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1 UVOD

Jako téma své bakalarské prace jsem si vybrala problematiku détského autismu,
protoze se v prostedi jedinct s touto poruchou jiz né€kolik let pohybuji a aktivné s nimi
pracuji. Jiz 6 let pracuji jako asistent u Mirabilis o.s., coz je sdruzeni pro podporu
asistencni péce pro osoby s postizenim, viz priloha 1. Své zkuSenosti jsem ziskala také
v dalSich sdruzenich a organizacich pomahajicich lidem s postizenim. Osudy a Zivoty
jedinct s autismem a jejich rodin mi pfipadaji velmi ndrocné. Kazdy handicap ditcte je
pro rodinu velkou zatézi a Casto i zklamanim. Potiebuji pomoc, pochopeni a citlivy
piistup od okoli, aby se jeji ¢lenové byli schopni vyrovnat se situaci a adekvatné jednat.
muzZze totiz projevovat bohuzel i jako prosta ,,nevychovanost“. Nevhodné poznamky lidi,
ktefi se v této problematice neorientuji, pusobi rodi¢iim velkou bolest a smutek.
Vzhledem k tomu, Ze se pfipravuji na povolani VSeobecné sestry a za dobu své praxe
jsem se nejednou setkala s klientem s touto diagnézou i na oddélenich nemocnic, chtéla
jsem tyto dvé oblasti svych zajmu spojit dohromady. Uvédomila jsem si totiz, ze mezi
témito dvéma svety existuje urcita bariéra, kterd brani ucelné komunikaci mezi rodici a
zdravotniky. Mym zamérem je prozkoumat pohled zdravotnikli na tuto problematiku,
jejich povédomi o této poruse, zda dokazi poskytovat komplexni a specializovanou péci
klientim s PVP a také najit zptsob, jak zdravotnikim pomoci orientovat se v této
problematice. Na druhou stranu mé zajimal pohled rodi¢t jedinci s PVP, nebot’ téma
zdravotni péce je mezi nimi velmi ¢astym tématem hovora.

Pro svou praci jsem si stanovila nasledujici cile: Zjistit vliv ptitomnosti PVP u ditéte
na rodinu. Zjistit nazor rodict déti s PVP na informovanost zdravotnikli, diagnostiku,
péci a praktickou pomoc v souvislosti s t€émito poruchami. Zjistit, jaké povédomi a
znalosti maji zdravotnicti pracovnici o problematice PVP.

Dale jsem si stanovila nasledujici hypotézy: Matky déti s PVP nepracuji, jsou v
domécnosti a staraji se o dit€. Rodi¢e déti s PVP vidi jako nejvétsi problémy
v souvislosti s autismem pozdni diagnostiku a nedostateénou informovanost ve
zdravotnictvi. RodicCe déti s PVP udavaji negativni zkuSenosti v souvislosti se zdravotni
péci o jejich dit€. Zdravotni¢ti pracovnici specializovanych oddéleni jsou odborné

proskoleni o specifickych potiebach klientl s PVP.
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Ve své praci bych chtéla zmapovat problematiku PVP z pohledu rodicii téchto
jedincl,, zpohledu sester a pomoci informaci dostupnych v odborné literatuie a
vlastnich zkuSenosti. Vystupem prace by mély byt nadvrhy feSeni pro zjisténé problémy

¢i nedostatky v této oblasti.
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2 TEORETICKA CAST

MOTTO:
,»Rodiny nepotrebuji soucit, potiebuji kvalifikovanou pomoc a povzbuzeni. *
(Jelinkova, 2001)

2.1 AUTISMUS NEBOLI PERVAZIVNIi VYVOJOVA PORUCHA

Pii sbéru informaci o problematice détského autismu jsme narazili na problém
nejednotnosti terminologie. Rizni autofi pouzivaji rizné vyrazy pro popis této poruchy.
Nekteti, predevSim autoii hovoti o détském autismu jako o pervazivni vyvojové poruse,
dnesni aktudlni literatura i internetové servery ho fadi mezi tzv. poruchy autistického
spektra. Katefina Thorova ve své knize Poruchy autistického spektra (Praha, Portal
protoze specifické deficity a abnormni chovani jsou povazovany vice za riznorodé nez
pervazivni. V nasi praci jsme se piesto uchylili pfevazné K pouzivani terminu pervazivni
vyvojové poruchy (PVP) z toho divodu, ze pod timto nazvem je soubor nozologickych
jednotek autismu uveden v MKN (Mezinarodni klasifikaci nemoci) pod ¢islem F84.

Slovo autismus pochazi zieckého slova autos, coz znamena v piekladu sam.
Autismus je zkraceny nazev pro skupinu onemocnéni, ktera je ozna¢ovana zastiesujicim
nazvem pervazivni vyvojové poruchy nebo poruchy autistického spektra. Pervazivni
vyvojové poruchy jsou charakterizovany jako celozivotni neuropsychiatricka
onemocnéni, kterd se projevuji opozdénym a abnormalnim vyvojem socidlnich,
komunikativnich a kognitivnich funkci. Mezi nozologické jednotky pervazivnich
vyvojovych poruch patii détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv syndrom,
Rettiiv syndrom, dezintegracni porucha v détstvi. Pervazivni vyvojové poruchy jsou
fazeny k tézkym postizenim pravé proto, ze ovliviiyji cely vyvoj jedince. Autismus,
neboli pervazivni vyvojové poruchy ¢i poruchy autistického spektra, je fazen do
skupiny neurovyvojovych poruch. Neurovyyvojové poruchy charakterizuje vrozeny
defekt nckterych funkci mozku, kromé autismu je do této kategorie fazena napf.

1 mentéalni retardace, vyvojové poruchy feci a jazyka, specifické vyvojové poruchy
Skolnich dovednosti (dyslexie, dysgrafie), specifické poruchy pozornosti a schopnosti
koncentrace (ADHD). Klinické pfiznaky neurovyvojovych poruch jsou postupné
rozpoznavany béhem vyvoje jedince. Toto postizeni zapriCinuje, ze takto postizeni

nedokaZzi porozumét podnétim, které vnimaji svymi smysly, a nasledné podle toho

13



reagovat. Je pro né obtizné pochopit socidlni situace. To je ddno nerovnomérnym
vyvojem jednotlivych funkci a zpozdénim vyvoje u jednotlivych funkci lidské psychiky.
Zakladni diagnostickou triddou problémovych oblasti vyvoje u poruch autistick¢ho
spektra je komunikace (potiZze v oblasti fe¢i, omezend mimika a gestika), pfedstavivost
(hra, volny cas, pouzivani pfedmétli, schopnost pruzné reagovat) a socialni interakce
(socialni dovednosti).

Pervazivni vyvojové poruchy jsou postizeni trvala, které neni mozné zcela vylécit.
Projevy téchto jsou velmi riznorodé v zavislosti na typu a hloubce postizeni.

Na to, nakolik se stane postizeni pro jednotlivce handicapem ma vliv mnoho faktord.
Velmi dulezitou, vlastné hlavni roli hraje rodina, systém poradenstvi a systém sluzeb
pro osoby stouto poruchou a jejich vyuzivani rodinou. (Oslejskova 2004, Strunecka
2009, Hrdlicka 2004)

.,V dusledku vrozeného postizeni mozkovych funkci, které ditéti umozZnuji komunikaci,

socialni interakci a symbolické mysleni, dochazi k tomu, Ze dité nedokaze vyhodnocovat
informace stejnym zpusobem jako déti stejné mentalni urovné. (Thorova 2006, s. 58)

2.2 HISTORIE

Vyvoj koncepce détského autismu byl velmi slozity a na této cesté prosel mnoha
omyly a myty. Prvni praci, vztahujici se k pervazivnim vyvojovym poruchdm byla
prace videniského pedagoga Kellera z roku 1908. Popsal u déti tzv. infantilni demenci
(dnes je tato porucha oznacovana jako Jina desintegracni porucha v détstvi). Druhou,
nejznaméjsi praci je prace amerického psychiatra Leo Kannera z roku 1943.

., Pojmu autismus poprvé pouzil Eugen Bleuler v rove 1911 pri popisu psychopatologie

schizofrenie. Oznacoval jim schizofrenni staZeni Se Z redlného svéta a ponoreni se do
vilastniho, nesrozumitelného svéta nemoci. (Hrdlicka, Komarek 2004, s. 11)

Kannerovym zamérem bylo konstatovat, ze jim pozorované déti ziji ve svém
vlastnim, pro okoli $patn¢ pochopitelném svété Medicinsky popis autismu, tak jak jej
zname v dne$Snim smyslu, uvedl az vroce 1943 Leo Kanner, pfi studiu 11 déti
v Baltimoru, které mély obdobné ptiznaky nedostate¢ného zdjmu o druhé. V této dobé
se podobnému vyzkumu vénoval ve Vidni 1 Hans Asperger. Jeho jméno je spojovano
s leh¢i formou autismu tzv. Aspergerova syndromu, ktery je od autismu odlisny.

(Gillberg, Peeters 1998).
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Vroce 1956 byla vytvofena hypotéza, ze détsky autismus je dasledkem citove
chladné vychovy. Tato hypotéza pievladala v 50. a 60. letech a traumatizovala tak
mnoho rodict, protoze jim vnucovala pocity viny za postizeni ditéte. Opirala se vSak jen
o jedinou Kannerovu poznamku o odtazitych, intelektudlné zamétenych rodicich
autistickych déti, ktera ale nikdy nebyla potvrzena. Teprve v 70. letech se objevilo
nékolik praci, které vymezily autismus oproti schizofrenii. V roce 1980 se skupina
,pervazivnich vyvojovych potuch dostala do Diagnosticko — statistického manudlu,
ktery vydava Americka psychiatrickd asociace a vroce 1993 do Mezinarodni
klasifikace nemoci, kterou vydava svétova zdravotnicka organizace. Od roku 1988 se
také rozSifuje pojeti autismu i na dal$i podskupiny (Aspergeriiv syndrom, Atypicky

autismus,...).

2.3 BIOLOGICKE ZAKLADY AUTISMU

Autismus je klinicky syndrom s nejednotnou etiologii. Na vzniku jeho symptoma se
muze podilet cela fada pficin, je vSak povazovan za vrozeny a specifické projevy ditéte
nejsou zpisobeny chybnym vychovnym vedenim. Odbornici se shoduji v ndzoru, Ze je
to neurologicka dysfunkce, nékdy zpusobena specifickymi poruchami v mozku, jindy
podminéna geneticky, manifestujici se v chovani. Jednou z moznych primarnich pfic¢in
autismu je casné posSkozeni vyvijejictho se mozku vobdobi mezi 24. a 26.
embryondlnim dni napftiklad z divodu vystaveni plsobeni nékterym 1ékim, infekci
(cytomegalovirus, rubeola, herpes simplex), alkoholu, poskozenim mozku b&hem
porodu nebo i v obdobi postnatalnim. (Hrdlicka, Komarek 2004)

., Predpoklada se, zZe u autistickych déti je souhra obou hemisfér mozku zpomalena
nebo uplné chybi. Pak se logicky do procesu zapoji pouze hemisféra prava, a to co
postizeny vidi, se mu zapise do paméti bez analyzy. Miizeme tedy ¥ici, Ze zatimco dité
zdravé kazdou zkusenost ¢i informaci vyuzije ke svému prospéchu, dité s autismem
zkusSenost pouze opakuje. V oblasti komunikace hovorime o echoldlii, v oblasti
socialnich vztahii 0 echo chovani* (M. Jelinkova, 2001, s. 10).

Je mozné predpokladat nékolik variant dysfunkci mozku, které mohou wvést
K aplnému rozvinuti nékteré z pervazivnich vyvojovych poruch. V soucasnosti se
zvazuje postizeni spankového laloku, mozkového kmene, ¢elniho laloku, mozecku a
limbického systému, coz jsou struktury, které hraji zadkladni roli ve vyvoji socidlnich a
komunikacnich interakci. Nejednd se o jedno misto v mozku zodpovédné za vznik

autismu, ale o poruchu komunika¢nich a integra¢nich funkei v mozku. (Thorova 2006)
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Sourozenci déti s autismem mayji také zvySené riziko vzniku autismu, protoze jednou
Z pfi¢in autismu je genetika. Z vysledkii vyzkumi jednovaje¢nych a dvojvaje¢nych
dvojcat vyplyva, Ze u jednovajenych dvojcat je spolu vyskyt autismu asi 90%, u
dvojvajeénych dvojcéat je stejné riziko jako u sourozencu. (Bailey et al. 1995) Spolu

vyskyt détského autismu je v rodinach u sourozenct 2 — 3%. (Hrdlicka, Komarek 2004)

2.4 INCIDENCE

Ukazuje se, ze autismus je mnohem castéjsi, nez se predpokladalo, a Ze i pfes
intenzivni vyzkum vime stale pfili§ malo na to, abychom dokdzali v¢as a u¢inné
pomoci. ( Hill 2003 — citace Hrdlicka, Komarek 2004)

., V dnesni dobé je obecné prijiman fakt, ze na 100 — 200 narozenych deéti pripada 1

dité s poruchou autistického spektra, coz znamend, ze se v Ceské republice rocné narodi
okolo 500 — 7000 déti s touto diagnézou. ** (Thorova 2008, s. 43)

Vysledky epidemiologickych studii se liSi a nahly wvzrist poctu déti
s diagnostikovanou pervazivni vyvojovou poruchou ma svij divod. Je to rozsifeni
diagnostickych kritérii a zlepSeni schopnosti odbornikll tyto poruchy rozeznavat a
diagnostikovat. Hruby odhad vyskytu pervazivnich vyvojovych poruch v Ceské
republice udava Thorova 2006 tab. 1.

