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Uvod

Problematika poruch autistického spektra je tématem, které je podrobné popsané v Cetné
fad¢ literatury. Mnoho autori popisuje pfi¢iny vzniku, typické projevy, metody diagnostiky,
déale mizeme nalézt v knihach formy PAS nebo také informace o pfidruzenych postizenich.
Pokud se snazime ponofit hloub¢ji do témat jako je vychovny systému pro déti s timto
druhem postiZeni, terapeutické koncepty a moznosti 1écby, nalezneme literarnich prament
méné. Téma, které¢ v odborné publikaci vSak Casto chybi, je popis situace, kdy rodi¢ zjisti,
ze jeho dit¢ ma poruchu autistického spektra a musi se s celou skutecnosti vyrovnat. Proto
jsme si jako téma diplomové prace pravé zvolila popis procesu vyrovnavani se s faktem,
ze dité nese diagnoézu PAS a tudiz je odliSné, neZ rodi¢ ocekaval. DalSim diivodem, proc¢
jsem si toto téma zvolila, je spoluprace s dennim stacionafem Jasnénka, ktery pisobi
v mest¢ UniCov. Zde jsem se setkala nejen s détmi, ale praveé i s rodici, ktefi se pomoci
sluzby snazi nalézt pro své déti ty nejlepsi moznosti, jak mohou prozit sviij zivot.

Dil¢im cilem diplomové prace, konkrétné teoretické €asti, je obecné shrnout historicky
nahled na poruchu autistického spektra, protoze stejné jako se vyviji medicinskd véda, vyviji
se nahled na toto postiZzeni. Dale se zamé&fime na terminologicky aparat, o ktery se opiraji
jak vé&dni specidlné - pedagogické discipliny, tak lidé v praxi. Dal$im cilem je sezndmeni
Ctenafe s pervazivnimi poruchami dle mezinarodni klasifikace nemoci DSM - IV. Tato
revize bude pouzita vzhledem k tomu, Ze se stdle o ni opird cetna fada knizni literatury,
ackoliv v platnost vstoupila revize Cislo V. Jednotlivé poruchy autistického spektra budou
objasnény dle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci. Vzhledem k tomu, Ze rodiny musi
absolvovat diagnosticky proces, nez je jim sdélend pfesna forma poruchy autistického
spektra, budeme se v diplomové praci zabirat i timto tématem. StéZejni pro praci
je predevsim ¢ast Cislo 2, ktera se zaméfi na popis stresovych faktoru, se kterymi se muize
rodina s ditétem s PAS setkat. Dit¢ s PAS neni v rodiné jediné, ale ¢asto ma i sourozence,
predpokladame tedy, ze je dulezité zminit i tuto problematiku. Rodiny mohou v ¢eské
republice vyuzivat fadu socidlnich sluzeb, které zahrnuji sluzby pobytové, ambulantni
a terénni. Vzhledem k tomu, Ze denni stacionai Jasnénka, jehoz vyuzivani je stanoveno jako
kritérium pro vyzkumny vzorek praktické ¢asti, povaZzujeme za dualezité popsat ¢innost

denniho stacionéfe i ostatnich socidlnich sluzeb, kterych miZze rodina vyuZit.

Hlavnim cilem diplomové prace bude zjistit, jak se konkrétni matky, vyuzivajici sluzby

denniho stacionafe Jasnénka, vyrovnavaji s faktem, ze maji dit¢ s poruchou autistického



spektra. Tento proces smifovani bude nasledné porovnavan se strategii doktorky Kiibler
Rossové, kterd popsala cestu pfijimani nemoci. Cilem prace je téz odhalit, jakymi emocemi
si matky prochazely a prochazeji po zjisténi diagnozy PAS. Dale se zaméfime na zvladani
ritudlu a také na to, jak se zachovalo okoli matek, jejichz vypovéedi se stanou pro praktickou

praci stézejni.



| Teoreticka Cast
1 Porucha autistického spektra

1.1 Historicky nahled na vyvoj péce o lidi s autismem

Prvni zminky o poruse autistického spektra sahaji do roku 1911. Jsou spjaty se jménem
profesor Bleuler, ktery chybné autistické projevy chovani zaménoval za projevy
schizofrenie.!

Autismus byl popsan nezavisle na sob¢ dvéma lékati, a to v obdobi druhé svétové valky.
Americky psychiatr Leo Kanner v roce 1943 analyzoval chovéani 11 pacientd, u nichz
objevil specifické odchylky v chovani a v komunikaci. Tyto odchylky nebylo mozné ptitadit
k Zadné¢ doposud znamé diagnéze. Kanner o tomto odlisném chovani psal v ¢lanku
Autisticka porucha afektivniho kontaktu.? Neschopnost vstupovat s jinymi lidmi
do vzajemného vztahu, nazval Kanner, extrémni autistickd osamélost, tento jev se vyskytuje
jiz v raném dé&tstvi. Jedna se tedy o vrozenou poruchu.® V roce 1944 videiisky pediatr Hans
Asperger popsal podobné odchylky u svych pacientti. Odlisnou symptomatiku pojmenoval
autisticka psychopatie.”

V 50. a 60. letech dochazelo k milnému vysvétlovani pficin vzniku autismu. Divodem
byl rozvoj psychoanalyzy, kterd pfi¢inu vidéla v emociondlni nevyvadZenosti. V této
historické etapé byl autismus chapan jako onemocnéni zpusobujici nevzdélatelnost
a socialni vylouceni jedince. Psychoanalyticky orientovani 1ékafi vice vénovali pozornost
rodicim nez osob¢ s poruchou autistického spektra. Novy pohled na vnimani autismu
pfinesla experimentalni psychologie, kterd se zamétfovala pfedev§Sim na mysleni, pamét
a pozornost.”

Na prelomu 60. a 70. let dochazelo ke zméné pohledu na autistické jedince. Autismus
se stal pfedmétem zajmu odborniki, ktefi pfichazeli s novymi intervencnimi technikami.
Zacal se klast diraz na spolupraci mezi rodinou a jedincem postizenym autismem.
Pokrokové jsou téz myslenky, Ze lidé s autismem jsou vzdélavatelni. Zasadni zlom piinesl

vyzkum ve Spojenych statech americkych, ktery pfimél zménit nazor odborniki i vefejnosti

! Nesnidalové, 1994

2 Thorova, 2006

® Nesnidalova, 1994

* Cadilova, Zampachova, 2008
® Cadilova, Zampachova, 2008



na vznik autistické poruchy. Na autismus se zacalo pohlizet jako na vrozenou vyvojovou
poruchu, ktera ovliviiuje komunikaci, porozuméni a chovéni.®

Rodice autistickych déti vytvotili spoleéné s Ufadem pro vzdélavani a Narodnim Gstavem
dusevniho zdravi vychovny a vzdé€lavaci program déti s autismem a déti s pribuznymi
poruchami komunikace TEACCH (= Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicaped Children). Cilem programu bylo zajisténi vyuky, opirajici se
o strukturované uceni, déti s autismem v domacim prostfedi.7

V osmdesatych letech vzrostl o poruchu autistického spektra zdjem, ktery wvyustil
ve vznik spole¢nosti Autism Europe. Druhy kongres potfadany touto spole¢nosti v roce 1983
poukazal na potiebu péCe pro dospélé jedince s autismem. Opét doSlo k zaméteni
na zaClefiovani na trhu prace a nové se oteviela otazka kvality zivota lidi s autismem
Vv seniorském véku. Tteti kongres probihal v roce 1988 v Hamburku, ktery pozornost zaméfil
na pri¢iny vzniku autismu a na moznosti 1écby. IV kongres byl vyznamnym ptispévkem
Temple Grandin, ktera sama trpi poruchou autistického spektra. Na tomto kongresu dale
vznikla Charta prav osob s autismem, ktera byla podepsana vSemi zuacastnénymi
organizacemi.?

World Autism Organisation (= Svétova autistickd organizace) od roku 2002 sdruzuje
narodni organizace celého svéta. Snahou je Sifeni informaci o poruse autistického spektra,
poradani konferenci, kde se setkdva odborna i laicka Vefejnost.9

Svétovy den autismu byl Valnou hromadou OSN stanoven na 2. dubna. Je tomu tak
od roku 2008.

Situace PAS v Ceské republice

Do roku 1989 bylo povédomi o autismu v tehdejsim Ceskoslovensku na velmi nizké
urovni. Dilezitou osobnosti pro ¢eskou psychiatrii byla Rizena Nesnidalova, kterd mimo
jiné prispéla k Sifeni informovanosti rodict autistickych déti, laické vetfejnosti 1 odbornik.
Nesnidalova vroce 1973 napsala knihu Extrémni osamélost, kde se odkazuje
na diagnosticky vyzkum Kannertiv ¢asny détsky autismus. Provedla vyzkum s tisici détmi,
pfi¢emz Sest z nich jich splnilo kritéria vyzkumu a byla u nich diagnostikovana autisticka

porucha.™®

¢ Cadilova, Zampachova, 2008
" Cadilova, Zampachova, 2008
& Cadilova, Zampachova, 2008
® Cadilova, Zampachova, 2008
9Cadilova, Zampachova, 2008
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Od roku 1990 doslo k dulezitym zménam. Vznikla sekce Sdruzeni na pomoc mentalné
postizenym Autistik, ktera je spojovana se jménem Miroslavy Jelinkové. Autistik se v roce
1994 osamostatnil jako obcCanské sdruzeni. Toto sdruzeni slouzilo jak rodindm
s autistickymi détmi, tak odbornikiim, ktefi se snazili o osvétu laické vefejnosti. Sdruzeni
Autistik zajistovalo spolupraci s odborniky zcelého svéta, ktefi dale skolili rodice
autistickych déti. K osvétové Cinnosti sdruzeni slouzily tisténé pteklady odbornych ¢lanki
a podavani informaci o probihajicich konferencich zaméfenych na problematiku autismu.™

Dilezitymi ptednasejicimi byl Erik Schopler a Margaret Lansing, kteti se zaslouzili
o zménu pohledu na intervenci v Ceské republice. Jejich zakladni myslenkou bylo
tzv. strukturované uceni.*?

Vroce 1993 doslo ke spolupraici MSMT a o. s. Autistik. Jejich spoleény projekt
se zamé&foval na vychovu a vzdélavani autistickych déti v Ceské republice. Projekt je spjat
se jménem pedagoga Miroslava Vocilky, ktery téz publikoval stru¢né sbirky s poznatky
o autismu, které ziskal v zahranici. 13

Specialni tiidy pro déti s autismem zacaly vznikat v CR v roce 1993. Prvni takova t¥ida
vznikla pfi tehdejsi Pomocné $kole v Praze 10. Vznik tiid pro déti s autismem vyvolal
potiebu kvalifikovanych specialnich pedagogt, kteti mohli ziskat potfebnou aprobaci diky
stazim. Ty byly zastitény Nadaci Détsky mozek a Centre European Education Centrerfor
Autism. StaZe byly prakticky orientované.™

Dalsi vyznamnou etapou bylo navazani spoluprace sdruzeni Autistik s Klinikou détské
neurologie a Détskou psychiatrickou klinikou UK II. LF a FN v Motole. Spoluprace oteviela
nové moznosti péce o autistické jedince na poli mediciny.

Od roku 2001 probihalo v Ceské republice ovéfovani poradenskych sluzeb zaméfenych
na autistické klienty, coZ vyustilo ve jmenovani 14ti krajskych koordinatora.

Koncem devadesatych let vzniklo na Ostravsku obcanské sdruzeni RainMan,
které pomaha rodi¢im autistickych déti s osvétou a poradenskou ¢innosti, porada odborné
seminafe a kurzy.'

V roce 2000 zalozila Katefina Thorové, Zuzana Zampachova a Martin Polensky Asociaci

pomahajici lidem s autismem (APLA). Asociace si klade za cil zkvalitnéni zivota lidi

s autismem, kdy se snaZi o jejich zaclenéni mezi intaktni spole¢nost a edukaci, ktera vede

' Cadilové, Zampachova, 2008
12 Cadilova, Zampachova, 2008
B Cadilova, Zampachova, 2008
¥ Cadilova, Zampachova, 2008
> Cadilova, Zampachova, 2008
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k nalezeni pracovniho mista. Nyni APLA pusobi na regionalni urovni, kdy ¢innost asociace

vyplyvé z potieb konkrétniho kraje.'®

1. 2 Terminologie a definice poruch autistického spektra

Porucha autistického spektra (=dale jen PAS) se projevuje jiz v prvnich letech Zivota,
pricemz konkrétni projev je vdzany na typ poruchy. PAS jsou vrozené a vyvojové poruchy,
které ovlivituji vyvoj ditéte a jeho dal§i Zivot, pfiCemZ naruSena je predevSim oblast
komunikace, socialnich vztaht, hry, pfedstavivost.17

Podle Kannera je svét autistického ¢lovéka monotonni, prazdny. V raném détstvi neni
patrny projev citové vazby k mateiské osob¢, na bézné zvuky reaguje jedinec prehnané,
az podrazdéné. Dle Kannera jsou hlavni ptiznaky autismu pfitomny vzdy, patii sem porucha
feci, kterd nema sdélovaci charakter a neschopnost navazovani vztahi. Casté je uziti tieti
osoby jednotného Ccisla, pokud dit¢ mluvi samo o sobé. Téz uziti predlozek muize byt
problematické. Dal$im znakem je narusend schopnost hry, ktera je znacn¢ ochuzena.
Nerozumi smyslu kolektivni hry a soutézeni. Spontdnni chovéani je omezené, naopak
typickym jevem je ritudlni a stereotypni provadéni ukoni.'®

Pervazivni vyvojové poruchy - slovo pervazivni oznacuje vSe ¢i hluboko pronikajici.
Pervazivni vyvojové poruchy spadaji mezi nejzavaznéjsi poruchy mentalniho vyvoje ditéte.
Vyvoj je naruSeny v mnoha kliCovych oblastech. Jednd se o postizeni vrozené,
negativné ovliviiujici mozkové funkce, které ditéti umoznuji komunikaci, socidlni interakci,
kreditu a fantazijni mysSleni. Nésledkem poruchy dit€¢ nerozumi zcela tomu, co vnima
a co proziva. Pervazivni vyvojovou poruchu lze diagnostikovat jiz v détstvi, a to na zakladé
odliSného chovani od vrstevniki. Diagnézu Ize urcit bez ohledu na pfitomnost
¢1 nepfitomnost pfidruzenych postizeni. Zna¢na je variabilita symptoml a odliSnost

ve stupni zavaznosti poruch.'®

Terminologické oznaeni je rozmanité. JSOou znamé terminy autismus, porucha
autistického spektra, pervarzivni vyvojova porucha. Mezinarodni klasifikace nemoci 10.

revize — MKN — 10. hovoii o pervazivnich poruchach, kam fadila: détsky autismus, atypicky

16 Cadilova, Zampachova, 2008
7 Thorova, 2006

18 Nesnidalova, 1994

19 Cadilové, Thorova, 2012
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autismus, Rettiiv syndrom, dezintegra¢ni poruchu v détstvi, hyperaktivni poruchu sdruzenou
s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergertiv syndrom, jiné pervazivni vyvojové

poruchy a pervazivni poruchu vyvojovou nespeciﬁckou.20

Autistické postizeni je v DSM-IV definovano nasledovné:

A. Sest symptomu, které museji byt zastoupeny V nasledujicich skupinach takto - dva
symptomy ze skupiny jedna, jeden symptom ze skupiny dva a jeden symptom
ze skupiny tfi.

Skupina jedna — kvalitativni postiZzeni v socialnich vztazich
e Vvyrazné postizeni v pouzivani riznorodého neverbalniho chovani pro regulaci

socidlnich vztaht

e neschopnost rozvijet vztahy se svymi vrstevniky
e vyrazné postizeni v oblasti sdileni radosti s jinymi lidmi
e deficit v socialné — emo¢nim chovani

Skupina dva — kvalitativni postiZeni v oblasti komunikace
e 0pozdéna nebo Uplna absence vyvoje feci
e vyrazné postizeni ve schopnosti iniciovat nebo pokracovat v konverzaci
e stereotypizace a repetice v uziti jazyka (nebo uziti idiosynkratického jazyka)
e dit¢ si neni schopno spontann¢ hrat nebo imitovat ve hie socidlni situaci

piimétené k jeho véku

Skupina tii — omezené, stale se opakujici a stereotypni vzorce chovani

e zaujeti pro jeden nebo vice stereotypnich omezenych zajmu, které je
abnormalné intenzivni
e zietelna nutkavost k rutindm nebo ritualim
e stereotypni motorické manyry (placani, tfepetani prsty, pohyby celym télem
atd.)
e trvalé zaujeti pro urcité pfedméty ¢i jejich €asti
B Abnormalita ve vyvoji pfed dosazenim tietiho roku veku ditéte, ktery je zpozdény nebo
abnormalni v jedné ze tii nasledujicich rovin:

e oblast socidlni interakce, uziti jazyka odpovida socidlnimu rozvoji ditéte
e oblast uziti jazyka v bézné socialni komunikaci

e oblast symbolické a imaginativni hry

2 \www.uzis.cz/zpravy/aktualizace-mkn-10-platnosti-od-1-ledna-2013
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C Nepouzivat pro Rettliv syndrom, desintegra¢ni poruchu v détstvi a Aspergertiv syndrom

1. 3 PriCiny vzniku poruch autistického spektra

I ptes celou skalu vyzkumt, nelze jiz jednoznacné fici, jaké jsou pfic¢iny vzniku poruchy
autistického spektra. Mzeme vSak vyloucit chybné rodiCovské vedeni, které za ptiCinu
povazovat nelze. PAS je postizené vrozené, které ma neurobiologicky zaklad. Jedna
se 0 vyvojové postizeni, které je tzv. multifaktoridlni = vznika souhrou vice faktort
a ne jen jednoho. Pro biologickou podstatu postizeni svéd¢i skutecnost, ze se autismus
postizeni a epilepsie, autistické rysy zjevujici se u neurologickych chorob. Dle nazoru autorti
Hrdlicky a Komarka, Ize za ptedpokladanou pii¢inu povazovat nespecifické poskozeni
mozku, kdy dochézi ke strukturdlnim zménam v mozkové kife, v ¢elnim laloku, temennim
laloku.?* Odborné vyzkumy prokazaly, Ze za jeden z prokdzanych faktorl lze povaZovat
geneticky podminéné zmény v mozkovém vyvoji. S velkou pravdépodobnosti se na vzniku
podili vice gend, a to v rizné mife.?? Hoffman in Rihova hovoii o tzv. spoustecich faktorech,
kterym je prostiedi (olovo, rtut, toluen atd), strava (nedostatek vapniku, hoiciku),
metabolické obtiZze (abnormality v reZimu aminokyselin, nedostatecna detoxikace ledvin),

. . , v . roe v room 2
imunologické obtiZe (virové infekce, odkovani).”®

1. 4 Typické projevy poruch autistického spektra

Jak je patrné ztextu vySe, DSM-IV hovoii o autistické triad¢, kterd se specificky
zamé&fuje na projevy PAS. Ackoliv v roce 2013 vstoupila v platnost DSM - V, ktera popisuje
tzv. diadu, Cetnd tada literatury stale popise zakladni projevy PAS nasledujicim zpiisobem.

