z takovychto sdruzeni v CR je i Aso-

ciace pomahajici lidem s autismem (APLA).

APLA CR vznikla jako podmét profesionalti pracujici s détmi s PAS (Thorova,
2006). Postupné se zacala Clenit na samostatné ob¢anské sdruzeni (APLA Praha, APLA
Jizni Morava, APLA Hradec Kralové, APLA Vyso¢ina, APLA Severni Cechy). APLA
sdruzuje a zastfeSuje organizace, které uplatnuji postupy a metody uznavané odbornou ve-
fejnosti (APLA, 2012). ,, Sdruzeni podporuje systematickou a komplexni profesiondlni po-
moc lidem s autismem a pervazivnimi vyvojovymi poruchami a jejich rodinam* (Thorova,
2006, s. 360). Pfedevsim v oblastech diagnostiky, odborného poradenstvi, podpory vzdéla-
vacich a terapeutickych programi, podpory a organizace socialnich programu, vzdélavani
odbornikll, informovanosti rodict i odborné a laické vefejnosti, poradenstvi legislativni

a pravni (Thorova, 2006).

Autistik ob¢anské sdruzeni na pomoc lidem s autismem je dal$im ze znamych sdru-

zeni. Zahrnuje Siroké pole ptisobnosti. Cile tohoto sdruzeni jsou:
e, Ochrana prav obcanu s autismem a jejich rodin.

o ytvareni spolecenskych a ekonomickych podminek pro optimalni rozvoj po-

stizenych autismem a jejich zarazeni do spolecnosti.
e Napomahani realizace prava na vzdeéldavani a vychovu postizenych autismem.
e Navdzani kontaktii a zacleneéni spolecnosti do mezindarodniho ramce.

o ytvareni podminek pro snazsi integraci takto postizenych do spolecnosti. *

(Autistik, 2012)

S ptibyvajicim poctem diagnostikovanych osob s PAS vznikaji dalsi sdruzeni. Nové
také vzniklo ve Zlinském kraji sdruZeni s ndzvem Za sklem. Po celé CR je ob&anskych
sdruzeni mnoho. Vechny se snazi o zlepSeni situace v CR. Osoby s PAS a jejich rodiny

Z jejich cinnosti jen profituji.
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3.2 Zdravotni péce

Déti s PAS mnohdy trpi dal§imi pfidruzenymi zdravotnimi potizemi. Casto tyto
zdravotni problémy vyzaduji 1€katskou péci. I kdyz dité netrpi jinym onemocnénim, pfijde
doba, kdy presto musi navstivit odborného 1ékate napt. zubniho 1ékate z divodu pravidelné
zubni prohlidky nebo dité trpi opakovanymi laryngitidami a je nutné otorhinolaryngologic-
ké (ORL) vysetfeni. At je divod navstévy lékafe jakykoli, Casto se rodice déti setkavaji,
s I¢ékari, ktefi nemaji mnoho informaci o PAS. Pokud se dit¢ s PAS a jeho rodi¢ setka
s takovymto 1ékafem, ¢asto dochazi k tomu, Ze je dité zbytecné stresovano v uz tak pro dité

nezndmé a nepiijemné situaci.

Lékar, ktery by mél byt dopfedu upozornén, ze dité, které ma osetfit trpi nékterou
Z poruch autistického spektra, aby se na oSetfeni toto ditéte mohl ptipravit. Doplnit si in-
formace tykajici se specifik PAS. Také je dobré, aby rodic¢e informovali lékaie o tom, co na
jejich dité plati, jak maji k jejich ditéti ptistupovat, protoze jak jsem jiz zminila, kazdé dité
s autismem je jiné.

Zdali je to mozné, je lepsi dat prednost 1ékafi, ktery ma zkuSenosti s poskytovanim
péce détem s PAS. Organizace sdruzujici rodice déti s PAS V jednotlivych regionech si

predavaji kontakty na lékate, se kterymi byli spokojeni.

Pted planovanou navstévou lékare je také vhodné s ditétem doma formou hry navodit
pribéh oSetfeni napt. prohlidku zubi. Dité je na oSetfeni lépe pfipraveno a mnohdy lze

ptedejit problémovému chovani (Thorova, 2006).

3.3 Zasady pristupu k détem s PAS

O tom jak by Iékaii a jini nelékaisti zdravotni¢ti pracovnici méli ptistupovat k détem
a dospélym s PAS se V literatufe mnoho nedocteme. To je pravdépodobné jednim z mnoha
divodd, pro¢ se Casto déti i dospéli s PAS a jejich rodice setkavaji s nepfimeétenym, nékdy
I nevhodnym chovanim ze strany lékaiti a nelékafskych zdravotnickych pracovniki, ale
i laické vefejnosti.

Pti jakémkoli setkani s détmi, ale 1 dospélymi s PAS by se mélo dbat na dodrzovani
Charty prav osob s autismem. Pro osoby s PAS by vsak méli platit stejna prava jako pro
ostatni osoby s pfihlédnutim na charakter jejich postizeni. ,,Tato prava by méla byt zakot-

vena, chranéna, rozsirovana a prosazovana legislativou kazdého statu“. Charta prav
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osob s autismem byla piijata na 4. kongresu AUTISM — EUROPE, ktera se konala
Vv Haagu dne 10. kvétna 1992. Sviij podpis pripojila i delegatka obcanského sdruzeni
AUTISTIK Ing. Miroslava Jelinkova za Ceskou republiku (Jelinkova, 2012). Chartu prav

osob s autismem naleznete v ptiloze P .

Dalsi velmi uzite¢né informace pro lékaie a nelékaiské zdravotnické pracovniky pii-
nasi DESATERO komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra. Bylo zve-
fejnéno 1. Ginora 2012 na internetovych strankach Narodni rady osob se zdravotnim posti-
7enim CR (NRZP). Na jeho vzniku se podileli specializovani lékafi z Jihomoravského kra-
je, Asociace pomahajici lidem s autismem APLA - JM 0. s. a rodice déti s autismem. Prvni
navrh desatera byl predlozen v listopadu 2011 na piednaskovém foru pro 1ékate a pracov-
niky ve zdravotnictvi na téma ,,Jak pracovat s pacientem s autismem®. Toto desatero pfina-
§i uzitecné rady, jak pfistupovat k jedincim s PAS. Po pfecteni se dozvime napf., ze by-
chom méli, respektovat rady doprovazejici osoby, komunikovat v kratkych vétach, vyhnout
se hlasitym zvukim, objednat pacienta s PAS na urCity ¢as a ten ¢as dodrzet (Tursky,
2012). Toto desatero komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra je v celém

znéni K nahlédnuti v piiloze P IV.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODIKA PRACE

Vzhledem k tématu své bakalaiské prace jsem pouzila kvalitativni vyzkumnou meto-
du, v ramci niz jsem uskute¢nila polostrukturované rozhovory s rodi¢i déti s PAS. Kutno-
horska (2009, s. 22) tika: ,,Kvalitativni vyzkum je nematematicky analyticky postup. Miize
to byt vyzkum tykajici se Zivota lidi, pribéhii, chovani, ale také chodu organizaci, spolecen-
skych hnuti nebo vzdajemnych vztahu. Kvalitativni vyzkum umoziuje poznani Sirsiho kontex-
tu jevu, které badatele zajimaji, a jejich poznani v prirozeném prostredi.” NejCastéji je
kvalitativni vyzkum spojovan s metodou rozhovoru a pozorovani (Strauss a Corbinova,

1999).

V této Casti prace najdeme definované cile prace, popis vyzkumné metody, charakte-
ristiku vyzkumného vzorku respondentti, charakteristiku provedenych polostrukturovanych

rozhovoru, pribéh organizace vyzkumného Setfeni.

4.1 Cile prace
e Zjistit, jak se PAS projevoval u déti dotdzanych rodict a kdy byl diagnostikovan.
e Zjistit, zda - li a jak se lisi potieby déti s PAS od potieb zdravych déti.

e Zjistit, jaky pfistup maji zdravotniéti pracovnici k détem s poruchou autistického

spektra a k jejich rodicim; a stejné tak jaky by tento ptistup mél byt.

e Ze ziskanych odpovédi vytvofit informacéni letdk pro zdravotnické pracovniky

s radami, jak ptistupovat k ditéti s PAS a k jeho rodi¢tm.

4.2 Metoda prace

Z kvalitativnich vyzkumnych metod jsem vyuZila techniku polostrukturovaného roz-
hovoru (polostandardizované interview). Tato technika obsahuje specifické okruhy otazek,
které je pro tazatele zavazné. Poradi otazek je mozno zaménovat. Nékteré okruhy jsou po-
nechdny na tazateli, v€etn€ znéni 1 poradi. Jiné mohou mit strukturovanou formu, vyzaduji-
ci po tazateli striktni dodrZeni pofadi i znéni otazek. Dillezité je také vysvétleni a upfesnéni
odpovédi ucastnika (Kutnohorska, 2009). MoZnosti dotazovat se i mimo stanovené okruhy
otazek jsem mnohdy vyuzila pro upiesnéni odpovédi respondentl a podle mého je to jedna

z nejvetSich prednosti polostrukturovaného rozhovoru.
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U polostandardizovaného interview maji vyznam i vnéjsi okolnosti jako prostiedi,
vV némz rozhovor probihd, délka rozhovoru, zda byl pferusen apod. Vyhodou je moznost

vyuziti kreativity tazatele i respondenta (Kutnohorska, 2009).

4.3 Charakteristika vyzkumného vzorku respondentii

Respondenty jsem vybrala zdmérné, jedna se o rodi¢e déti s jakoukoliv diagnézou
s PAS, konkrétn¢ ¢tyii matky a jednoho otce. Z divodu predpokladanych totoznych odpo-
vedi obou rodict, byl dotazovan vzdy jen jeden rodi¢. Hledani respondentt bylo problema-
tické. Snazila jsem se oslovit rodi¢e pies instituci, kterd se zamétuje na vychovu déti
s autismem ve Zlinském kraji. Tuto instituci jsem kontaktovala elektronickou poStou —
doposud bez odpovédi. B€hem prvniho rozhovoru jsem pak od matky zjistila, ze tyto orga-
nizace nemohou podavat jakékoliv informace o détech a jejich rodi¢ich. Kontaktovala jsem
také obCanské sdruzeni Za sklem, které sdruzuje rodice déti s PAS ve Zlinském kraji. Na-
psala jsem e-mail s zadosti o poskytnuti rozhovoru, ktery byl rozeslan rodi¢im ve sdruzeni.
Diky tomuto jsem ziskala 2 respondentky. Dalsi 2 respondentky bydli v okoli mého bydlis-
t€ a vim, ze jejich dité ma diagnostikovanou nékterou z PAS, tak jsem je oslovila s prosbou
o poskytnuti rozhovoru, pficemz ob¢ souhlasily. Posledniho respondenta jsem oslovila,

diky poskytnuti kontaktu od jedné z pfedchozich respondentek.
V praci jsem z divodu anonymity pozila pro respondenty nasledovné oznaceni:
e R1  matka, rozhovor ¢islo 1;
e R2 matka, rozhovor ¢&islo 2;
e R3  matka, rozhovor ¢islo 3;
e R4 matka, rozhovor ¢&islo 4;
e R5 otec, rozhovor ¢islo 5.