Tab. 1 Vyskyt pervazivnich vyvojovych poruch v Ceské republice

Diagnoza dle MKN - 10 Poéet osob Zijicich v CR | Podet narozenych déti roéné
Détsky autismus 15 000 (15/ 10 000) 135

Atypicky autismus,

pervazivni vyvojova 30 000 (30/ 10 000) 270

porucha nespecifikovana

Rettiv syndrom 1 000 (1/ 10 000) 9

Jln% dez,mtegracm porucha 100 (0,1/ 10 000) 0.9

Vv détstvi

Aspergertv syndrom 15 000 (15/ 10 000) 135

Vezmeme-li vavahu vSechny pervazivni vyvojové poruchy, pak se soucasna

rrrrr
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s touto poruchou se pohybuje mezi 500 — 1000 jak jiz bylo uvedeno. (Thorova, 2006)
Studie z roku 2006 v USA uvedla, Ze prevalence poruch autistického spektra v populaci
byla vypoc¢itana na 0,9 %. Jinymi slovy: 9 déti z 1000 ma né&jakou z forem pervazivni
vyvojové poruchy. (Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network,
United States, 2006)

Stejné jako ostatnimi vyvojovymi poruchami, jsou i pervazivnimi vyvojovymi
poruchami postizeni ¢astéji chlapci nez divky. Cohen a Volkmar (1997) udavaji pomér
chlapct a divek v poméru 4 — 5:1. Thorova (2006) uvadi, Ze u Aspergerova syndromu a
déti s autismem bez mentalni retardace je pomér chlapct k dévCatim jesté vyssi
(az 9:1).

Progndza osob s nékterou formou pervazivni vyvojové poruchy je ovlivnéna mirou a
tizi autistickych projevl a kvalitou adaptace v bézném Zzivoté, dale ma vliv kvalita rané
péce a kvalita vzdélavaciho programu. Asi tfetina déti s intelektem v pasmu priméru a
dobrymi feCovymi schopnostmi se zlepSi natolik, Ze muze navstévovat Skolu, zit
samostatné a fungovat béznym Zzivotem. Oznacujeme je jako vysoko funkéni autisty.

cey

Bohuzel, dvé tfetiny takto postizenych zlstane zavislych. V dospélosti ziji s rodici,

vvvvvv

zafizeni, nema stanovenou spravnou diagndzu, proto ani personal neni schopen s nimi

spravné zachazet. (Thorova 2006, Strunecka 2009)

2.5 KLINICKE PRIZNAKY PERVAZIVNICH VYVOJOVYCH
PORUCH

Jednotlivé ptiznaky a projevy lze charakterizovat postizenim ve tfech
komunikace, socialni interakce a pfedstavivosti. PostiZzeni v téchto tfech oblastech je
natolik zdvazné, Ze postihuje i dalsi oblasti vyvoje, vede k pocitim uzkosti a strachu
z okolniho svéta, ktery je vniman jako nesrozumitelny. Tyto problémy se Casto poji
s omezenym okruhem zajmu, repetitivné neti¢elnym chovanim a ritualy.

., Symptomy se kombinuji v nescetnych variacich, a tak prakticky nenajdeme dve deti se
stejnymi projevy. “ (Thorova 2008, s.5)

Pro diagnostiku pervazivni vyvojové poruchy je nutny nastup ptfiznakt pied tfetim

17



mezi 12. a 18. mésicem kviili opozdéni feci a nezajmu ditéte o kontakt. Nastup ptiznaki
mize byt dvojiho druhu. Cast&j§i je postupny rozvoj autistickych rysi jiz v prvnim roce
zivota. Nekdy ovSem nastava tzv. autisticka regrese, coz je vyvojovy obrat zpét, kdy se
u ditéte Castecné nebo i uplné ztraceji jiz ziskané vyvojové dovednosti (hlavné v oblasti

jiz zminéné triady). (Hrdlicka, Komarek 2004)

2.5.1 Problémy v oblasti komunikace

Pervazivni vyvojové poruchy jsou piedevSsim poruchami komunikace. Ptiblizné
polovina téchto déti si nikdy neosvoji fe¢ na takovou uroven, aby slouzila ke
komunika¢nim uceliim. Problémy v oblasti komunikace jsou zalozeny na malé
schopnosti ptipadné neschopnosti 0sob s autismem rozpoznat vyznam komunikace,
zpusobu, jakym lze pomoci komunikace ovliviiovat okolni socidlni prostiedi. Lidé

S témito poruchami nevédi jak a také pro¢ komunikovat.

Jiz ve velmi raném v€ku se mize porucha projevit ve stadiu zvatlani. Toto stadium
nékdy uplné€ chybi, n€kdy je monoténni nebo neni pouzivano ke komunikaci. VéEtSina
déti se nenauci v prvnich letech ukazovat na urcity predmét. Daleko Castéji vezmou
ruku dospélého a vedou ji k pozadovanému piedmétu. Také nevitaji jiné osoby a
nemavaji na rozloucenou. Nereaguji, kdyz jej rodi¢ vold jménem a je témét nemozné
upoutat jejich pozornost ani jinym zptisobem, tim muize budit dojem, Ze jsou neslysici.
V ptedSkolnim obdobi, kdy vétSina déti pouziva slova, kterym rozumi i lidé mimo
nejbliz§i rodinu, déti s autismem si osvoji nékolik jednotlivych slov (Casto velmi
specifickych), ty pouziva uréitou dobu a pak z jeho slovniku opét zmizi. To je dikazem
faktu, Ze u ditéte s autismem neni primarné postizend fec, ale schopnost pochopit
vyznam jazyka pro komunikaci. Mnoho déti zlstane po tomto obdobi némych. Ve
starSim v€ku mnozi postizeni pervazivnimi vyvojovymi poruchami rozumi lépe
psanému slovu nez verbalnimu projevu. (Gillberg, Peeters 1998)

,,Asi polovina lidi s autismem nemluvi nebo uziva slova, ale nezna jejich vyznam. ...
Lideé s autismem si velmi casto nejsou dostatecné védomi toho, Ze existuji prostredky,
jak ovlivnit své prostredi. Chapani vyznamu komunikace neni u nich dostatecné
vyvinuto. Nerozumi ucelu komunikace. Slova jsou jen slova, obrazky jsou jen obrazky,

predméty jen predméty. To, Ze vSechny tyto symboly maji slouzit ke komunikaci, je
musime specialnée ucit. “ (Gillberg, Peetres, 1998, s. 96)
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Osoby s témito poruchami nejsou schopni ucit se ze svych zkusSenosti, pouze tyto
zkusenosti opakuji. Mlze se objevit echolalie, tedy opakovani slov nebo celych vét
V naueném tvaru bez pochopeni vyznamu. Timto zplisobem se mohou snazit
komunikovat, ovladat situaci jen témito neucelnymi prostiedky. Mohou mit pomérné
bohatou slovni zasobu, jejich porozuméni mluvené feci je ale nepomérné mensi. Velké
problémy takto postizenym ¢ini také porozuméni neverbalni komunikaci. Védi, Zze o¢ni
kontakt, pohled oc¢i, mimika, gestika, proxemika a dalsi prvky neverbalni komunikace
maji vyznam, ale nedokazi ho rozpoznat, spojit kontextem situace a dale s nim pracovat.
Dale témto osobam neni vrozend pfirozend schopnost navazovat kontakt s druhymi
lidmi, vcitovat se do druhych. Z tohoto faktu plynou dalsi potize v oblasti komunikace.
Komunikaci pouzivaji témét vyhradné k ziskavéani informaci a uspokojeni vlastnich
potieb, problematické je pro n¢ vést rozhovor. Nedovedou zvladnout sttidani roli pii
rozhovoru, neumi naslouchat partnerovi, pfizptisobit téma rozhovoru. Casto mluvi pro

sebe, nepouzivaji prvni osobu, ale mluvi o sobé v osob¢ tieti. (Gillberg, Peeters 1998)

2.5.2 Problémy v oblasti socialnich vztaht

., U vétsiny déti s autismem se abnormalni vyvoj v socialnich vztazich objevi uz pred
prvnimi narozeninami. Pouze pétina takto postizenych md normalni vyvoj zhruba do 18
az 24 meésicu. “ (Gillberg, Peeters, 1998, 5.25)

Jiz od raného détstvi se u déti s autismem projevuji napadnosti v jejich chovani vici
druhému. Malé déti postizené pervazivni vyvojovou poruchou vétSinou neprojevuji
radost z pfitomnosti blizkého ¢lovéka. V jejich chovani, reakcich neni poznat rozdil u
osoby jim zndmé a blizké a ciziho ¢lovéka. Jiz kolem prvniho roku lze u téchto déti
pozorovat nezdjem o véci, které je obklopuji. Ve véku dvou az tii let se dité nezajimé o
jiné lidi, zvlasté ne o déti. Jejich pohled je upteny, strnuly, vyhybavy, nesleduje déni, je
nesoustiedény, ,,prazdny*, neni to spontanni pohled z o¢i do o¢i. Tyto déti maji take
Casto sniZenou citlivost vnimani bolesti a je zde tak nebezpeci sebe zranovani.

Velké procento postizenych ma nejvétsi problémy v socidlni interakci v obdobi
dospivani. Nastava stagnace s naslednou regresi az na troven piedskolnich let a ostry
vzestup problému, jako je hypoaktivita, sebe zraiiovani a stereotypni chovani. Na
pocatku obdobi dospélosti se vétSinou postizeny svym Zzivotnim stylem zatadi do
nékteré ze tii kategorii: 1) autisticky uzavieny (aktivné se vyhyba jinym lidem)

2) aktivni, ale zvlaStni (zplsob socidlni interakce je spolecensky nepiijatelny)
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3) pasivni a pratelsky (pfijima spole¢nost ostatnich bez problémi). (Gillerg, Peeters
1998)

U déti s timto postizenim je mozné se setkat s napadnym, nevhodnym chovanim ve
snaze navazat kontakt, s agresivitou vici druhému ditéti. V nékterych ptipadech naopak
se snahou vyhnout se kontaktu s druhymi. Tato snaha vétSinou s vékem ustupuje.
Postradaji pfirozenou schopnost zapojit se do hry, rozhovoru, navazat ptratelsky vztah.
Casto se stava, ze vyhledavaji spise dospélé, nebo mnohem mlad§i déti. Nemaji
vrozenou schopnost empatie a porozuméni citim jinych. Proto se také spiSe obraceji na
své blizké, ktefi jsou pro né€ vice predvidatelni, poskytuji jim tak vétsi jistotu. Nedokazi
adekvatné vyjadtit své emoce, piestoze je pocituji. V nékterych ptipadech, kdy je jim
ublizovano, ani nedokazi tuto skute¢nost sdélit. Obvykle se nesnazi sdilet pozornost,
sve zazitky, pocity, vzajemnost a sounalezitost. Neiniciuji kontakt a také na snahu o
kontakt ze strany druhych vétSinou nereaguji. Nedokazi brat ohled na okoli, na city
druhych a fidit své chovani podle toho. Nedodrzuji spolecenskd pravidla, normy a
konvence. To v nékterych piipadech muze vést ke skute¢nosti, Ze jen velmi obtizné
navazuji a udrzuji vztahy.

., VSechna gesta, kterd piisobi potize détem s autismem, jsou gesta vyjadrujici city. To
nas vede k podezieni, Ze ackoliv deti maji stejny mentalni vek, deti s autismem maji

specialni problémy v porozuméni lidskym citum. Jestlize se nékdy zdaji bezcitné, je to
soucast jejich kognitivniho postizeni. “ (Peeters, 1998, s. 27)

2.5.3 Predstavivost, zajmy, hra, chovani

Zvlastnosti v chovani mizeme pozorovat u vSech déti s pervazivnimi vyvojovymi
poruchami také uz v prvnich letech Zzivota. U mnoha déti se vytvoii motorické
stereotypy. Jsou to opakované pohyby jedné nebo nékolika ¢asti téla, mohou ptfipominat
symetrické placani obéma rukama, tfepetani prsty, kolébani télem, potfasani hlavou,
pohupovani, placani, otdCeni, stereotypni ztuhnuti a chozeni po Spic¢kach. Neékteré
stereotypy mohou prerlst v sebe zrafyjici aktivity, jako jsou rany do obliceje, mackani
o¢i, bouchani hlavou, kousani zapésti, apod. S vékem sterecotypi pomalu ubyva,
vyskytuji se vSak stale, je-li postizeny ve stresu nebo ma strach. Stereotypni repetitivni
chovani a rituadly se proménuji podle véku. V détstvi je obvyklé tfepani a krouzeni

rukama, toceni predméty. Pozdéji je to fazeni predméta do fad.
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Uz ve ctyrech mésicich se u ditete objevuje manipulacni hra (dité stréi do
chrastitka a to zachrasti). Kolem osmi az deviti mésicii pozorujeme hru kombinacni.
Kolem dvou let dite pochopi funkci predmeétii a jeho hra se stane funkcni. Funkcni hra
postupné preriista ve hru symbolickou, dité predstira, hraje si ,,na néco* (Jelinkova,
2000).