Déti s PAS maji problémy v ramci socidlnich vztahtli, coz se mlZe projevovat dvojim
zpisobem. Prvnim z nich je rovina osamélosti, kdy jedinec s PAS neni schopen navézat
nebo udrZet socialni kontakt. Pti pokusu o kontakt naptiklad odvraci tvaft, zakryva si oblice;j,

pietahuje si ptes oblicej odév, vyhledava prostor, kde by se mohl neruSen¢ schovat. Druhym

2! Hrdlitka, Komarek, 2004
2 Thorové, 2006
2 Rihova, 2011
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pfipadem je rovina extremity, kdy se jedinec snazi navazat kontakt kdykoliv a s kymkoliv.
Casto v takovém p¥ipadé dochézi k naruseni osobni nebo dokonce intimni zony.?*

Pro socialni chovani u jedinct s PAS je dale patrna chyba v recipro¢nim chovani
(napt. dit€¢ s autismem nedonese ukazat obrazek, ktery namalovalo), neni pouzivan oc¢ni
kontakt, chybi chovani napodobou a dodrzovani konvenci a norem, druzi lidé¢ jsou
povazovani za predmét, chybi emo¢ni chapani. Vztahy s vrstevniky jsou téZ poznamenané,
kdy se dit¢ s PAS neumi zapojit do hry, neumi si vytvofit pratelsky vztah, snaha o kontakt
muze vyvolat agresivni reakci. Pojem pfitel je chapan Spatné, za ptitele mize byt povazovan
kazdy, kdo se k doty¢nému chova hezky. Typickd je také neschopnost sdilet zazitky
a zkugenost.”

Komunikace déti s PAS ma poruchu jak kvantitativni, tak kvalitativni. Re¢ je tedy
zpozdeénd a jeji vyvoj probiha odlisné nez u intaktni spolec¢nosti. Typickymi znaky je uZziti
echolélie, monotdnni fe¢ bez intonace, nedostatek v napodobovani a spontdnnosti v pouziti
jazyka, nespravné uziti zdjmen, neschopnost chapat abstraktni pojmy. Az 40 % déti s PAS
nemd vyvinutou fe¢, kdy se dité nesnazi o kompenzaci tohoto nedostatku jinym zptsobem
(napf. absence uziti gest, mirniky).26

Dalsim typickym znakem je repetitivni, obsedantni chovani a ritualy. Pfi¢iny vzniku
ritualnich projevt jsou velmi slozité. Pro nékteré mohou byt pravé ritualni a obsedantni
projevy zpusobem, jak se zbavit strachu a izkosti. Na nutkavé chovani v pozd¢jSim véku ma
predevsim vliv vyvojovy stupen, které¢ho je schopen jedinec dosdhnout v oblasti socialnich
vztahtl, komunikaci a kognitivnich dovednosti. Cim mensi jsou tyto dovednosti, tim vétsi je
tihnuti k ritualnimu chovéani.”’

Lid¢é s autismem jsou povazovani za sbérace informaci, patrny je naptiklad zajem o data
narozeni, jizdni fady ¢i jizdni trasy. Détské obsese vedou ke sbéracstvi véci, o které maji
doty¢ni zajem. V dospélosti jsou schopni tomuto z4jmu vénovat veskery cas tak, ze na jiné
aktivity se nedostavd prostor. DalSim typickym znakem je nechut ke zméndm,
kdy neocekavané zmeény mohou vést az ke stresu a uzkosti. Lidé s autismem maji denni
¢innosti natolik zafixované, Ze ruSi ostatni aktivity. Stereotypni pohyby se objevuji

pfedevsim v détstvi. Takovym pohybem miiZze byt naptiklad toceni kolem své osy, placani,

* Michalcova, 2011
% Michalcova, 2011
% Richman, 2008

2" Howlin,, 2005
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trepetani rukama, kolébani. Pokud tyto pohyby pfetrvavaji i v dospélosti, jsou predevsim
znamkou napéti.28

Snaha zabranit ritudlnimu ¢i  obsedantnimu chovani nebo jeho zékaz vede
ke kontraprodukci. Pokud jedince zbavime Cinnosti, ktera mu pfinaSela radost a osvobozeni
od stresu, mohou byt reakce nasledujici: rozruseni, stres, napéti, uzkost a vyhledani nového
ritudlu, ktery byva méné piijatelny nez ritudl pivodni. S pfibyvajicim vékem je odstraiiovani
ritudltl slozitéjsi, protoze napiiklad zamcené dveie ¢i odstranéni véci z dosahu neni
zébranou.?

PAS ovliviiuje vSechny vyvojové oblasti ditéte. Projevy se mohou v pribéhu zivota
jedince zménit, vétsing déti vSak zlstavaji typické znaky, které odpovidaji poruse. Stejné tak
lze zménit terapeutické koncepty, které pfispivaji ke zmirnéni projevli. Aby bylo mozné
zaznamenavat riizné zmény v chovani jedince, uziva se Siroka Skéla diagnostickych metod,

o kterych budeme hovofit nize.*

Neurologicky koncept autismu

Autismus je spole¢né s détskou mozkovou obrnou a vyvojovou dysfazii zafazovan mezi
neurovyvojova onemocnéni. Tento koncept definuje autismus jako vyvojové onemocnéni,
které je charakteristické jak naruSenim socidlnich interakci a komunikace, tak repetitivnim
chovanim a omezenymi zeijmy.?’l Neurobiologicky koncept je vystavén na tiech kognitivnich
teoriich. Prvni se zaméfuje na neschopnosti intuitivniho mysleni u jedincd s autismem,
druha se zaméfuje na neschopnost uvaZovat globalng, v kontextu a na upfednostiiovani
klicovych informaci pied detaily. Tteti koncept, exekutivni dysfunkce, zkouma poruchu
pracovni paméti, sebekontroly, monitorovani mentalnich a motorickych aktivit.**> Goel se
zabyval teorii mysli = vciténi se do duSevnich pochodli druhych lidi, ktery je pro jedince
s autismem typicky. Neurobiologicky podklad myslenkovych pochodi a vzniku citl souvisi

v wr . . ’ ’ , - T o . . .v v 33
pfedevsim s limbickym systémem, ktery je u jedincti s autismem vyvinut odliSné.

28 Howlin, 2005

2 Howlin, 2005

% Richman, 2008

% Richman, 2008

% Hrdlicka, Komarek, 2004
% Goel, 1995
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Vyvojovy neurobiologicky koncept autismu

Vyvojovy neurobiologicky model se zabyva zkoumanim vyvoje mozku zdravého ditéte
a patofyziologickymi zménami u jedinct s poruchou autistického spektra. Model se snazi
odhalit skrytou primarni pfi¢inu vzniku a jejich odliSeni od sekundéarnich projevi autismu.
Z n¢kterych studii vyplyva, Ze hlavni pfic¢inou vzniku autismu je c¢asné poskozeni

vyvijejiciho mozku, ke kterému dojde kolem 24 — 26 embryonalniho dne.*

1. 5 Pridruzena postizeni k poruSe autistického spektra

Porucha autistického spektra se nevyskytuje vétSinou osamocené, ale je doprovadzena
dal8imi zdravotnimi znevyhodnénimi. Zminime nejéastéjsi z nich.

Mentalni postizeni — u jedinci z PAS je typické mentalni zpozdéni jak z hlediska
kvalitativniho, tak kvantitativniho. Pro dité je typicky nevyrovnany vyvojovy profil,
coz znamend, ze je dit¢ v n¢kterych dovednostech na trovni svych vrstevnikii (motorika),
Vv n¢kterych je naopak znacné podprimérné (komunikace). Uvedeme si ptiklad na mi¢ovych
dovednostech. Dité je v motorickych dovednostech Sikovné, dokéze uchopit a hodit mic.
Vzhledem k narusenému chapani vztahti a komunikaci, dojde k selhani pfi hie, kdy dité
motorické dovednosti nedokaze vyuzit. Do abnormalit ve vyvoji se také Casto promita
kvalita prostfedi. Abstraktni mysleni se u déti s poruchou autistického spektra nevyviji.
Existuje ptedpoklad, Ze zhruba 70% o0sob s autismem je i mentalné retalrdovan}'/ch.35

U malého procenta postizenych lze pozorovat nadprimérné IQ a dovednosti v oblasti
matematiky, uméni, vizualni paméti. Clovék s autismem, ktery fesi tisp&$né matematické
ulohy, ale bohuZzel nedokaze bézné fungovat v Zivoté a nesvede matematické dovednosti
V realném svété uplatnit (napf. jedinec neni schopen jit sam nakoupit potraviny a zaplatit
za n€). Toto je opét zpusobeno deficitem v socialni interakci. To znamena, ze i 0SOby
s autismem z vysokym IQ musi byt specialné vzd&lavani.*

Epilepsie — u jednoho z péti déti s autismem se v piredskolnim véku objevuje epilepsie.

U dalsich 20% se epileptické zachvaty zacinaji projevovat v obdobi puberty ¢i tésné pied ni.

% Hrdlicka, Komérek, 2004
® Jelinkova, 2008
% Jelinkova, 2008
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Uvadi se, ze téméf 40% procent dospélych jedinci majici PAS prodé€lalo nebo trpi
epilepsii.’’

Zrakové postizeni — cca jeden z péti jedinct s poruchou autistického spektra ma problémy
se zrakem. Bohuzel lidé s autismem neradi koriguji vadu dioptrickymi brylemi (chapano
jako narudeni ritudlu). Castym problémem je strabismus, ktery se nejéastéji objevuje u déti
predskolniho veku. Potize se Silhanim pretrvavaji do dospélosti, nejcastéji se projevuji
V ptipadé l'mavy.38

Sluchové postizeni — se vyskytuje jako pridruzené postizeni relativné Casto. Jedna Ctvrtina
postizenych PAS ma zavazné sluchové potize. Jejich styl slySeni se od intaktni spole¢nosti
lisi, a to ve smyslu, Ze pfijimani sluchovym podnétli je neobvyklé a miize navenek plsobit,
ze doty¢ny trpi hluchotou. Kompenzaéni pomicky mohou byt chapany i jako Skodlivé,
mnoh¢é jedince z PAS obtéZuje nezvykly hluk. Vhodnéjsi je zvolit znakovy jazyk jako
dorozumivaci prostiedek pro kompenzaci naruseni sluchu.*

Vady reci — patrnd je naruSena komunikace, pfedev$im z hlediska chépani vyznamu.
Hlavnim problémem je pochopeni divodu vzajemné komunikace. VétSina lidi s autismem
mluvi, ackoliv nechape divod vzajemné rozpravy. Zékladni poruchou komunikacnich
schopnosti u lidi s autismem je dysfazie, ackoliv jeji vyskyt neni casty. U jedincu je
viditelna snaha mluvit, ale nejsou toho schopni.40

Poruchy pozornosti — nékteré projevy autistického chovani jsou pfipodobnovany
k porucham pozornosti. Je dilezité si uvédomit, ze lidé zPAS mohou mit schopnost
pozornosti vyvinutou az extrémné. Dokazi cely den pozorovat jeden piedmét, ktery je
zaujme naptiklad otaCivym pohybem. Bohuzel je tézké jejich pozornost ziskat vécmi,
které jsou dllezité pro prakticky Zivot, coZ musi brat v potaz jak rodi¢, tak pedagog.
Vétsinou se chyba ptikldda pravé druhé osobé, kterd neni schopna vnimat abnormalni
vniméni osob z PAS.**

Abnormality kiize — Casta je vyrdzka hnédocervené barvy s tvrdymi papulemi vyskytujici
se okolo nosu a na tvafich. DalSim problémem mohou byt svétla mista na kizi,
kterd neobsahuji pigment. Vyzadani chirurgického zédkroku neni obvykle nutné.*

Problém patere — Cetnym problémem je vyboceni patete, které mize zptisobovat kyfozu

nebo skolidzu, coz znepiijemnuje dlouhodobé sezeni.

¥ Gillberg, Peeters, 1995
% Gillberg, Peeters, 1995
¥ Gillberg, Peeters, 1995
“0 Gillberg, Peeters, 1995
*! Jelinkova, 2008

*2 Gillberg, Peeters, 1995
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Sebezranovani — 1lidé s poruchou autistického spektra zkombinovanou s mentalni
retardaci trpivaji sklony k sebeposkozovani. Postizeni voli tento zptisob jako konfrontaci

S bolesti, se kterou se neumi Vyrovnat.43

1. 6 Klasifikace poruch autistického spektra

Druhy poruch autistického spektra jsou ukotveny ve Svétové zdravotnické organizaci,

podle 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci nasledujicim zpisobem:

e Détsky autismus (F84.0)

e Atypicky autismus (F84.1)

e Rettliv syndrom (F84.2)

e Jind détska dezintegracni porucha (F84.3)

e Hyperaktivni porucha sdruZzené s mentélni retardaci a stereotypnimi pohyby (F84.4)

e Aspergeruv syndrom (F84.5)

e Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

e Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9)

Détsky autismus

Détsky autismus (dale jen DA) je nejvice prostudovand pervazivni vyvojova porucha,
nasledujici kapitola bude popisovat predev§im psychopatologii a abnormality v chovani.
Psychopatologie je vyrazna piedevS$im v oblasti socialnich vztahl, komunikace,
abnormalniho chovani, hry, zajmu, pfi¢emzZ piiznaky se objevuji pfed dovrSenim tfi let véku
ditéte.

V¢ek zacatku DA se dle diagnostickych postupti odhaduje pied dovrSenim tii let véku,
pfi¢emZ prvni abnormality vypozorovavaji rodice jiZ kolem jednoho roku. Kolem druhého
roku zaznamenava vétSina rodicii autistickych déti odchylné chovéni. Pfiznaky mohou byt
dvoji. V prvnim piipade se deficit projevuje postupné, plynule okolo prvniho roku Zzivota.
Druhy zplsob popisuje tzv. autistickou regresi, kdy dochazi ke ztrat¢ jiz ziskanych

dovednosti. Jedna se prfedevsim o oblast feci, nonverbalni komunikace a socialniho chovani.
44

* Gillberg , Peeters , 1995
* Hrdli¢ka, Komarek, 2004
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Abnormality v socidlni interakci jsou u jedinci s DA patrné jiz od raného détstvi.
Autisticti kojenci se vyhybaji o¢nimu kontaktu, nejevi zajem o lidské tvaie a hlas, coz nékdy
muze zpusobovat mylnou myslenku, ze je dité neslySici. Vazba a pouto k matce neni
vytvofeno ze strany ditéte tak siln€, dochazi k absenci strachu z odlouceni od blizké osoby.
Dale se rozviji u starSich déti nezdjem o kontakt s lidmi a nizk4 reaktivita na emoce okoli.
Vyvoj vztahi k rodinnym piislusnikiim je znaéné opozdén.*

Opozdény byva i rozvoj feci, kdy vyzkumy odhaluji, Ze az polovina autistickych déti trpi
nedostatecné rozvinutou komunikaci. U déti, kde se pouzitelnd fe¢ rozvine, jsou patrné
prvky monotonnosti, bezptizvucnosti a neemotivnosti. Patrné jsou tzv. echolalie, nebo—li
mechanické opakovani toho, co dité slySelo. Vétna stavba je narusend, zdjmena jsou chybné
uzita (napf. misto ,ja“ pouziva ,on“). Re¢ ma maly komunikativni vyznam, v b&zném
rozhovoru chybi jazykova pfizplisobivost vyjadiovani. Postizend je také slozka neverbalni
komunikace. Je potlacena gestikulace, plochd mimika, kterd nereaguje na okolni déni
a prozivani ditéte.*®

Hra autistickych déti je bez fantazijnich prvki, typicka je absence napodobovani druhych
lidi ve hie. Hracky jsou uzivany neobvyklym zplsobem, kdy se déti zamétuji predevsim
na detail. Casté je také olizovani nebo o¢ichavani hragek.*’

V ramci abnormalit chovani je typické obsedantni Ipéni na neménnych Zivotnich
situacich a na prostfedi. Nepatrna zména v ritualu (napf. mald zména v reZimu dne, pfesun
véci v pokoji) muze vyvolat vybuch vzteku. Jedinci s DA maji snizeny prah bolesti,
coz muze vést az k sebezranujicimu chovani. Nepfiméfenou reakci mize vyvolat bézny
zvuk, ktery je ditétem Spatné€ snasen, nebo pach ¢i chut’. V ptfipadech stresu nebo tzkosti se
objevuji napadné motorické manyrismy, coz je napiiklad opakujici se pohyb ruky, prsth

i celého téla bez patrného ucelu.*®

Atypicky autismus

Déti s atypickym autismem maji nékteré oblasti vyvoje méné naruSené nez déti
s diagnostikovanym klasickym autismem. Jednd se napiiklad o lepsi komunikacni
schopnosti, chapani socialnich vazeb nebo chybi stereotypni z&jmy. Atypicky autismus
diagnostikujeme v piipadé, Ze se symptomy autismu projevi po tfetim roce zivota,

abnormalni vyvoj je patrny ve vSech oblastech triady, ackoliv rozsah neni tak vyrazny (jedna

* Hrdlicka, Komérek, 2004
*® Hrdlicka, Komarek, 2004
* Hrdlicka, Komérek, 2004
*® Hrdlicka, Komarek, 2004