Jména déti, kterd jsou uvedena v rozhovorech, jsou ze stejného ditvodu jako u re-

spondentii ozna¢ovana smyslenymi jmény.

Pro lepsi piehlednost prikladam tabulku ¢. 2. V tabulce jsou k jednotlivym respon-

dentiim shrnuta data, tykajici se véku jejich dit€, diagnozy, pocet sourozencu.
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Tabulka ¢. 2 Charakteristika vyzkumného vzorku respondentu

Respondent | Autistické dité Diagnéza Sourozenci
(pohlavi, vék)
R1 Chlapec - Petr Atypicky autismus Ne
45 let
R2 Divka -Veronika Atypicky autismus Sestra
5 let 13 let
R3 Divka - Zuzana Infantilni autismus Bratr
5 let (Détsky autismus) 17 let
R4 Chlapec - Ondfej Détsky autismus Sestra
5 roky 18 let
R5 Chlapec -Tomas Détsky autismus Sestry
4 let 6a7let

4.4 Charakteristika polostrukturovaného rozhovoru

Uvod rozhovoru je vénovan zakladnim udajim o ditéti jako je pohlavi, vék, diagno-
za, poCet sourozencu a jejich vztah. Dalsi ¢ast rozhovoru je zamétena na to, jak se PAS
projevoval u déti respondentt a v kolika letech byl diagnostikovan. Tteti ¢ast rozhovoru
tvoti otazky, tykajici se potfeb déti s PAS a péce o né. Je zde také feseno, jak se lisi potieby
ditéte s PAS a zdravého ditéte. V posledni ¢asti rozhovoru se zabyvam ptistupem zdravot-

nickych pracovniki k détem s PAS a jejich rodi¢um.

Okruhy otazek polostrukturovaného rozhovoru jsou uvedeny v piiloze V.

4.5 Organizace Setfeni

Setteni predchazelo vytvofeni okruhu otazek pro polostrukturovany rozhovor a po je-
jich zkonzultovani s vedoucim prace probehly rozhovory. Behem mésice unora jsem zrea-
lizovala Ctyfi rozhovory, posledni rozhovor probéhl zacatkem mésice biezna. Rozhovory

byly uskute¢nény po domluve s respondenty na rtiznych mistech.
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Odpovédi na otazky jsem si béhem rozhovoru zapisovala, poté jsem je tyz den pie-

psala do elektronické podoby.
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5 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

Vysledky rozhovort jsou popisovany V takovém potadi, v jakém byly rozhovory usku-
te¢novany. Odpovédi respondentd byly v nékterych ptipadech zkraceny, upraveny, nebo
jsou ptimo citovany. Vsechny zmény v odpovédich ale byly provedeny tak, aby se nijak

nezménil vyznam a podstata odpovédi respondenta.

5.1 Polostrukturovany rozhovor €. 1
Dne: 2. inora 2012

Misto: S R1 jsme se shodly na tom, ze vzhledem k okolnostem (vzdalenost mista bydliste,
dalsi povinnosti respondentky v den uskute¢néni rozhovoru) bude rozhovor probihat u mé

doma.

Pribéh rozhovoru: R1 uvitala pozvani i z divodu, Ze pfi rozhovoru jsme nebyly ni¢im,

ani nikym ruseny. Rozhovor trval asi 1 hodinu, byl veden v ptatelském duchu.

Zikladni udaje o ditéti: Petr 4,5 let se zakladni diagndzou atypicky autismus, pfi¢emz
dalsi diagnozy jsou hyperaktivita, makrocefalie, hyperalbunemie, alergie na gluten a mléko.
Na otazku tykajici se sourozencii R1 odpovédéla, Ze Petiik je prvni a zaroveinl 1 posledni

dité. R1 ma obavy, Ze by i dalsi dit¢ mohlo trpét nékterou z PAS.

Projevy PAS a diagnostika

Petr se narodil z fyziologického té€hotenstvi, které bylo ukonéeno cisaiskym fezem.
Do 2,5 let nejevil zd&dné znamky jakékoli poruchy. Byl zdravé dit&, spise trochu ,, linéjsi “.
., Ve 2,5 letech prestal postupné pouzivat vsechny slova, co umél. Byli jsme z toho znepoko-
jeni a byl to prvni impulz pro navstiveni lékare a nasledné vysetrovani.“ Autistické rysy
vygradovaly do tii let v&€ku. ,, Petr prestal reagovat na jméno, casto utikal, s oblibou se
tocil do kola, zakryval si usi, kdyz se mu néco nelibilo, maval rukama na znameni ne. Neé-
kdy mival zachvaty vzteku, lehl si na zem a vztekal se. Nechtél nebo spise si neumél hrat*.
Takto R1 popisuje projevy autismu u jejiho syna. Zacal kolob&h vysetieni. Petr absolvoval
neurologické vySetieni, elektroencefalograf (EEG), magnetickou rezonanci, psychologické
vysetfeni, metabolické vysetfeni, alergologii, psychiatrické vysetfeni. V cervnu 2011
Vv necelych 4 letech, byl po vSech nutnych vysetfenich Petrovi diagnostikovan atypicky au-

tismus. Petr je jesté objednan K potvrzeni diagnézy do APLA Praha, ¢ekaci doba je vsak
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delsi nez rok. Na alergologii byla potvrzena alergie na gluten a mléko. R1 uvadi: ,, Autistic-
ké rysy se zmirnily po nasazeni bezemlécné a bezlepkové diety. Petiik se stal klidnejsim.
Ma zvyseny zajem a snizZila se jeho hyperaktivita. Neutika, do kola se toci vyjimecné, na-
priklad kdyz ma pockat, tak vyplni volnou chvili tocenim. Ale vzdy se ho snazim zastavovat.
Asi pred tremi mésici se u néj objevil novy priznak, zacal pozorovat véci prihmourenym
okem.“ Na otazku, jak jste to vnimala, R1 odpovédéla: ,, Po prvnim sdéleni podezreni od
psycholozky, Ze se miize jednat o autismus, jsem 2 tydny proplakala, byla jsem apaticka.
Nevedela jsem co je autismus, hledala jsem si informace na internetu a samozrejmé jsem si
V té situaci prevzala pouze to nejhorsi. Co mé psychice nepridalo. V soucasné dobé jsem

S diagnozou svého syna smirena.

Potieby a péce

V soucasné dob¢ s Petrem rodice navstévuji logopeda, diky némuz se Petrova slovni
zasoba rozsitila na 25 slov a tim se i uleh¢ila komunikace mezi R1 a Petrem. Nékdy ale
nastavaji situace, ze Petr vyslovi slovo, ale nechape jeho vyznam, nebo ho nevhodné pouzi-
je. Komunikaéni karty nevyuzivaji. VZdy se né&jak dorozumi 0 tom, co Petr chce nebo po-

tiebuje.

Potfeby Petra od potieb déti zdravych R1 nemiiZze posoudit. Ale mysli si, Ze jsou
stejné jako u jinych déti, jen je zapotiebi vice Casu a trpélivosti. R1 se zda, ze je vice fixo-

vany na ni jako na matku, nez jiné déti jeho véku.

Péce o dité s autismem a o zdravé dité se podle R1 1isi. Déti Petrova véku jsou vice ¢i
méné samostatné, ale samoziejmé, ze potiebuji dopomoc a dohled pfi riznych ¢innostech.
Petr potifebuje pomoct s oblékdnim, obouvanim, pti jidle. Dlouhou dobu se pomocoval,
nyni nosi plenkové kalhotky pouze na noc. Kdyz se nechaji odemcené dvete, je mozné, Ze

uteCe n¢kam pryc¢. Pottebuje nepretrzity dohled.

Pristup zdravotnickvch pracovnika

,, Informace co je autismus, nam poskytla psycholozka, pri vysloveni podezreni na tu-
to diagnozu. Ale bylo jich velmi malo, asi 3 internetové adresy a nic vic. Vetsinu informaci,
co se tykda diagnostiky a lécby, jsem Si hledala a zjistovala sama na internetu
a z literatury.* Takto R1 odpovédéla na otazku tykajici se poskytnuti informaci, co jsou
PAS. Podle probéhlych vysetfeni nema Petr poruchu v socialnim kontaktu. Na neznamé

lidi reaguje velice dobie, ma rad malé déti (kojence). Pro Petra si rodi¢e vybrali pediatra
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hned po narozeni, zustali u néj i po zjisténi atypického autismu, zménili v§ak stomatologa.
Jako nejveétsi problémy pii navstéve 1ékare R1 zminuje: |, Petiik ma strach z neznamého,
vzteka se, z toho ditvodu je nevysetritelny. Nema rad, kdyz se néco dotyka jeho téla, coz je
problém u béznych vysetieni jako je sonograficke vysetieni (SONO), EEG. Z toho diivodu
musi byt na vétsinu vySetieni uspany nebo utlumeny. Navstévu u deétské lékarky zvlada dob-
re, problem je, kdyz jdeme nékam poprvé.” R1 ma obavy z toho, ze budou dlouho cekat
v ¢ekarn€. Ohledné pfistupu zdravotnickych pracovnika k détem s PAS R1 uvedla, ze zale-
zi predev§sim na lidech, ktefi tuto profesi vykonavaji, setkala se slidmi pfijemnymi
i smén¢ piijemnymi. K otazce zdali zdravotnicti pracovnici vi, jak maji k détem s PAS
pristupovat se R1 vyjadiila, ze pouze nékteti, ale spiSe ne. Na otazku tykajici se odmitnuti
vySetfeni nebo oSetfeni Petifika z dlivodu, Ze ma diagnostikovanou PAS R1 odpovédéla:
. Nestalo se, ze by nds nechtél osetiit, ale byli jsme nuceni zménit zubare. Udajné neni
schopen Petra osetrit a to z diivodu, Ze se vztekd a kiici. Petra by osetril, ale pouze
V narkoze. Mé se zdalo zbytecné, zatézovat télo Petitka narkozou, kvilli bézné prohlidce
zubare. Obvolala jsem nékolik zubarii a nakonec jsme nasli zubare, ktery zviada Petra vy-
Setrit i oSetrit bez narkozy.” Za nevhodny R1 povazuje zpisob sdéleni prvniho podezieni
na diagnodzu autismu. PsycholoZka toto podezieni ozndmila velmi strohym zplsobem a bez
znamek empatie. Naopak jako milou situaci uvadi ptistup 1ékaitt na metabolickém vysetie-
ni v Bmé&. Zadné doporudeni pro zdravotnické pracovniky, co se tye poskytovani péce
détem s PAS R1, neudava. Z divodu ¢astych navstév riznych 1ékait od utlého véku uz ma
Petr syndrom bilého plasté - aby nebyl zbyte¢né stresovan pii navstéveé zdravotnickych
zatizeni by R1 uvitala, kdyby alespon na détskych oddé€lenich personal volil i jinou barvu
obleceni nez pouze bilou. Dale by si pfala mily vlidny pfistup zdravotnickych pracovnikii
k détem s PAS. R1 by uvitala, kdyby 1ékafi predvedli nazornou ukazku toho, co dité¢ béhem
navstévy ceka, napf. na panence €i plySové hracce. R1 uvedla, Ze jednou Petfikovi lékar

predvedl ukazku toho, jak probiha SONO a Petiik byl poté pii vySetieni klidnéjsi.