Hra je jeden ze zakladnich kamenti u€eni a celého vyvoje. Vyvoj hry a jeji kvalita je
zavisld na schopnosti predstavivosti, motoriky, urovni myS$leni a socialnich
dovednostech. Stejné jako u komunikace a socialni interakce je predstavivost a kvalita
hry porusena u kazdého jedince s pervazivni vyvojovou poruchou jinym zplsobem.
VétSina déti s témito poruchami zvlada dobfe hru manipula¢ni i kombinacni, u kterych
neni potfeba predstavivost ani partner ke hie. Funkéni hru zvladnou ty déti, které maji
zachovanu schopnost napodobovat. Hodné déti vSak nedokdze vyuzit predmét funkEné.
Hracky uzivaji stereotypné — u auti¢ek to¢i kolecky, predméty stavi do tad (lego,
autiCka, té€stoviny), strkaji si je do ust. Symbolickd hra je pro vétSinu téchto déti
nedostupna, stejné jako spoleenské hry. Casto jsou fixovany na uréity predmét, ktery

neustale nosi s sebou a nemusi to byt vzdy hracka (hrnecek, zidle, kladivo).

Osoby postizené pervazivnimi vyvojovymi poruchami jsou casto fascinovani
zrakovymi a sluchovymi aspekty predméti. Maji radi tipytivé véci, predmeéty vydavajici
urcity zvuk, apod. Naopak ale na urcit¢ zvuky mohou reagovat piehnan¢ (velikou
nelibosti). Casto u nich pozorujeme omezeny okruh zajmi. Dokazi se dlouhou dobu
zabyvat stejnou Cinnosti. Maji nutkavé chovani, diky kterému provadi urcitou aktivitu
vzdy stejnym zplsobem a kterého neni ochotno se vzdat. Pokud postizenému v tomto
chovani branime, roz¢ilime ho, pro néj se situace stane nepiehledna, nesrozumitelna,
muze dostat zachvat vzteku provazeny napi. sebe zranovanim. Urcitou ¢innost provadi
vzdy stejnym zplisobem, Ipi na znamych predmétech a zmény ho ptivadi do stresovych
situaci. Pro takto postizené piedstavuje problém uvédomeéni si sebe sama, pochopeni
mysleni druhého ¢lovéka, integrace minulych zazitki, planovani budoucnosti, ¢innosti a
chovani, omezena je schopnost piedvidavost. Témét vibec si nedokazi vymeénovat
poznatky s druhymi osobami. Tyto dovednosti pfedstavuji zna¢né potize, tito lidé maji
odpor ke zménam a radi zlstavaji u stejnych pravidel, a tak pro né¢ vychodisko
piedstavuji neménné, piedvidatelné ritualy a repetitivni chovani. Je to tedy nedostatek
v exekutivnich funkcich.

DalSim druhem repetitivniho chovani jsou verbalni ritudly. Verbalni ritudly maji

podobu oblibenych zvuki, slov, vét nebo popévkii. Osoby s pervazivnimi vyvojovymi
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poruchami také casto velmi Ipi na pfesném vyjadfovani, pokud kladou stale stejné

otazky, pak trvaji na stale stejnych odpovédich. (Jelinkova 2000)

2.6 JEDNOTLIVE PERVAZIVNIi VYVOJOVE PORUCHY

2.6.1 Deétsky autismus

Nejlépe prostudovanou pervazivni vyvojovou poruchou je détsky autismus. Tvoii
jadro pervazivnich vyvojovych poruch. Hlavni rysy byly popsany vyse, nebot’ détsky
autismus je typickym predstavitelem skupiny pervazivnich vyvojovych poruch. Je
castéjsi u chlapct nez u divek v poméru 4-5:1. Charakteristicka je psychopatologie v
oblasti socialnich vztahti, komunikace a abnormalniho chovani, hry a zajmu. Détsky
autismus lze diagnostikovat jiz pred tietim rokem zivota.

Vevr

Jiz v prvnim roce zivota. Za autistickou regresi lze povazZovat zdavazny vyvojovy obrat
zpet, kdy se u ditete castecneé nebo uplné ztrdaceji jiz ziskané vyvojové dovednosti.
Regrese muze nastat jak u déti, které se do té doby vyvijely normalné, tak i u deti, které
Jjiz predtim jevily mirné znamky autismu*“ (Komdrek, Hrdlicka, 2004, s. 36).

Tyto déti v kojeneckém obdobi se ¢asto vyhybaji ocnimu kontaktu a nejevi zajem 0
lidské hlasy a tvare. Rozvoj fe¢i byva opozdén. U nékterych déti se komunikativni fe¢
nerozvine a u ostatnich byva podivna, napadna. V teci se objevuji echoldlie, zaména
zajmen, narusena vétnad stavba. Je potlacena az vymizeld gestikulace. Byva plocha
mimika, ktera nereaguje na aktualni déni kolem a nevyjadifuje potieby jedince.
Dominuje Ipéni na neménnosti Zivota a prostiedi, coz se projevuje v dodrzovani
nefunkénich rituald, odporem ke zménam prostiedi. Tyto déti mivaji neptiméfené
reakce na bézné zvuky (pracka, vysavag, apod.). Naopak byvaji zvySené odolni vici
bolesti, a to mize vést k sebe zranovani a sebeposkozovani. U déti s détskym autismem
je 79,7% vyskyt mentalni retardace, a to od pasma tézké ¢i hluboké (IQ pod 35) az po
lehkou mentalni retardaci (IQ 50 — 69). Nejcastéjsi dalsi pfidruzenou komorbitou je
epilepsie, ktera se vyskytuje zhruba u 30% postizenych, u 20% se epilepsie objevi uz
v prvnich letech Zivota. Casto je také postizeno zrakové (20%) a sluchové vnimani
(25%). Postizeni sluchu muize byt vSak n€kdy jen zdéanlivé, nebot styl pfijimani
sluchovych podnétu je patologicky, ale sluch poSkozen neni. (Hrdlicka, Komarek 2004,
Gillberg, Peeters 1998, Thorova 2006 ).
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2.6.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je zastfeSujici diagnostickou kategorii pro osoby, které jen
Castecné spliuji kritéria dana pro détsky autismus. Od détského autismu se 1isi bud’
dobou vzniku, naruseny vyvoj se stava ziejmym az po tfetim roce Zivota ditéte nebo
nespliiuje zakladni triddu diagnostickych kritérii. Najdeme zde ale fadu specifickych
socialnich, emocionédlnich a behavioralnich symptoma shodnych s potiZzemi, jeZ maji
lidé s typickym détskym autismem. Dalo by se fici, Ze atypicky autismus je zastieSujici
termin pro diagnosticky vyrok ,,autistické rysy ¢i sklony®. Pro diagnézu je dilezité, ze
nespliiuje zcela kritéria jiné pervazivni vyvojové poruchy. Atypicky autismus nema
pfesné¢ vymezené hranice, neexistuji specialni Skaly k piesné diagnostice. Typické
byvaji zejména potiZe s navazovanim vztahil s vrstevniky a ptecitlivélost na specifické
vnéjsi podnéty. Socidlni dovednosti jsou naruseny méné, nez u klasického autismu.
Atypicky autismus se diagnostikuje obvykle v ptipadech, kdy:

e prvni symptomy autismu byly zaznamenany az po tfetim roce Zivota (tato situace je
vzacna, ale vzhledem k riiznorodosti pfi¢in vzniku autismu je mozna)
e abnormni vyvoj je zaznamenan ve vSech tfech oblastech diagnostické triady, ale

s mensi frekvenci a intenzitou
e neni naplnéna diagnosticka triada — jedna z oblasti neni vyrazné narusena,

e autistické chovani se pfidruzuje k té¢Zké a hluboké mentalni retardaci; mentalni vék
je natolik nizky (obvykle méné nez 15 mésicil), Ze nelze postizeného podrobit

potiebnému vysetieni. (Thorova 2008)

2.6.3 Rettlv syndrom

Tento syndrom postihujici pouze divky byl popsany v roce 1965. Je to syndrom
doprovazeny tézkym neurologickym postizenim, které ma dopad na somatické,
motorické i psychické funkce. V CR se Rettliv syndrom diagnostikuje od roku 2001 na
zakladé genetického laboratorniho vysetfeni. Jeho prevalence vyskytu je 0,6-1/10 000.
V CR zije kolem 1000 divek s timto postizenim, zahraniéni studie uvadéji ¢etnost
vyskytu od 0,4/10 000 (USA) do 0,96/10 000 (Australie). Stézejnimi symptomy jsou
ztrata kognitivnich schopnosti, ataxie (porucha koordinace pohybil), ztrata ucelnych
schopnosti rukou, viz tab. 2. Jen asi 2/3 divek trpi tzv. klasickym Rettovym syndromem,

jejich klinické projevy presné splituji diagnostickd kritéria. U ostatnich diagnostikujeme
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tzv. atypicky Rettiv syndrom, coz je mirngj$i forma syndromu (divky chodi, sedi,
mluvi, chybi nékterého ztypickych znakd). Pfic¢inou vzniku tohoto onemocnéni
(alesponn v 80% piipadi) je dle dosavadnich vyzkumii mutace genu na raménku
chromozomu X. U divek s Rettovym syndromem byt zjistén vysoky spolu vyskyt
epilepsie (az 75%). (Thorova 2006)

Tab. 2 Rettuv syndrom, diagnosticka kritéria (Thorova 2006, s.211)

Plati vSechny nasledujici polozky:

1. normalni prenatalni a perinatalni vyvoj
2. prvnich Sest mésici normalni psychomotoricky vyvoj

3. normalni obvod hlavicky pti narozeni

V obdobi 5 — 48 mésicli zaznamenany vSechny nasledujici polozky:
1. zpomaleni rastu hlavicky

2. ztrata jiz naucenych volnich pohybl rukou doprovdzend stereotypnimi pohyby
hornich koncetin (napft. tzv. myci nebo kroutivé pohyby rukou)

3. Snastupem poruchy ztrata socidlnich dovednosti, schopnost socidlni interakce se
vyviji pozdéji

4. obtize s koordinaci pohybt hrudniku a chiize

o

opozdéni a porucha expresivni 1 receptivni slozky feci doprovazena tézkou
psychomotorickou retardaci

2.6.4 Détska dezintegracni porucha

Tento syndrom byl poprvé popsany v roce 1908 specialnim videnskym pedagogem
Theodorem Kellerem, proto byla diive nazyvana Hellerova psychéza. Pro tuto velmi
vzacnou poruchu je charakteristické pocate¢ni obdobi normalniho vyvoje minimalné do
dvou let. Nastup poruchy za¢ind kolem tfetiho az ctvrtého roku Zzivota. Vedoucim
pfiznakem je rychld ztrata diive ziskanych dovednosti, pfedev§im feci, ale i ztrata
dovednosti v oblastech hry, socidlni interakci, motorice, hygien¢. ZhorSeni stavu ditcéte

sttidd obdobi stagnace, Casto nastupuje chovani zcela typické pro autismus. Po tomto
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obdobi mulze, ale nemusi dojit opét ke zlepSeni dovednosti, normy vSak neni dosazeno
uz nikdy. Etiologie détské dezintegracni poruchy neni znadma, je relativné vzacna
(0,6/10 000). Epilepsie se vyskytuje u osob s dezintegraéni poruchou castéji (cca 70%)
nez u détského autismu (cca 30%), dale jsou spise nizko funkéni, mivaji t€z8i typ
mentalni retardace, kterd se vyskytuje, stejné jako u détského autismu témét v 80%.