20



oblast z triady neni vyrazné narusend), autistické chovani se pfidruzuje k t€zké nebo hluboké

mentalni retardaci.*®

Rettliv syndrom

Rettiiv syndrom byl poprvé popsan v roce 1965 doktorem Andreasem Rettem. Jedna se
o syndrom, ktery bezvyhradné postihuje Zeny. Rettliv syndrom byl zjistén i u chlapct,
ale jde obvykle o smrtelnou formu syndromu zpusobujici potrat, narozeni mrtvého ditéte
nebo predCasnou smrt.” Pi¢ina vzniku je geneticka, kdy dochazi k mutaci genu MECP 2
na chromozomu®. Typicky je normalni vyvoj do patého mésice Zivota ditste, nasledng
dochazi ke ztraté teci, manudlnich dovednosti a zpomaleni riistu hlavy. V bdélém stavu se
muze vyskytnout nepravidelné dychani. Divky s Rettovym syndromem c¢asto trpi skoliozou
a kyfoskolidozou. AZ u 75% ptipadi dochdzi k rozvinuti epileptickych zéchvati.>® Hlavnim
rysem Rettova syndromu je apraxie, neschopnost ovladat télo a provadét motorické pohyby.
Regrese jemné motoriky se projevuje stereotypnim mavanim ruky. Pfed néstupem regrese je
schopno 60% déti uchopovat predméty, ve véku 5 — 10 let to je jen 20%. Divky s Rettovym
syndrom maji potfebu dorozumivani, ale maji k tomu omezené moznosti. Dllezity je pro né
o¢ni kontakt, ktery nahrazuje fe¢. Typicky je pro né& také kiik, kterym se snaZi upoutat
pozornost.”® Vzhledem k apraxii a nedostateénym feovym schopnostem, je velice t&7ké
stanovit inteligenci, protoZe fada inteligencnich testli pravé fe€ové a motorické dovednosti
vyzaduje. Casto je stanovena i diagnostika postizeni, kdy je Rettiv syndrom &asto
zamé&novan s mozkovou obrnou nebo nespecifickym zpozdénym vyvojem. Mobilita je
syndromem téZ ovlivnéna. Zaznamenany jsou ptipady zdravého vyvoje chiize, stejné¢ tak
jsou piipady, kdy jedinec trpici Rettovym syndromem zacne chodit aZ v pozdnim détstvi

nebo se samostatné chiizi nikdy nenaudi.>

Vyvojem Rettova syndromu se zabyva model 4 stadii, ktery je nasledujici:

e stadium Casné stagnace objevujici se okolo 6 mésice az do 1, 5 roku — sniZeni
zrakového kontaktu, ztrdta zajmu o hracky, v tomto obdobi jsou déti napadné

klidné

*% www.autismus.cz/odborne-clanky/dite-s-autismem-ve-specialni-skole-2.html
%0 \www.spmp.cz/public/kapitola.phtml?kapitola=129116

*! Faltysova, 2005

*2 Hrdli¢ka, Komérek, 2004

> Faltysova, 2005

> \www.spmp.cz/public/kapitola.phtml?kapitola=129116

21



e rychla vyvojova regrese objevujici se okolo 1 a 2 roku — ziskané feCové
dovednosti se vytraci, objevuji se stereotypni pohyby, casta je zmatenost,
nespokojenost vyjadiena kiikem, nezajem o socidlni kontakt

e pseudostacionarni stadium objevujici se ve 3 az 4 letech — relativni stabilizace,
vyrazny ocni kontakt, motorika je horS§i — objevuji se poruchy chilize, vyskyt
prvnich epileptickych zachvati

e stadium pozdni motorické degenerace objevujici se ve Skolnim véku nebo ¢asné
adolescenci — pohybové poruchy piibyvaji, vedou az k upoutani na vozik,
komunikaéni schopnosti a ziskané funkce rukou jiz neubyvaji, ale také se vyrazné

nezlepsuji>

Jina détska dezintegra¢ni porucha

Porucha byla dfive zndma jako infantilni demence, Helleriiv syndrom nebo dezintegracni
psychdza. Jedna se o poruchu, ktera je vzacna, jeji vyskyt neni ¢asty. Vyvoj je do dvou let
zdanlivé normalni. Porucha se zacina projevovat kolem tfetiho roku, coz je na rozdil
od détského autismu pozdéji. Vlivem poruchy dochdzi k definitivni ztraté¢ ziskanych
dovednosti, jedna se pfedev§im o expresivni fe¢, socidlni dovednosti, motorické dovednosti,
kontroly defekace a zajem o hru. Déti majici dezintegracni poruchu se mohou projevovat
agresivn&ji, méné& projevuji repetitivni hru nez déti s DA. Rada z nich ma také pridruzené
postizeni mentalni retardace. Dal$im dulezitym znakem je vyraznd regrese v oblasti feci,

kdy pokles fecovych dovednosti je zna‘teln}'/.56

Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Jedna se o poruchu sdruzujici hyperaktivni syndrom nereagujici na stimulaci, mentalni
retardaci sIQ pod hranici 50 a stereotypni pohyby ¢i sebeposkozovani. V adolescenci
pfechéazi hyperaktivita v hypoaktivitu. Socialni vazby nejsou v ramci této poruchy naruseny.

Diagnosticky manual DSM-IV tuto poruchu mezi klasifikaci nepo¢ita.>’

Aspergeriiv syndrom
V roce 1981 byl zasluhou Lorny Wingové nahrazen termin autisticka psychopatie terminem

Aspergerilv syndrom. Hranice mezi syndromem a vysoce funkénim autismem je tenka,

>F altysova, 2005
° Hrdlicka, Komarek, 2004
" Hrdlicka, Komarek, 2004
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proto je diagnostikovani syndromu pro mnohé Iékaie obtizné. Zjednodusené lze fici,
7e Aspergerv syndrom je verzi détského autismu ohranideny na pravou hemisféru.”®
Aspergertiv syndrom se projevuje stejnymi poruchami (= triada) jako détsky autismus,
hlavnim rozdilem vSak je, ze neni pifitomnad mentalni retardace. Intelekt dosahuje
pramérnych az nadprimérnych hodnot. Déti majici Aspergeriiv syndrom hife chapou
potfeby druhych lidi, chybi jim empatické chovani, maji potize s vyjadienim vlastnich
pocitl, Casto plisobi egocentricky. Maji sklony k sebepodceiiovani, hledani chyb na vlastni
osobé¢, snadno podléhaji stresu. Patrné je naladové chovani a nekontrolovatelné¢ zachvaty

vzteku az agrese.59

Jiné pervazivni vyvojové poruchy
Jind pervazivni vyvojova porucha nebyvd v Evropé jako diagndza urovéana pfili§ Casto.
Jeji diagnosticka kritéria nejsou piesné vymezena a diky své vagnosti ji lze spiSe povazovat

za sbérnou kategorii.®

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana
Jedna se o pfechodnou kategorii. Dité¢ je nutné prubézné diagnostikovat a specifikovat

wevr

poruchu v pozdéjsim véku.

1.7 Diagnostika poruch autistického spektra

Biologicka zkouSka, kterd by prokazala autismus, neexistuje. Screeningové metody se
tedy zamétuji na mapovani a vyzkum chovani. Dotaznikd, které se snazi o odhaleni autismu,
lze pouzit celou fadu, nevyhodou vsak je jejich mensi spolehlivost. Nejcastéji selhavaji pfi
detekci mirnych vad poruch autistického spektra.61

Ceska republika nepfisla s vlastnimi standardizovanymi testy tykajici se poruch
autistického spektra. Proto se vyuziva zahrani¢nich zdroju. K dispozici jsou téz dopliujici
testy a Skaly zaméfujici se na socialni vyvoj (napf. schopnost empatie a socidlni hry).

Diagnostické testy lze uzit u déti starich 12. m&sict.®

%8 Hales, Yudofsky in Hrdli¢k, Komarek,2004
% Cadilova, Thorova, 2012
80 Cadilova, Thorova, 2012
®1 Hrdlicka, Komarek, 2004
82 Cadilova, Thorova , 2012
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ADI — R, Autism Diagnostik Interview — Revised — jedna se o jednu z nejlépe ovéfenych
metod vyuZzivajicich semistrukturovaného rozhovoru s rodi¢i ditéte ¢i dosp€lého s projevy
autismu. Test dosahuje nejvy$$i miry spolehlivosti, je — li pouzit Vv pifedSkolnim véku.
Nevyhodou testovani je dlouhd administrace (cca 90 — 120 minut), kterd snizuje moznost
uziti v bézné praxi. Skory ziskané v testu lze prevést na kritéria MKN - 10 a ziskat tak 4
skory klicové pro diagndzu v nasledujicich oblastech:

e socialni interakce — hodnoti se neverbdlni chovani jako prostfedek socidlni
interakce, udrzovani kontaktu s vrstevnikem, schopnost vzajemné¢ sdilet emoce

e komunikace - u neverbalni komunikace se hodnoti schopnost uziti gest, kategorie
napodoby hry a symboliky, u verbalni stranky fec¢i se hodnoti schopnost
konverzace a zvlaStnosti ve vyvoji feci

e chovani s opakujicimi se a stereotypnimi tendencemi — hodnoti se pohybové
stereotypie, omezenost a Ipéni v oblasti z4jml, mira kompulzivniho chovéani,
netradi¢ni smyslové z4jmy a nefunkéni manipulace s predméty

e vk, kdy se objevily prvni symptomy63

CARS, Childhood Autism Rating Scale — Skola détského autistického chovani —
Posuzovaci stupnice byla vypracovdna skupinou odborniku na univerzit¢ v Severni
Karoliné. CARS se sklada celkem =z patnacti polozek. Kazdd polozka se hodnoti
na stupnicové Skale od 1 do 4 podle frekvence a intenzity abnormalnich projevii v konkrétni
oblasti. Diagnostikovani trva zhruba hodinu, $kéla poskytuje rychlé rozliSeni, zda se jedna
o poruchu autistického spektra. Vysledny skor urcuje piiblizny stupent zdvaznosti poruchy.
Spolehlivost vysledkt je v§ak niz§i nez u jinych screeningovych metod. Do 30ti ziskanych
bodi se nejedna o autismus, 30 az 36 bodl poukazuje na lehkou azZ stiedni formu, vice nez

36 bodt odpovida t&7ké symptomatice.®

Oblast hodnoceni Sledované projevy

vztah k lidem socialni chovani, zédjem o kontakt s druhymi
lidmi, uvédomovani si pfitomnosti druhych

osob

imitace hodnoti se mira imitace zvuku, slova, pohybu

a ¢innosti

83 Cadilové, Thorova , 2012
® Hrdli¢ka, Komarek, 2004
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emocionalni reakce

pfiméfenost emocnich reakci, abnormalitou
je pochechtavani, pitvofeni, pla¢, kiik, nebo
neschopnost emocn¢ reagovat (strnulost

vyrazu)

motorika

zaujimani zvlaStnich pozic, stereotypizace
pohybu prsti, kolébani se, autoagrese, toceni

se, chiize po Spickach

uzivani predméti a hra

pozoruje se, jakym zplisobem si dit¢ hraje a
jak zachazi s pfedméty (napt. zda hracky jen

neocucava nebo nehazi s nimi)

adaptace na zmény

posuzuje se schopnost prizplisobeni se
novym situacim, hodnoti se nepiimétfena
ataka vzteku pfi zméné obvyklého programu

nebo prostredi

zrakova reakce

v§imame si odliSnosti ve zrakové percepci,
spada sem pozorovani predméth
Z neobvyklych uhld, zvyseny zdjem o pohled

do zrcadla a do svétel

Sluchova reakce

sleduje se nepifiméfenost reakci na bézné

zvuky nebo naopak jejich ignorace

¢ichova, hmatova, chut’ova reakce

abnormalni reakce na bolestivé podnéty,
ofichavani a  ochutndvani  nejedlych
predmét, dotekova fascinace nékterymi

materialy

strach a nervozita

hodnoti se pfiméfenost tzkosti vzhledem
k podnétu, ktery ji vyvolal (napf. neadekvatni
uzkost ¢i naopak nepocitovany strach

V nebezpecnych situacich)
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verbalni komunikace polozka se zaméfuje na pozorovani ditéte,
sleduje se verbalni vyjadfovani,
dorozumivani pomoci slov, vét nebo jen
zvuk, Casté uziti zargonu, echolalii, zaména
zajmen, uziti frazi z televize, neologismy a

pervazivni dotazovani

neverbalni komunikace posuzuje se mimoslovni komunikace, uzivani
bizardnich gest bez smyslu, nepochopeni
gest, mimiky u druhych o0sob, neschopnost

vyjadrit své potieby beze slov

uroven aktivity abnormalitou je hyperaktivita s nutnosti
neustdlého pohybu nebo naopak vyrazna

lenivost

urovei intelektovych funkci posuzuje se intelekt, mira schopnosti a

odchyleni od normy.

celkovy dojem globalné se posuzuje frekvence symptomi

svédcicich pro poruchu autistického spektra

Tab. 1 CARS ®

DACH - De¢tské autistické chovani — jedna se o cCeskou screeningovou metodu,
kterd je urCena k depistdzi poruch autistického spektra. Pozitivni nebo hrani¢ni vysledky
odkazuji rodice na dal$i vySetfeni, tentokrat na diagnostické vySetfeni na specializovaném
pracovisti. Metoda se provadi formou dotazniku, ktery zodpovidaji rodice ditéte, a kde je
moznost diagndzy autistické poruchy. Dotaznik odpovida kritériim DSM IV a vychazi
Z polozek screeningového testu CHAT. Test je rozclenén do desiti nasledujicich polozek:
fyziologické funkce, vnimani, socialni chovéani, komunikace nonverbalni, fe¢, zajmy a hry,
prizptisobivost, emoce, pohyby a problémové chovani. Koncova podoba dotazniku obsahuje
74 polozek, vyplnéni trva cca 25 minut, odpoveéd’ se zaskrtava — vybér ze dvou moznosti
vyjadiujici souhlas ¢i nesouhlas. Dotaznik se zamétuje na obdobi od narozeni po paty rok
véku ditéte, pfiCemz se predev§sim zamétuje na projevy chovani. Pokud se uziva u déti

starsich, je nutné, aby si rodice vybavili projevy chovéani v raném détstvi a predSkolnim

% Hrdlicka, Komérek, 2004
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veku. Dolni hranice, kdy lze dotaznik uzit, je u déti ve staii 18 mésicii a to z diivodu, Ze lze
jiz zachytit projevy socialniho chovani, komunikace a hry. Pro vyssi validitu dotazniku,
je dobré screeaningové vysetfeni doplnit o vypovédi osob, které dité také dobie znaji

(napf. ucitelka, prarodice, psycholog).66

2 Rodina ditéte s poruchou autistického spektra

vvvvvv

identity jedince. Narodi-li se do rodiny dit¢ s autismem, pak se rodina octne ze dne na den
V situaci, kterou nezna, nevi, jak reagovat. Jak rodina tento fakt pfijme, zalezi na spousté

faktort, které si zminime v dals$i kapitole.
2.1 Determinanty, které ovliviiuji prijeti diagnozy ditéte

Cely proces pfijimani faktu, ze ma rodi¢ postizené dité a je tedy jiné, nez ocekaval (ztrata

rodicovske identity) se odviji od fady faktora.

Etiologie postizeni — pfiCina, ktera zpusobila postizeni ditéte, hraje znacnou roli pii procesu
vyrovnavani se s faktem, ze dit€ je odliSné od intaktni spole¢nosti. Rodice diky znamému
puvodu postizeni ztraceji pocit viny a lépe hledaji vychodiska z nastalé situace. V ptipadé
znamé. Neznama etiologie tak pfispiva ke vzniku konfliktu v rodinném prostiedi, kdy mize

r ;e r 3V oy . sae ror e 11, % 67
dochazet ke vzajemnému obvinovani mezi rodi¢i nebo svalovani viny na lékafte.

Individualni charakteristiky ditéte s PAS - zvlastnosti osobnosti ditéte ovliviiuji vztah rodi¢
X dité. Dilezitou roli hraje fakt, jak je dit¢ schopné navazat kontakt a tento kontakt udrzet,
schopnost ditéte ziskat si pozornost rodicu, reakce ditéte na podnéty, které rodi¢ vytvari.
Dilezitou slozkou vzdjemné interakce je o¢ni kontakt a ismév. VySe zminéné projevy vSak
mohou byt u déti s PAS omezeny nebo pozménény. Déti s poruchou autistického spektra
nemusi reagovat na kontakt s rodi¢i radostné. Naopak, nekteré pfijemné stimuly (pohlazeni,
hlas rodicl) mohou vyvoldvat agresivni chovani ¢i pocity vzteku. VSechny tyto projevy

vyzaduji empaticky pristup a trp&livost ze strany rodi¢i.®

® Hrdlicka, Komarek, 2004
* Rican, Krejeifova, 1997
%8 Rican, Krej&itova, 1997
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Individualni charakteristiky dal§ich ¢lent rodiny - velky vyznam v této oblasti maji faktory
osobni zralosti ¢lend rodiny, pfedchozi zkusenost s lidmi s postizenim, zvladani krizovych
a zatézovych situacf.®®

Struktura rodiny — velmi naro¢né je vyrovnani se s faktem, Ze dit€ ma postizeni pro
svobodné matky nebo rozvedené rodiCe, kterému bylo dit¢ svéfeno do péce. Lze tedy
zjednodusene¢ fici, ze velkou roli hraje uplnost ¢i neuplnost rodiny. Dalsi vyznamny faktor
je, zda ma rodi¢ dalsi dité (poptipad¢ déti). Rodicovska role je v tomto piipadé naplnéna
a nedochazi ke zpochybniovani této role. Pokud je dit¢ s PAS prvorozené, je situace pro
zdravé dité. Dilezita je soucinnost rodiny, kdy by nemélo dochazet k zatéZovani jen jednoho
Clena rodiny. Péfe o postizené dité by méla byt rozdélena mezi rodice vzijemné,

ale také 1 mezi dalsi blizké ¢leny rodiny (prarodice, teta, stryc, sourozenec.)"

Socialni prostfedi — Castym problém rodin s ditétem s poruchou autistického spektra je
izolovanost od spolecenského prostiedi. Podil na tomto izolovani maji negativni zkuSenosti,
strach, vyhybani se obtizim. Prave socialni kontakt je pro rodinu dulezity nastroj, ktery vede
k odbouréani stresu a emo¢ni podpote. Dilezité¢ postaveni v dneSni dobé maji tzv. respitni

sluzby, které pomahaji rodi¢im ziskat volny ¢as.”
2.2 Reakce rodi¢l na postizeni ditéte

Stézejni myslenky pro nasledujici kapitolu jsou spjaty se jménem doktorky E. Kiibler-
Rossove, ktera se zabyvala reakcemi na vlastni onemocnéni. Jeji myslenky lze aplikovat
1 na rodinu, kterda musi projit procesem vyrovnavani se s faktem, Ze dit¢ ma vrozené
postiZeni.

Dobu, kterd zapocind definitivnim oznafenim ditéte za postizené, lze nazvat dobou krize
rodi¢ovskeé identity. Détska identita se vytvarti diky rodicovskému stylu vychovy, ktery musi
byt upraven vzhledem k diagnostice ditéte. Pokud je dit¢ od raného détstvi povazované
za postizené a je tak i pfijimano, nejsou pozadavky rodict stejné, jako by se jednalo o dité
zdravé.”