5.2 Polostrukturovany rozhovor ¢. 2
Dne: 4. unora
Misto: Ptijala jsem pozvani od R2 jsem navstivila ji u ni doma.

Prubéh rozhovoru: V pribéhu rozhovoru s R2 jsme byli n¢kolikrat vyruseni Veronikou,

vyZzadovala neustale pozornost své ,,mamy“, ma ji rada jen pro sebe. Déle Veronice pfisel
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velice zajimavy muj oblicej, nékolikrat ptisla ke mné a pozorovala mé z 10 cm vzdalenosti,
V této situaci jsem se citila trochu nepfijemné. Béhem rozhovoru na mé R2 pusobila do-

jmem, Ze se neciti dobfe. Délka rozhovoru byla asi 1 hodinu 20 minut.

Zakladni udaje o ditéti: Veronika ma 5 let, byl ji diagnostikovan atypicky autismus. Dalsi
diagnozy jsou hyperaktivita, stfedni az tézka mentalni retardace (MR). Narodila se jako

druh¢ dité, ma starsi sestru (13 let) @ maji spolu pékny vztah.

Projevy PAS, diagnostika

Veronika se narodila z fyziologického té€hotenstvi v fadném terminu, porod prob&hl
bez komplikaci. Ve 4 mésicich Veronika nezvedala hlavicku, coz ptislo R2 zvlastni. Prvni
dcera byla narozena piedCasn¢, R2 byla informovana o moznosti pozd¢jsiho psychomoto-
rického vyvoje a ob€ dcery srovnavala. Star$i, pfed€asné narozena dcera, ve sejném véku
zvedala hlavicku, smala se. R2 sdélila svoje dojmy pediatriee, ta ji ujistovala, Ze je vse
v potadku, Ze jde o zdravé dité. Veronika se nesmala, divala se skrz R2. To ji pfislo zvlast-
ni, tak piesla K jiné pediatricce. Ta po vyli¢eni pfiznakti a prohlidce Veroniky dospéla
Kk podezieni, Zze muze jit 0 autismus. Projevy autismu u Veroniky R2 popisuje takto: ,, Ne-
zvedala hlavicku ve 4 mésicich, nesmadla se, nereagovala na své jméno, détské hricky typu
paci, paci, pacicky nebo KUK ji nezajimaly. Pozdéji si neuméla hrat, divala se skrz lidi,
tloukla hlavou o zem. Rada si prohlizela své ruce, oblibené knizky, casopisy. Nevyvinula se
rec, gestikulace, na predméty ukazovala prstem pomoci druhé osoby.“ Kolobéh vySetieni,
které musela Veronika absolvovat, nez byla diagnoza potvrzena, jsou stejné jako u R1
s Petrem. R2 se s diagn6zou smifovala velmi dlouho. Kladla si otdzku: ,, Pro¢ my? . Otec

Veroniky se s jejim onemocnénim nesmifil, odesel od rodiny a R2 ztstala sama.

Potieby a péce

Veronika navstévuje specialni Skolku, kde s ni cvi¢i komunikaci pomoci komunikac-
nich karet VOKS. Ve skolce s nimi Veronika pracuje vice nez doma. R2 ji rozumi i bez

pouziti VOKS. Kdyz na m¢ Veronika mluvila, ja jsem ji rozuméla 2 slova z 10.

Potieby autistickych déti se podle R2 zasadné nelisi, jen jsou mnohdy jinak uskutec-

fovany, nez je tomu u zdravych déti.

Péce o déti s autismem je odliSnd v mnohém. Veronika potfebuje péci 24 hodin den-
né, neustale. NemuzZe ziistat o samoté, ma sebeposkozujici sklony a je mozné, Ze by si ubli-

zila. Potfebuje dopomoc pii koupéni, oblékani, stravovani i pfi vyprazdiiovani. I kdyz ma 5
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let, potifebuje na noc plenkové kalhotky, pfes den nosila plenkové kalhotky jesté do nedav-

né doby.

Pristup zdravotnickych pracovniku

R2 o tom co je autismus dostala dostatek informaci od détské 1ékaiky pti podezieni
na tuto diagnézu. Dale pak pii navstéveé psycholozky R2 obdrzela kontakt na Centrum
Ranné péce EDCO ve Zlin¢ a zde ziskala dalsi uzite¢né informace. Jinak dalsi podrobnosti
dohledavala na internetu. Na otazku tykajici se reagovani Veroniky na neznamé lidi R2
odpovida: ,, Reaguje dobre, cizi lidé ji nevadi, problém nastava jen tehdy, kdyz si chce hrat
S mamou a chce ji mit jen pro sebe.” R2 pro Veroniku vybrala, jak je jiz zminéno v ¢asti
Projevy a diagnostika jiného détského lékatre z divodu obavy, ze s Veronikou neni néco
v potadku. Podezieni R2 se po vySetfeni novou pediatrickou potvrdilo. Na otazku: ,,Co
cini VasSemu ditéti nejvetsi problémy, kdyz jdete k lékari a ceho se obavdte vy? “ R2 odpo-
veédéla: ,, Nejvetsi problémy Veronice cini dlouhé cekani v cekdarnach a neznamé prostie-
di.” Podle R2 se pfistup zdravotnickych pracovnikid velmi cCasto li§i, zalezi na tom,
s jakymi lidmi se setkate, pfistup kazdého zdravotnického pracovnika je osobity. Zdravot-
ni¢ti pracovnici podle R2 nevi, jak maji pfistupovat k détem s PAS, n¢kolikrat se ji stalo,
ze netusili co tato diagndza obnasi. R2 se prozatim nikdy nesetkala s tim, Ze by Veroniku
nechtéli oSetfit z divodu, ze trpi autismem. Nevhodnou situaci, kterd se pfihodila pfi na-
v§téve Iékare, R2 popisuje takto: ,, Bylo to pri rentgenovém vySetreni. Sestra, kterd pracuje
u rentgenu, si nechtéla nechat vysvetlit, ze Veronika sama nevydrzi stat u RTG pristroje
bez toho, aniz by nekam neutekla, nebo se nepohnula. Kdyz jsem se ji to snazila vysveétlit,
vynadala mi. Nastésti se do toho vloZila jind sestra, ktera vse pochopila, poté RTG probéh-
lo bez problémui, ale stejné jsem se necitila dobie a byl to pro mé zatim asi nejhorsi zdazi-
tek. “ Jako milou situaci R2 vnima, Ze 1ékaf nebo sestra vi, co je autismus, co mohou od
autisty ¢ekat, co mohou udélat jinak, aby vySetfeni prob&hlo bez zbyte¢ného vzdoru a kfi-
ku. Pro zdravotnické pracovniky ma R2 doporuceni, aby dali na rady rodicti, protoze ti zna-
ji své dité nejlépe. Vi, co mohou od svého ditéte Cekat, co na néj plati. Aby dité nebylo pii
navstéve Iékare nebo jiného zdravotnického zatizeni zbytené stresovdno R2 uvedla, ze by
1€kafi a jini zdravotnicti pracovnici méli mit povédomi o tom, co je autismus a jak pracovat

s takovymi lidmi.
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5.3 Polostrukturovany rozhovor ¢. 3

Dne:15. tinora 2012
Misto: S R3 jsme se setkaly na neutralni padé, v prostiedi kavarny.

Pribéh rozhovoru: Béhem rozhovoru jsme nebyly nikym ruseny. Délka rozhovoru byla 1

hodinu.

Zikladni udaje o ditéti: Zuzana ma 5 let. Byl ji diagnostikovén infantilni autismus, coz je
jiné oznaceni pro détsky autismus. Dalsi diagndzy jsou hyperkinetickd porucha (Attention
Deficit Hyperactivity Disorder — ADHD) spojena s hyperaktivitou, stenoza plicnice. Velmi
Casto trpi laryngitidami, anginami, sinusitidami, kdyZ onemocni nékterou z téchto nemoci,
nabyvaji na intenzité autistické rysy. Zuzana ma jednoho sourozence a to star§iho bratra,

sourozenecky vztah je dobry.

Projevy PAS a diagnostika

R3 asi jiz od 1,5 let méla zdéni, ze se Zuzanka nevyviji jako jiné déti jejiho véku.
Ve 2,5 letech méla tpln¢ jasno, ze Zuzana neni v pofddku. Chovala se zvlastné. R3 potvr-
dila obavy i kamaradka, ktera pracuje v socidlni oblasti. Od té poprvé R3 slySela podezieni,
ze by se mohlo jednat o autismus. Autismus se u Zuzany projevuje ve vSech oblastech dia-
gnostické triady. R3 uvedla projevy Zuzany takto: , nosi rada néjaké Siirky v ruce nebo
Jjiné malé predmeéty, chodi po Spickdch, porad poskakuje, kdyz premysli, koliba se ze strany
na stranu. Nevyvinula se u Zuzanky rec, pouziva svoji iec, které rozumim jen ja, nekdy mi
trva dlouho pochopit, co tim chtéla Fici, ale casto se Stava, Ze mluvi jen sama pro sebe.
Slova opakuje krasne, ale nerozumi jejich vyznamu. Ddle ma Zuzka snizeny pud sebeza-
chovy a prdh bolesti. Rada chodi nahd. Na predméty ukazuje pomoci mé ruky. Je fascinoO-
vand pohybem nékterych véci napr. rada néco otevira, zavira a se zajmem sleduje pohyb.
Je precitlivéld na rizné zvuky a nemd rada prostory, kde je mnoho lidi, ale paradoxné vel-
mi rada navstévuje supermarkety. Ma rada ritudly. * Pro potvrzeni diagnézy Zuzana prosla
psychologickym, neurologickym, foniatrickym, genetickym, psychiatrickym vysetfenim.
R3 to vSechno vnimala tak, ze pribéh diagnostikovani byl zbyte¢né zdlouhavy. Védéla jiz
dlouho, ze Zuzana neni v potadku, chtéla védét kone¢nou diagndzu, aby védéla, jak ma dal
pracovat se Zuzanou, aby ji to prospélo a dal se rozvijela. R3 nevidi budoucnost ¢erné a jeji

oporou je rodina a dobfii ptatelé.
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Potieby a péce

Komunikace se Zuzanou je obtizna. Zuzana krasn¢ opakuje slova, ale nerozumi jim
— echolalie. Casto si mluvi jen sama pro sebe svou fe¢i. Pokud Zuzana néco chee, R3 trapi,

ze ji ne vzdy rozumi a tim padem nevi, jak Zuzané¢ pomoci.