(Thorova 2006)

2.6.5 Aspergeruv syndrom

V roce 1981 byl do praxe zaveden tento termin pro syndrom, ktery jiz v roce 1944
popsal videnisky pediatr Hans Asperger. Vyskytuje se podstatné castéji u chlapcii nez u
divek, v poméru 8:1. VétSinou maji primérny az nadprimeérny intelekt a dobré fecové
schopnosti. Maji ale problémy s navazovanim piiméfenych vztahii s lidmi, obtizné
chépou neverbalni komunikaci, jejich neverbalni komunikace je také omezend. Reaguji
negativné na zmény, velice Ipi na ritudlech a vyznacuji se nestandardnimi zajmy.
V raném détstvi se neobjevuji vétsinou zadné abnormality. Re¢ neni vyrazné opozdéna,
pozdéji ma ale dité¢ problémy v kolektivu, neni schopno se zapojit, je vyrazné
negativistické nebo naopak pasivni. Mentalni vyvoj neni opozdény, dit€¢ zna brzy
pismena, Cislice, brzy umi Cist a pocitat, ma zajmy i nad urovni svého véku (technika).
Vyskyt epilepsie je niz§i nez u ostatnich pervazivnich vyvojovych poruch. (Thorova

2006)

e komunikace:

V péti letech slovni zasoba a schopnost vyjadifovani odpovida véku, fe€ je ale
vétsinou velmi formalni, zvlastni, maZe pfipominat mluvu dospélych. Casté je
vymysleni vlastnich slov a Ipéni na pfesném vyjadiovani. Konverzace je malo
vzajemnd, chybi vyjadfeni z4jmu o druhou osobu. Dialog kon¢i monologem se
stereotypnim obsahem, vyroky jdou ¢asto mimo socialni kontext situace. Mluvi o
stale stejnych tématech, aniz by je zajimala reakce a zajem posluchace. Maji také

omezenou schopnost vyjadrit své pocity.

e socialni interakce
Aspergeriiv syndrom lze také oznacit jako ,,socidlni dyslexii, tito lidé maji totiz

snizené chapani socidlnich situaci a vztahl, maji nedostatek socidlniho taktu, obtize
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sempatii. Vjejich chovani dominuje nadmérnd otevienost a upiimnost,
egocentrismus. Nedokazi vyjadrit soucit, utéchu. Nerozumi vrstevnickym vztahiim a
pravidlim, casto stoji mimo skupinu, nerozumi kamaradstvi. Nezapoji se do
kolektivu vrstevnikli, vyhybaji se hram, nechapou tymovou spolupraci. Kontakt

navazuji ¢asto neptfimétene, nevhodné (provokativni vyrok, poznamka).

predstavivost, mysleni, chovani

Lidé s Aspergerovym syndromem maji extrémni zajem o Cisla, technicka data,
navody, plany, nakresy, grafy, apod. Né&kteti sbiraji a hromadi pfedméty a informace
(zapisovani vysledkd fotbalovych utkdni bez zajmu o fotbal,...) Maji silné
vyhranény o urcity okruh informaci (astronomie, historie, dopravni prostiedkys,...).
Maji snizenou schopnost planovat, rozhodovat se, organizovat. Nékdy napadné
vyhledéavaji urCit¢é smyslové podnéty (masaze, sledovani svétel, opakujici se
vyhledavani urcitych zvukl, nadméré ocichavani, olizovani predmétli, obliba
houpani, toc¢eni se dokola,...). Na urCité podnéty jsou naopak precitlivéli (uzkost pti
urcitych zvucich, odmitani urcité hudby, precitlivélost na bolestivé pfedméty, obtize
s nékterymi hygienickymi navyky — odmitani dotekti, negativni reakce na osvétlent,

extrémni vybiravost v jidle)

motorické projevy

Casté jsou obtize s koordinaci pohybi, problémy v kresbé a grafomotorice,
neobratnost v oblasti v jemné i hrubé motoriky. Nékteré déti mohou mit stereotypni
pohyby, které jsou Castéjsi nez u déti s autismem. NEkdy se vyskytuji motorické tiky

a grimasovani.

adaptibilita

Typicka je sniZzena adaptibilita, obtize ptizplisobit se béznému Zivotu. Na zmény
vV dennim programu reaguji tenzi az agresi, ddvaji prednost pevnym pravidlim,
struktufe, fddu. Nékteti jedinci jsou pedantSti v dodrZzovéani urcitych postupl pii
¢innostech. Vyzaduji ritudly, pfesnost, symetrii, peclivost. Reaguji precitlivéle na

negativni postoj vuci jejich osobé. Nesnesou opravu, napomenuti kritiku, rady.

emocni reaktivita

Lidé s Aspergerovym syndromem projevuji nezfidka tenzi, Uzkost, nervozitu.

Stiidaji nalady v extrémnich formach, casté jsou také projevy Spatné nalady,
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rozmrzelosti, negativismu, zachvatl vzteku a sebe podhodnocovani. Maji sklon
k emoc¢ni labilité, agresivité, destruktivité, sebe ublizovani, jsou ohrozeni vznikem

depresi. (Thorova 2006)

Progn6za Aspergerova syndromu je trochu odlisSnd od ostatnich pervazivnich
vyvojovych poruch hlavné diky dobrému intelektu. Neékteti 1idé s Aspergerovym
syndromem vedou zcela samostatny Zivot, ¢asto jsou jen povazovani za nepraktické,
podivinské, introvertni. DokaZou si najit zaméstnani, néktefi se i oZeni/ vdaji. Casto se
ale pridavaji psychiatrické obtize, coz jejich zivotni situaci ztézuje, cast takto
postizenych vyuzivaji formy podporovaného zaméstnani a chranéného bydleni.

(Thorova 2006)

2.7 DIAGNOSTIKA

Ke zjisténi pervazivni vyvojové poruchy by mélo dojit co nejdiive po narozeni ditéte
tak, aby mohla byt co nejdiive nabidnuta specialni podpora rozvijejici rizné dovednosti.
U déti je pfedevs§im v rukou pediatra v€asné zjisténi odchylek ve vyvoji, reagovani na
podnéty a vcasné odeslani k odbornému vySetfeni, protoze pravé pediatr byva
znepokojenymi rodi¢i vyhledavan nejdiive. Dé&tsky autismus a ostatni pervazivni
vyvojové poruchy jsou behaviordlnim syndromem, kdy je stanovena diagndéza na
zaklad€ projevl chovani. Jde o vrozeny handicap a prvni abnormality v chovani a ve
Vyvoji se projevuji nejcastéji pied vékem tii let ditéte. Nékdy jsou odchylky ve vyvoji
zietelné jiz pted druhym rokem ditéte, v tom piipadé¢ je dit€¢ sledované na
specializovaném pracovisti, se stanovenim definitivni diagnézy se ¢ekd minimalné do

dvou let v€ku. Mezi ¢tvrtym a patym rokem ditéte by méla byt urcena jasna diagnoza.

Diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch ndlezi détskému psychologovi nebo
psychiatrovi. Moderni diagnostika téchto poruch je vSak mezioborova. Komplexni
vySetfeni umoznuje posouzeni této poruchy z riznych pohledi. Na diagnostice se podili
pediatr, psychiatr, psycholog, ucitel, neurolog, logoped, specialni pedagog. Je tedy
nutné vysetfeni psychologické, neurologické, geneticka konzultace, EEG, MRI a CT
mozku, vySetieni pediatrem, psychiatrem, otorhinolaryngologem, o¢nim Ilékafem a
nékdy i ortopedem. Komplexni vySetieni by méla probihat na pracovistich, ktera s

pervazivnimi vyvojovymi poruchami maji zkuSenosti, v soucasnosti je v CR jen nékolik
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takovych pracovist a objednaci doby jsou velmi dlouhé. Specidlni pedagog ve Skole
poté na tuto diagnostiku navazuje specialnimi intervenénimi programy. Projevy
pervazivnich vyvojovych poruch jsou v prvnich mésicich po narozeni malo napadné,
pro matky je obtizné, aby je posttehly. Dochazi tak k oddaleni zjisténi postizeni a tedy i
k oddaleni nastupu odborné péce. Diagnostika a vysledna diagnoza jsou velmi dulezité
pro budouci Zivot ditéte. Od diagnézy se odviji cely program péce o dit¢, zahrnujici
rozvoj komunika¢nich kompetenci, socidlnich dovednosti, mysleni. Diagn6za je velmi
dilezita i pro rodice ditéte. Ti se tak dovidaji co je podstatou problému ditéte, problému

ve vyvoji a vychové. (Hrdlicka, Komarek 2004, Thorova 2006)

2.7.1 Psychodiagnostika

Psychologické vySetfeni probihd formou hry a je plné indikované uz pied tretim
rokem ditéte. VySetfeni je zaméteno hlavné na hodnoceni socidlniho chovani, verbalni a
neverbalni komunikace, schopnosti imitace, zachazeni s predméty, pfedstavivosti, hry,
urovné motoriky, urovné aktivity, emocionality, kognitivnich schopnosti, pozornosti,
adaptibility, percepce a poruch chovani. K psychodiagnostice se pouziva metoda
pozorovani, rozhovoru, vyvojové Skaly, testy rozumovych schopnosti, anamnesticka
data a informace z dosavadni dokumentace. Déti s pervazivnimi vyvojovymi poruchami
mivaji vysledky ve vyvojovych skdlach ¢i inteligencnich testech nesourodé. Hlubsi
potize zaznamenavame v oblasti komunikace, pfedstavivosti, socidlnim porozuméni a
emocionalni empatii. Naopak dobrych az nadpraimérnych vysledka dosahuji v oblastech
abstraktné vizualniho mysleni, a mivaji dobrou mechanickou pamét’.

Zéakladem vySetfeni je pozorovani. Jde o pozorovani ditéte, jeho chovani, reakci,
dovednosti, zpiisobu hry, pozorovani interakce rodict s ditétem a ditéte s vySetiujicim.
Rozhovor slouzi k ziskavani pottebnych informaci a dosavadnim zivoté ditéte a jeho
rodiny, o postojich rodict k poruSe, apod. Vyvojové Skaly napoméhaji k posouzeni
celkové neuromotorické zralosti ditéte. Pfi hodnoceni kresby a grafomotoriky se
zamé&fujeme na formalni i obsahovou stranku, sledujeme vybér tématu a zplisob uZivani
psacich pomucek. Na zdkladé hodnoceni socidlniho chovani ditéte rozliSujeme tii

zakladni typy autistick€ého chovani:
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e typ aktivni, ale zvlastni — dit€ je v kontaktu aktivni, ale obtizné¢ chape kontext
socialnich situaci a pravidla spoleenského chovéni, socidlni kontakt je celkové
nepfiméteny.

e typ pasivni — dité socidlni kontakt pouze pasivné akceptuje, ale neprojevuje z néj
zadné potéSeni, chybi schopnosti sdilet radost, poskytnout utéchu a empatii.

e typ osamély — dit€ je samotaiské, uzaviené, odtazité, bez z4jmu o socialni kontakt a

v v

komunikaci, nevénuje svému okoli téméf Zddnou pozornost.

K zachyceni co nejvétsiho poctu déti s poruchou autistického spektra v co
nejranéj$im veéku jsou nejvhodnéjsi screeningové metody. Pro ramcové hodnoceni miry
détského autismu se pouziva v Ceské republice nejéastdji posuzovaci skala CARS
(Childhood Autism Rating Scale, Skéla détského autistického chovani), viz piiloha 2, u
které se dité¢ hodnoti v patnécti oblastech (vztahy k lidem, schopnost napodoby,
schopnost adaptace, Groven neverbalni i verbalni komunikace, percepcni potize, hra a
uzivani pfedmét, zvlastnosti v motorice), intenzita abnormity se hodnoti na
Styfstupiiové Skale. Skala miize byt uZita na zakladd pfimého pozorovani, informaci od
rodi¢t ¢&i jinych anamnestickych dokumentii. Skalou CARS je mozné hodnotit jiz
dvouleté déti a déti, které sice nemluvi, ale dosahly alespon 18 mésicti mentalniho veéku.

Dalsi skalou je Skala ADI (Autism Diagnostic Interview). Je to standardizovany
diagnosticky rozhovor, ktery provadi specialn¢ zaSkoleny klinicky pracovnik
S primarnim pecovatelem (nejcastéji s matkou). Dotaznik obsahuje 111 polozek a k jeho
vyplnéni je potteba piiblizné 3 hodiny. Mapuje okolo stovky specifickych projevi
ditéte v minulosti i soucasnosti. V zahrani¢i je nejCastéji vyuzivana Skala ADOS
(Autism diagnosis observation schedule) a CHAT (Checklist for Autism in Toodlers),
viz piiloha 3. (Hrdlicka, Komarek 2004, Thorova 2006)

2.7.2 Idealni diagnosticky model

1) faze podezieni — rodice se s prvnim podezienim vétSinou obraceji na pediatra, ten
vyslovi podezieni na pervazivni vyvojovou poruchu a posle dité¢ k vysetieni na
specializované pracovisté

2)faze diagnosticka — diferencialni diagnostika je obtizna, obvykle se na ni podili

v

détsky psycholog nebo psychiatr, nejvyhodnéjsi je vSak tymova spoluprace, dité je
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odeslano z centra pro diagnostiku do nemocnice na dalsi specializovana vySetfeni

(genetické, neurologické, vysetieni zraku, sluchu), je stanovena diagndza

3)faze post diagnosticka — rodi¢e se orientuji v problematice, vyhledavaji pomoc

nasledné péce, kontaktuji rodice ve svépomocnych skupinach

2.8 MOZNOSTI TERAPIE

Pervazivni vyvojové poruchy jsou prakticky nevylécitelné celozivotni poruchy s
minimalnimi moznostmi kauzalni terapie. Uplatfiovana je terapie symptomaticka.
V tvahu také prichazi terapie ptidruzenych epileptickych zachvatii a dale psychiatricka
farmakoterapie, ktera muze redukovat agresivitu ¢i autoagresivitu, impulsivitu, labilitu,
hyperaktivitu, ritualy, stereotypy a poruchy spanku. (Hrdlicka, Komarek 2004,
Oslejskova 2004)