1 Féze Soku a popifeni — Sok je prvni reakce, kterd vznikd jako reakce na traumatizujici

zjisténi, ze dite je trvale postiZzené. Casté a typické jsou vyroky — To neni mozné. To neni

%9 Rican, Krejgitova, 1997
"0 Rican, Krejgitova, 1997
™ Rigan, Krej&itova, 1997
"2 Vagnerova, 2003

28



pravda. Situace je pro rodice natolik tiziva, Ze ji nejsou schopni pfijmout, a proto dochazi
k jejimu popteni. Nepfijeti situace je povazovano za obranny mechanismus lidské psychiky.
Zatéz a negativni o¢ekavani pfindsi rodi¢im prozitek traumatu a oCekavani dlouhodobého
stresu. V prub¢hu této faze rodi¢e pocituji deprivaci z nenaplnéné rodi¢ovské role, dale
pocituji obavy zbudoucnosti a ztrdci pocit bezpe¢i. Rodice se musi vyrovnavat
s neoCekavanou zatézi. Predpokladem zdravych rodict je, Ze se jim narodi zdravé dité, proto
nebo jsou postizeni. Postizeni rodi¢e maji hlavni vyhodu a to jsou zkuSenosti a védomosti

. e ov , 7
o problematice Zivota s postizenim.”®

2 Féaze postupného vyrovnavani — tato faze je velmi ovlivnénd dostatkem informaci,
které rodi¢ o postizeni ziskal. Diky tomu mé lepSi ndhled na podstatu postiZzeni
a na moznosti byt’ jen omezeného rozvoje. Priibéh této faze je znatelné ovlivnén emocemi.
Emoce (hnév, deprese, zoufalstvi) zabraiuji racionalnimu vykladu informaci. Tyto emoce
vznikaji jako reakce na prozité trauma. Délka a intenzita je zavislad na zralosti rodiCovské
osoby, na zivotni zkuSenosti, na kvalité citového zdzemi, na individudlni toleranci frustrace
a na aktudlnim psychickém i somatickém stavu. V této fazi vznikaji dva mozné psychické
obranné mechanismy, které méni prozivani, uvazovani a chovani ¢lovéka. Prvni z nich je
tok. Utokem se mysli snaha jedince s nepifjemnou situaci bojovat. ProtoZe proti postiZeni
samotnému bojovat nelze, utok se prenasi na nahradniho vinika. Typicka je agresivni reakce
proti pedagogickému pracovnikovi, 1€kafi, partnerovi. Reakce utoku piinasi vnitini napéti,
nervozitu, stres. Utokem se také miize myslet zvySena aktivita, typickym piikladem je
nadmérné frekventovand rehabilitace postizeného ditéte, vyhledavani 1ékaii odbornika
¢i légitelti. Druhy zpiisob obranného mechanismu je unik, coz je pasivni forma. Unik
se Vrealném Zivoté projevuje tak, Ze rodi¢ voli jako teSeni odloZeni postiZené¢ho ditéte
do péce jiné osoby nebo odchod zrodiny. Dalsi forma uUnikové reakce je ptetrvavajici
popfeni situace. Rodice se chovaji, jako by dit¢ bylo zdravé, ¢i povazuji potize
za prechodného razu a véfi tomu, Ze se dit€ zaCne vyvijet normdlné. Jina forma
je tzv. racionalizace, kdy si jedinec zkreslen¢ vyklada realitu. Voli si svét, ktery je pro ngj
snesitelnéj$i, nepiisobi mu takové trauma. Zndma je také mozZnost, kdy jedinec unika
do svéta fantazie, kde si voli svét takovy, jaky by si ptal, aby ve skutenosti byl. Rodi¢
si predstavuje napiiklad dit¢ zdravé, bez problémt. Substituce je ndhrada jednoho zdroje

druhym, ktery mu piinaSi vétsi uspokojeni, i kdyZ nemusi byt vzdy pozitivni. Pfijatelna

8 Rossova, 1997
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forma substituce je aktivni pomoc ve sdruzeni zabyvajici se lidmi s postizenim. Negativni
substituce je uzivani alkoholovych drog. Rezignaci se mysli obranna reakce, kdy jedinec
unika z nepfiznivé situace tak, ze se vzda svych cilii. Rezignace byva Casto doprovazena
apatii ¢i depresi. Casty je také ptipad regrese, kdy rodi¢ unika na niz§i a méné zodpovédnou
troven, hleda si vy$si autoritu, kterd zodpovédnost za n&j pievezme. Casto se opird o pomoc
1ékate, pedagoga nebo duchovniho. Unik do izolace znamena pro rodi¢e distancovani
od vnéjsiho svéta, takovy rodi¢ se Casto zavira doma a s postizenym ditétem do spolecnosti
nevychaizi.74

3 Féze smlouvéni — obdobi vyrovnavani se s faktem, ze ma rodi¢ postizené dité, trva rtizné

dlouho. Jakmile se dosdhne urc¢ité urovné zpracovani této zatéze, nastava stadium
smlouvani. Toto stddium je charakteristické tim, Ze se rodi¢ snazi ziskat alesponn malé
zlepSeni, kdyZ uz neni mozné uplné uzdraveni. Smyslem tohoto obdobi je ziskani nadéje,
ktera neni nerealisticka. Jedna se o zisk kompromisu, ktery lze hodnotit jako ¢aste¢né piijeti
situace, kterou rodi¢ doposud odmital.”

4 Faze vyrovnani a pfijeti skutenosti - ve vétSiné ptipadd se rodice se svoji situaci

vyrovnaji, dojde k akceptaci ditéte a jsou schopni a ochotni jej rozvijet dle moznosti. Pokud
takového vyrovnani rodi¢e nedosahnou, mize dojit k zafixovani neadekvatniho obranného
mechanismu. Typickym ptikladem je vznik ochranitelského postoje, ktery dit¢ svym
zpusobem brzdi v rozvoji — dité by se mohlo naudit vic, ale rodina mu to nedovoli. Takovi
rodice Casto trpi pocitem viny a timto se jej snazi zmirnit. V jiném piipadé mlzZe rodi¢ volit
nepfiméfené narocnou vychovu, kdy je dit€¢ pretézovano. Je to V podstaté vyraz nepfijeti

ditéte takového, jaké je.”

2. 3 Vztahy mezi sourozenci

Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadiuji zivot rodiny a zaroven predstavuji pro rodice
moznost oteviené budoucnosti. Sourozenci déti s poruchou autistického spektra se musi
vyrovnat pfedevsim s ndsledujicimi problémy:

e zdravy sourozenec se musi naucit chapat neobvyklé projevy autistického sourozence,

nekteré chovani (agresivita, sebezraiiovani) mize zdravé dité désit

7 Rossova, 1997
> Rossova, 1997
8 Rossova, 1997
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e zdravy sourozenec se miize citit odstréené, protoze rodi¢ vénuje vice pozornosti
sourozenci s PAS
e starSi sourozenci se stavaji pomocniky pro své rodice
e mladsi zdravy sourozenec se mize dostat do role starSiho sourozence a to tim, Ze se o
néj stara, mize byt na n€j kladena vétsi zodpovédnost, nez jakou je schopné
vzhledem Kk véku unést
e (Casto se spoluzaci zdravému sourozenci posmivaji, Ze ma postizeného bratra ¢i
sestru’’
Tyto a jiné problémy se mohou podilet na vytvareni rodinnych vztahti a vztahii s vrstevniky
1 k sob¢ samému. Pokud se rodice snazi o vytvotfeni dobrého vztahu mezi sourozenci, musi
své déti dobte znat. Interakce rodict se zdravym sourozencem muze napomahat k vytvoteni
dovednosti, které mu pomohou vyrovnat se se situaci, Ze je vrodiné dit¢ sPAS,
které potiebuje odlisnou péci. Rodice si museji také uvédomit, Ze zdravé dité¢ musi k pocitu
zodpovédnosti vii€i postizenému sourozenci dozrat, tato zodpovédnost mu nesmi byt
vnucovana. Dilezité je, aby ldska mezi sourozenci vznikla v raném véku. Rodice se také
musi pfipravit na spousty otazek, které jim bude zdravy sourozenec davat. Tyto otazky se
Casto tykaji vztahi (MU bratr si se mnou nehraje, protoze mé¢ nema rad? Rodice se vice
vénuji mému sourozenci, maji ho rad¢ji nez mé?) a obav (mij bratr zemie, protoze je
nemocny?). Proto je dllezité, aby rodic¢e vénovali vysvétlovani znacny ¢as a odpovidali na
otazky uptimné, piiméfené veéku, vazné. Mélo by dojit k ujisténi, Ze rodi¢ miluje oba
sourozence stejné. DéEti by si mély byt rovni, to znamend, Ze rodic by meél posilovat
pfednosti u zdravého i nemocného ditéte, taktéZ by méli byt chvéleni oba (stejné tak i zdravé
dit¢ ma pravo délat chyby). Postizené dit€¢ samoziejmé vyzaduje vetsi péci, coz je spjato
S vétsi ¢asovou narocnosti. Aby u zdravého sourozence nevznikl pocit kiivdy a Zarlivosti,
je proto dobré, aby si rodi¢ vyhradil alespon nékolik minut denné, kdy se bude vénovat Cisté
jen jemu. Tim dit¢ ziskd dojem, Ze je tu rodi¢ jen pro n¢&j. Pocitu soundleZitosti pfispiva
vzajemné povidani. Problematika autismu by se vSak pro rodinu neméla stat ustfednim
tématem, mély by se feSit 1 bézné véci. Rodi¢ by mél vytvaret situace, kdy zapoji
do béznych cinnosti obé déti, coz vede ke zlepSovani vzajemného vztahu. Dobré je vyuzit
prvki hry, kdy si déti mohou spolecné hrat se stejnym druhem hracky. Rodi¢ by mél dale
naucit zdravého sourozence reagovat na posméch z fad vefejnosti, predevSim vrstevnika.

Autorka Shira Richman shrnula poznatky v knize Vychova déti s autismem nasledujicim

" Richman, 2008
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zpusobem — dejte mu znat, Ze neni samo; vysvétlete mu, ze se lidé Casto vysmivaji tomu,
¢emu nerozumi; naucte ho reagovat na posméch, doved'te jej k uvédomeéni, ze to, co si druzi
mysli, neni vzdy dulezité; snazte se o zprostfedkovani optimistického vzhledu na situaci.
To, ze se v rodin€ nachézi dit€ s poruchou autistického spektra, nemusi byt vzdy chapano
negativné. Sourozenecké vztahy Vv takové rodiné byvaji Casto silngjsi, nez v roding, kde jsou
déti zdravé. Zdravy sourozenec je obohacen o trpélivost, ma schopnost pomahat, umi

tolerovat jiné lidi a je u n¢j zvySena empatie a Zodpovédnost.78

2.4 Stresové faktory v rodiné

Stres je negativni jev, ktery se nevyhyba zadnému ¢lovéku, pficemz spoustééem miuize
byt cela fada faktord. Je dulezité si uvédomit, ze rodina s autistickym ditétem se miize
nachdzet ve stresové situaci Castéji, nez rodina s ditétem zdravym, protoZze fesi udalosti,
které jsou pro bézny zivot netypické.

Vnitrni priciny stresu — jednd se o vSechny faktory, které vyplyvaji z vrozenych
nedostatkli postizenych autismem, tyto nedostatky se pak projevi v oblasti komunikace,
socidlnich vztahtli, pfedstavivosti, coz se projevuje problémovym chovanim. Autismus
vyvolava v rodinném prostiedi vice stresu, nez je tomu u jinych psychopatologii. PostiZeni
muze u rodi¢li vyvolavat pocit dezorientace, nepochopeni jejich ditéte. Dité neni schopno
adekvatné reagovat na péci, kterou rodi¢ vynaklada, neni schopno reagovat na ismév matky.
Dale dité netrpi separacni uzkosti, nema snahu sdilet radost ani bolest, chybi o¢ni kontakt
a odmitd mazleni. VSechny tyto reakce mohou v rodi¢i zanechat dojem, ze selhal ve své
rodiovské roli a citi se byt ditétem odmitnuti. Castd neznalost ze strany rodi¢t vici
projevim autistického ditéte mize vést k nadmérnym pozadavkim a naroktim, psychickému
natlaku. Dité pak mize ztracet jistotu a zacne se chovat nevhodné&. Pokud rodi¢ hodnoti své
dité podle naruSené komunikace, miiZe rezignovat na snahy vzdélavani (chybna domnénka,
ze dité, které nemluvi, se nic nenauci). Chybné je, pokud rodi¢ dité nuti, aby zac¢alo mluvit.
Dit¢ zmény v komunikaci pomoci fe¢i neni schopno, spravnym feSenim je uziti
alternativnich druhi komunikace (piktogramy atd.). Dalsi chybou, které se rodice
dopoustéji, je snaha naucit dit€¢ poslouchat pomoci trestdni. Pokud chce rodi¢ ovlivnit
chovani ditéte s PAS, je dobré wvyuzit konzultace s odbornikem. Odbornik stanovi,
které chovani je projevem zlobeni a které je projevem poruchy autistického spektra.

Odbornik by mél rodici také pomoct zvolit vhodnou terapii, kterd by méla vést ke zmirnéni

8 Richman, 2008
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problémového chovéani. Rodi¢ by nemél ditéti dovolit veskeré chovéni, pro které by nasel
omluvu, Ze je zplsobeno autismem. Dit¢ dokaze toto vycitit a pres veskeré nedostatky
zneuzit.”

Vnéjsi priciny stresu — reakce okoli, pfedevSsim rodiny, byva cCasto pro samotné rodice
zdrojem utrpeni. Rodi¢e mohou citit z chovani vefejnosti, Ze jim byva pfipisovana
neschopnost a nezvladatelnost ve vychové ditéte. Dal§im jevem, ktery psychice rodict
nenapomahd, je faleSny soucit a litost. Rodiny nepotiebuji souciténi, ale pomoc
od kvalifikovanych odbornikli. Bohuzel je ¢astym piipadem, Ze napor stresu je na rodice tak
velky, ze se rodina rozpada. Dalsi reakci na stres mize byt odlozeni ditéte do pobytové
socialni sluzby — tydenni stacionaf. Dulezita by méla byt osvéta verejnosti pomoci medii,
které by mély vice zvefejniovat informace o problematice PAS. Dilezité také je,
aby se rodi¢e naucili své dit¢ chapat, tolerovat. Za velky stresor, ktery na rodice puisobi, je
obava z budoucnosti. Jedna se o nejistou budoucnost blizkou i dalekou. Rodi¢ se obava,
co dit¢ zitra opét provede, jak bude reagovat na urcité podnéty. Nejcastéjsi stres ale je,
kdo se o jejich dit¢ postara, az samotnéd rodina nebude mit sily. Rodice by se méli smifit
s faktem, Ze navyky z détstvi pretrvavaji i v dospélosti, a proto je dulezité s jejich napravou
zalit co nejdiive. Rodice by méli déti ucit co nejvetsi mife sebeobsluznosti, meli by se snazit
rozvijet co nejvétsi miru praktickych dovednosti, které¢ jedinec uplatni v dospélosti.
Toto vSechno by mélo rodice piimét k pocitu, ze pro budoucnost svého ditéte udélali
maximum. Dilezité je také zminit socidlni sluZzby, které mohou napomdhat rodiné

odleh&ovat stres (viz. kapitola 2.7).%°

2.5 Mozné pristupy k ditéti s poruchou autistického spektra

V nasledujicim textu se zaméfime na mozné pristupy, které mohou rodice uzit v ptipade,
kdy se potvrdi diagndza PAS. Je dilezZité si uvédomit, ze kazdé dité je individudlni a ma své
charakteristické zvlastnosti, proto nelze vSechny tyto pfistupy uzit na jedno dité. Je tieba

zvazit, ktery piistup je vhodny pro konkrétni formu PAS a pro konkrétni dité.

™ Jelinkova, 2008
8 Jelinkova, 2008
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Podpora komunikace

VOKS = vymeénny obrazkovy komunikacni systéem - systém byl vyvinut v roce 1980 v USA
feCovou terapeutkou Roxie Johnson piedevsim pro déti s poruchou autistického spektra.
Tento systém se zacind uzivat jiz pfed dovrSenim Sesti let u déti, které maji naruSenou
komunika&ni schopnost nebo se u nich objevila pouze echolalie.® V Ceské republice se
VOKS zacina uzivat od roku 1985. Tento systém je zaloZzeny na vyméné obrazkii mezi
osobou sPAS a zdravym jedincem. Postizeny jedinec se musi naucit chapat vyznamy
obrazkl, pomoci niz muze vyjadiovat sva prani, potfeby. Diky vyménnym kartickdm lze
skladat také véty. ¥

Znakova re¢ — je zpusob komunikace, ktery se da uzit u déti s PAS, pokud se splni
nasledujici podminky: dit€ nejevi po dlouhodobé feCové terapii znamky vokalizace; dité se
snadno uci gesta; receptivni jazyk je na vyssi Grovni nez jazyk, expresivni. Pokud se rodi¢
rozhodne k uziti znakového jazyka, je nutné, aby se jej sam naucil ovladat. Prvni znaky,
které by se mél jedinec s postizenim naucit, jsou znaky vyjadiujici jidlo, piti, toaleta, hudba,
ano, ne a sloveso chtit. Divodem je zmirnéni frustrace a snadné vyjadieni téchto znaki.®
Znakovy jazyk je jazyk vizualni zaloZeny na tvarech, pozicich a pohybech rukou a mimice.
Ma sva pravidla, kdy nedochédzi ke sklofiovani a €asovani, coZ znamena, Ze umoZziuje
snadn&jsi a rychlejsi komunikaci mezi jedinci.®®

Piktogramy — jedna se o zjednodu$ena zobrazeni, ktera maji substitu¢ni a podpirnou funkci
pii rozvoji feci u jedincl s PAS. Obrazky zobrazuji osoby, véci, ¢innosti, vlastnosti, pocity
a vztahy. Jeden piktogram muze vyjadfovat jak slovo, tak vétu.®

Facilitovana komunikace — u tohoto druhu komunikace ptidrzuje rodi¢ ditéti ruku a poméaha
mu ukazovat na pismena a slova, a tim posiluje komunikaci. Zastanci této metody chvali
moznost ditéte vyjadiit své myslenky a pocity. U déti s PAS neni tato metoda Casto uzivéna,

pfednost maji jiné alternativni komunikacni metody.86

Farmakoterapie
Farmakoterapie - u détského autismu byla provedena fada studii zabyvajici se uzitim
psychofarmak. Prozatim nebyla nalezena Zadna 1écba, ktera by dokézala odstranit jadrové

pfiznaky autismu, coZ je jiZ zminovana naruSend komunikaéni schopnost, socidlni chovani

8 Michalova, 2011

8 Bendova, 2011

8 Richman, 2006

8 plevova, Slowik, 201
& Bendova, 2011

% Richman, 2006
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a emocionalni chapani. Psychofarmaka jsou vSak pouzivana jako dopliikova intervence
slouzici ke zmirnéni problémovych symptomil. Castym pfipadem uziti je t&Zce naruiené
chovani negativné ovlivitujici socidlni souziti. Je potfebné zvazit prospéch, ale i1 rizika
uzivani farmak a déle hodnotit nutnost jejich uzivani. Psychofarmakologicky lze zmirnit
a ovlivnit agresivni, stereotypni a ritudlni chovani, emotivitu (napf. depresivni stav)
a poruchy spanku.®’

Neuroleptika byvaji pouzivana z diivodu snizeni agresivniho, suicidalniho a impulzivniho
chovani. Sedativni neuroleptika maji snizujici u€inek na kognitivni funkce, coz je u poruch
autistického spektra nezadoucim jevem.®® Antidepresiva priznivé ovliviiuji ritualy, obsese
a depresivni nalady, pfi¢emz neucinnéjsi jsou antidepresiva S vyraznym serotoninergnim
i¢inkem. Stimulancia p¥iznivé paisobi na hyperaktivitu.®
Dalsi pristupy

Sluchovy trénink — pti této metodé dochazi k vytvoreni audiogramu, ktery rozpoznava
vSechny frekvence, na néz je dité precitlivélé. Jakmile jsou tyto frekvence rozpoznany, jsou
eliminovany z audiozdznami, které dit¢ poslouchd ve sluchéitkach béhem terapeutické
hodiny. Terapie obvyklé trva 10 hodin rozdélenych do 14. dni. Doporucuje se rodi¢im
v tomto obdobi jiné terapie eliminovat.®

Senzorickad integrace — doporucuje se uzit u déti s autismem, které reaguji abnormalné
na senzorické podnéty. Terapeut pomahd ditéti se zbavenim se nepiijemnych emoci
a navozuje relaxaci.”