Potieby Zuzany se podle R3 1isi od jinych déti tim, Ze potiebuje soustavny dohled
a péci.

Jak uvadi R3 péce o Zuzanu, je namahava a vyCerpavajici. Zuzana potiebuje dopo-
moc s hygienickou péci, se stravovanim, s oblékanim. Zuzana potiebuje neustaly dohled,

aby si neublizila, ma rada vysky, kdyZ mé& moznost vyleze, kde miize.

Pristup zdravotnickvch pracovnika

,, Néjaké informace o autismu mi sdélila kamaradka. Ddle lékari, ale nebylo jich
mnoho. Prevdzné jsem si informace shromazdovala sama, cerpala jsem hlavné z knih
a z internetovych zdroju. *“ Na otazku jak reaguje Zuzanka na neznamé lidi R3 odpovédéla:

., K cizim lidem je vstiicna, nekdy az moc. Cizi lidi pratelsky uvitd, udrzuje ocni kontakt. *

Na otazku tykajici se vybéru lékafe R3 sdélila, ze zménila Zuzanina psychiatra, ale nebylo
to z diivodu nespokojenosti, ale divodem bylo to, Ze Zuzana Iépe reaguje na Zenské 1¢kar-
Ky. Pti navstéve lékafe nema Zuzana s ni¢im problém. Dle R3 uvedla, ze se Zuzanka dok-
tord neboji a nema strach ani z jejich bilych plastt. Pti navstéve 1ékare ji zaujme vzdy néco
zajimavého, co upouta jeji pozornost. Obavy z navstévy lékaie R3 mivala dfive, ale nyni
ne. Vzdy ptfed navstévou zavola k 1€kafi, vysvétli co ma za problém, necha se se Zuzanou
objednat na urcity den a Cas, vysvétli diileZitost dodrZeni stanovené doby, Ze nemiZou ce-
kat v ¢ekarng, Ze je nutno je vzit prednostné. ,, Doma pak se Zuzankou nacvicuji priibéh
vySetieni ¢i navstevy. Napriklad kdyz jdeme k zubari tak asi tyden predem zacnu se Zuzkou
nacvicovat demonstrativné osSetieni. Posadim ji do kiesla, vezmu svitilnu, svitim ji na
zoubky, pocitam zoubky. Tim, ze ma velmi rada malé predméty koupim ji za odménu mag-
netku na lednici nebo jinakou malou hracku, ktera mé zaujme. Pri vySetieni Zuzané ukazu
magnetku, kterou pak dostane a ona je spokojena. Vypozorovala jsem, Ze na nasi Zuzanku
celkove velice dobre piisobi systém odmén i v jinych situacich.“ R3 se pii navstéve lékare,
vétSinou setkdva s ochotnym piistupem a ocekava, ze to na cem se predem telefonicky do-
hodla s 1ékafem, plati. R3 si mysli, Ze pfistupovat k détem s PAS zdravotniéti pracovnici

neumi, ale dale uvedla, ze je to velice individualni. VétSina pracovnikd, se kterymi se se-
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tkala, se alesponi snazila vyjit R3 a Zuzan¢ vstiic. Nikdy se R3 nestalo, Ze by nechtéli oset-

fit Zuzanu z diivodu, Ze je autista.

Jako nevhodnou situaci popisuje R3, kdyz byly hospitalizovany na oddéleni kojen-
ct a batolat se Zuzanou z divodu zédnétu mocovych cest asi 1,5 roce. Zuzana jesté¢ neméla
diagnostikovan autismus. Pied propusténi domt bylo nutné odebrat sterilni mo¢. Zuzanka
Vv té¢ dobé nosila jesté pleny, bylo komplikované odchytit mo¢ pfimo do zkumavky. Kdyz se
to R3 nedaftilo, zacala sestra sprchovat Zuzan¢ nohy ledovou vodou, tlacit ji na btisko a
v§emozn¢ ji prinutit K tomu, aby se vy¢urala. R3 navrhla moznost vycévkovat Zuzanu, ale

sestra ji jen odbyla.

Jako milou situaci R3 zminuje, kdyz 1ékai ma pochopeni a bere ohled na jeji dopo-
ruceni.

Doporuceni pro R3 zdravotnické pracovniky zni : ,,aby si davali pozor na to, kdyz
provadeji vysetieni nebo jiné prace s ditétem, Ze autisté reaguji mnohdy impulzivné, néjaka
drobnost tyto deti vyprovokuje. Kdyz reknu, ze Zuzana nemd rada, kdyz se na ni lepi na-
plasti, tak je opravdu nepouzivat, vvhneme se dalsim zbytecnym problémum. Dale doporu-
cuji klidny, tichy pristup. Nepouzivat vyvolavaci zarizeni na v cekdrné, kdyz tam sedi autis-
ta, tyto zvuky jsou pro né velmi neprijemné. Prubeh vysetieni miize zkomplikovat i takova

drobnost jako je ostre svétlo nebo zazvonéni telefonu, nechtené upadnuty predmét na zem.

Jak jsem jiz uvedla, aby nebyla Zuzanka béhem navstévy lékare zbytecné stresova-

na, je dulezité drzet se mych rad. “

5.4 Polostrukturovany rozhovor ¢. 4
Dne: 24. tnora 2012
Misto: Tento rozhovor probihal taktéZ na neutralni pidé¢, v kavarné v centru Zlina.

Pribéh rozhovoru: Rozhovor byl veden v ptijemné atmosféfe, pribéh nebyl nijak naru-

Sen. Asi 1 hodina a 10 min byla délka tohoto rozhovoru.

Zakladni adaje o ditéti: Chlapec Ondiej, 5 let. Diagnostikovan détsky autismus. Ma sest-
ru ve véku 18 let. Vztah podle R4 maji s Ondifejem velice pékny, sestra pomahd s péci

0 Ondfeje.
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Projevy PAS a diagnostika

., K podezreni, ze S Ondrejem neni v poradku, jsme dospéli okolo tretiho roku, nechtel
mluvit. “ Jako hlavni projevy autismu R4 uvadi extrémni navaly vzteku a problémy s feéi.
Pozdé¢ji po stanoveni diagnozy si R4 v§imla dalsiho pfiznaku a to chiize po $pickach. Dia-
gnostika trvala nékolik mésicti, Ondiej musel absolvovat neurologické vysetteni, jehoz
soucasti byla magnetickd rezonance a EEG, dale metabolické vysetfeni, psychologické vy-
Setfeni, vySetfeni u logopeda. Definitivni diagndzu stanovilo vySetfeni psychologem. R4 to

vnimala velice negativné.

Potieby a péce

R4 s Ondfejem navstévuje logopeda. V soucasné dobé se jeho slovni zdsoba rozsifu-
je. Jeho slovni zasobu tvofi asi 50 slov. Zacind mluvit v kratkych vétach. Zacal pouzivat
,Ja chei... “, kdyz néco pottebuje. Coz usnadiiuje komunikaci s Ondiejem, diky lepsi ko-
munikaci se 1 sniZily zachvaty vzteku. Nékdy vyuZivame systému VOKS. R4 se
v souvislosti s potiebami Ondieje vyjadrila, Ze jeho potieby jsou totozné jako u zdravych
déti, ale spiSe jako u mladSich neZ u déti jeho veéku. K péci o Ondreje tika: ,, Péce je dle

mého ndzoru slozitéjsi je potreba se mu veénovat déle a byt trpélivy.

Pristup zdravotnickvch pracovnika

Informace o autismu si R4 pfevazné musela sehnat sama hlavné na internetu, ve
specidlni Skolce, kde Ondiej dochazi, dale pak od kamaradky, kterd ma stejné postizené
dité. Od l¢kait dostala informace, ale byly velmi strohé, nedostacujici. Reakce Ondfeje na
cizi lidi se podle R4 zlepsuje, diive se bal tipln€ vSech lidi, které neznal. V soucasnosti se
strach snizuje. R4 vybrala Ondrejovi détského lékaie, ale jeho piistup neni dle jejich pied-
stav, uvazuje o zmeén¢. Nejveétsi problémy Ondiejovi déla pii navstéve 1ékare nezndmé pro-
stiedi a strach z bolesti. Na otazku tykajici se pfistupu zdravotnickych pracovniki R4 od-
povedéla: ,, Vsechno je to o lidech. Jsou takovi, kteri jsou trpélivi a vysvetluji to ditéti tak,
aby bylo schopné vykon pochopit (za pouziti hracek), ale jsou i takovi, kteri chtéji mit vy-
kon za sebou a neberou ohled na pacienta. Ja ocekavam pristup mily a vlidny, ale ne vzdy
se s nim setkam. “ Zda-1i zdravotniCti pracovnici vi, jak maji k détem s PAS pfistupovat R4
odpoveédeéla, zZe to zalezi opét jen na lidech. Kazdy ma jiny pfistup. Ale vétsinou se setkava
s lidmi, ktefi nevi, jak pfistupovat k détem s autismem. R4 se nikdy nesetkala s tim, ze by

Ondru nechtéli oSetfit z divodu, Ze je autista. Za nepiijemnou situaci R4 povazuje, vysvét-
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leni détské 1€karky co je autismus, ktera tuto diagnézu popsala nevhodné. Se Zadnou milou,
vhodnou situaci, kterd by R4 piekvapila, se nesetkala. Doporuceni pro zdravotnické pra-
covniky ma R4: ,, Urcité by se méli ptat se rodicii, jak pristupovat k ditéti.* Podle R4 po-
mohlo, aby nebyl Ondfej navstévou zdravotnického zafizeni stresovan, kdyby nenosily bilé
obleceni, nenechali autistu ¢ekat dlouhou dobu v ¢ekarné, pti vysetieni vyuzivat ukazky na

hrackach a méli by se vyvarovat hlasitym zvukim, rychlym pohybtim.

5.5 Polostrukturovany rozhovor €. 5
Dne: od 2. bfezna 2012 do 8. biezna

Misto: Rozhovor probihal pfevazné pisemnou cestou pomoci komunikac¢nich technologii
(socialni sit, e-mail, skype), na tomto netradi¢ni zptuisob vedeni rozhovoru jsme se s R5

shodli.