2.8.1 Farmakoterapie

Medikace mizZe velmi pomoci, ale jen za pfedpokladu, pokud bude kombinovana
Sjinymi behavioralnimi technikami a se zapojenim ditéte do dalSiho vzdélavani.
Medikace neni u vSech osob s pervazivni vyvojovou poruchou nutna (poméaha u
takovych symptom1, jako je deprese, sebe zranovani, obsedantné-kompulzivni chovani,
destruktivni chovani, problémy se spankem, apod.) a také neni u vSech déti u¢innd. Z
neuroleptik jsou vyuzivany zvlasté¢ haloperidol, clomipramin Kk ovlivnéni agresivity,
sebeposkozovani, impulzivity. Antidepresiva napomahaji ovlivnéni ritualt, depresivni
nalady, pouzivaji se selektivni inhibitory zpétného vychytdvani serotoninu (SSRI)
Psychostimulancia ovliviiuji patologickou hyperaktivitu. Casto si rodi¢e autistickych
déti spojuji s medikaci neredlné nad&je nebo ji naopak odmitaji jako Skodlivou

(Hrdli¢ka, Komarek 2004, Oslejskova 2004)
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2.8.2 Terapeutické intervence

V péci o osoby spervazivnimi vyvojovymi poruchami se uplatiuji metody
psychoterapie, kognitivné — behvioralni terapie, aplikované behaviordlni analyzy a
strukturované uceni. Intervencni proces znamena 1é¢bu vychovnymi a psychologickymi
prostfedky. Nejlepsi vysledky pfinasi strukturované vzdélavaci programy, rizné
behaviordlni techniky a spiSe nez verbalni instrukce vyuzivani vizualizovanych
informaci. Intervenci je nejvhodnéjsi zahajit ihned po stanoveni diagndzy. Proto je tak
dalezita spoluprace Iékaiii a psychologli se specidlnimi pedagogickymi centry
zamétenymi na péci o déti i dospélé S témito poruchami a také s laickymi sdruzenimi
rodict a dalsich ¢lent rodin, jako je APLA (Asociace pomahajici lidem s autismem).
Jak jiz bylo feceno, oblast odborného poradenstvi a interven¢nich programil patii do

rukou specialnich pedagogti. (Thorova 2006)

Behavioralni intervence ma tii linie:

e adaptivni intervence — cilem je zlepSeni adaptibility ditéte nacvikem komunikace,
socialnich, volnocasovych, percep¢nich, vizuomotorickych a pracovnich dovednosti.
Podporujeme tak rozvoj jiz ziskanych dovednosti Zadoucim smérem a piedchazime

rozvoji mentalni retardace

e preventivni intervence — zdkladem je piizpasobit prostiedi ditéti tak, aby
vyhovovalo jeho specifickym potfebam. Nezbytné je vytvotit ditéti prostredi, ve
kterém se citi bezpecné

¢ naslednd intervence — cilem je odstranéni agresivity, sebe zraniovani, stereotypniho

chovani, afektivnich zachvatu a extrémniho odmitani socialniho kontaktu

Obecné principy prace s lidmi s pervazivnimi vyvojovymi poruchami jsou:

1) individualni piistup,
2) strukturované prostredi,

3) vizualni podpora.

Strukturované uceni

Je to velmi efektivni metoda u déti s pervazivnimi poruchami, u néas asi nejznaméjsi

a nejpouzivanéjsi. Strukturované uceni klade dliraz na vyuziti individudlnich

31



schopnosti, nacvik samostatnosti a sebeobsluhy, socialnich dovednosti a pracovniho
chovani, vyuziva metod alternativni komunikace, vyzdvihuje také nutnost spoluprace
s rodinou. Metodika strukturovaného uéeni akceptuje zvlastnosti autistického mysleni a
ptizpusobuje se specifikim ditéte. Svét, ktery dité vnima diky svému handicapu, jako
chaos se stava predvidatelny v prostoru i v ¢ase, ¢imz se snizuje stresova zatéz. Muze se
tak posilovat i sebevédomi ditéte, pomaha k nacviku samostatnosti a redukci

problematického chovani, rozvijeni schopnosti ditéte

Principy strukturovaného uceni

e fyzicka struktura - znamena specifickd, velmi ndzornd organizace prostoru, nabytek
a pracovni pomucky jsou uspotradany tak, aby napomahaly vyuce a snadné orientaci
ditéte

e vizualni podpora - znamend kladeni diirazu na ptedavani informaci ne ve verbalni
podob¢, ale ve vizuadlni podobe. Zmirniuje se tak handicap v pamétovych,
komunikacnich a abstraktnich schopnostech. Vyuzivame pisemnych pokyni,
piktogramt, procesnich kreslenych schémat. Vizualni podpora vede ke zvySeni
samostatnosti a pocitu jistoty.

e zajiSténi predvidatelnosti, vizualizace ¢asu — znamena pomoci dennich a pracovnich
rezimi usnadnit ditéti nacvik komunikace, sniZit nejistotu a zlepSit adaptibilitu

e individudlni pfistup — znamend pfizpisobeni uzivanych metod mentalnimu véku a
specifickym deficitim ditéte. Pfedné je nutné diagnostikovat troven schopnosti
klienta, dale zvolit vhodny systém komunikace (psany rozvrh, piktogramy,..),
provést Upravu pracovniho prostiedi (zajistit strukturu), teprve poté lze zacit
s ditétem efektivné pracovat

o dokumentace a zaznamenavani udaji — znamend kladeni dirazu na peclivé a
podrobné zaznamenavani informaci, coz je nutné pro komunikaci s rodici

e prace s motivaci — znamend pozitivni motivaci, dit¢ musi ziskat divod, pro¢ ma
pracovat, zac¢ina se s vyssi frekvenci odmén, které se postupné redukuji a piechazi

se na socialni odménovani (Thorova 2006)
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2.8.3 DalSi moznosti terapie

e Relaxace

Relaxace redukuje uzkost, zvysuje schopnost ditéte odolavat frustraci.
Formy relaxace:
o zrakova,
o dotekova — masaze, koupele, sexualni autostimulace,
o cichova — aromaterapie,
o sluchova — poslech hudby,
o vestibulo-kochlearni — houpacky, zavésné site,
o fyzicky pohyb — trampolina, prochdzky, jizda na kole,
o ,senzorickd dieta® — moznost polezet si nebo se vénovat oblibené cinnosti

V naprostém klidu (Thorova 2006).

e Muzikoterapie

Mnoho déti s pervazivnimi vyvojovymi poruchami ma hudbu rado, u téchto déti
dokaze byt hudba prostfednikem pro rozvoj socialni interakce a ma celkové pozitivni
dopad na vyvoj ditéte.

e Zooterapie
e Arteterapie

e Ergoterapie

Cilem je nacvik pracovnich navyki, nacvik naplné pracovniho ¢i volného ¢asu a to
tak, aby cinnosti davaly smysl. Soucasti ergoterapeutickych programli by mél byt
nacvik sebe obsluznych a domacich praci.

e Fyzioterapie a pohybova aktivita

Patii sem rehabilitace, ale 1 jiné pohybové aktivity, jako prochéazky, télocvik, plavani,

béh, jizda na kole, které by mély byt soucasti kazdodenniho programu.

Hospitalizace a 1ékafska péce

Navzdory terapeutickym moznostem je nékdy nezbytna hospitalizace. V tomto
ohledu je situace pro €lovéka s autismem neuspokojiva. Christiane Preissmann ve své
knize Zivot s Aspergerovym syndromem (Portal 2010) uvadi, Ze existuje malo

psychiatrickych oddéleni, kde mé personal dostate¢né znalosti a zkusSenosti s 1écbou a
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specifickymi problémy téchto pacientli. Stava se, ze zachvaty vzteku a jiné afektivni
piihody jsou na téchto oddélenich feSeny podavanim uklidiujicich medikamenti a
nikdo nepatra po ptficinach vzniku téchto stavil, které byvaji ¢asto snadno odstranitelné.
Zalezi proto Casto na piibuznych pacientl, aby poskytli zdravotnickému personalu
informace o specifikach tohoto postiZzeni. Velmi Casto se totiz stava, ze rodice s ditétem
narazi na lékafe, ktery nemd témét Zadnou pfedstavu o pervazivnich vyvojovych
poruchach. Z vySetfeni a lékarského oSetfeni se pak stava pro vSechny stresujici a
vysilujici udalost. Kazdy 1ékat by mél byt dopiedu upozornén, ze bude osetiovat osobu
S pervazivni vyvojovou poruchou. Rodi¢e by méli mit u sebe materialy, kterymi by
1ékate informovali o specifikidch téchto poruch. Velkym problémem byva i ¢ekdni, 1ze
se vSak telefonicky domluvit na pfednostnim oSetieni ditéte. Vzdy je ovSem nutné
dostatecné a kvalitn€ informovat persondl, protoZe nelze piedpokladat, Ze bude mit

dostate¢né povédomi o této problematice. (Thorova 2006)

2.9 AUTISMUS A RODINA

2.9.1 Vliv autismu na rodinu

Rada védeckych studii se zabyva vlivem pervazivnich vyvojovych poruch na rodinu
postizeného. Mnohé se shoduji v tom, ze pfitomnost oSoby s touto poruchou zvysuje
stres v rodinach. Jestlize srovname pervazivni vyvojové poruchy S jinym postizenim
(napf. Downovym syndromem), je jasné, Ze stres provazejici pervazivni vyvojové
poruchy je vyssi. Je to mozno vysvétlit specifickymi rysy téchto postizeni. Ke
zvySenému stresu prispiva také cela fada problémi v chovani, ktera tyto poruchy vzdy
provazi a kterd ztézuje vychovu postizeného v roding. Také dlouhé ¢ekani na diagnoézu
zvySuje nejistotu a oddaluje zadatek spravného pusobeni, ktery by pomohl rodic¢im
piijmout a pochopit postiZeni a podilet se na pomoci ditéti.

Stresové faktory, které piisobi na rodinu, mizeme rozd¢lit na stresové faktory vnéjsi
a vnitini. K vnitinim faktoram stresu patfi vSechny problémy, které piinasi samotna
diagn6za nékteré pervazivni vyvojové poruchy a jeji vrozené nedostatky. K vnéjSim
faktoram stresu patii reakce lidi z okoli, ktefi neznaji problematiku tohoto postiZeni a

mnohdy davaji ,,dobfe minéné rady*.
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,,Rodiny nepotrebuji soucit, potrebuji kvalifikovanou pomoc a povzbuzeni* (Jelinkova,
2001, s. 86).

Velmi dilezitym momentem v diagnostice je sd€leni diagnézy rodicim. Mnoho
1ékai neproslo v tomto ohledu zddnym Skolenim. Univerzalni forma, jak vhodné sdélit
diagnézu, neexistuje. V tomto piipadé je velmi dulezitd profesni empatie. Sdéleni
diagnozy by mélo byt pravdivé, ohleduplné, ale ne falesn¢ optimistické. Zakladem je
dostatek casu, poskytnuti prostoru pro otazky, klidnad reakce na jakoukoliv emocni

reakci rodict. Toto sdéleni by mélo obsahovat ¢tyfi zakladni oblasti informaci:

e sdéleni diagndzy, popis obtizi v jednotlivych oblastech Zivota ditéte, informovat

0 povaze poruchy, jejich disledcich

e doporuceni dalsi odborné péce =z oblasti psychologie, psychiatrie, logopedie,
specialni pedagogiky, vhodné je predat kontakty na konkrétni odborniky, vysvétlit a
uvést moznosti pée, s ¢im lze pomoci, které obtize se mohou zmirnit a jakymi

cestami, objektivné informovat o potizich, které budou pietrvavat.

e doporuceni, nasmérovani v oblasti vzdélavani, vysvétlit rodi€¢lm moZnosti a
omezeni vzdélavani takto postizenych déti. Informovat je o kladech a zaporech
integrace déti s autismem do béznych Skol. Upozornit rodi¢e na existenci
specidlnich zafizeni, kterd jsou urcena piimo pro déti s pervazivnimi vyvojovymi

poruchami, na existenci specialnich programii

e informovat rodi¢e o moznostech ulev a pomoci v oblasti socialni péce (Hrdlicka,

Komarek 2004)

Reakce rodiny na sdéleni diagnézy podle Thorové (2006)
e Sok — emoc¢ni reakce, otazky, na které v dané situaci neexistuje odpovéd’ (,,Bude Zit
samostatné?* , Nastoupi do Skoly?* ,,Co to obnasi pro nas?* ....)

e Popfeni — uték ze situace, rodina odklada doporucend vysetfeni, o problému se

prestane mluvit
e Vytésnéni — bagatelizovani

e Kompenzace — vira v zazrak, hledani zazra¢nych terapii a 1é¢ebnych postupti
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Depresivni obdobi — smutek, zlostné reakce, tizkost, deprese, pocity viny, vztek na

ostatni, na sebe i na dité

Kompenzované obdobi — roste snaha raciondln¢ a aktivné se starat o dité, upravuji se
ocekavani

Obdobi zivotni rovnovahy, pfebudovani hodnot — rodina se vyrovnava s faktem, dit¢

je prijimano takové, jaké je

Postoje, které ztéZuji adaptaci

hyperprotektivita — pfilisna fixace na dité, sourozenci i druhy partner se mohou citit

zanedbavani, dochézi k naruseni rodinnych vztaht

odmitani ditéte — Casto jeden z rodi¢u nedokaze dité ptijmout, odchazi z rodiny nebo

vytvaii v rodin¢ patologické klima
pretrvavajici vztek — pocity sebelitosti a vzteku, hledani vinika

zpochybnovani diagnozy

Reakce rodic¢i na diagnozu a jeji stadia podle Jelinkové (2001)

Stadium Soku — zklamani, o¢ekavani, nediveéra a nejistota.
V tomto obdobi je dilezité vy¢lenit si dostatek ¢asu na diagnostickou konzultaci.
Pti prvni konzultaci by se méli rodi¢e dozvédét o formach vhodné pomoci a dostat

kontakty na dal$i péci.