Diety — déti s poruchou autistického spektra drzi upravenou formu diet, které se uzivaly
u déti s hyperaktivitou. Diety pifedev§im zakazuji drozdi, mléko, s6ju, cukr a konzervacni
¢inidla. Zatim neexistuje védecky podepfend teorie, zda ma uZiti diety na dité vliv. Proto je
tedy na kazdém rodici, zda vypozoroval pfi uZiti diety u ditéte pozitivni Zmény.92

Terapie pomoci pevného drzeni — pfi této terapii rodice své dité pevné drzi, 1 kdyz se dité
brani. Doporucuje se dit¢ drzet obliCejem smérem k sobé a kiicet pocity, které k ditéti
chovame. Toto drzeni trva do doby, nez se dité nevycCerpa a neuklidni. Po nékolika hodinach
terapie by se mél dostavit pocit lasky, bezpeci a ﬁlevy.ggTato terapie byva vSak casto

vetejnosti kritizovéna.

¥ Hrdlicka, Komarek, 2004
® Hrdlicka, Komarek, 2004
® Hrdlicka, Komarek, 2004
% Richman, 2006
°! Richman, 2006
%2 Richman, 2006
®Richman, 2006
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Muzikoterapie, arteterapie — tyto terapie jsou znamé pro svij piiznivy vliv na emoce
jedince, zlepSuji koordinaci a redukuji nezadouci chovani. U déti s autismem tyto terapie
nemaji vliv na kognitivni funkce.

Zooterapie — fadime sem vSechny pfistupy, kde na jedince pusobime terapeuticky
prostfednictvim zvifat. Pfikladem takové terapie je hippoterapie (kon¢), canisterapie (pes),
felinoterapie (kocka). U déti s PAS je vypozorovana citlivost vi¢i potfebam a pocitim

zvitat, kterych vic¢i druhym lidem nebyvaji schopni.94

2.6 Vzdélavaci moznosti déti s poruchou autistického spektra

v CR a angazovanost rodiéti

Déti s autismem maji dnes pravo na vychovu a na vzdélavani, coz je revolu¢ni krok. Jesté
V nedavné dobé byly moznosti pro rodiny s détmi zna¢né¢ omezené, co se do miry Skolniho
vzd&lavani tyce.”

V nasledujici kapitole se tedy zaméfime, na moznosti vzdélavani déti s PAS, které jsou
dostupné v Ceské republice.

Ceské skolstvi po roce 1989 proslo velkym procesem transformace, kdy doslo ke snaze
specidlnimi vzdélavacimi pottebami do tzv. hlavniho proudu, kdy pfedev§im Zzaci
S Aspergerovym syndromem a vysoce funkénim autismem dochézeji do tohoto typu Skol.
Ve specialnich Skolach by méli zlstavat pfedev§im Zaci StéZkym postizenim
a kombinovanymi vadami. Prvni variantou, kde se tedy mohou vzdélavat Zaci s PAS,
vzdélavani hraje rodi¢. Ti by méli spolupracovat s odborniky, kteti by méli rodic¢i s vybérem
pomoci. Mnoho rodi¢li ma piani, aby prave jejich dit€¢ dochazelo do bézné skoly a setkdvalo
se tak se zdravymi détmi, ale samotny pribéh vzdélavani pro né vytvaii pocit obav.
Nejcastéjsi obavy jsou z negativniho pfijeti spoluzdkl, z kvality poskytovanych sluzeb
Skolou (materidlni vybaveni, nedostatek terapie, persondlni vybaveni). Na integraci ditéte
S PAS se podili zna¢na tada faktord,, na které by se mél brat zfetel. Je to ochota rodiny
spolupracovat, stav ditéte, individualni pfedpoklady pro vzdélavani, moZnosti Skoly.
Integrovat Ize v CR od roku 2005 dvojim zptisobem a to individualni integraci a integraci

skupinovou. Skupinova integrace znamena vytvoreni specialni tfidy zéku s postizenim,

* Michalova, 2011
% Schopler, Robert a kol, 2011
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pfi¢emz tato specialni tfida funguje v bézné sSkole. V této formé¢ vzdélavani se skupina zaka
mize setkavat v nékterych predmétech s b&znou tfidou.”® Velmi dileZitym nastrojem pro
vzdélavani jsou individualni ucebni plany, které pftihlizeji k vychovnym i1 vyukovym
potiebam. Rodice téchto déti jsou dulezitym cinitelem, ktery se na tvorbé planu podili
Vv soucinnosti s u¢itelem. Dilezitost rodice pii sestavovani planu prameni predev§im v tom,
ze rodi¢ zna své dité nejlépe a dokaze s nim navodit komunikaci. Rodice jsou také ti, ktefi
znaji dobte reakce svych déti na vyvolany podmét, tudiz dokazou dobte identifikovat reakci
na zadany ucCebni ukol. Uceni ditéte s PAS Ize ulehcit v pfipadé, kdy rodi¢ chape
a spoluvytvaii specifické udebni cile.®”’

Druhou formou, pomineme — li individualni a skupinovou integraci, je vzdélavani zaka
S PAS ve specidlnich Skolach. Vyhodou takového vzd€lavani je odbornd ptipravenost
pedagogického persondlu, moznost spoluprace s osobnim asistentem, ktery je zaméstnancem
Skoly. Vyucovani v takovém druhu $kol probihd pfedev§im pomoci vizualnich pomicek,
jako jsou obrazky, fotografie, piktogramy. Diky naplanované vyuce ma dit¢ zavedeny sviij
rezim.*® Vzhledem k tomu, Ze je v CR vzd&lavani ve specialnich $kolach fizeno zakonem
Cislo 561/2004 Sb. o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném
vzdélavani, musi dodrZovat jeho pravidla. Dé&ti s poruchou autistického spektra spliuji
povinnou Skolni dochazku, tedy devét let. Existuji 1 vyjimky, kdy ztizovatel povoluje Skolni
dochazku do 26 — ti let v€ku. Hodnoceni je slovni. Celé vzdélavani je dolozeno

< 1xr 99
vysveédcenim.

2.7 Moznosti vyuziti socialnich sluzeb pro rodi€e déti s PAS

Pro rodinu s postizenym ditétem existuje v CR nékolik socialnich sluZeb, které se snazi
rodi¢i napomoci S vychovou, vzdélavanim, umoziuji mu nalézt chvilku na sebe samého
a nacerpat sily pro dal§i chvile se svym ditétem. V nésledujici kapitole se zminime
o zékladnich socialnich sluzbach, které svoji ¢innost vykonavaji dle zakona ¢. 108/2006 Sh.

a provadéci vyhlasky ¢. 505/2006 a které predevsim vyuzivaji rodiny s ditétem s PAS.

Osobni asistence - 0sobni asistence je terénni sluzba. SluZba se poskytuje bez casového
omezeni, v pfirozeném socialnim prostfedi osob a pii ¢innostech, které osoba potiebuje.

Osobni asistent napomahd rodiné s ditétem ptfedev§im S osobni hygienou, se zvladanim

% Bazalova, 2011

%7 Schople, Robert, 2011

% \www.autismus.cz/odborne-clanky/dite-s-autismem-ve-specialni-skole-2.html
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béznych tkonl péfe o vlastni osobu, pomédha pii zajisténi chodu domécnosti, zajistuje
vychovnou, vzdélavaci, aktivizacni Cinnost a zprostfedkovava kontakt se spoleCenskym

prostfedim.100

Odlehcovaci sluzby - odlehCovaci sluzby jsou terénni, ambulantni nebo pobytové sluzby.
Cilem sluzby je umoznit pecujici rodin€ nezbytny odpocinek. Odlehcovaci sluzby poskytuji
navic od osobni asistence socialné terapeutickou cinnost, pomoc pii uplatiovani prav
a opravnénych zajmi a v pripads pobytové sluzby zajistuje téz ubytovani.’™

Socialné terapeutické dilny — jedna se o ambulantni sluzby, napomahajici samotnému
jedinci s postizenim, ktery se neni schopen uchytit na trhu prace. Uelem zafizeni je
dlouhodob4d a pravidelnd podpora zdokonalovéni pracovnich navykti a dovednosti
prostfednictvim pracovni terapie. Sluzba dale poskytuje podminky pro osobni hygienu,

oy s A . s . 102
pomoc se zajisténim stravy, nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu. 0

Rana péce — jedna se o terénni sluzbu, kterd byva doplnéna o ambulantni péci. Sluzba je
zamétena predevsim na rodiny, které vychovavaji dité s postizenim. Sluzba se snazi
predevsim o podporu rodiny, o podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifika. Stiediska
rané péce zprostfedkovavaji rodinam vychovnou, vzdélavaci a aktivizacni ¢innost, snazi se
napomoci se zprostfedkovanim socidlniho kontaktu, vedou socidlné terapeutickou ¢innost,

r o s % o7 ’ 1 e rooso ’ SN 1
pomahaji rodinim s uplatiiovanim svych prav a p¥i obstaravani osobnich zalezitosti.'®

Denni staciondrie — jedna se o ambulantni socidlni sluzbu, ktera zajist'uje nasledujici:

a) pomoc pii zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu,

b) pomoc pii osobni hygien¢ nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

c¢) poskytnuti stravy,

d) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

e) zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim,

f) socialn¢ terapeutické ¢innosti,

g) pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich zélezitosti.
Vyhodou denniho stacionare je, ze zde dochdzi k setkavani déti se stejnym postiZzenim,

o\ , e, - , - v . ,104
a tak miize dochéazet k pozitivnimu vzajemnému ovliviiovani.™

100 \www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sb.pdf
108 \www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sb.pdf
102 \www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sh.pdf
193 \www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sh.pdf
104 \www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sh.pdf
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Tydenni staciondre — zajistuji stejnou c¢innost jako denni staciondie s tim rozdilem,
ze tydenni stacionaf zajiStuje pobytové sluzby. Tyto sluzby jsou nejcastéji vyuzivany rodici,

ktefi nejsou schopni zajistit ditéti péci, nezvladnou nepiimérenou zatez.1®

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim - Vv domovech pro osoby se zdravotnim
postizenim se poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji snizenou sobé&stacnost
z diavodu zdravotniho postizeni, jejichZ situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické
0soby. Nezaopatfenym détem se v domovech pro osoby se zdravotnim postizenim poskytuje
osobni vybaveni, drobné ptedméty bézné osobni potieby a nékteré sluzby s ptihlédnutim
k jejich potfebam. V domovech pro osoby se zdravotnim postiZenim miiZze byt vykondvana

ustavni vychova nebo pfedbézné opatteni podle zvlastnich pravnich piedpist.

105 \www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sh.pdf
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Il Prakticka Cast
3. Smifovani matek s faktem, Ze jejich dit€ ma poruchu

autistického spektra

V tfad¢ literatur zabyvajici se autismem lze nalézt kazuistiky rodin, které vychovavaji
dité s poruchou autistického spektra. V téchto literaturach vsak pfevazné chybi nahled matek

na proces, kdy se musely naucit vyrovnat s faktem, ze maji dité s postizenim.
3.1 Prakticka ¢ast prace

Cilem praktické casti prace je zjisténi, jak probihalo u konkrétnich rodin vyrovnavani
se s faktem, Ze jejich dit€ mé poruchu autistického spektra. Cely tento proces je udalosti
dlouhodobou. Ze zaznamenanych vypovédi, je nasledné zjiStovano, zda tento proces

odpovida konceptu autorky E. Kiibler - Rossové (viz vyse) ¢i nikoliv.

3.2 Pouzité metody

Pro praktickou ¢ast bylo osloveno vsSech deset rodin, vychovavajicich dit¢ s PAS
a zaroven vyuzivajicich sluzby denniho stacionafe Jasnénka. K rozhovorim svolilo sedm
Z nich, tudiz vzorek pro Setfeni je stanoven pravé ze sedmi rodin. Jako vyzkumna metoda
byl pouzit rozhovor, ktery probihal pfimou 1 nepfimou formou. To znamend, Ze se Sesti
rodinami byl rozhovor proveden ustni formou, jedna rodina si pfala rozhovor provést
formou pisemnou pomoci dopisti. Pro tyto Gcely bylo sestaveno 12 otazek, které byly
polozeny vSem rodi¢im. Jedna se tedy o rozhovor standardizovany. Vzhledem k tomu,
rodina a jeji soudrznost, je popsana i rodinnd anamnéza, aby bylo patrné, v jakych

podminkdach dité z PAS vyrusta.
Zde uvadime otazky, které byly zadany rodi¢lm:

Jakou formu poruchy autistického spektra ma Vase dite?
Kdy jste zacala pozorovat prvni piiznaky poruchy PAS?
Jaké byly prvni projevy — popiste je.

V jakém véku doslo k diagnostikovani autismu?

o ~ w e

M¢li jste dostateCné informace od 1ékare o poruse autistického spektra?
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6. Popiste vaSe pocity, reakce, emoce, postoje, které jste pocitovala ve chvili, kdy jste
zjistila, ze vase dit¢ ma autismus?

7. Pokuste se popsat cestu smifovani se s faktem, ze VasSe dité ma zdravotni postizeni
PAS.

8. Jak nahlizelo VaSe okoli (myslena je rodina, ptatelé) na fakt, ze ma VasSe dité
autismus? Bylo Vam podporou?

9. Vyuzivali jste jinych socidlnich sluzeb nez sluzby denniho stacionafe Jasnénka?
Jakych?

10. Jak vnimate nyni, ze ma Vase dit¢ autismus?

11. Predstavuje pro Vas zdravotni postizeni ditéte néjaké prekazky?

12.Ma Vase dit¢ ritudlni chovani? Pokuste se tyto ritudly popsat. Jsou pro Vis

omezujici?

3.3 Vyzkumny vzorek

Rozhovor byl uskute¢nén se sedmi rodi¢i, kteti vyuzivaji sluzby denniho stacionaie
Jasnénka. Vybér tohoto zatizeni byl uskute¢nén diky tomu, Ze se nachazi v lokalit¢ Unicov.
Dilezitym kritériem pro vybér rodin, vychovavajici dit¢ z PAS, bylo vyuzivani socidlni
sluzby tohoto denniho stacionéafe. Rozhovor probéhl za ptedpokladu, ze ziskané informace
budou vyuzity jen pro ucel této prace, vypovédi jsou uvedeny beze jmen, tudiz je zachovéna

anonymita.

Misto vyzkumu — Jasnénka

Jasnénka je obCanské sdruzeni, zalozené dle zakona €. 83/1990 Sb. o sdruZovani obcanti.
Sdruzeni bylo zaloZeno na popud skupiny lidi vedenych spoleénym zdjmem pomahat
osobam s mentalnim postizenim z regionu Unicovska, nebot’ zde chybéla instituce,
poskytujici osobdm s mentalnim postizenim sluzby v oblasti socidlni, vzd€lavaci, zdravotni
a jiné v komplexni podob¢. Pomoci stanov bylo sdruzeni registrovano u Ministerstva vnitra
CR dnem 9. 8. 1995 pod registra¢nim ¢&islem I11/S-0S/1-27846/95-R a zadalo vyvijet svou
¢innost, ktera trva nepietrzit¢ dodnes. Sluzba ve stacionafi Jasnénka je poskytovana dle
Zakona 108/2006 sb., o socialnich sluzbach, vyhlasky 505/2006 Clanek 2 §12 Denni
stacionafe.

Cil zatizeni

Cilem socialni sluzby je poskytnuti podpory osobam se zdravotnim postizenim.
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Cilova skupina
Cilovou skupinu tvoii osoby, které maji snizenou sobéstac¢nost z divodu zdravotniho
postizeni ve véku od 3 do 64 let, 0soby s mentalnim postizenim, nebo osoby s mentalnim
postizenim v kombinaci s jinym zdravotnim postizenim, osoby s mentalnim postizenim
s kombinaci s poruchou autistického spektra a déale osoby s mentdlnim postizenim

v kombinaci s pfidruzenym zachvatovym onemocnénim.

Zakladni ¢innosti
Pomoc pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu.
Pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu.
Poskytnuti stravy.
Vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti.
Zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim.
Pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych z4jmu a pfi obstaravani osobnich zélezitosti.

Zakladni socialni poradenstvi.

3.4 Analyza vysledk( vyzkumného Setreni

V nésledujici Casti analyzujeme vysledky ziskané zrozhovorti s matkami, které
vychovavaji dit¢ s poruchou autistického spektra. Odpovédi jsou autentické. Kwvili

ptehlednosti ziskand data uvadime v tabulkéach.

Rozhovory

Rodina ¢islo 1
Rodinna anamnéza

Jednd se o rodinu Uplnou, ktera vychovava dvé déti. Matka ma 41 let, nyni je
nezaméstnana (vedena na UP). Otec ma 43 let, pracuje jako udrzbai v soukromé firms.
Star$i sourozenec, divka, ma 14 let a navstévuje zékladni Skolu, je zcela zdrava. Mladsi
sourozenec, chlapec, ma 12 let a navstévuje denni stacionaf Jasnénka o. s. kazdy den.
Rodina Zije v mést¢ Unicov v tiipokojovém byté. Rodice piespavaji v obyvaku, z divodu

toho, Ze postizeny chlapec ma pokoj samostatny, stejné jako jeho sestra. Chlapctv pokoj je
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vybaveny kompenza¢nimi pomtckami. Vzhledem k tomu, Ze rad pozoruje vlaky, po sténach

pokoje jsou malby vlakti. Mé sbirku knizek na toto téma.