Pribéh rozhovoru: Rozhovor probihal pomoci komunikaénich technologii pisemnou
formou v prubéhu 7 dni. S R5 jsme tento zpisob zvolili z ¢asovych divodi. I kdyz RS se
nevyjadfil na vSechny otazky, uvadim alespont odpovédi na otazky, na které¢ se mi dostala

odpoved'.

Zakladni udaje o ditéti: Tomas ma 4 roky. Byl mu diagnostikovan détsky autismus. Na-
rodil se jako tieti dité. Ma dvé starsi sestry ve véku 6 a 7 let. Vztah sourozenct je podle R5

sourozenci bézny, sourozenecky.

Projevy PAS a diagnostika

R5 se k otazkam tykajici se projevt a diagnostiky se nechtél vyjadrovat.

Potieby a péce

Taktéz tomu bylo u otazek tykajicich se potieb a péce o déti s PAS.

Pristup zdravotnickvch pracovnika

Odpoveédi R5 na otazky z oblasti ptistupu zdravotnickych pracovnikti mi pfisly
kratké, vystizné a zajimavé, proto je uvadim v celém znéni. Jako T je oznacen tazatel, po-
klada otazku. RS, jak je jiz zminéno v pfedchozim textu, je oznaceni pro otce, rozhovor

¢islo 5.
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T: ,,Kdo Vam poskytl informace o tom, co je PAS a jaké moznosti mdte? Shanéli jste Si

informace sami?“

vevr

nebo od lidi, které jsme vyhledali.

T: ,Jak VaSe dité reaguje na neznamé lidi?

R5: ,,Jako na jakykoli jiny predmet.

T: ,,Vybrali jste si pro dité lékaie?“

R5: ,,Ano. Vybrali. “

T:,,Co ¢ini VaSemu ditéti nejvétsi problémy, kdy? jdete k lékaii a Ceho se obavate vy?“

R5: Uplné v§echno, my se obavame nejvic toho, ze lékai nebude schopen dodrzet cas do-
mluveny na vySetreni, bude se nesmysiné ptat na véci, u kterych miuze predpokladat, ze jich

autista neni schopen a Ze cekarna bude plna lidi.
T: ,,Jaky pFistup maji zdravotnicti pracovnici k Vam a k VaSemu ditéti (pFi navstévé am-
bulanci, v nemocnici ¢i jinych zdravotnickych zafizeni)? Co ocCekavate? “

RS: |, Pristup zdravotnikii je zhusta ignorantsky, nebot’ se casto s PAS setkavaji poprvé,
nejsou schopni si zorganizovat praci efektivne, to vede k prostojum a problémum, kdy dité
s autismem projevi svoji frustraci necekanym zpiisobem, dalsi potize jsou, kdyz po Vas
zdravotnici pozaduji, abyste napr. své dité utisili pri cekdni v Cekdarné, coz prosté nejde
udelat, jediné reseni je odejit.

T: ,,Myslite si, Ze zdravotnicti pracovnici vi, jak maji k détem s PAS p¥istupovat (napr.
komunikace, trpélivost, berou ohled na Vase doporuceni)?“

R5: |, Ne. “

T:,,Stalo se Vam, Ze by Vas odmitli oSetiit 7 divodu, Ze dité ma PAS?“

R5:,, Ne.

T: ,,Popiste situaci, kterou vnimdte jako nevhodnou, kterd se Vam osobné piihodila pri
navstévé lékare Ci jiného zdravotnického zarizeni.*
RS5: ,,Kdyz se zdravotnici s autistou setkavaji poprvé, nevi, jak se chovat a pristupovat

k diteti. To se opakovalo u vice profesi, usni, neurologie, psychiatrie.
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T: ,, Popiste situaci, kterou vnimdte jako vhodnou (milou), kterd se Viam osobné piihodila
DPFi navstévé lékare Ci jiného zdravotnického zarizeni. “
R5: ,,Pri vysetreni u jiné neurolozky byla sestra schopna dité zabavit po celou dobu, kdy

Jjsme méli s pani doktorkou rozhovor. “

T: ,,Madte néjaké doporuceni pro zdravotnické pracovniky, co se tyce poskytovani péce

détem s PAS?.“

R5: ,,Ano, méli by se osobné seznamit v domacim prostredi s néjakym autistou, byt nuceni

‘

s nim jit nakupovat a doprovodit ho k lékari.*

T: ,,Co mohou zdravotnicti pracovnici udélat proto, aby Vase dité nebylo p¥i ndavstévé

zdravetnického zaiizeni zhytecné stresovano?

R5: ,, Dodrzet cas navstévy, neotdlet, nezdrzovat, pomoct s tim, co je treba; pokud neni
nezbytné nutna pritomnost autisty, netrvat na tom, aby prisel (s tim jsem se bohuzel taky

setkal).
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6 DISKUZE

V diskuzi se pokusim o shrnuti vysledku Setfeni s ohledem na stanovené cile.

Cil ¢. 1 Zjistit, jak se PAS projevoval u déti dotdazanych rodicii a kdy byl diagnostikovan.
Projevy PAS u déti dotazanych respondentt se liSily. Ve dvou ptipadech prvnim
impulzem k znepokojeni respondentek byla porucha fe¢i. Jinak tomu bylo v piipadé Vero-
niky, o které jsme si povidaly béhem rozhovoru s R2. R2 zacala v§imat prvnich pfiznakt u
Veroniky v obdobi do prvniho roku zivota. Veronika nezvedala hlavi¢ku, divala se skrz
osoby, nesmala se, nereagovala na své jméno. Pozdéji se zacCaly ptidavat dalsi priznaky.
»Neuméla Si hrat, tloukla hlavou o zem. Rada si prohlizela své ruce, oblibené knizky, c¢aso-
pisy. Nevyvinula se rec, gestikulace, na predméty ukazovala prstem pomoci druhé osoby. “
Pfiznaky se u Veroniky béhem vyvoje ménily. Nékteré vymizely, jiné zlstaly nebo nabyly

na intenzité.

R3 zase dospéla k podezieni, Ze jeji dit€é mize byt nemocné, okolo 1,5 roku. Zuzana
se chovala zvlastn¢, ale R3 stale premyslela nad tim, ze muze jit jen o drobné zpozdéni ve
vyvoji. Kdyz Zuzané bylo 2,5 roku, kamaradka R3 vyslovila podezieni, Zze by se mohlo
jednat o autismus. R3 si dohledala informace a méla upln¢ jasno. Nyni ma Zuzana 5 let a
byl ji diagnostikovan infantilni autismus jeho projevy R3 popisuje: , Nosi rdda néjakeé
Smurky v ruce, nebo jiné malé predméty, chodi po Spickach, pordad poskakuje, Kdyz premys-
li, koliba se ze strany na stranu. Nevyvinula se u Zuzanky re¢, pouziva svoji, které rozumim
jen ja, nékdy mi trva dlouho pochopit, co tim chtéla Fici, ale casto Se Stava, ze mluvi jen
sama pro sebe. Slova opakuje krdasné, ale nerozumi jejich vvznamu. Ddle ma Zuzka snizeny
pud sebezdchovy a prdh bolesti. Rada chodi nahd. Na predméty ukazuje pomoci mé ruky.
Je fascinovand pohybem nékterych véci, napr. rada néco otevira, zavird a se zajmem sledu-
je pohyb. Je precitlivéla na ruzné zvuky, a nema rada prostory, kde je mnoho lidi, ale pa-
radoxné velmi rada navstevuje supermarkety. Ma rada ritudly. “ Projevy PAS jsou opravdu
riznorodé. Kazdé dit€ s autismem je jiné. Ne vzdy musi byt zastoupeny poruchy ve vSech

oblastech diagnostické triady.
Kdy byl autismus diagnostikovan, je pro rodi¢e obtizné piesné urcit, protoze proces
diagnostiky probiha dlouhou dobu. Pro stanoveni spravné diagnozy je potiebné vySetieni u

fady specialistd. I tak je diagndza, mnohdy nepiesna a s dal§imi prodélanymi vySetienimi
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se méni. R1 uvedla, ze kolem 2,5 let si v§imla, Ze neni s Petrem néco v poradku, az v nece-
lych 4 letech mu byl diagnostikovan atypicky autismus. V soucasnosti mé Petr 4,5 let, uz
déle jak rok je objednan k potvrzeni stanovené diagndzy na specializované diagnostické
vySetfeni do APLA Praha. Toto specializované vySetieni se provadi jen na péti mistech
v CR, rodi¢e mohou objednat k vysetieni dité na zakladé vlastniho uvaZzeni, nebo doporu-
Ceni pediatra, psychologa, pedagoga. Podle mého nazoru je potifebné, aby osoby
s podezienim na PAS byly vySetfeny na nékterém z téchto specializovanych pracovist. Pro
déti s autismem je dulezité, aby byla diagnoéza vcas rozpoznéna a diagnostikovana co
nejdiive, a to predev§im z diivodu, Ze spravné stanovena diagndza je zakladem pro dalsi

efektivni odborné intervence.

Cil & 2 Zjistit, zda - i a jak se liSi poti‘eby déti s PAS od potieb zdravych déti.

Zdali se potieby déti s autismem lisi, zalezi na stupni postizeni déti a typu poruchy,
kterou ze spektra PAS trpi. Opét jde o velmi individualni zélezitost. Z rozhovort se ukaza-
lo, Ze jednim z hlavnich problémi je Spatna komunikace déti s PAS. Coz komplikuje ves-
kerou péci. Dite si neumi nebo nemuze fict, co ho v tu chvili trapi, co potiebuje. Diky to-
mu pak nastavaji situace zbyte¢ného vzteku, smutku, ¢i jiného projevu neuspokojeni potie-
by. Respondenti v rozhovorech uvadi, Ze nalezeni spoleéné formy komunikace Caste¢né
pomohlo ke snizeni takovychto situaci vzdoru. VSechny déti dotdzanych respondentd jsou
Vv péci logopeda, diky kterému se snazi najit s dit€tem spole¢nou fe¢. Mnohdy tyto déti umi
krasné vyslovovat slova, ale nerozumi jejich vyznamu a nejsou schopny vyuzit je ke ko-
munikacnim G¢elim. Néktefi z respondentii pouZivaji komunikacni systém VOKS, ktery

také znacné ulehcuje komunikaci.

Déti dotazanych respondentt byly vSechny piedskolniho veéku. Také zdravé déti

v tomto véku potiebuji dopomoc ve vSech oblastech sebepéce, ale péce o déti s autismem

N 24

vvvvvv

pomalu novym dovednostem a je potfeba specialni piistup. Mnohdy potiebuji tyto déti
asistenci a dohled 24 hodin denné. Tti z péti déti dotazanych respondenti neni mozné ne-
chat bez dozoru at’ jiz z divodu mozného bezmyslenkovitého utéku nebo sebeposkozuji-

cich sklond.
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Cil ¢ 3 Zjistit, jaky pFistup maji zdravotnicti pracovnici k détem s poruchou autistického
spektra a k jejich rodi¢iim, a stejné tak jaky by tento p¥istup mél byt.