Stadium deprese — pocatek piijimani situace, deprese, strach z budoucnosti.
Psychika rodica byva ottesena. Rodice by meli byt terapeutem informovani, ze tato
diagnoéza sice snizuje vyhlidky na zalozeni rodiny ¢i samostatného bydleni, ale

rozhodné je nevylucuje.

Stadium reakce — ambivalentni pocity (pfehnané ochranatstvi, odmitani), hledani

nazoru, pocity viny.

Dochazi k c¢astéjsim konfliktaim v roding, hleda se vinik. Zhruba ctvrtina rodica

proziva hluboké pocity viny. Objevuji se nepifedvidatelné reakce. Na jedné strané

zachvaty sebelitosti, na druhé stran€ velmi negativni reakce na litost druhych.

Stadium reality — adaptace, realistické ¢iny.
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Rodina se vyrovnava s faktem. Dité¢ je pfijimano takové, jaké je, hledd se optimalni
cesta do budoucna, Je dosazeno rodinné rovnovahy, rodina se citi stmelena. Méni se
hodnotové orientace celé rodiny.

Délka jednotlivych fazi se velmi lisi a ovlivauje ji mnoho faktort. | ¢lenové jedné
rodiny se mohou s danou situaci rizné vyrovnavat, kazdy proziva stres odlisné, zavisi to
i od toho v jakém rodinném vztahu s handicapovanym jsme. Nasledky postiZeni
v roding zavisi na charakteru postizeni, na rodinnych vazbach, na tom, jak rodina vnima
celou situaci, na Grovni a intenzité vztaht v roding, na Zebficku hodnot dané rodiny, na
socialni Girovni rodiny a na mnoha dal$ich okolnostech. Je tieba rozliSovat dvé véci, jak

rodina zvlad4 emoce a jak se stavi k problému.

Mezi zakladni potieby rodiny s postiZenim ditétem patri:

e Vhodné informace o stavu a moznostech postizeného jedince — poskytnuti informaci

postiZeni védét co nejdrive.
e Emocionalni podpora — mlze byt poskytnuta specialisty, formou psychoterapie.

e Financ¢ni a socialni podpora — je velmi dulezitd, zejména Vv praktické oblasti péce 0
dité je snaha neumist'ovat déti do instituciondlni péce, pokud to neni nezbytné nutné,
moznosti kratkodobého umisténi mimo rodinu a osvétova Cinnost ve spolecnosti,

ktera stale neni pfipravena na integraci osob S mentalni retardaci. (Pipekova 2006)

Dité s jakymkoliv postizenim potiebuje daleko vice, nez dité¢ zdravé cas, trpélivost,
silu, podporu, zapojeni a nasazeni rodici. PiiliSnd fixace na dité, dlouhodobé
preferovani a upfednostiiovani ditéte s handicapem pted potfebami ostatnich ¢lent
domacnosti ale také neni spravnym fesenim. Diky ,,zanedbavani* ostatnich ¢lend mutze
dojit k naruSeni rodinnych vztahd. A dité s handicapem, jehoz veskeré chovani je
omlouvano, nejsou na n¢ho kladeny pfimétené naroky a je sttedem vSeho déni, se mize
stat rozmazlenym a tyranizujicim. Také je zbyte¢né zpomalovan jeho vyvoj a dité neni
tak samostatné, jak by mohlo byt a jak mu dovoluji jeho schopnosti. Péce o dité
S postizenim také mulze vyustit az v nutkavou péci, kterd vzdy kon¢i naprostym
vyCerpanim obétavého rodice. Rodi¢, ktery veskerou svou pozornost a péci vénuje

ditéti, odmita dat dit¢é, byt’ jen na chvili na starost nékomu jinému a slouzi rodin¢ do
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roztrhani téla, kon¢i psychickym zhroucenim. Pti vychové ditéte s postizenim je tedy

dobré, aby rodic, ktery travi s ditétem nejvice Casu, myslel také sim na sebe. Je dulezité

naucit se odpocivat a bavit, vyloucit nadmérnou zatéz a rozdélit povinnosti i mezi

ostatni ¢leny domacnosti a piedevsim vést postizené dité k samostatnosti.

Psychické potieby rodici, ktefi pecuji o postizené dité:

Potieba pfiméfené stimulace a potieba vhodného odpocinku.

Potieba smysluplnosti a fadu — projevy ditéte s postizenim vyvolava u rodict ¢asto
pocit nejistoty, pocit, Zze nejsou schopni svému ditéti porozumét a ze jejich usili

nema smysl, protoze se jejich dit¢ nevyviji tak, jak si pfedstavovali.

Potieba citové vazby — dité s autismem ma sniZzenou schopnost nebo vitbec neumi
vyjadfit své pocity a emoce a nemiize tak své rodice citové uspokojit. U rodica se
tak mohou vytvofit dva extrémni postoje, bud’ nadmérna citova vazba, nebo naopak

zavrhujici postoj k ditéti.

Potfeba vlastni hodnoty a spoleenské prestize — narozenim postizené¢ho ditéte se
mohou rodi¢e sami zalit povazovat za ménécenné. Nékdy jim k tomuto pocitu

dopomohou i reakce jejich okoli.

Potieba Zivotni jistoty a oteviené budoucnosti — pii péci o postizené dité se tato
potieba nenapliuje snadno, rodi¢e se predstav o budoucnosti spise dési (Matéjcek

1987).

Matéjckovo Desatero

— desatero hesel, na kterd by neméli rodice, ktefi peCuji o dité s postizenim zapomenout

(Matgjéek 1992)

Rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice veédét. Pokud chapou podstatu postizeni,
mohou mu Iépe rozumét a pomdhat. Rodi¢e by se méli setkdvat s rodi¢i podobné
znevyhodnénych déti, preddvat si s nimi vlastni poznatky, prozitky, zkuSenosti
a vzajemné se povzbuzovat.

Nestésti ne, ale ukol a zkouska. Ukol vede k aktivité télesné i dusevni, to je
vyznamnym c¢initelem psychohygienickym. Na zkousku je nutno se piipravit, ukol

je tfeba zvladnout.
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Ob¢étavost ano, ne vSak obétovani se. Rodi¢e by si méli udrzet dobrou télesnou a
duSevni kondici, protoze postizené dité potfebuje porozuméni a to stoji mnoho
prace, odiikani, energie a sebezapfeni. O dit¢ by se m¢li starat vSichni schopni

¢lenové rodiny.

S hor§im pocitejte — lepSim se dejte piekvapit. Dilezité je, aby rodice pftijali, Ze se
dit¢ vyviji svym tempem, ocenovat jeho vlastni pokroky a uvazovat o tom, co dité

dovede nebo nedovede.

Dit& samo netrpi. Zije svymi détskymi radostmi a starostmi. Dité netrpi, trpi jen lidé

kolem.

V pravy Cas a nalezité mife. Cas, energie, odhodlani a dobra vile jsou velké

hodnoty, kterych je tteba vyuzivat Gisporné a tceln¢.

Nejsme sami. Je vice rodict, ktefi maji dit€¢ podobné postizené a jsou ochotni s nami

sdilet své zkuSenosti, starosti a radosti.

Nejsme ohroZeni. Rodi¢e postizenych déti byvaji precitlivéli na zajem druhych
osob, na jejich zvédavé pohledy, rozpacité chovani. Maji zvySenou vnimavost vuci
nebezpeci, pfedem ocekavaji, ze se druzi budou divat s nepochopenim

a s nadfazenosti. Maji tendenci se izolovat.

Chranime si manzelstvi a rodinu. ZvySené zatiZzeni tizkostmi, napétim a nezvyklymi

pracovnimi a vychovnymi naroky maze rodinu spojovat, ale i rozkladat.

Budoucnost ve vyhledu. Co s nimi bude, az my tu nebudeme? Do jaké miry se bude
vzdélavat? Je vhodné mit dalsi dit€? Zdravé dit€¢ pifinasi do rodiny uklidnéni

a ozdraveni.

Jsou urcité zédsady, které jsou spolecné vSem rodindm, které maji dit€¢ S pervazivni

vyvojovou poruchou

Rodice potiebuji vidét pozitivni vyvoj svého postizeného ditéte.
Rodina potiebuje pomoc, ktera mirni stres.
Rodina potiebuje spolecenskou a socialni podporu

Vime, Ze tyto zakladni podminky musi byt upraveny podle specifickych potieb
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kazdé jednotlivé rodiny a podle vyvojové trovné postizeného ditéte. (Hrdlicka,

Komarek 2004)

2.10 MOZNOSTI VZDELAVANI A PECE O DETI A OSOBY

S PERVAZIVNIMI VYVOJOVYMI PORUCHAMI V CR

Struktura vzdélavani a pé&e v CR podle Thorové (2006)

rand péte — do tii let v€ku ditéte, cilem je co nejcasnéjSi zahajeni specialné
pedagogické péce, pomoc rodicim s nacviky, jako je zlepSeni ofniho kontaktu,
motoriky, komunikace, navozeni spolupréace, do rodiny by m¢l pravidelné¢ dochézet
terapeut — v CR je rand péce nedostate¢na, neni vyskoleny personal ani ucelena

metodika a koncepce

péce o déti predSkolniho véku — specialni predskolni program o déti s autismem
funguje v Brng&, Sumperku, Praze, Ostravé, Turnové, v nékterych piipadech se dité
integruje do bézné mateiské Skoly, zde je ale potieba odborny asistent ucitele, vse je
domlouvéano pies poradenského pracovnika — v CR bohuzel mnoho MS odmita déti

s autismem
péce o déti Skolniho veku
o specialni tfidy se strukturovanym programem - vznikaji pfi specialnich
Skolach nebo zakladnich Skolach, program je pfizpisoben specifikiim

handicapu — v CR je n&kolik desitek t¥id pro déti s autismem, tato sit’ je

stale nedostate¢na

o déti integrované ve specialnich Skolach a tfidach — specialni tiidy, které
nejsou zaméfeny na vyuku déti s autismem, jsou to Skoly pro zaky
S mentalnim postiZenim, poruchami chovani, poruchami zraku a sluchu,

apod., n¢které déti s mirn&j$i symptomatickou tento zplsob zvladaji bez

wvewvr

o déti integrované v béznych Skolach — velmi dulezita je informovanost
pedagogli a spoluprace s klinickym pracovistém, vétSina déti potiebuje

asistenta, nutno piedchazet §ikang, je to v CR ¢astym jevem
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e piiprava na zaméstnani — pro tuto oblast zcela chybi koncepce, zaméstnavanim 0sob

S riznymi handicapy se zabyva napf. obcanské sdruzeni Rytmus a Mame otevieno

e péce o dospelé — je to velmi problematicka oblast, neni dostatek zatfizeni, kterd by
poskytovala specialni pé¢i, v CR je nékolik zafizeni, ktera poskytuji celotydenni

nebo celoro¢ni bydleni
o 0soba s autismem ztistava v péci rodiny az do smrti rodict
o osoba ziistava v péci rodiny do dospélosti — probihd vzdélavani, rodina
vyuziva asisten¢ni sluzbu
o osoba je umisténa do celoro¢niho nebo tydenniho zafizeni — ukolem

poradenského pracovnika je doporucit rodicim co nejvhodnéjsi zatizeni

Lidé s pervazivnimi vyvojovymi poruchami se dozivaji normalniho primérmého
véku, ¢ast je jich odkazana na pomoc okoli po cely Zivot, v CR vétsina dospélych
S autismem zije v celoro¢nich Ustavech socidlni péce. Velmi malo zatizeni je schopno
poskytnout dospélym s autismem specialni pé¢i, pii neodborném vedeni je
pravdépodobné, ze se chovani a celkové projevy zhorsi. Dospély s autismem v tstavech
socialni péfe mnohdy ostava silnd psychofarmaka nebo je pievezen do psychiatrické

1é¢ebny, coz vyrazné snizuje jeho kvalitu Zivota.