Otazka

Odpovéd’

Jakou formu poruchy autistického

spektra ma Vase dité?

M¢ dité¢ trpi poruchou PAS - détsky

autismus.

Kdy jste zacala pozorovat prvni priznaky

poruchy PAS?

Ptipada mi, Ze jsem vzdy méla pocit, ze nas
chlapec je jiny, nez jeho vrstevnici. Mozna
to byla intuice matky nebo nevim, jak piesné
si tento neobvykly pocit vysvétlit. Vzhledem
K tomu, Ze jsem jiz jedno dit¢ vychovala,
méla jsem pocit, Ze u druhého ditéte bylo

néco v nepotradku.

Jaké byly prvni projevy — popiste je.

Nevzpomindm si urcité¢ na vSechny projevy,
které mi ptipadaly né¢im zvlastni. Nejvic me
zarazelo, kdyz jsem na syna mluvila,
zvatlala, jak to asi vSechny matky d¢laji, a
syn nereagoval na mij hlas. Nejvic mé
mrzelo, kdyz jsem se k nému chtéla tulit a
necitila jsem pocit, ze by syn chtél to samé.
Casto plakal a piipadalo mi, Ze nebyl §tastné
a spokojené miminko, jako jsem vidéla u
ostatnich maminek. Nerada na toto obdobi

vzpominam.

V jakém véku doSlo k diagnostikovani

autismu?

Musela bych se podivat do 1ékatskych zprav,

tusim, Ze synovi byly tii roky a Sest mésicti.

Meéli jste dostateéné informace od 1ékare o

poruse autistického spektra?

Nase detska 1ékarka byla moc hodna. Snazila
se nam pomoct. Ale ackoliv mi davala
n¢jaké informace, pripadala jsem si zmateng.
Takze jsem se ponofila do cteni knizek,

abych si o poruse autistického spektra zjistila
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co nejvice informaci, mozna jsem to az
piehanéla a asi i prehanim do ted’, protoze
porad mam potiebu si hledat nové a nové
informace. Hlavné tedy Vknizni podobé¢.
Vzhledem ktomu, Ze se kamaradime i
S ostatnimi rodi€i, ktefi maji stejn€ nemocné
dité¢, nckdy se bavime i na toto téma a

predavame si zkuSenosti.

Popiste vase pocity, reakce, emoce,
postoje, které jste pocit’ovala ve chvili,

kdy jste zjistila, Ze vasSe dité ma autismus?

Jak uZ jsem fikala, méla jsem potad pocit, Ze
syn neni jako ostatni déti. Asi jsem se
vnitiné dopiedu piipravovala, ze nas syn
nebude jako jini. Ale kdyZz jsem se
dozvédé€la, co pfesné za vSim stoji, méla
jsem pocit, ze se nachazim ve Spatném snu.
Uplné piesné si vzpominam, kdy jsem
uplakand volala manZelovi. Ten se mi pak
pfiznal, Ze po nasem telefonatu brecel taky.
Bylo to pro nés oba tézké, ale védéla jsem,

ze naseho syna miluju a milovat budu.

Pokuste se popsat cestu smiFovani se
s faktem, Ze VasSe dité ma zdravotni

postiZeni.

Toto je velice té¢zké popsat. Ze zacatku jsem
si fikala, pro¢ zrovna naSe rodina, co jsme
komu provedli, Ze jsme byli potrestani, ted’
uz ale vim, Ze to trest neni. Casto jsem se
pristihla, ze koukdm po jinych rodinach a
tiSe jim zavidim. Mé¢la jsem strach, co s nim
jednou bude a jestli to vSechno zvladnu.
Hrozné€ hezky se ale zachoval manzel, ktery
byl pofad pii mné, a vSechno jsme probirali
spolu. Védéla jsem, Ze musim zvladnout
vychovu dcery a naucit se vychovavat i syna,
ktery potteboval jinou péci. Dobie se
zachovaly 1 babicky, které mi pomahaly, jak

to jen Slo. N&s syn v jadru neni zly, 1 kdyz
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kolikrat mél projevy vzteku, rukou meé
odhanél od sebe, toto pro mé bylo opét tézké
zvladnout a musela jsem si fikat, Ze mé ma 1
pfes vSechno rad. Hodné mi pomohla i
Jasnénka, kam né$ syn pravideln¢ dochézi.
Vim, ze mu

tam je dobfe, je tam

Vv ptijemném kolektivu.

Jak nahliZelo Vase okoli (mys$lena je
rodina, pratelé) na fakt, Ze ma Vase dité

autismus? Bylo Vam podporou?

Jak uz jsem fikala, hodné¢ mi pomaha
manzel, dcera a prarodiCe. Kamaradky se
zachovaly také hezky, i kdyz n¢kdy si fikam,
ze na m¢ a syna koukaji soucitné, ja ale o

soucit nestojim.

Vyuzivali jste jinych socialnich sluZeb nez
sluzby denniho stacionare Jasnénka?

Jakych?

Zatim ne, do budoucna moznd vyuZzijeme
odlehcovaci sluzby, ale to az budeme staii a

budeme si chtit odpocinout.

Jak vnimate nyni, Ze ma VasSe dité

poruchu autistického spektra?

Je to mlj syn, mé dité, takze ho miluji. I
kdyz je to potad obcas tézké zvladnout, mam
dceru, ktera mi ted’ dost pomaha, a vim, ze
az tu jednou nebudu, bude tu ona a pomize

mu.

Ma VasSe dité ritualni projevy? Pokuste se
tyto ritualy popsat. Jsou pro Vas

omezujici?

Syn naprosto miluje vlacky. TakZe jsme
nakoupily knizky o vlacich, chodime casto
koukat na nadrazi nebo do parku koukat na
projizdgjici vlak. Nevim, jestli to brat jako
ritudl, prosté je to jeho konicek, ktery se mu
snazime dopiat. Obcas se ale do sledovani
knizek ponofti natolik, ze je té€zké ho od nich
Takze casto chodime nckam

odtrhnout.

pozdé. Ale jako piekazku to uz neberu.

Predstavuje pro Vas zdravotni postiZeni

ditéte néjaké prekazky?

J& nevim. PrekaZkou pro mé asi je, Ze
piistihuju samu sebe, jak pfemyslim nad tim,
jak se syn dneska ma v Jasnénce, jestli tam

nezlobi. Obcas jsem z toho nervézni. Nékdy
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mi pfipadd, Ze neumim uplné¢ vypnout a
relaxovat, a to i v pfipad¢, Zze jedeme jako
rodina na dovolenou. Clovék poiad ma sklon
syna hlidat a davat na néj pozor, aby se mu

néco nestalo nebo si néco nevyvedl.

Rodina ¢. 2

Rodinna anamnéza

Jedna se o mladou rodinu, kterd je Gplna. Matka ma 28 let, pracuje jako kadeinice na

polovi¢ni tvazek u soukromnice. Otec ma 31 let, pracuje u soukromnika jako automechanik.

Postizeny chlapec ma 8 let, jiné dit¢ v rodin€ neni. Dle slov rodicl, neni dalsi dité v blizké

dob¢ ani v planu. Rodina bydli v paneldkovém byté 2 + 1 v mésté Unicov. Chlapec ma sviij

vlastni pokoj, ktery je zafizeny béznym zpusobem. Vzhledem knizkému véku a

nemotornosti chlapce, jsou véci umistény ve vysSich policich a hracky dostavéa dle slov

matky za odménu, jedna se predevsim o hodiny.

Otazka

Odpovéd’

Jakou formu poruchy autistického

spektra ma Vase dité?

Syn ma diagnostikovany détsky autismus.

Kdy jste zacala pozorovat prvni priznaky

poruchy PAS?

Mezi druhym a tfetim rokem.

Jaké byly prvni projevy — popiste je.

Nereagoval na miyj hlas. Nenatahoval ruce,
kdyz ho chtél nékdo pochovat. Méla jsem
pocit, Ze nevnima moje gesta, kdyz jsem ho
chtéla ucit to, co maminky uci své déti.
Pisobil  bojacnym  dojmem,  strnulym
vyrazem. Schovaval obli¢ej pod obleceni.

Oblibenym mistem byl koberec pod stolem.

V jakém véku doSlo k diagnostikovani

autismu?

Kolem ¢tvrtého roku.
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Meéli jste dostatecné informace od 1ékare o

poruse autistického spektra?

Protoze jsem byla velice vystrasend, pofadné
jsem nevnimala, co mi pani doktorka fika.
Myslim si, ze jsem méla informace v rdmci
moznosti. Dalsi informace jsem hledala na

internetu.

Popiste vase pocity, reakce, emoce,
postoje, které jste pocit’ovala ve chvili,

kdy jste zjistila, Ze vasSe dité ma autismus?

Nastal pocit beznadé¢je, strachu. Kazdodenni
plac, jak to zvladneme. Existencni nejistota.
Kladla jsem si otazku, zda se budu moci
vénovat své profesi? Jakého véku se doziva
pacient s touto diagnézou? Kdo se o n¢ho
postara, kdyz vazné nékdo zrodiny
onemocni? Jak bude reagovat nejblizsi
okoli? Jaka bude reakce manzel? Zistane

s rodinou?

Pokuste se popsat cestu smiFovani se
s faktem, Ze VasSe dité ma zdravotni

postiZeni.

Manzel se zachoval skvéle. Psychicky mé
podrzel, 1 kdyZ se sdm hodné trapil. Nejdiive
jsem zazivala pocity beznadéje, bylo mi lito,
ze mé dité neni jako ostatni. Pak jsem ale
fikala, ze i pro déti s autismem existuje fada
moznosti a denni stacionaf, ktery vyuzivame,
je podle mé tou moZnosti nejlepsi. Priibézné
jsem se stimto faktem smifovala. Rikala
jsem si, ze jsem rada, Zze nemame zadné

télesné postizeni, Ze syn netrpi jeSté¢ horsi

nemoci. Nehrozi mu zdlouhava 1écba
V nemocnici. Bude zit a zije.
Jak nahliZelo VasSe okoli (mySlena je Rodina byla vsSoku stejn¢ jako ja

rodina, pratelé) na fakt, Ze ma Vase dité

autismus? Bylo Vam podporou?

s manZelem. Nechédpala pro¢ zrovna my.
Nikdy Vv rodiné¢ zadna nevylécitelna nemoc

nebyla. Od bliZ§iho okoli jsem citila soucit.
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Vyuzivali jste jinych socidlnich sluZeb nez
sluzby denniho stacionare Jasnénka?

Jakych?

Pro zatim jsme jinych sluzeb nevyuzili.
V Unicové a blizkém okoli neni jind sluzba,

ktera by byla pro nas vhodna.

Jak vnimate nyni, Ze ma VasSe dité

poruchu autistického spektra?

Se situaci jsem se smifila. Chtéli bychom

druhé dité, ale mame strach.

Ma VasSe dité ritualni projevy? Pokuste se
tyto ritualy popsat. Jsou pro Vas

omezujici?

Syn miluje hodiny, rad je pozoruje. Tuto
zalibu jsem vyuzila v mij prospéch. Syn vi,
ze kdyZz se snazi byt hodny, tak si muze
s budikem v ur€ity ¢as hrat. Pokud je hodné

zlobivy, tak budik na hrani nedostane.

Predstavuje pro Vas zdravotni postiZeni

ditéte néjaké prekazky?

Jsem rada, ze muzu pracovat na polovi¢ni
uvazek jako kadetnice. Vim, ze je o syna ve
stacionaii  Jasnénka dopoledne  dobfe
postarano. A odpoledne se mu mohu pln¢
vénovat ja. Piekdzku médm moznd zatim
sama V sob¢, protoze diky tomu, ze mame
postizeného syna, mam strach otéhotnét.
Doktor mé informoval, ze autismus neni

dédi¢ny, ale 1 tak mam neustalé obavy.

Rodina ¢. 3

Rodinna anamnéza

Jedna se o uplnou rodinu tvofenou manzelskym péarem a tfemi détmi. Matka je véku 43

let, nezaméstnana a vedena na UP. Otec ma 45 let, je zamé&stnany jako truhlai u soukromé

firmy. Rodina bydli v Uniové v rodinném domé se zahradou. Kromé& postizeného syna

autismem ve véku 19 let, rodina vychovava chlapce s diagnézou dysgrafie a dyslexie, ktery

ma 14 let a divku, které je nyni 5 let a byla ji diagnostikovana lehka mozkova dysfunkce.

Vzhledem ke zdravotnimu znevyhodnéni a postizeni vSech tii déti, je péce pro matku slozita.

Déti maji kazdé svlij pokoj, a to z divodu, Ze autisticky syn svymi ritudlnimi projevy

vyruSuje a neni schopen souziti s mlad§imi sourozenci. Druhy syn chodi do bézné ZS, proto

potiebuje sviij prostor pro piipravu na vzdélavani. Dcera s matkou zlistdvd zatim doma,

vzhledem ke specialnim potiebam.




Otazka

Odpovéd’

Jakou formu poruchy autistického

spektra ma Vase dité?

Mému synovi diagnostikovali  détsky

autismus.

Kdy jste zacala pozorovat prvni priznaky

poruchy PAS?

Prvni pfiznaky jsem zalala pozorovat az
kolem tfetiho roku, kdy jsem si vSimla

zaostavani v feCi a Casto nereagoval na mé

pokyny.

Jaké byly prvni projevy — popiste je.

Vsimla jsem si nejdfive, ze mu vadi rGzné
zvuky — mixér, vysavac, vrtacka, mutj zpév.
Dale se u n¢j rozvinula stereotypni forma hry
— toCeni s poklickami, toceni se kolem
vlastni osy na kolenou, hra s vodou, upjaté
sledovani reklamy, Sroubovani Sroubkul
neustdle dokola. Bohuzel se muj syn zacal

sebeposkozovat.

V jakém véku doSlo k diagnostikovani

autismu?

Diagnoza se nam potvrdila v Sesti letech,

pfed nastupem do zakladni skoly.

Meéli jste dostatecné informace od 1ékare o

poruse autistického spektra?

Bohuzel neméli. Nevédé€li jsme vibec nic.
Pani psycholozka nas odkazala na odborné
knihy. Nejvice informaci jsme se dozvedéli
Vv dennim stacionafi Jasnénka, kam mtj syn
nyni dochazi. Dalsi informace ndm poskytli

v Brn¢, kam dojizdime k psycholozce.

Popiste vasSe pocity, reakce, emoce,
postoje, které jste pocit’ovala ve chvili,

kdy jste zjistila, Ze vasSe dit€ ma autismus?

Nejdtive jsem citila hrozny pocit strachu,
bezmocnosti, zoufalstvi. Ptala jsem se sama
sebe, co s nim a s nami jako s rodinou bude.
Poté, co pominuly prvni znadmky Soky,
zacala jsem vé&fit v uzdraveni a ve vyléceni

syna.
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Pokuste se popsat cestu smiFovani se
s faktem, Ze VasSe dité ma zdravotni

postiZeni.

Cesta smifovani...Myslite si, ze jsem se
S tim jiz vniting smifila? Casto si fikam, kde
se stala chyba, ptam se, pro¢ zrovna my?
UtéSuji se jen myslenkou, Ze jsou na tom
néktefi lidé jeSté hif nez my. Dale si fikam,

ze jsme udélali a délame pro syna maximum.

Jak nahliZelo Vase okoli (mySlena je
rodina, prratelé) na fakt, Ze ma Vase dité

autismus? Bylo Vam podporou?

Rodina v podstaté ani nevi, o co se jedna.
Neptaji se. Rekla bych, Ze se celkové o nas

pfestali zajimat.

Vyuzivali jste jinych socidlnich sluzeb nez
sluzby denniho stacionare Jasnénka?

Jakych?

Jinych sluzeb jsme zatim nevyuzili.

Jak vnimate nyni, Ze ma Vase dité

poruchu autistického spektra?

Stejné, jako na zacatku, kdy jsem se
dozvédéla, Ze ma syn PAS. Bohuzel i ostatni
déti nejsou zcela zdravé. MUj druhy syn je
tézky dyslektik a dysgrafik. Dcera ma
diagnostikovanou lehkou mozkovou
dysfunkci. TakZe se neustale dokola utésuji,
ze to mohlo byt horsi a ze nikdy neni tak zle,
aby nemohlo byt jest¢ huf. Je to chaoticky
zpusob zivota, zadna dovolena, zadné osobni
volno, radovani se zkazdého pokroku a
mali¢kosti. Jen malokdy zazivdm pocit

legrace a pozitivni emoce.

Ma VasSe dité ritualni projevy? Pokuste se
tyto ritualy popsat. Jsou pro Vas

omezujici?

Syn ma zalibu vtoceni poklickami od

kuchynskych  hrncti. Nékdy jich ma
roztoCenych i 15 zaroven. Toc¢i s nimi rano,
odpoledne, vecer. To¢i s nimi i ve chvili, kdy
mame navstévu, tak je to ruSivé. Dale miluje
zvukové hracky, predevsim vlaky, na které si
napojuje reproduktor, aby je 1épe slysel. Co

m¢ omezovalo a vadilo mi, je to, Ze jsem
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nemohla mixovat ve Slehaci. Roz¢iloval ho
jeho zvuk, takze po mé vzdy hazel boty nebo
mi chodil vypinat elektriku v rozvadéci. Dale
nesnds$i zvuk Siciho stroje, ktery mi téz
vypina. Rada posloucham hudbu a syn mi
Casto rozlad’'uje na radiopfijimaci stanice
nebo mi odpojuje zamérné reproduktory.
Syn nikdy neji ztalife, ale jen 2z misek
z obédovniku. Déle sni jen jeden druh parkd,
kdyz koupim jiné, tika, Ze jsou ,,nemocné*
nebo zkazené. Posledni véc, kterou syn déla
je, ze si nikdy nevezme véc z ruky, kterou
mu nabizim. Toto gesto ho dokaze opét

roz¢ilit. Je to opravdu tézkeé.

Piedstavuje pro Vas zdravotni postiZeni Samoziejmé, ze predstavuje. Celd rodina se
ditéte néjaké prekazky? musi  pfizpisobit jeho  potiebam a
zvyklostem. Nemiizu najit stalé zaméstnani,
nikdy necht€ji médmu s postizenym ditétem.
Neustadle mam rozbité poklice od hrnct.
Mame také velkou spotiebu vody, protoze ji
syn pousti a sleduje. Casto musime také

platit za opravy elektfiny.