Pomoci rozhovora bylo zjisténo, ze zdravotnicti pracovnici nevi, jak k détem s PAS
ptistupovat. Prvni véc, s kterou nebyli rodice déti spokojeni, bylo sd€leni diagnézy, popsa-
ni, o¢ se vlastn¢ jedna, jaké jsou moznosti 1éCby a jaka je prognoza. VétSinou rodi¢e od
zdravotnickych pracovniki dostali jen strohé informace. Pfevaznou ¢ast informaci si rodi-

¢e nastudovali sami z internetu, odbornych knih.

R5 komentoval pfistup zdravotnickych pracovnikl takto: , Pristup zdravotnikii je
zhusta ignorantsky, nebot se casto s PAS setkavaji poprvé, nejsou schopni si zorganizovat
praci efektivne, to vede k prostojium a probléemim, kdy dité s autismem projevi svoji
frustraci necekanym zpiisobem, dalsi potize jsou, kdyz po Vds zdravotnici poZaduji, abyste
napr. sve dité utisili pri cekani v cekarné, coz prosté nejde udélat, jediné reseni je odejit. *
Podle mé je pravdou, ze zdravotniéti pracovnici, ktefi se pfimo nespecializuji na déti
s PAS, maji velmi malé povédomi o tom, co PAS jsou a jak maji pfistupovat k takto ne-
mocnym. Souhlasim i tvrzenim R4: ,, VSechno je to o lidech. Jsou takovi, kteri jsou trpélivi
a vysvetluji to ditéti tak, aby bylo schopné vykon pochopit (za pouziti hracek), ale jsou i
takovi, kteri chtéji mit vykon za sebou a neberou ohled na pacienta. “ R1 méla taktéz stejny

nazor, Ze zalezi predevSim na osobnosti zdravotnického pracovnika.

Rodice by uvitali, kdyby zdravotni¢ti pracovnici méli vice védomosti z oblasti PAS.
Pozitivné hodnoti, kdyZ 1ékat nebo sestra umi dité zabavit béhem vySetfeni a kdyz dodrzi
rady rodicl. Podle dotdzanych rodici je také velmi dulezité, aby zdravotnicti pracovnici

ptijali rady rodici.

Cil ¢ 4 Ze ziskanych odpovédi vytvorit informacni letik pro zdravotnické pracovniky

s radami, jak pFistupovat k détem s PAS.

Letak s radami pro zdravotnické pracovniky je pfiloZen v ptiloze P VI.
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ZAVER

Jsem réda, ze jsem si vybrala toto téma ke zpracovani bakalarské prace. Jeji zpraco-
vani mi pfineslo mnoho novych a uzite¢nych informaci, které jsou pro mé podstatné a ne-
nahraditelné. M¢lo by byt samoziejmosti, aby kazdy zdravotnicky pracovnik mél védomos-
ti co jsou PAS, co obnasi a jak s takto nemocnymi a jejich nejbliz§imi pfibuznymi komuni-
kovat a pracovat. Protoze rodice téchto déti o¢ekavaji od zdravotnickych pracovniki profe-
sionalni pfistup, ale jak vyplynulo z rozhovord, bohuzel se s nim vzdy nesetkavaji. Zdra-
votni¢ti pracovnici jsou lidé, od kterych rodice téchto déti pravem ocekavaji rady a oporu.
Je smutné, Ze je hledaji mnohdy marné. Jsou uz snad pry¢ doby, kdy tyto déti byly uzavie-
ny v ustavech a byly povazovany za nevzdélatelné, nevychovatelné. Proto se muzeme
s lidmi s touto poruchou stale Castéji setkat. Nastésti se mezi zdravotnickymi pracovniky
objevuji vlastovky, které navstéva autistického pacienta nezaskoc¢i a mile ptekvapi rodice
déti s PAS 1 déti samotné. Snad s nariistajicim poctem nové diagnostikovanych pacientli
budou ptibyvat zdravotnicti pracovnici, ktefi si budou své védomosti z oblasti PAS rozsi-
fovat a zdokonalovat. A bude tomu i u laické vefejnosti. Jak uvedla jedna z respondentek
V rozhovoru mimo vyzkumné otazky: ,,Uz nékolikrat se mi stalo, Ze pri navstéve nakupniho
centra s mym synem se na mé obrdtil nékdo s tim, at’ si lépe vychovam dité nebo at’ si ho
laskavé uklidnim. V miij prospéch hned odvétim, zZe za to nemiizu, Ze mé dité je autista.
Hned se snazi o litostivy vyraz, ale jen stezi si tito lidé dovedou predstavit, co vse to pro
rodice obnasi. ““ 1 j& jsem mivala mySlenky tohoto typu, Ze rodi¢e nejsou schopni zvladnout
své dite, ze ho klidné€ nechaji vztekat se apod., kdyz jsem nékde vidéla dité, které se praveé
nechovalo, jak se patii. Diky praci jsem ziskala novy pohled na tyto déti a rodice. Nehle-
dam uz jen vZdy vinu na rodi¢ich, ale myslim 1 na to, Ze tyto déti mohou trpét nékterou

z PAS.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 52

SEZNAM POUZITE BIBLIOGRAFICKE LITERATURY
ATTWOOQOD, Tony, 2005. 4spergeriiv syndrom. Praha: Portal. ISBN: 80-7178-979-8.

FISHER, Slavomil a Jiti SKODA, 2008. Specidlni pedagogika. Praha: Triton. ISBN 978-
80-7387-014-0.

GILLBERG, Christopher a Theo PETTERS, 2003. Autismus - zdravotni a vychovné aspek-
ty. Vyd. 2. Praha: Portal. ISBN 80-7178-856-2.

HOWLIN, Patricia, 2005. Autismus u dospivajicich a dospélych. Praha: Portal. ISBN 80-
7367-041-0.

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

HROT, Vladimir et al., 2000. Détska a adolescentni psychiatrie. Praha: Portal. ISBN 80-
7178-472-9.

JAMES, loan, 2008. Aspergeriiv syndrom. Mimorddni lidé - mimorddné vykony. Praha:
TRITON. ISBN 972-80-7387-099-7.

KREJCIROVA, Dana, 2003. Autismus VII. Diagnostika poruch autistického spektra. Pra-
ha: IPPP CR.

KUTNOHORSKA, Jana, 2009. Vyzkum v oetiovatelstvi. Praha: Grada. ISBN 978-80-247-
2713-4.

PEETERS, Theo, 1998. Autismus. Od teorie k vychovné vzdélavaci intervenci. Praha:
Scientia. ISBN 80-7183-114-x.

PRUCHA, Jan, Eliska WATERLOVA a Jifi MARES, 2009. Pedagogicky slovnik. Vyd.
nové, rozs. a aktualiz. Praha: Portal. ISBN 978-80-7367-647-6.

RICAN, Pavel a Dana KREJCIROVA, 2006. Détska klinicka psychologie. Vyd. 4., pie-
prac. Praha: Grada. ISBN 80-247-1049-8.



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 53

STRAUSS, Anselm a Juliet CORBINOVA, 1999. Zaklady kvalitativniho vyzkumu. Bos-
kovice: Albert. ISBN 80-85843-60-x.

STRUMECKA, Anna, 2009. Premiizeme autismus? Blansko: ALMI. ISBN: 978-80-
904344-0-0

THOROVA, Katefina, 2006. Poruchy autistického spektra. Praha: Portal. ISBN 80-7367-
091-7.

VAGNEROVA, Marie, 2004. Psychologie pro pomdhajici profese. Vyd. 3., rozs. a pre-
prac. Praha: Portal. ISBN 80-7178-802-3.

VOKURKA, Martin a Jan HUGO, 2006. Velky lékarsky slovnik. Vyd. 6. Praha: Maxdorf.
ISBN 80-7345-105-0.

WHO, 1992. Dusevni poruchy a poruchy chovani. Popisy klinickych priznakii a diagnos-
ticka voditka. Praha: Psychiatrické centrum. ISBN 80-85121-37-9



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 94

SEZANAM INTERNETOVYCH ZDROJU

APLA,2012. APLA: Asociace pomdhajici lidem s autismem [on-line]. © 2011 [cit. 2012-

03-13]. Dostupné z: http://www.apla.cz/

Autistic, 2012. Autistic - Obcanské sdruzeni na pomoc lidem s autismem: O nas [on-line].

[cit. 2012-03-13]. Dostupné z: http://www.autistik.cz/O-nas

BARTONOVA, Miroslava et al., 2007. Co vime o autismu. In: Asociace pomdhajici lidem s
autismem APLA- JM o. s. [on-line]. [cit. 2012-03-10]. Dostupné z: http://www.apla-
jm.cz/index.php?ID=16

JELINKOVA, Miroslava, 2012. Charta prav osob s autismem [on-line]. [cit. 2012-03-13]
Dostupné z: http://www.autistik.cz/content/download/457/2830/file/Charta.doc

MASOPUSTOVA, Zuzana a LACINOVA Lenka, 2006. Rand diagnostika détského autis-
mu. Pediatrie pro praxi [on-line]. 2006 roc., 4 ¢., 207 — 209 str. [ cit. 2012 — 03 - 6]. ISSN
1803-5264. Dostupné z: http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2006/04/06.pdf

Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, 2012. Ndrodni rada osob se zdravotnim
postizenim CR: DESATERO komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra [on-
line]. © 2010 [cit. 2012-03-14] Dostupné z: http://nrzp.cz/poradenstvi-sluzby/desatero-pro-
komunikaci-s-0zp/730-desatero-komunikace-s-pacienty-s-poruchou-autistickeho-spektra-

vytvoreno-organizaci-apla.htmi

OSLEJSKOVA, Hana, 2008. Poruchy autistického spektra: poruchy vyvijejiciho se mozku.
Pediatrie pro praxi [on-line]. 2008 roc., 2 ¢., 80 — 84 str. [ cit. 2012 — 03 - 6]. Dostupné z:
http://www.pediatriepropraxi.cz/pdfs/ped/2008/02/03.pdf

SNYTOVA, Lucie, 2008. Rettiv syndrom - zakladni informace. In: Spmp [on-line]. [cit.
2012-03-06 ]. Dostupné z: http://mwww.spmp.cz/public/kapitola.phtml?kapitola=129116