MoZnosti pomoci rodinam pecujici o postiZeného autismem

e odborné¢ poradenstvi — zabyvaji se jim pracovist¢ zaméiend vyhradné na
problematiku pervazivnich vyvojovych poruch s multidisciplinarnim profesnim
zastoupenim (pedagogicko — psychologické poradny a specidlnépedagogicka

centra). Mezi poradenské pracovniky patii:

o psycholog — zabyva se diferencialni diagnostikou, zjistuje mentalni
uroven ditéte, konzultuje vhodné Skolni zatazeni

o specialni pedagog — spolupracuje se Skolskymi zafizenimi, ve kterych
jsou déti zatazeny, pomahd se zavedenim strukturovaného programu,
dochazi do rodin, vypracovdva individualni vychovné — vzdélavaci

program

o logoped — vede komunikac¢ni terapii u ditéte
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o socialni pracovnik — pomdhd rodicim orientovat se v soucasné

legislativé, v moznostech socialni podpory a nabidce socidlnich sluzeb

o behaviordlni terapeut — vede nacviky socialniho chovani, zabyva se

prevenci problémového chovani

Krajsky koordinator zajist'uje syst¢émovou pomoc kazdému kraji, aby byly zajiStény
kvalitni, specializované a odborné poradenské sluzby pro osoby s autismem, jejich
rodic¢e a pedagogy. Krajsky koordinator poskytuje konzultace a individualni metodickou
podporu odbornym pracovnikim ve Skolach a zafizenich, kde jsou umistény osoby
S pervazivnimi vyvojovymi poruchami, poskytuje poradenské sluzby a konzultace
rodinam téchto osob, monitoruje potieby v oblasti dalSiho vzdélavani pedagogickych

pracovnikd.

e obcanska sdruZeni — cilem obcanskych sdruzeni je podpora systematické a

komplexni profesionalni pomoci v téchto oblastech:

o diagnostika pervazivnich vyvojovych poruch (je to jiz zminéné
specializované centrum, kde by méla idedlné probihat diagnostika)

o odborné poradenstvi (sluzby psychologa, psychiatra, rana péce)

o podpora vzdélavacich a terapeutickych programu (strukturované uceni)

o podpora a organizace socialnich programii (letni tdbory, asistencni péce)

o podpora zajisténi riznych stupiii bydleni a zamé&stnani v dospélosti

o vzdélavani odbornikli (vzdélavaci seminafe pro odborniky)

o zajisténi informovanosti rodi¢t, prace s rodinou

o podpora vSeobecné informovanosti odborné 1 laické vetejnosti

o legislativni a pravni poradenstvi, rovnopravné prilezitosti pro lidi

S pervazivni vyvojovou poruchou

Vroce 1992 vznikl na podnét rodi¢t déti s pervazivnimi vyvojovymi poruchami
klub Autistik, v roce 2000 byla zaloZena v CR Asociace poméhajici lidem s autismem
(APLA). APLA se zacala $tépit do samostatnych obcanskych sdruzeni (APLA Praha,
Jizni Morava, Hradec Kralové, Vysocina, Severni Cechy). V roce 2000 také vzniklo
obcanské sdruzeni Rainman v Ostrave. Tato obCanska sdruzeni se specializuji na pomoc
rodindm a osobam s autismem. Existuji ale i dal$i obCanské sdruzeni integrujici kromé

osob s autismem i jinak postizené osoby a rodiny, jako naptiklad Mame otevieno —
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obCanské sdruzeni pro integraci lidi s mentdlnim postizenim do spole¢nosti nebo

Rytmus (Praha). (Thorova 2006)

svépomocné skupiny — jsou to sdruzeni ¢asto vedené samotnymi rodici autistickych
déti. Pomahaji hlavné v rodinach s malymi détmi prekonat pocatecni fazi beznadéje,
vymeénovat si vzajemné zkuSenosti, apod. Tyto rodi¢ovské organizace obvykle védi
o sluzbach a jejich kvalit¢ v urcitém regionu a také snékterymi zafizenimi,

poskytujici tyto sluzby, spolupracuyji.

Cile svépomocnych organizaci podle materialu AUTISM - EUROPE:

informace a podpora rodin v jejich snaze najit pro dité odpovidajici péci

plsobeni na statni organy, aby vznikala diagnosticka centra a nasledné odpovidajici

sluzby (Skoly, pracovni mista, pobytova zafizeni, realitni péce)
Siteni pravdivych védeckych poznatki o autismu, potirani falesnych terapii

plusobeni na odpovédnéd mista, aby predmét autismus byl zahrnut do vzdélavacich

programu univerzit

snaha o povinnou akreditaci zafizeni, ktera poskytuji péci postizenym autismem
prosazovat dislednou kontrolu vSech zatizeni

prosazovat, aby opatrovnik postizeného autismem byl vzdélan v oblasti autismu

zvetejnovat nasili, zneuzivani, nevhodné zachazeni s osobami s autismem, zajistit
pravni ochranu vSem, ktefi na takové zachdzeni upozorni (Hrdlicka, Komarek,

2004)

Vseobecna informovanost je prvnim krokem k G¢inné pomoci. V CR prob¢hl fetéz

prednések pro pediatry, pedagogové jsou proskolovani ve vzdélavacich programech a

v mnohych tustavech se uskuteCnily pfednasky pro personal. Rodice, kterym se narodi

dit¢ sné&akou pervazivni vyvojovou poruchou, se potiebuji setkat s dostateCnou

informovanosti ze strany odbornika. Je v dneSni dobé¢ tato informovanost dostate¢na?

(Thorova 2006)
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2.11 VLIV AUTISMU NA SOUROZENCE

Riziko vzniku nékteré pervazivni vyvojové poruchy u sourozencil takto postizenych
déti je 2 — 3%. Z toho vyplyva, Ze vétsina téchto sourozencu je zdrava a bude se muset
s takto svym postizenym sourozencem naucit zit a také se k nému odpovidajicim
zptisobem chovat. V prvni fad¢ je dulezité seznamit sourozence s tim, co to autismus je.
Rozhovor sditétem o autismu neni jednoduchd zalezitost, protoze ani rodice, ani
odbornici neznaji odpovéd’ na vSechny otazky. Pokud ale dité nedostane od rodicu
alesponn né¢jakou odpovéd na své dotazy, vysvétli si chovani svého sourozence
s autismem podle svého a to mize byt velmi nebezpecné. MiiZe si myslet, Ze jeho bratr
¢i sestra ho nemd rad, Ze je vazné nemocny a brzy zemie, Ze postizeného sourozence
maji rodice radsi. Se sourozenci proto musime mluvit tak, aby byli schopni opakovat
naSe vysvétleni, kdyz jim nékdo otazku ohledné tohoto postizeni polozi. Také je dobré
dat ditéti na védomi, ze ve stejné situaci jsou i jiné déti a jini sourozenci. Zde jsou
velikou vyhodou svépomocné organizace, které sdruzuji rodiny s obdobnymi problémy.
Dit¢ tak mtze o svych problémech a starostech mluvit i s jinymi lidmi.

Dalsi ukolem rodice je vytvorit mezi détmi pocit rovnosti, dat ptilezitost ke spole¢né
hte (nebo alespoil paralelni hie ve stejné mistnosti, spolecné sledovani televize ¢i jinym
¢innostem, které¢ déti mohou délat spolecné), vénovat zdravému sourozenci soustiedény
¢as pro spolecny rozhovor o jeho problémech a radostech. Stejné jako pozitivné
ovliviiuje zdravé dité sourozence s autismem, tak ovliviiuje 1 dit€¢ s autismem zdravého
sourozence. Sourozenci se uc¢i vzdjemné podpore ¢lenl rodiny, trpélivosti, schopnosti
pomahat, pfijimat a tolerovat jiné lidi, schopnosti empatie a rozvijeni pocitu

zodpovédnosti. (Richman 2006)
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3 EMPIRICKA CAST

3.1 METODIKA VYZKUMU
Cile:

1) Zjistit vliv pfitomnosti PVP u ditéte na rodinu

2) Zjistit nazor rodici déti s PVP na informovanost zdravotniki, diagnostiku, pécéi a

praktickou pomoc v souvislosti s témito poruchami

3) Zjistit, jaké povédomi a znalosti maji zdravotnicti pracovnici o problematice PVP

Hypotézy:

1) Matky déti s PVP nepracuji, jsou v domdacnosti a staraji se o dité

2) Rodice déti s PVP vidi jako nejvétsi problémy v souvislosti s autismem pozdni

diagnostiku a nedostate¢nou informovanost ve zdravotnictvi

3) Rodi¢e déti s PVP udavaji negativni zkuSenosti v souvislosti se zdravotni péci o
jejich dité

4) Zdravotni¢ti pracovnici specializovanych oddéleni jsou odborné proskoleni o

specifickych potiebach klienti s PVP

Metoda:

V praci jsme pouzily metodu kvantitativniho vyzkumu s vyuzitim dotaznikového
Setfeni mezi zdravotniky a rodi¢i déti s PVP. Dotaznik byl anonymni. Dotaznik pro
rodi¢e obsahoval 27 otazek (viz pfiloha 4) a dotaznik pro zdravotniky 16 otazek (viz

piiloha 5). Otazky byly uzaviené, polooteviené, oteviené.

Harmonogram:

leden 2011: zadani
unor — ¢erven 2011: zpracovani, sbér a studium literatury, zpracovani teoretické ¢asti

cervenec — srpen 2011 a prosinec 2011: vlastni vyzkum
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zati 2011 a leden 2012: vyhodnoceni dotaznik
fijen — listopad 2011 a leden 2012: zpracovani vysledkt vyzkumné ¢asti,

¢erven 2012: dokonceni bakalaiské prace

Charakteristika vyzkumného vzorku:

Vyzkumny vzorek tvotilo 31 rodi¢t ze sedmi krajo CR, nejvice z Prahy (64,5%) a
60 zdravotnikt oddéleni détské neurologie Fakultni nemocnice v Motole v Praze (27%)
a détské psychiatrie Fakultni nemocnice v Motole v Praze, Fakultni Thomayerovy
nemocnice s poliklinikou v Praze a détské psychiatrie Krajské nemocnice Liberec a.s.
(73%).

3.2 VLASTNIi VYZKUMNA CINNOST

V mésici ¢ervenci a srpnu 2011 jsem osobn¢ dorucila dotazniky rodicim déti s PVP
na rodinnych rekreacich pro rodiny s détmi s postizenim v B€l¢i nad Orlici
organizované Mirabilis o.s. a staniénim sestram odd€leni détské neurologie a
psychiatrie Fakultni nemocnice v Motole a Fakultni Thomayerovy nemocnice
s poliklinikou v Praze. Dalsi vyzkum probihal na oddéleni détské psychiatrie Krajské
nemocnice Liberec a.s. v prosinci 2011.

Pro zpracovani tdaji dotaznikd pro rodice a jejich rozboru byly stanoveny okruhy
otazek, které se tykaly rodiny a jeji struktury, klienta a jeho postizeni, zkusenosti se
zdravotni péci, moZnosti pomoci, pé€e a dostupnosti informaci. Pro zpracovéani udaji
dotaznikd pro zdravotniky a jejich rozboru byly stanoveny okruhy otazek, které se
tykaly osoby zdravotnického pracovnika, jeho zkuSenosti s klienty s touto diagnozou,
védomosti o zdkladnich charakteristikdch PVP a specifikach pfistupu ke klientim s
PVP.

a) dotaznik pro rodice

27 otazek, 6 uzavirenych, 14 polootevienych, 7 otevienych

rozdano bylo 40 dotaznikt, vyplnénych se mi vratilo 31 (78%)
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b) dotaznik pro zdravotniky

16 otazek, 9 uzavienych, 3 polooteviené, 4 oteviené

rozdano bylo 100 dotaznikd, vyplnénych se mi vratilo 60 (60%)

3.3 VYSLEDKY VYZKUMU A JEHO ANALYZA

3.3.1 Vyzkum mezi rodici klienti s PVP

Otazka ¢. 1 — Z jakého jste kraje?

Tab. 3 Misto bydlisté respondentti

Kraj Praha 20 65%
Kraj Stfedocesky 3 10%
Kraj Pardubicky 3 10%
Kraj Jihomoravsky 2 7%
Kraj JihocCesky 1 3%
Kraj Vysocina 1 3%
Kraj Olomoucky 1 3%

Z tabulky vyplyva, ze nejvice respondenti bylo zPrahy (65%), 10% ze
sttedoCeského a pardubického kraje, 7% z jihomoravského kraje a po 3% z jihoceského

kraje, Vysociny a olomouckého kraje.

Otazka ¢. 2 — Jste muz/ Zena?

Tab. 4 Pohlavi respondentti

Muzi 12 39%

Zeny 19 61%

Z tabulky vyplyva, Ze vice respondentl bylo zen — matek (61%), 39% tvotili muzi -

otcové.
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Otazka ¢. 3 — Kolik Vam je let?

Tab. 5 VEk respondentti

25-35 let 6 19%
36-45 let 12 39%
46-55 let 13 42%

39%

42%

25-35 let 36-45 let 46-55 let

Obr. 1 Graf vékové hranice respondentti

Z tabulky a grafu vyplyva, ze nejvice respondentd bylo ve vékové hranici 46 — 55 let

(42%), 39% respondentii bylo ve véku 36 — 45 let a 19% ve véku 25 — 35 let.

Otazka ¢. 4 — Jaké je VaSe dosaZené vzdélani?

Tab. 6 Dosazené vzdé€lani respondenti

zS 0 0%
Sou 2 6%
SS, VOS 13 42%

VS 16 52%
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52%

Z8 SOuU

Obr. 2 Graf dosazeného vzdélani respondentt

Z tabulky a grafu vyplyva, Ze nejvice respondentd ma vysokoskolské vzdélani

(52%), 42% vystudovalo vyssi odbornou ¢i stfedni Skolu a 6% stfedni odborné uciliste.

Otazka €. 5 -V jakém oboru pracujete?