Rodina ¢. 4
Rodinna anamnéza

Rodina je uplna, tvofena rodi¢i a tfemi sourozenci. Matka je véku 40 let, pracuje jako
prodavacka v supermarketu, méa upravenou pracovni dobu, tak, aby zvladala vyzvedavat
syna z denniho stacionare. Otec ma 42 let, pracuje v restauraci jako pomocna sila v kuchyni
a obc¢asny ¢iSnik. Rodina Zije v byté o dispozici 2+1. Déti bydli spole¢né v jednom velkém
pokoji, ale rodina Setfi na rekonstrukci bytu tak, aby mélo dité s PAS sviij vlastni pokoj. Dité

(matka nesd¢lila, zda se jedna o chlapce ¢i divku) trpici poruchou autistického spektra ma
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nyni 18 let, jeho dva sourozenci jsou mladsi o 5 a 8 let. Oba sourozenci jsou zdravi a

dochazi do béznych skol.

Otazka

Odpovéd’

Jakou formu poruchy autistického

spektra ma Vase dité?

M¢ dit¢ trpi formou détského autismu.
Bohuzel se k nému pftidruzila i t€zka forma

mentalni retardace.

Kdy jste zacala pozorovat prvni priznaky

poruchy PAS?

M¢ dité bylo od narozeni jiné, bylo velice
plactivé, 1 kdyz bylo nakrmené. LeZzelo
pouze na zadech se zatatymi péstmi. Hracky
jej vubec nezajimaly, ale po hlase nebo
zvuku se snazilo otoCit. V deseti mésicich
bylo hospitalizovano v nemocnici  pro
podezieni na zanét mozkovych blan, ale po
veskerém vySetfeni se nic neprokazalo.

Vyvoj ditéte byl ale proti jinym opozdén.

Jaké byly prvni projevy — popiste je.

Véznul predevsim oc¢ni kontakt. Misto feci
kiik,
skladalo podle

uzivalo jako formu komunikace

piskani, jekot. Hracky

velikosti a barev vzestupné. Dale jsem
vypozorovala upjatost na hodiny a
kalendare. Jidlo jsem musela podavat vzdy

ve stejnou dobu.

V jakém véku doSlo k diagnostikovani

autismu?

Autismus byl diagnostikovan ve Ctyfech

letech.

Meéli jste dostateéné informace od lékare o

poruse autistického spektra?

Byli jsme informovéni od I€kate, ale dostali
jsme opravdu jen zakladni informace. Vice
poznatkii jsme ziskali z odbornych clankdi,
internetu a nasledné 1 od zaméstnancl

»Jasnénky*.

Popiste vase reakce, emoce,

pocity,
postoje, které jste pocitovala ve chvili,

kdy jste zjistila, Ze vaSe dit€ ma autismus?

Kdyz se vam narodi zdravé dit¢ a 1ékafi mu
do ockovaciho prikazu napisi — zdravy

novorozenec, je to krasny pocit. Jenze pak,
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kdyz vidite, ze se nevyviji tak, jak by mélo,
zacnete tusit, Ze je néco v neporadku. Kdyz
mi lékar sdélil, ze ma predtucha se potvrdila,
nejdiive jsem se zarazila. Nasledn¢ mi fekl,
co vSechno m¢ cekd, jak vypadd zivot
Cloveéka s autismem, zazila jsem potfadny
Sok. Hlavou mi prolétla tfada obav a
nepiijemnych myslenek. Vim ale jedno, je to

mé dité a nikdy bych se jej nedokazala zfict.

Pokuste se popsat cestu smifovani se
s faktem, Ze Vase dité ma zdravotni

postiZeni.

Nikdy jsem se nesmifila s faktem, ze mém
postizené dité, ale naucila jsem se stim
néjak zit. Nejdiive jsem méla vycitky sama

Mrwe o .

ksobé, ze jsem néco  zapfiCinila
Vv t¢hotenstvi, jenze pak jsem se dozvédéla,
Ze pfi¢ina v tom byt nemuize. S manZelem
jsme byli neustale ve stresu, dost jsme se
hadali, m¢la jsem dojem, Ze to je i jeho vina.
Dnes uz vim, Ze to byl omyl, ktery mne
mrzi. Jsem rada, Ze jsem nezlistala na nase
dit¢ sama. Snazim se mu také zajistit to
nejlepsi, co mohu, proto chodi do Jasnénky a
fikdm si, Ze mu tam je dobfe. Nejhorsi na
tom ted’ je, Ze se neustdle pfizplsobuji ja

ditéti a ne ono mné.

Jak nahlizelo VaSe okoli (mySlena je
rodina, pratelé) na fakt, Ze ma Vase dité

autismus? Bylo Vam podporou?

Ma rodina nikdy neméla problém s tim, Ze
mam postizené dité. Nejvic mi pomahd moje
mama. Ale rodina otce, jsou siln¢ véfici lidé.
Fakt, Ze maji postizené¢ vnouce, nepiijali.
Zustali jsme jako Uplna rodina, mame jesté
dalsi dveé zdravé déti, ale 1 piesto je styk

S rodi¢i mého manzela minimalni.
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Vyuzivali jste jinych socialnich sluzeb nez
sluzby denniho stacionare Jasnénka?

Jakych?

Ne, nevyuzivali.

Jak vnimate nyni, Ze ma VasSe dité

poruchu autistického spektra?

M¢ dité je jiz plnoleté, ale jeho mentalni
vyvoj odpovidd péti rokiim. Staram se tak
vlastné o velké dité, které nemize byt samo
a bez dohledu. Cim je vétsi a star$i, mam

pocit, ze také pribyva starosti a nutné péce.

Ma VaSe dité ritualni projevy? Pokuste se

tyto ritudly popsat. Jsou pro Vas

omezujici?

Pravidelné¢  sleduje  vtelevizi  potrady
AZ- kviz, Riskuj, Koloto¢ atd. VSechny véci
na pracovnim stole musi byt na svém miste,
jinak se zlobi. Pokazdé musi pit ze stejné
sklenice nebo hrnku. Po pfichodu domii musi
zkontrolovat byt, a kdyz vidi zménu, da
strcenim do véci najevo, Zze se mu to nelibi.
Kdyz se setmi, musi byt vzdy zatazené
zaluzie. Usind s plySovou hrackou. Za téch
18 let, jsem si n&jak zvykla a nemohu fict, ze
by mé ritualni chovani néjak omezovalo.

Nebo spis se ho snazim neptipoustét.

Predstavuje pro Vas zdravotni postiZeni

ditéte néjaké prekazky?

Jak se to vezme. Neni jednoduché vzit dité

s postizenim  kamkoliv. Na dovolenou
jezdime radg&ji jen po CR. Jit do divadla, kina
nebo na muzikal? To je vyloucené. Vzdy
musime hledat kompromis pro vSechny

¢leny rodiny.

Rodina ¢. 5

Rodinna anamnéza

Jedna se o rodinu rozvedenou, kdy matka zije se svym synem v jedné domécnosti,

sourozenci nejsou. Otec ale dale ztstava s rodinou v kontaktu a chlapce si dle moZnosti bere

k sobé a na vylety, vice v rozhovoru nebylo fe¢eno. Matka je ve véku 39 let, podnikd na
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zivnostensky list. Chlapec ma nyni 15 let. Zije se synem v panelovém byté 2+1. Syn ma

vlastni pokoj, ktery je vybaveny dle jeho z4jml. M4 zde vlaky a hodiny.

Otazka

Odpovéd’

Jakou formu poruchy autistického

spektra ma Vase dité?

Détsky autismus - diiv zndmy jako infantilni.
Byla splnénd tridda autistického spektra.
Ktomu vSemu se pfidruzila mentalni

retardace.

Kdy jste zacala pozorovat prvni priznaky

poruchy PAS?

Kolem druhého roku véku, mezi osmnactym

a dvacatym ¢tvrtym mésicem.

Jaké byly prvni projevy — popiste je.

Rad si hral s mincemi, které radil do fad.
Dale jsem si vSimla obliby ve stejnych
televiznich pofadech. Jedna videokazeta
s pohadkou hrala cely den néckolikrat za
sebou. Vyzadoval neustdle stejny smér
prochazek. Pokud néco nebylo dle jeho
predstav, vztekal se. Také se objevily
problémy s jidlem, chtél neustdle sladka

jidla.

V jakém véku doSlo k diagnostikovani

autismu?

Ve véku Ctyt let a tfech mésicl. Porucha
autistického spektra byla diagnostikovana ve

specialné pedagogickém centru.

Meéli jste dostatecné informace od lékaie o

poruse autistického spektra?

Od détské Iékarky jsme neméli informace
témer zadné. Pravé bych tekla, ze je tomu
naopak. Pani doktorka ziskava informace od
nas. Ale nebyla to jeji vina. Pfed tfinécti lety
nebyla o PAS takova informovanost jako
dnes. Také jsme byli jejimi prvnimi pacienty

s takovou diagnozou.

Popiste vaSe pocity, reakce, emoce,

postoje, které jste pocitovala ve chvili,

kdy jste zjistila, Ze vase dité ma autismus?

Prvni emoce byla pfedevSim smutek. Ale
také jsem pocitila jisty pocit ulevy. Do té

doby jsem poslouchala, ze jsem neschopna
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matka, ze syna pouze rozmazluji. Taky jsem
slysela, ze je syn nevychovany a to mé

mrzelo.

Pokuste se popsat cestu smiFovani se
s faktem, Ze VasSe dité ma zdravotni

postiZeni.

Smifovani se s faktem, Ze ma syn autismus?
To je velice tézké popsat. Nejdiive jsem byla
velice nestastnd, kdyz jsem si uvédomila, ze
syn, nikdy nebude zit plnohodnotny Zivot,
nevychodi béznou zakladni Skolu, nepozna
zamilovanost, lasku. Nikdy nebude mit
vlastni déti a ja tim padem vnoucata. Bylo
mi ze vSeho velice smutno a Casto jesté je.
Snazila jsem se hledat vSechny mozné
informace, které o autismu jsou a hledala
jsem v nich inspiraci a rady, jak se naudit zit
s dité¢tem s takovym postizenim a jak mu
vlastné zajistit alespon trochu pékny Zivot.
Nejsem si jista, jestli jsem se sama v sobé
vyrovnala stim, Zze muj syn vzdy bude
zavisly na druhé osobé, bude cekat na to, co
mu kdo dd, co mu kdo vyfidi, kam ho
vezme. Ale prost¢ to tak je, a dokud tu budu,

se v§im mu pomohu.

Jak nahlizelo VaSe okoli (mySlena je
rodina, piatelé) na fakt, Ze ma Vase dité

autismus? Bylo Vam podporou?

Prarodi¢e se stim vyrovnali dobfe. Druhd
¢ast rodiny se ze zacatku zachovala Spatné,
nezajimala se o syna, nepochopili, ze je
postizeny. To se ted ale méni k lepSimu.
Bohuzel se ale n¢ktefi ¢lenové rodiny od nas
odtahli. I nékteti pratele, ktefi ve skute¢nosti
pravymi piateli nebyli. Autismus vam otevie
o¢i, a ukaze vam, jaci ostatni lidé ve
skutecnosti jsou. Dozvite se, zda maji

empatii nebo zda se jen pretvaruji.

Vyuzivali jste jinych socialnich sluzeb nez

Nevyuzivali, pracovnici Jasnénky jsou moc
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sluzby denniho stacionafe Jasnénka?

Jakych?

hodni a vzdélani lidé, ktefi ndm poméhaji.

Jak vnimate nyni, Ze ma Vase dité

poruchu autistického spektra?

Normaln¢, naudili jsme se s tim zit, i kdyz to
rodinu mnohdy velmi omezuje a stresuje.
Vzdy je potfeba najit synovi hlidani,
doprovazet jej, nékdy se musime vyrovnavat
sjeho stereotypy a ritudly. Ale je to uz
dlouhd doba a clovék zjisti, ze se dokaze

pfizpusobit snad vSemu.

Ma VasSe dité ritualni projevy? Pokuste se

tyto ritualy popsat. Jsou pro Vas

omezujici?

Syn miluje hodiny, digitalni hodinky, vlacky
a vlaky. Na nadrazi dojizdime nebo
dochazime téméfr denné 16 let, to znamena
od necelého roku synova Zivota. Miluje
AZ- kviz, Bludisté, Sportku, takze tyto
pofady musi sledovat denné. Momentalné
bojujeme rok a pil s tim, ze se boji vkrocit
do koupelny. Nelze zlomit blok, ktery ma a
ani na né zatim nemuUZeme pfijit.
Zaméstnanci z Jasnénky nam s tim pomahaji.
Ritudli je hodné a meéni se svékem a

S ro¢nim obdobim.

Predstavuje pro Vas zdravotni postiZeni

ditéte néjaké prekazky?

Jak jsem uZ zminila, hlavn€ nas to omezuje
Casove. Piekazou je pro meé i vidina ne uplné
jist¢ budoucnosti mého syna. Obcas ma

¢loveék pocit, Ze ztratil vlastni svobodu.

Rodina €. 6

Rodinna anamnéza

Jedna se o uplnou rodinu tvofenou manzelskym parem a dvéma détmi. Matka ma 48 let,

je nezaméstnand, vedena na uradu prace. Otec ma 49 let, pracuje jako délnik soukromé

firmy. Casto tak jezdi na montaze, vétiinu tydne je mimo domov. Dcera je absolventkou VS

Skoly, obor specialni pedagogika a némcina. Nyni ma 24 let. Chlapec je veéku 19 let, dochazi

do denniho stacionate Jasnénka kazdy den. Rodina bydli v panelovém byté o dispozici 2+1.
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Vzhledem Kk tomu, ze se dcera osamostatnila a ma svoji domacnost, ma nyni chlapec pokoj
sam pro sebe. Rodi¢e maji nyni vlastni loznici, ktera diiv byla pokojem chlapce. V pokoji se

nachazi chlapcovi oblibené predméty a hracky.

Otazka Odpovéd’
Jakou formu poruchy autistického Syn ma atypicky autismus, centralni
spektra ma Vase dité? hypotonicky syndrom a k tomu vSemu se

pfidruzila tézka mentdlni retardace.

Kdy jste zacala pozorovat prvni priznaky [ Kolem ¢tvrtého roku jsem zacala pozorovat
poruchy PAS? rizné odliSnosti oproti jinym détem, ale v té
dobé jsme vilbec autismus neznali. Syn se
narodil jako zdravy kluk, alesponn to nadm
Iékari tekli. V pul roce zivota onemocnél
zéanétem hrtanu, v nemocnici prob¢hla
hypoxie mozku, Kdyz jej prevazeli ze
Sternberka  do fakultni ~ nemocnice
v Olomouci, v sanitce dosel kyslik, kdyz mé&l
syn op&tovny zachvat. Ze syna se po tom
v$em stala hadrova panenka. Ctyii roky jsem
snim cvi€ila Vojtovu metodu, 1 kdyZ ndm
Iékari nedavali zadnou Sanci, ze bude chodit
a vnimat. Jeden ,moudry* psycholog
z Teplic v Cechach nam doporugil, abychom
syna dali do tstavu. Ale nic jsem nevzdavala
a se synem cvicila dal. Nasledn¢ se stal
zazrak, jak nam bylo feceno na neurologii
v Olomouci. Syn zacal chodit. Byla to velka
dfina, kterd nas stala spousty slzicek, ale
vyplatila se. Jen Ze syn bude mit i mentalni
postizeni a autismus, to nam stile

nedochazelo.

Jaké byly prvni projevy — popiste je. Neustale kopal nozi¢kama do postylky a od

peti neustéle zacal tocit Sitirkami.

V jakém véku doslo k diagnostikovani Rekla bych, Ze relativné pozdg, az v sedmi
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autismu?

letech.

Meéli jste dostatecné informace od 1ékare o

poruse autistického spektra?

Neméli jsme vibec 74adné informace o
autismu. Rekla bych, Ze ani sami Iékaii nic
neveédeli a proto bylo tézké se od nich néco

rozumného dozveédét.

Popiste vaSe pocity, reakce, emoce,

postoje, které jste pocitovala ve chvili,

kdy jste zjistila, Ze vaSe dité ma autismus?

Citila jsem pocit beznad¢je, smutku, uzkosti,

nespravedInosti.

Pokuste se popsat cestu smirovani se
s faktem, Ze VasSe dité ma zdravotni

postiZeni.

Jak jsem fikala, nejdiive jsem se citila velice
smutn¢, méla jsem pocit, ze je svét ke mné
nespravedlivy. Byla jsem casto sama
k manzelové pracovni vytizenosti, musela

jsem zvladat péci o starSi dceru a do toho

vSeho nas cekala spousta  cviceni,
rehabilitaci, lazni, navst€év u Ilékafe a
pozndvani zivota s postizenym ditétem.

Nemdm pocit, Zze se rodi¢ muize s nécim
takovym smifit. Jediné co lze, je naucit se

S tim faktem zit.

Jak nahlizelo VaSe okoli (mySlena je
rodina, pratelé) na fakt, Ze ma Vase dité

autismus? Bylo Vam podporou?

Blizkd rodina byla oporou, ale jak uz jsem
tekla, vSe bylo vzdy na mé. Manzel pracuje
mimo domov. Deset dni je na montaZzi a Ctyfi
doma. Pokud odjel do ciziny, byla jsem i dva
mesice sama. Pratele mi zlstali jen ti

opravdovi, zbytek se otocil zady.

Vyuzivali jste jinych socialnich sluzeb nez
sluzby denniho stacionare Jasnénka?

Jakych?

Socialni sluzby ne, ale jezdili jsme do

specialni matetské skoly v Olomouci.

Jak vnimate nyni, Ze ma Vase dité

poruchu autistického spektra?

Nezbyva mi nic jiného, nez se naucit s tim
pocitem Zit. Ale smifena se necitim ani po

tak dlouhé dobé.

Ma Vase dité ritualni projevy? Pokuste se

tyto ritualy popsat. Jsou pro Vas

Ano, jsou pro mé¢ prekazkou. Syn rad chyta

na odpadkové kose venku. Musi mit
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omezujici?

pravideln¢ stanovenou dobu koupani. Toci
stale pfedméty na Sidrce. Také mu musim
poustét stejné filmy. Ale obdobi ritualt se

stfida.

Piedstavuje pro Vias zdravotni postiZeni

ditéte néjaké prekazky?

Ano, predstavuje. Mam problém nalézt
zaméstnani a Cloveék Zivot obétuje pro své

dité.

Rodina ¢. 7

Rodinna anamnéza

Jedna se o rozvedenou rodinu, kdy dit¢ bylo svéteno do péce matky. Otec o dité nejevi

vetsi zdjem. Matka syna vychovéava sama. Jiné dité se v rodin€ nenachédzi. Matka je v€ku 38

let, nemlze nalézt praci, je proto vedena na ufadu prace. Ma vystudovanou obchodni

akademii. Otec véku 40 let pracuje v zahranic¢i jako tidi¢ dopravy. Syn ma 9 let. Matka zije

se synem v malém byt¢ o dispozici 1 + 1. Syn nema sviij vlastni pokoj, ma jen zafizeny sviij

koutek ve spole¢né mistnosti, ktera slouzi zaroven jako loznice matky i obyvaci pokoj.