THOROVA, Katefina a Magdalena SEMINOVA, 2007. Strukturované uceni - Zaklady
metodiky prace u ditéte s autismem. In: Autismus — Portal o poruchach autistického spek-
tra [on-line]. [cit. 2012-03-11]. Dostupné z: http://www.autismus.cz/strukturovane-

uceni/strukturovane-uceni-2.html


http://www.apla-jm.cz/index.php?ID=16%20
http://www.apla-jm.cz/index.php?ID=16%20
http://www.autismus.cz/strukturovane-uceni/strukturovane-uceni-2.html
http://www.autismus.cz/strukturovane-uceni/strukturovane-uceni-2.html

UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 95

wewvr

autismem poskytne "Desatero". In: Asociace pomdhajici lidem s autismem APLA-IM. 0. s. [ON-
line]. [cit. 2012-03-14]. Dostupné z http://www.apla-
jm.cz/wpimages/other/art491/TZ%20Desatero%20PAS.pdf



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 56

SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

ABA
ADI-R
APLA
CARS
CR

DA

DACH

DSM

EEG
EKG
MKN -10
MR
NRZP CR
ORL
PAS
RTG
SONO

TEACCH

VOKS

WHO

Aplikovana behavioralni analyza
Autism Diagnostic Interview — Revised
Asociace poméahajici lidem autisSmem
Childhood Autism Rating Scale

Ceska republika

Détsky autismus

Détské autistické chovani

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders. Diagnosticky a sta-

tisticky manual mentalnich poruch

Elekroencefalograf

Elektrokardiograf

Mezinéarodni klasifikace nemoci 10. revize

Mentalni retardace

Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim Ceské republiky
Otorhinolaryngologie

Poruchy autistického spektra

Rentgen

Sonografie

Treatment and Education Autistic and related Communication Handicapped

Children. Terapie, vychova a vzdélavani déti s autismem a jinym komuni-

ka¢nim handicapem
Vymeénny obrazkovy komunikaéni systém

World Health Organization. Svétova zdravotnicka organizace



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii o7
SEZNAM TABULEK

Tabulka ¢. 1 Porovnani klasifika¢nich systému poruch autistického spektra...................... 16
Tabulka ¢. 2 Charakteristika vyzkumného vzorku respondentii...........ccceevvviiiiiieiiiieiiinnns 34



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 58

SEZNAM PRILOH

Piiloha P 1  Diagnosticka kritéria MKN-10 pro détsky autismus.

Piiloha P Il CARS - Childhood Autism Rating Scale

Piiloha P 111 Charta prav osob s autismem

Piiloha P IV Desatero komunikace s pacienty s poruchou autistického spektra
Piiloha PV  Okruhy otdzek polostrukturovaného rozhovory s rodici

Piiloha P VI Rady pro zdravotnické pracovniky jak pfistupovat k détem

S poruchou autistického spektra



PRILOHA P I: DIAGNOSTICKA KRITERIA MKN-10 PRO DETSKY
AUTISMUS

A. Abnormalni nebo naruseny vyvoj je patrny pied vékem tii let, a to nejméné v jedné z nasledu-
jicich oblasti:

(1) receptivni nebo expresivni fe¢ uzivana v socialni komunikaci,

(2) vyvoj selektivnich socialnich vazeb nebo reciproéni socialni interakce,

(3) funkéni nebo symbolicka hra.

B. Celkem musi byt pfitomno nejméné Sest symptomi, uvedenych pod bodem (1), (2) a (3), pfi-
¢emz nejméné dva z bodu (1) a nejméné jeden jak z bodu (2), tak z bodu (3):

(1) Kvalitativni abnormality v reciproéni socialni interakci se projevuji nejméné ve dvou ze Ctyt
nasledujicich oblasti:

e neschopnost pfiméfené uzivat pohledu z oci do oci, vyrazu tvare, postoje téla a gest k socialni
interakci,

e neschopnost rozvijet (zptisobem pfiméfenym mentalnimu véku a navzdory hojnym pftilezitos-
tem) vztahy s vrstevniky, které se tykaji vzajemného sdileni zajmi, aktivit a emoci,

e nedostatek socialné emocni reciprocity, coZ se projevuje narusenou nebo deviantni reakci na
emoce jinych lidi, nedostate¢né ptrizptisobovani chovani socialnimu kontextu, nebo slabé inte-
grace socialniho, emo¢niho a komunikativniho chovani,

e chybi spontdnni snaha o zabavu, zajmy nebo aktivity s jinymi lidmi (napt. ukazovat, prinaset
pfedméty z4jmu jinym lidem nebo na n€ upozoriovat).

(2) Kvalitativni abnormality v komunikaci jsou ziejmé alespon v jedné z nasledujicich oblasti:

e rozvoj mluvené feci je opozdén nebo tipln€ chybi a neni snaha tento nedostatek kompenzovat
pouzivanim gest nebo vyrazem tvare jako alternativniho zptisobu komunikace (¢asto chybi
predchézejici komunikativni zvatlani),

e relativni neschopnost zacit nebo udrzet konverzaci (at’ uz je schopnost feci na jakékoli tirovni),
kde je tfeba reciprocné reagovat na komunikaci jiné osoby,

e stereotypni a opakujici se pouzivani jazyka nebo idiosyntaktické uzivani slov nebo frazi,

e nedostatek riznych spontannich her "jakoby" nebo (v mladi) spolecenskych her.

(3) Omezené, opakujici se a stereotypni vzorce chovani, zajmi a aktivit se projevuji alesponl v
jedné z nasledujicich oblasti:

e stalé zabyvani se jednim nebo vice stereotypnimi a omezenymi zajmy, které jsou abnormalni
co do obsahu nebo zaméteni, nebo jednim nebo vice zajmy, které jsou abnormalni ve své in-
tenzite a presné vymezeném druhu, i kdyZ ne v obsahu a zaméteni,

e zdanlivé kompulzivni Ipéni na specifickych, nefunkénich rutinach nebo ritualech,

e stereotypni a opakujici se motorické manyry, které zahrnuji bud’ poklepavani, nebo krouceni
rukama nebo prsty, anebo komplexni pohyby celého téla,

e zajem o Casti predmétl nebo nefunkéni prvky hracek (jako je napt. viing, omak, hluk nebo
vibrace, které vytvareji).

C. Klinicky obraz nelze pficist jinym pervazivnim vyvojovym porucham: specifické vyvojové
poruse receptivni feci (F80,2) se sekundarnimi socialné emocnimi problémy, reaktivni poruse
vztaht (F94,1) nebo desinhibi¢nimu typu naklonnosti (F94,2), mentalni retardaci (F70 - F72),
s nékterou pridruzenou poruchou emoci nebo chovani, schizofrenii (F20-) s neobvykle Casnym
vznikem a Rettové syndromu (F84,2).

Pfevzato z: (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 41-42)




PRILOHA P 11: CARS - CHILDHOOD AUTISM RATING SCALE

Oblast hodnoceni

Sledované projevy

1. Vztah k lidem

Hodnotime socialni chovani, spontannost, zajem o kontakt
S druhymi lidmi, kvalitu tohoto kontaktu, uvédomovani si

ptitomnosti druhych osob.

2. Imitace

Hodnotime schopnost napodobovat zvuky, slova, pohyby,
¢innosti. VSimame si konzistentnosti imitace, frekvence a

kvality.

3. Emocionalni reakce

V polozce hodnotime pfiméfenost emocionalnich reakci
ditéte. Za abnormalni povazujeme, pokud dité pitvofi, po-
vida projevim ditéte. Dité nemusi vilbec emocn¢ reagovat,

vétsinu ¢asu se tvari strnule.

4. Motorika

Vsimame si zaujimani zvlastnich pozic, stereotypnich pohy-
bl prst, autoagresivniho chovani, kolébani se, toceni se,

chiize po $pickach.

5. Uzivani pfedméti a hra

Sledujeme, jakym zplsobem si dit¢ hraje a jak zachazi
s vécmi. Zda hracky pouze neocucava nebo s nimi jen ne-
boucha a nehazi. Vsimame si stereotypie v zajmech

a schopnosti je pierusit a vénovat se jinym ¢innostem.

6. Adaptace na zmény

Pozorujeme schopnost ditéte pfizpusobit se nové situaci.
Hodnotime nepfiméfenost zachvatii vzteku pii zméné obvyk-
1ého programu (cesta do $koly) nebo prostredi (uspotradani

nabytku), navstéva.

7. Zrakova reakce

Vsimame si odlisnosti v zrakovém vnimani, patii sem pozo-
rovani predmétt z neobvyklych thld, zvySeny zajem o po-

hled do zrcadla a do svétel.




Pozorujeme odlisnosti v sluchovém vnimani. Napiiklad
8. Sluchova reakce nepfiméfenou reakci na bézné zvuky, nebo naopak jejich

ignoraci.

. Do této polozky spadd abnormalni reakce na bolestivé pod-
9. Cichova, chut’'ova, hma-
néty. Dale ochutnavani a ocichavani nejedlych predmétt
tova reakce
a dotekova fascinace urcitymi materialy.

Hodnotime pfimétenost uzkosti vzhledem k podnétu, ktery ji
10. Strach a nervozita vyvolal. Patfi sem nadmérna neadekvatni uzkost i naopak

nedostate¢né pocitovany strach v nebezpecnych situacich.

Polozka se zaméfuje na verbalni vyjadiovani ditéte. Zda se
dit¢ domluvi slovy, ve vétach ¢i pouziva pouze zvuky. Mezi
11. Verbalni komunikace Casto se vyskytujici abnormality v fe€i patii pouzivani zar-
gonu, echolalie, zaména zajmen, Utrzky frazi z televize ¢i

knizek, pervazivni dotazovani ¢i neologismy.

Povazujeme uroven mimoslovni komunikace. Neschopnost
12. Neverbalni komunikace beze slov vyjadtit svou potifebu nebo piani, bizarni gesta

beze smyslu, nechapani gest ¢i mimiky druhych osob.

, Za abnormalni povazujeme hyperaktivitu s nutnosti nestalé-
13. Uroven aktivity
ho pohybu, nebo naopak vyraznou ,,lenost™.

i Posuzujeme intelektovy profil schopnosti a odchylky od
14. Urovei intelektovych
normy. Za abnormalni povazujeme nerovnomeérny vyvoj
funkei
a ostrivkové, nékdy az genialni schopnosti.

Globaln¢ hodnotime celkovy dojem, ktery se tyka frekvence
15. Celkovy dojem ]
symptomu sveéd¢ici pro autismus.

Kazda polozka se hodnoti na stupnici 1-4 dle frekvence a intenzity abnormalnich projevil v dané
oblasti. Vysledny skor orientaéné urcuje stupen zavaznosti poruchy. Do 30 bodd se nejedna o au-
tismus, 30-36 bodu odpovida lehké az sttedné tézké symptomatice, vice nez 36 bodi symptomatice

tézké. Pred vyuzivanim $kaly CARS se doporucuje Skoleni.