Vzhledem k finan¢ni situaci si rodina nemtize dovolit vEétsi byt.

Otazka

Odpovéd’

Jakou formu poruchy autistického

spektra ma VaSe dité?

Détsky autismus s pfidruzenou tézkou

mentalni retardaci.

Kdy jste zacala pozorovat prvni priznaky

poruchy PAS?

Prvni pfiznaky, kterych jsem si vSimla,

nastaly mezi druhym a tfetim rokem.

Jaké byly prvni projevy — popiste je.

Nastaly problémy s pfijmem potravy, nemél

rad tuhou stravu. Objevila se taky

stereotypni hra, potad pohazoval
jednotlivymi predméty. Hazel pexesem a
gymnastickym mic¢em. Rad pieléval vodu

Z kelimku do kelimku.

V jakém véku doslo k diagnostikovani

autismu?

K jasnému diagnostikovani doSlo ve tiech

letech.

MEéli jste dostatecné informace od l1ékaie o

Ne, doktofi nam nebyli schopni vysvétlit,
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poruse autistického spektra?

v ¢em spociva odlisnost ditéte s autismem od

zdravého ditéte.

Popiste vaSe pocity, reakce, emoce,

postoje, které jste pocitovala ve chvili,

kdy jste zjistila, Ze vaSe dité ma autismus?

Nejdiive jsem citila pocit bezmocnosti,
veédéla jsem, ze nas zivot bude rozkopany do

samého zakladu.

Pokuste se popsat cestu smifovani se
s faktem, Ze VasSe dité ma zdravotni

postiZeni.

Pocit bezmocnosti ptfesel do obvinovani.
Porad jsem se ptala sebe sama, pro¢ zrovna
ja. Hledala jsem chyby v minulosti, které by
mohly  zplsobit nemoc mého ditéte.
Obvinovala jsem 1 byvalého manzela. Mam
pocit, ze ale stidle n€kde uvnitt zavidim
zenam, které maji zdravé dit¢, a ptam se,
pro¢ zrovna ja. Mam pocit, zZe jsem se s tim
jesté nesmifila, 1 kdyz to je uZ dlouhych
13 let. Pro¢ maji jini, to co ja ne? Postupné
tohle vSechno zacalo ochabovat a obvinovani
sebe samotné preslo k hledani informaci, jak

se naucit zit s ditétem s autismem.

Jak nahlizelo VaSe okoli (mySlena je
rodina, pratelé¢) na fakt, Ze ma Vase dité

autismus? Bylo Vam podporou?

ManZel se mi zacal vzdalovat, pofad jezdil
nékam pry¢, az jsem ani nevédéla, kde viibec
je. Rozvedli jsme se. O syna nejevi vyrazné
zdjem, coz mé velice mrzi. Nejvice mi
pomohla a jesté¢ stile pomahd moje sestra.
Vim ale, Ze 1 ona se na mé¢ potrad kouka
soucitné a asi si fikd, Ze jsem néco zanedbala
po synove narozeni. Co se tyka mych prtatel,
stali se prateli byvalymi. Stacily mi jejich
reakce, kdyz vidéli mé€ a syna, to meé

ptesvédcilo v tom, Ze nejsou dobrymi lidmi.

Vyuzivali jste jinych socialnich sluzeb nez
sluzby denniho stacionare Jasnénka?

Jakych?

Jinych sluzeb jsme zatim nevyuzivali. Denni

stacionaf synovi nabizi vSe, co potifebujeme.

Jak vnimate nyni, Ze ma Vase dité

Snazim se fikat, ze musim byt na sebe hrda.
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poruchu autistického spektra?

Pfeci jen syna vychovavam, jak nejlépe to

jde. Ma snaha a trpé€livost se mi vyplaci.

Jsou pro vas ritualni projevy chovani

prekazkou?

Ano, pfedevs$im ¢asové nas to omezuje. Také

po psychické strance to je ndrocné. Syn

neustadle  porovnava  predméty  podle
velikosti, sbird smitka na zemi, je posedly
Cistotou. Auticka musi byt na svém misté, i
autem musim parkovat na uréitém misté pred

domem, jinak je nesvtj.

Piedstavuje pro Vas zdravotni postiZeni | Jisté, nemohu si volit ¢as podle sebe, ale

ditéte néjaké prekazky? musim se podfizovat ¢asoveé hlavné synovi.
Jsem izolovand od spolecnosti, je pro mé
tézké vyjit se synem mezi lidi. Nedivaji se na
nas hezky. Nemohu chodit do préce, coz je
tézké po finan¢ni strance. Musela jsem se
vzdat svych konickl. Ztratila jsem vlastné

svoji identitu.

3.5 Shrnuti vyzkumného Setreni a jeho zavéry

Nyni provedeme shrnuti vypovédi. Zaméfime se na to, zda matky proSly vSemi
vyrovnavacimi fazemi dle doktorky Rossové nebo jestli zustaly v nékteré z fazi a s faktem,

7e maji dité s postizenim, se doposud zcela nevyrovnaly.

Rodina ¢. 1 — matka proSla prvni fazi ihned po zjisténi, Zze ma postizené dité. Pokladala si
typické otazky pro toto stddium. Otazky: Pro¢ zrovna nase rodina? Co jsme komu provedli?
Féaze postupného vyrovnavani, tedy druha faze, u matky spocivala piredevsim ve vyhledavani
si informaci o postiZzeni. Forma Uniku ani Gtoku neprob¢hla. Ve treti fazi — smlouvani — se
matka snazila pro své dit¢ nalézt tu nejlepsi moznost a tou bylo umisténi syna do denniho
staciondfe. Matka dosla az do ctvrté faze, kdy pftijala dit¢ takové, jaké je 1 se vSim
omezenim. Matka dité nepfetézuje, svoji vychovou ho neomezuje, i kdyZ ma vnitini potiebu

vétsiho dohledu. Matce ke smifeni pfedevsim pomohla podpora manzela a dcery. Diky dcefi
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muze matka zazit pocit oteviené budoucnosti svého syna, protoze vi, Ze o n¢j bude jednou

dobfte postarano. Ritudlni projevy matku neomezuji.

Rodina €. 2 — prvni faze probéhla typickym zplisobem, kdy matka zazivala pocit nejistoty
ze své 1 synovy budoucnosti. Ve druhé fazi doslo k vyhledavani si informaci o postizeni
PAS. Druha faze plynule navazala na tfeti fazi, ktera spocivala ve vyhledani denniho
stacionare, kdy matka naznala, ze jeji syn se mize nadéle rozvijet pomoci socialni sluzby.
Matka postoupila do ¢tvrté faze, to znamena, Ze se s faktem postizeni smifila a naucila zit.
Napomocna ji byla podpora otce, denniho stacionare, ktery zajistuje synovi péce, diky které
ma matka ¢as na dochazeni do zamé&stnani a ma i ¢as na sviij vlastni zivot. Ritualni chovani
se naulila rodina vyuzivat jako vychovnou metodu, coz je také znakem pfijeti syna

takového, jaky je.

Rodina €. 3 — Prvni faze byla opét podobna, jako u piedeslych vypovédi. Matka si pokladala
otazky — pro¢ pravé my? Kde se stala chyba? Druha faze byla ovlivnéna mnozstvim
informaci, které rodina méla o postizeni PAS. Vzhledem k tomu, Ze rodina byla odkazana
1€kati na literaturu, matka pfisla ve druhé fazi do formy tniku, kdy se domnivala, Ze se dité
uzdravi a bude jako bézné déti jeho veéku. Dle slov matky, do této doby se s faktem, Ze
vychovava postizené dité, nesmifila. Stale ji trapi otazky, pro¢ pravé ona. Matka nemé ve
své rodin€é Uplnou podporu, pfitézi ji je védomi, ze se dalsi dvé déti potykaji také se
zdravotnimi problémy. Typické ritudly Zivot matky negativné ovliviiuji. Dle vypovédi se
domnivame, Ze matka se nachazi ve fazi ¢islo 3, tedy smlouvani, kdy se pomoci stacionaie
snaZi pro syna nalézt tu nejlepsi mozZnost. Ale do faze Cislo ¢tyii nepokrocila, protoze jak

sama tik4, neni stale smifend se situaci, Ze je dit¢ nemocné PAS.

Rodina ¢ 4. - v prvni fazi matka obviniovala sama sebe, Ze je postiZeni ditéte jeji vina. Ve
druhé fazi doslo u matky k tzv. form¢ utoku. Matka vinila z postizeni ditéte manzela, coz
vedlo k hadkam. Tuto cast popisuje jako stresujici. Treti faze byla typickd jako u
piedchozich rodin tim, ze se matka snazila zajistit pro dité¢ alesponl néjakou moznost rozvoje,
vyhledala tedy pomoc denniho stacionafe. K uplnému vyrovnani nedoslo dle slov matky
nikdy. Naucila se ale zit s védomim, Ze jeji dit€ je postiZzené.

Rodina €. 5 — faze ¢islo jedna prob&hla u matky netypickym zplisobem. Matka pocitila pti
stanoveni diagndzy jejiho ditéte pocit ulevy. Diivodem bylo, Ze pfed diagnostikovanim se
setkala s negativnimi ohlasy z okoli. Ve druhé fazi nedoslo jak tuniku, tak utoku. Matka spiSe

hledala v knihach co nejlepsi moznosti pro svého syna. Matka dosla az do ¢tvrté faze. To
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znamend, ze se s faktem smifila. Bere svého syna takového jaky je. Jako pozitivni také
povazuje to, ze autismus otvird rodicim oc¢i a ukazuje, jaky kdo ve spolecnosti je. Pri
smifovani byly matce oporou prarodice a sluzba denniho stacionaie. Denni ritudly pro ni

vvvvv

to v ptipadé, kdy sama zemfe.

Rodina ¢. 6 - matka popisuje prvni stddium typickym zpiisobem, kdy pocitovala strach,
uzkost. NezUstavala vSak dlouho v této fazi vzhledem k pfidruzenym postizenim, které
potiebovaly rychly zasah a zdravotni péci. Faze dva tedy prob¢hla rychle, bez tuniku a ttoku.
Ptesla rychle do tfeti fdze, kdy matka pomoci rehabilitacni péce hledala pro syna lepsi
vychodiska. I pfes pesimisticky pohled 1ékaiti se rozhodla syna dale rehabilitovat. Ackoliv
matka tvrdi, ze se s postizenim svého syna Upln¢ nevyrovnala, dosla do faze cislo 4.
Soudime tak z vypovédi, kdy tvrdi, Ze denni ritudly syna nejsou pro ni omezujici. Diky dceti
se ji naskytd moznost oteviené¢ budoucnosti, protoze vi, Zze o syna bude dobfe postarano.

Naucila se akceptovat zivot matky s postizenym ditétem a bere dité takové, jaké je.

Rodina €. 7 - Prvni faze byla typickd emoc¢nim rozladénim, pocitem bezmocnosti. Druhé
faze probéhla s prvky vyrovnavani se pomoci tzv. utoku. Matka nepravem obviniovala sama
sebe a nasledné¢ manzela z postizeni ditéte. Tato faze zacCala ochabovat a pieSla ve
vyhledavani informaci o poruse autistického spektra a moznostech kompenzace. V této fazi
matka setrvala. S faktem, Ze ma postizené dité, se stale nevyrovnala. Pro nevyrovnani se
s diagnozou PAS svédci jeji vlastni ndzor, pocit zavisti vici matkam se zdravym ditétem.
Matka pfiSla v procesu vyrovnavani o dilezitou podporu, o manzela. Omezeni Cciti
pfedevS§im v casovém hledisku. Dale popisuje stavy vlastni izolovanosti vii€i spole€nosti,

ktera je umocnéna nezaméstnanosti.

Nasledujici tabulka bude popisovat stru¢ny souhrn informaci:
e d¢lka procesu vyrovnani (tento faktor je stanoven od obdobi, kdy se matka dozveédéla
diagnoézu od Iékate po nynéjsi vek ditéte)

o faze, ve které se matka nyni nachazi

Matka ¢islo Délka procesu vyrovnavani Nynéjsi faze
1 9 let 4
2 4 roky 4
3 13 let 3
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14 let

11 let

17 let

~N| o o b~
W A~ AW

6 let

Tab. €. 2 délka a faze vyrovnavani

Jak je z tabulky patrné, rozpéti poctu let je rizné a individualni v zavislosti na véku ditéte
a doby stanoveni diagnozy. Ctyfi matky z celého vzorku se vyrovnaly s diagnézou svého
ditéte a pftijaly jej takové jaké je. Tti matky jsou ve tfeti fazi, to znamena, Ze nejsou

s diagnozou plné smifeny.
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Zaver

Lidé s poruchou autistického spektra se od intaktni spolecnosti po vzhledové strance
nelisi, vypadaji jako zdravi jedinci. Casto je potkdvame a neuvédomime si, jaka uskali,
jejich zivot piedstavuje. Nejvice typické charakteristiky a projevy poruchy autistického
spektra zasahnou ty, ktefi travi s ditétem ¢i dospélym s PAS nejvice Casu - rodice. Proto
bylo cilem diplomové prace poukazat na proces, jak se matky vyrovnavaji s faktem,
ze jejich dité nese tuto diagnoézu. Zaméftili jsme se na vypovéd sedmi matek, které na tento
proces nejsou uplné samy, vyuzivaji sluzby denniho stacionaie Jasnénka, ktery pro né mize
predstavovat podptrnou socialni sit’.

V teoreticka casti diplomové prace jsme se zaméfili na historicky nahled vyvoje péce
0 jedince s poruchou autistického spektra, pfi¢emz jsme se opirali o fakta zjisténa v odborné
spjaty se jmény Leo Kanner a Hans Asperger. Povazovali jsme za dulezité zminit rozdil
vyvoje ve svété od vyvoje v Ceské republice. Dalsi kapitola se zabyva terminologii a
definicemi, vysvétluje pojem porucha autistického spektra a pervazivni vyvojova porucha.
V celé préaci se zminujeme o 10. revizi MKN, protoze fada nové literatury stale hovofi o
triad€ a pervazivnich poruchéach. Ackoliv se o poruse autistického hovoii po dobu jednoho
stoleti, pfi¢ina vzniku neni stale vé&dci presné definovana. NejCastéji se hovoii o
neurobiologickém zikladu. Zaméfili jsme se také na specifické projevy poruchy autistického
spektra, konkrétné - naruSena komunikacni schopnost, socialni vztahy a kontakty, ritualni
chovani a obsese. Jak jiz bylo zminéno v samotné teoretické ¢asti, porucha autistického
spektra se nevyskytuje jen v Cisté podobé¢, ale ¢asto dochazi k piidruzeni dal$iho postizeni,
zejména mentalni postiZzeni, naruSend komunikacni schopnost, zrakové postiZeni, sluchové
postizeni, epilepsie, poruchy pozornosti. Mezinarodni klasifikace nemoci d€li PAS na osm
kategorii, které jsme stru¢né popsali v nasledujici kapitole. Teoreticka Cast se zabyva také
vymezenim vybranych diagnostickych metod, které se pouzivaji pii stanoveni diagnézy PAS
jak v zahranici, tak v Ceské republice. Podstatna &ast pro diplomovou praci je kapitola o
rodiné ditéte s PAS. Zde se predev§im zaméfujeme na popis determinant, které¢ ovliviiuji
pfijeti diagnodzy ditéte, jakymi jsou druh postiZeni, individudlni charakter ditéte, charakter
dalSich €lenii rodiny a struktura rodiny. Dilezité bylo popsani fazi a reakce na postiZzeni
ditéte, kdy se zamétujeme na teoreticky koncept doktorky Kiibller Rossové, kterd popsala
stadia vyrovnavani se s nemoci. Rodice také musi fesit problematiku sourozeneckych vztahii

zdravého ditéte a ditéte s PAS. V teoretické Casti jsme popisali pfedevsim strategie, jak
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zamezit vzniku $patnych vztahi a upozornit na nevhodné vychovné momenty. Rodina ditéte
S postizenim, musi podstupovat zaté€z stresujicich faktor. Pro rodiny s détmi s PAS existuje
Cetna fada pristupi a moznosti, jak se naucit komunikovat a kompenzovat nedostatky
vyplyvajici z druhu postizeni. Typickym komunikaénim alternativnim ¢i augmentativnim
systém je VOKS, piktogramy, znakova fe¢, mén¢ Casta je pak facilitovana komunikace. Jako
kazdé postizeni, nese si i PAS zdravotni komplikace, které 1ze mirnit farmakoterapii, proto
se zmifiujeme i 0 mozZnosti 1é¢by pomoci medikamenttl. V Ceské republice je pro déti s PAS
dostupné i vzdélavani v n€kolika podobach — individudlni integrace, skupinova integrace,
vzdélavani ve specidlnich skolach. Socialni sluzby, které mize rodina s ditétem s postizenim
vyuzit, jsou v Ceské republice relativnd &etné zastoupené. Uvedli jsme jen vydet
podstatnych, které rodina vyuziva nejcastéji.

V diplomové praci jsme zjistili, jak se konkrétni matky, vyuZivajici sluzby denniho
stacionafe Jasnénka, vyrovnavaji s faktem, Ze maji dité s poruchou autistického spektra.
Toto zjisténi jsme ziskali v praktické ¢asti. Jako metodu pro zjistovani vypovédi, jsme
pouzili rozhovor. VSem matkdm byly poloZeny stejné otazky. Matky vypovidaly o svych
emocich, pocitech, kdy se dozvédély diagnozu. Ptali jsme se na formu autismu, na typické
projevy, ritualy, podporu v rodinném a spoleCenském zidzemi i na podporu socidlnich a
jinych sluzeb. Nasledné odpovédi jsme zaznamenali do tabulek. Vystup praktické ¢asti
ukdzal, Ze proces vyrovnavani byl casto velice podobny, matky si prochazely postupné
fazemi, o kterych hovoii ve své knize doktorka Kiibller Rossova. Ctyii matky ze sedmi
berou své dité takové, jaké je. Zbylé tii jsou na cesté ke smiteni ve fazi Cislo tfi.

Proces vyrovnani se s faktem, Ze narozené dité si nese diagndzu postizeni, je procesem
dlouhodobym. Pfesto je moZné, aby se rodiny s takto postizenymi détmi naucily Zzit

hodnotny Zivot.
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Seznam zkratek

ADI — R - Autism Diagnostik Interview — Revised
APLA — asociace pomahajici lidem s autismem
CARS — Childhood Autism Rating Scale

DA - détsky autismus

DACH — D¢étské autistické chovani

DSM - The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders
IQ — inteligen¢ni kvocient

MKN — mezinarodni klasifikace nemoci

MSMT — ministerstvo mladeZe a télovychovy
OSN - organizace spojenych narodi

PAS - porucha autistického spektra

TEACCH - Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped
Children

UP — ufad prace

VOKS - vyménny obrazkovy komunika¢ni systém
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