Pievzato z: (Thorova, 2006, s. 270-27)




PRILOHA P I11: CHARTA PRAV OSOB S AUTISMEM

1: PRAVO obéanil s autismem na nezavisly, plnohodnotny a smysluplny Zivot podle schopnosti osoby s
timto postizenim.

2: PRAVO ob¢anti s autismem na dostupnou, nepiedpojatou a spravnou klinickou diagnézu.

3. PRAVO osob s autismem na dostupné a specializované vzd&lavani.

4. PRAVO osob s autismem a jejich zastupcti na spolurozhodovani o své budoucnosti. Pani jednotlived
musi byt zjisténa a respektovana.

5. PRAVO obéanti s autismem na dostupné a vhodné bydlen.

6. PRAVO ob¢ani s autismem na asistenci, podptirné sluzby a pomticky, které jim umozni nezavisly a plno-
hodnotny Zivot ve spolecnosti.

7. PRAVO obgani s autismem na odpovidajici mzdu &i jiny piijem, ktery zabezpedi v postatujici mite jidlo,
bydleni, obleceni a ostatni Zivotni potieby.

8. PRAVO obgani s autismem spolupodilet se na rozvijeni a fizeni sluZeb, které zajistuji jeho Zivotni potie-
by.

9. PRAVO obgani s autismem na odborné poradenstvi a pé&i nezbytnou pro dobré fyzické, mentalni a du-
Sevni zdravi, vetné¢ vhodné 1é¢by a medikace, ktera je podavana v zajmu postizeného obcana a pii které
jsou plné respektovana vSechna zdravotni hlediska a zvazovana v§echna mozna rizika.

10. PRAVO ob¢ani s autismem na vhodné pracovni zafazeni a naleZitou piipravu na povolani s vylouéenim
jakékoliv diskriminace. Vycvik i pracovni zafazeni musi vychdzet z individualnich schopnosti, dovednosti,
ptéani a zajmu postizeného.

11: PRAVO obéanil s autismem na dostupnou dopravu a svobodnou moZnost cestovani.

12: PRAVO obéantl s autismem Géastnit se kulturnich, zabavnych, sportovnich a jinych zabavnych aktivit.
13. PRAVO ob¢ani s autismem na rovnopravné vyuzivani obéanské vybavenosti a viech vefejnych sluzeb
poskytovanych spolecnosti.

14: PRAVO ob¢and s autismem na sexudlni, partnerské a jiné vztahy véetné manzelstvi s vylou¢enim donu-
covacich vykofistujicich praktik.

15. PRAVO ob&ani s autismem a jejich zakonnych zastupci podilet se na tvorb& zékont a legislativnich
opatfeni a na kontrole dodrzovani legislativnich norem.

16. PRAVO osob s autismem na svobodny Zivot bez strachu z izolace v psychiatrickych 1é¢ebnach & po-
dobnych institucich.

17. PRAVO obganti s autismem na ochranu pied fyzickym & psychickym tyranim, zneuzivanim, averzivni-
mi postupy lécby nebo zanedbavanim.

18. PRAVO osob s autismem na ochranu pied zneuzivanim 1é¢iv a jinych farmakologickych prostiedki a
jejich nespravnym podavanim.

19. PRAVO piistupu osob s autismem a jejich zastupcii k veskeré osobni, zdravotni, 1ékaiské a pedagogické

dokumentaci.

Pievzato z: (JELINKOVA, Miroslava, 2012. Charta prdv osob s autismem [on-line])




PRILOHA P IV: DESATERO KOMUNIKACE SPACIENTY
S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

10.

Autismus neni patrny na prvni pohled, pozna se az podle nestandardniho chovani
pacienta, které je potieba tolerovat. Ackoli se muize na prvni pohled zdat, Ze je paci-
ent rozmazleny, zlobivy ¢i vzpurny, ve skute¢nosti mé jen nepiekonatelny strach

Z nezndmého prostiedi a z nové situace.

Dulezita je spoluprace s tlumocénikem, ktery pacienta s autismem vzdy doprovéazi.
Prave ten znd vSechny dilezité informace o konkrétnim pacientovi, proto je dobré
jeho rady a doporuceni vhodného jednani s pacientem respektovat.

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

Je bézné, ze pacienti s autismem jsou smyslové precitlivéli. Proto je tieba se pripra-
vit na zvySenou citlivost na zvuky, tony, svétlo, pachy ¢i dotek neznamé osoby.

Pti 1ékatském vySetteni je vhodné objednat pacienta na konkrétni cas. Nejlepsi je
zvat pacienta s PAS na Gplném zacatku ¢i konci ordinacnich hodin, kdy je v ¢ekarné
jen minimum lidi a vzdy ho brat pfednostn¢ pied ostatnimi pacienty.

Je tfeba tolerovat pacientiv odmitavy pfistup k 1ékafskému vysetieni. Snaha zlomit
tento negativismus neni vhodna a vétSinou situaci jen zhorsi.

Pfi vSech vySetfenich a ukonech je nezbytna piitomnost doprovodu. Ten je v dané
situaci jeho jedinou jistotou, oporou i tltumoc¢nikem s okolim.

K uspé€snému lékarskému oSetieni neni vzdy potieba narkdza. Je dobré zvazit, zda
Kk pouziti tlumicich prostfedkti neexistuje jednodussi a mén¢ radikalni alternativa.

Je vhodné zvézit, zda jsou vSechna vySetieni nezbytné nutnd. Na nékterych tradic-
nich l¢katskych postupech neni potteba vzdy trvat.

Hospitalizace pacienta by také méla byt dikladné zvazena. Pokud je nezbytna, je ve-
lice 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 oSettujici personal.

Pievzato z: (Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR, 2012, [on - line])




PRILOHA P V: OKRUHY OTAZEK POLOSTRUKTUROVANEHO
ROZHOVORU S RODICI

1. Zakladni udaje o ditéti

Pohlavi:

Véek:

Diagnoza:

Sourozenci. Pokud jsou, jaky maji vztah?

2. Projevy PAS a diagnostika

Kdy jste dospéli k podezieni, Ze neni néco v potadku, ze Vase dit€¢ mize byt nemocné?

Jak se dité projevovalo? Co Vas upozornilo na to, ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?

Jaké jste museli absolvovat vySetfeni, nez byla PAS diagnostikovana?

Jak jste to vnimala?

3. Potreby a péce

Jak probiha komunikace mezi Vami a ditétem (mluvi, nemluvi, pouZivani komunikaénich karet)?
Jak se lisi potteby zdravého ditéte a autistického ditéte?

V ¢em se lisi péce o zdravé dit€ a o dit€¢ s PAS?

4. Pristup zdravotnickych pracovniki

Kdo Vam poskytl informace o tom, co je PAS a jaké moznosti mate? Shanéla jste si informace
sama?

Jak Vase dité reaguje na neznamé 1idi?

Vybrali jste si pro dit¢ 1ékare?

Co ¢ini Vasemu ditéti nejveétsi problémy, kdyz jdete k 1¢kati a Ceho se obavate vy?

Jaky pfistup maji zdravotnicti pracovnici k Vam a k VaSemu ditéti (pfi navstévé ambulanci,
vV nemocnici ¢i jinych zdravotnickych zatizeni)? Co ocekavate?

Myslite si, ze zdravotni€ti pracovnici vi, jak maji k détem s PAS pfistupovat (napt. komunikace,
trpélivost, berou ohled na Vase doporuceni?)

Stalo se Vam, ze by Vas odmitli osetfit z divodu, Ze dité ma PAS?

Popiste situaci, kterou vnimate jako nevhodnou, ktera se Vam osobné ptihodila pfi navstéve 1éka-
fe Ci jiného zdravotnického zatizeni.

Popiste situaci, kterou vnimate jako vhodnou (milou, ptekvapivou), ktera se Vam osobné¢ ptihodila
pfi navstéve 1ékare ¢i jiného zdravotnického zatizeni.

Mate néjaké doporuceni pro zdravotnické pracovniky, co se tyce poskytovani péce détem s PAS?
Co mohou zdravotnicti pracovnici ud¢lat proto, aby Vase dité nebylo pii navstéve zdravotnického

zatizeni zbyte¢né stresovano?



PRILOHA P VI: RADY PRO ZDRAVOTNICKE PRACOVNIKY JAK
PRISTUPOVAT KDETEM S PORUCHOU AUTISTICKEHO
SPEKTRA

10.

Z dtivodu minimalizace stresu déti i rodict je vhodné dodrzet tyto zasady:
Objednat pacienta s PAS na stanoveny ¢as. Je dulezité tento ¢as dodrzet, pokud jde

0 neplanované vySetfeni vzit pacienta s PAS piednostné pied ostatnimi pacienty. Neni

vhodné nechat dité€ s PAS ¢ekat dlouhou dobu v ¢ekarné€.

Vysvétlit doprovodu (rodidi), jak bude vySeti‘eni probihat. Rodi¢e pak muze dité pfi-

pravit na navstévu. Napf. s vyuzitim komunikacnich karet nebo formou hry demonstrovat

prubéh vysetfeni.

Dbat na rady doprovoedu pacienta. Od doprovodu (rodic¢e) ziskat informace, co mizeme

udélat pro lepsi pribéh vySetfeni. Téchto rad se drzet, i kdyz se mize nékomu zdat, ze
jsou to nepodstatné informace a banality. Z pohledu rodi¢e a ditéte s PAS jde informace

zasadni. Diky nim je pak miZe probéhnout vySetieni bez zbytecnych komplikaci.

Pokud je to mozné, umoznit doprovodu, aby byl pritomen u vSech vySetieni. Déti

s PAS mohou byt na doprovazejici osobu fixovany a jejich nepfitomnost, mize zpusobit
psychickou nepohodu ditéte. Pro dité s PAS je doprovod (rodi¢) v danou chvili jedinou

jistotou, protoze mu umoznuje pochopit, co se kolem né&j déje.

Netrvat na pritomnosti pacienta (ditéte s PAS), kdyZ to neni nutné.

Pred zacatkem vySeti‘eni vyuZit praktickou ukazku jak vySetieni probiha. Naptiklad

pomoci panenky, plySového zvitatka. Dité se mtze 1épe ptipravit na to, co ho ¢eka. Bude

méné stresovano.

SnaZit se, pri vySetieni, upoutat pozornost pacienta. Je dobré mit pfi ruce néco, co dité

s PAS zaujme. O jakou véc by se mélo jednat, miZzeme zjistit z rozhovoru s doprovodem.

Pro uspésné oSetieni neni vZdy nutna narkoéza.

Pracovat klidné, tiSe. Déti s PAS nemaji rady hlasité zvuky, dité zbyte¢né rozrusi.

Byt tolerantni k pacientim s PAS. I pfes veskeré usili vSech zucastnénych se miize

stat, Ze dité bude na vySetfeni reagovat negativné.