Tab. 7 Pracovni zatazeni muzskych respondentti

Absolutni Cetnost Relativni Cetnost
V oboru dosazeného vzdélani 7 58%
V jiném oboru 4 33%
Nezaméstnany/a 1 8%
V dichodu 0 0%
V domaécnosti 0 0%
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583%

Obr. 3 Graf pracovniho zatazeni muzskych respondentt

Z tabulky a grafu vyplyva, ze nejvice respondenti — muzt (58%) pracuje v oboru

dosazeného vzdélani, 33% v jiném oboru a 8% tvoii nezaméstnani.

Tab. 8 Pracovni zatazeni zenskych respondentt

Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost
V domacnosti 13 68%
V oboru dosazeného vzdélani 6 32%
V jiném oboru 0 0%
Nezaméstnany/a 0 0%
V dichodu 0 0%
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68%

Obr. 4 Graf pracovniho zatazeni Zenskych respondentti

Z tabulky a grafu vyplyva, Zze 68% Zen zistava v domacnosti a 32% pracuje v oboru
dosazeného vzdélani.

Z tabulek a grafii vyplyva, ze v domacnosti zistavaji pouze zeny — matky.

Otazka ¢. 6 — Jaky je Vas rodinny stav?

Tab. 9 Rodinny stav respondenti

Zenaty/ vdana 25 81%
Rozvedeny/a 5 16%
Svobodna matka 1 3%

Z tabulky vyplyva, Ze nejvice respondenti je Zenatych/ vdanych (81%) a vyrazné

méné rozvedenych (16%) €1 svobodnych matek (3%).
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Otazka €. 7 — Jaké je pohlavi Vaseho ditéte?
Tab. 10 Pohlavi ditéte

Muzské 24 77%

Zenské 5 16%

Z tabulky vyplyva, ze vice respondenti ma dit¢é muzského pohlavi (77%), 16%

respondentli ma dit¢ Zenského pohlavi.

Otazka ¢. 8 — Kolik je let Vasemu ditéti?

Tab. 11 Vek ditéte

5-10 let 9 29%
11-16 let 6 19%
17— 22 let 14 45%
23 let a vice 2 6%

Z tabulky vyplyva, Zze nejvice respondentti ma dité ve véku 17 a 22 let (45%), 29%

ma dité ve véku 5-10 let, 19% ve veéku 11-16 let a 6% ve veéku 23 let a vice.

Otazka ¢. 9 — Ma Vase dité sourozence?

Tab. 12 Pocet sourozencu ditdte

Absolutni pocet Relativni pocet
sourozencu sourozencu
Ano jeden sourozenec 19 61%
Ano dva sourozenci 1 3%
Ano tii1 sourozenci 1 3%
Ano osm sourozencu 2 6%
Ne zadny sourozenec 8 26%

Z tabulky vyplyva, ze nejvice klient ma jednoho sourozence (61%), vyrazné¢ méné

klientd ma dva a vice sourozencu. Sourozence nema 26% klientu.




Otazka €. 10 — Trpi néktefi sourozenci autismem?

Tab. 13 Postizeni sourozencu ditéte

Absolutni pocet Relativni pocet
sourozencu sourozencti
Ano jeden 2 6%
Ne 29 94%

Z tabulky vyplyva, ze vétSina sourozenct je zdrava (94%).

Otazka €. 11 - V jakém véku ditéte jste si v§Simli prvnich odchylek v chovani

Vaseho ditéte?

Tab. 14 VEk prvnich projevi

6 més. - 12 més. 6 19%
13 més. - 24 més. 15 48%
25 més. - 3 roky 6 19%
Vice nez 3 roky 4 13%

6 —12 més. 13-24més. 25 més.—3roky vice nez 3 roky

Obr. 5 Graf v&€ku prvnich projevi
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Z tabulky a grafu vyplyva, ze nejcastéjsi vek, kdy si rodice v§imnli prvnich projevi
autismu bylo mezi 13. - 24. mésicem zivota ditéte (48%). 19% rodici si projevt v§imlo
mezi 6. — 12. mésicem a 25. mésicem — 3. rokem. 13% ve vice nez 3 letech Zivota

ditéte.

Otazka €. 12 — Jaké prvni projevy autismu jste u svého ditéte zaznamenali?

18

Obr. 6 Graf typu projevt

Graf ukazuje, Kkolikrat se objevily jednotlivé mozZnosti v odpovédich rodi¢u na
otazku prvnich projevii autismu u jejich ditéte. Nejcastéjsi odpoveédi bylo stereotypni
chovani (18x), dale hyperaktivita (13x), nemluvilo, bylo odtazit¢ (12x), objevila se

echolalie (9x), sebeposkozovani a socialni neptizplisobivost (4x).
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Tab. 15 Zavaznost piiznakt

Agresivita 11
Komunikaéni problémy 6
Socialni neptizpiisobivost 6
Hyperaktivita 4
Odtazitost 3
Sebeposkozovani 2
Stereotypni chovani 2
Mentalni retardace 1

wevr

autismu. Nejcastéjsi odpovéd’ byla agresivita (11x), dale komunikaéni problémy a
socialni nepfizplisobivost (6x), hyperaktivita (4x), odtazitost (3x), sebeposkozovani a

stereotypni chovani (2x), mentalni retardace (1x).

Otazka ¢. 14 — V jakém véku byl VaSemu ditéti autismus diagnostikovan?

Tab. 16 V¢k, ve kterém bylo dité diagnostikovano

Pod 3 roky 2 6%
3 - 4 roky 16 52%
5-7let 8 26%
Nad 8 let 5 16%
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52%

6%

pod 3roky 3 -4 roky 5-7let nad 8 let

Obr. 7 Graf véku, ve kterém bylo dité diagnostikovano

Z grafu vyplyva, Ze nejcastéjsi veék, kdy byl autismus u ditéte diagnostikovan, byl
mezi 3. — 4. rokem (52%), ve 26% to bylo mezi 5. — 7. rokem, v 16% ve vice nez osmi

letech a v 6% v méné nez 3 letech.

Otazka ¢. 15 — Kdo VaSemu ditéti urcil diagnézu?

Tab. 17 Specialisté, kteti urcili diagndzu

Psycholog 24 7%
Specialni pedagog 3 7%
Pediatr 2 6%
Neurolog 2 6%

Z tabulky vyplyva, Ze nejcastéji ditéti stanovil diagnézu psycholog (77%), v 7%

specialni pedagog, v 6% pediatr a neurolog.
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Otazka ¢. 16 — Kdo Vam poskytl nejvice informaci o této poruse?

SONANNANNN
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Obr. 8 Graf mnozstvi poskytnutych informaci odborniky

Z grafu vyplyva, ze nejvice informaci o autismu poskytl rodi¢im psycholog (tato

odpovéd” se objevila 17X) a znatelné méné ostatni odbornici. Odpoveéd ,,specidlni

pedagog* a ,,lidé v ramci obcanskych sdruzeni* oznacilo 9 respondentu, ,,psychiatr 3,

»pediatr a ,,neurolog™ 2 respondenti.

Otazka €. 17 — Kdo Vam nejvice pomohl v pé¢i o VaSe dité po obdrzeni diagnozy?

10

STES S S S

Obr. 9 Graf pomoci v péci
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Graf ukazuje cetnost odpovédi rodicli v oblasti praktické pomoci pfi péci o dité
s autismem, nejvice rodi¢iim pomohli ptibuzni (v 15 ptipadech), v 11 piipadech
specialni pedagog, v 10 ptipadech psycholog, v 9 ptipadech lidé z obCanskych sdruzeni,

ve 4 pripadech pediatr a ostatni byli oznaceni pouze 1x.

Otazka ¢. 18 — M4 Vase dité néjaké pridruZené onemocnéni?

Tab. 18 Pfidruzena onemocnéni klienta

Mentalni retardace 24
Epilepsie 11
Postizeni feci 10
Sluchové postizeni 5
Zrakové postizeni 3
Srdecni vada 3
Z4dné 3

wevr

retardace (ve 24 ptipadech), dale epilepsie (11), postizeni fe¢i (10), postizeni sluchu (5),

postizeni zraku, srdecni vada (3).

Otazka ¢. 19 — V péci jakych odbornikii je VaSe dité?

Obr. 10 Graf odbornikt pecujicich o klienty s PVP
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Graf ukazuje, v péci jakych odbornikti a v jakém zastoupeni jsou klienti s autismem.
Nejcastéji jsou v péci specidlniho pedagoga (24x), psychologa (19x), neurologa (16x),
pediatra (13x), psychiatra (10x), logopeda (2x), kardiologa (1x).

Otazka ¢. 20 — Bylo Vase dité nékdy hospitalizovano v nemocnici?

Tab. 19 Pocet hospitalizaci klienta

Ano 1 —-2x 4 13%
Ano 3 -5x 13 42%
Ano 6x a vice 8 26%
Ne 6 19%

Z tabulky vyplyva, Ze nejcastéji podstoupili klienti hospitalizaci 3 — 5X V Zivoté
(42%), 26% vice nez 6x, 13% pouze 1 — 2x. Hospitalizovanych bylo 25 klienti (81%)

Z celkového mnozstvi 31. 19% klientl nikdy nebylo hospitalizovano.

Otazka €. 21 — Na jakém typu oddéleni bylo Vase dité hospitalizovano nejcastéji?

Tab. 20 Typ odd¢€leni

Neurologie 10 40%
Psychiatrie 7 28%
Interni odd€leni 2 8%
Détské oddéleni 2 8%
Chirurgické oddé€leni 2 8%
Ortopedie 1 4%
Kardiologie 1 4%

Tabulka ukazuje Cetnost volnych odpovédi, na tuto otdazku odpovidalo 25 rodicd,
jejichz déti podstoupili hospitalizaci, nejcastéji jsou klienti s autismem hospitalizovani
na oddéleni neurologie (40%), psychiatrie (28%), internim, détském a chirurgickém

oddéleni (8%), na ortopedii a kardiologii (4%).
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Otazka €. 22 — Myslite si, Ze zdravotni personal byl znaly problematiky autismu?

Tab. 21 Nazory rodi¢i na znalosti zdravotniki o PVP

Urcité ano 1 4%
Spise ano 7 24%
Spise ne 19 60%
Urcité ne 4 12%

urcité ano spiSe ano spisSe ne urcité ne

Obr. 11 Graf nazoru rodi¢d na znalosti zdravotniki o PVP

Z grafu vyplyva, ze nazor vétSiny rodi¢d na znalosti zdravotniho persondlu o
specifikach autismu je spiSe negativni (60%), odpoveéd ,urcit€ ne“ oznacilo 12%
respondentll, to znamena, ze 72% respondentil neni spokojeno se znalostmi zdravotnikli

o PVP. Odpoveéd ,,spise ano* oznacilo 24% respondentti a ,,urCité ano* 4%.

Otazka ¢. 23 — Jste ¢lenem néjakého sdruZeni pomahajiciho lidem a rodinim osob
s autismem? Jakého?

Tab. 22 Clenstvi rodin ve sdruZenich

Ano — Apla 13
Ano — Mirabilis 5
Ano — Autistik 4
Ano — Zajicek na koni 1
Ne 13
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Z tabulky vyplyva, Ze vétSina rodin jsou ¢leny obCanskych sdruzeni pomédhajicich
lidem a rodindm osob s autismem, n¢kteti dokonce vice nez jednoho, nejvice rodin jsou
Cleny asociace Apla (Asociace Pomahajici Lidem s Autismem) ve 13 piipadech,
Mirabilis 0. s. v 5 pripadech, Autistik ve 4 piipadech a Zajicek na koni v 1 ptipadé. 13

rodin nejsou ¢leny obcanskych sdruzeni pomahajicich lidem s autismem.

Otazka &. 24 — Ukastnite se spoleénych akei rodin, které maji dité s postiZzenim?

Tab. 23 Utast na akcich sdruZeni

ANo 23 74%

Ne 8 26%

Z tabulky vyplyva, Ze vétSina rodin se ucastni spole¢nych akci rodin, které maji dité

s postizenim (74%).
Pokud ano, jsou pro Vas tyto pfinosem?

Tab. 24 Nazor na piinos akci sdruzeni

Urcité ano 10 43%
SpiSe ano 11 48%
SpiSe ne 2 9%
Urcité ne 0 0%

Z tabulky vyplyva, Zze pro vétSinu rodin, Gcastnicich se téchto akei, jsou tyto akce
ptinosem. Odpovéd’ ,,urité¢ ano* oznacilo 43% respondentd, ,,spiSe ano* 48%, ,,spise

ne‘ 9%.
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Otazka €. 25 — Odkud ¢erpate nejvice informaci o problematice autismu?

NONOUNNNNNN

Obr. 12 Graf zdroji informaci

Graf ukazuje odpovédi rodi€ii na otdzku, odkud Cerpaji nejvice informaci o autismu,
nejvice informaci ziskavaji z odborné literatury (17x), internetu (16x), od specialnich
pedagogu (14x), z obCanskych sdruzeni (12x), od 1ékait (8x), od pratel (6x) z tisku a
televize (4x), od ucitelky ve Skole (1x).
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Otazka ¢. 26 — S jakymi nejvétSimi problémy jste se setkal/a v souvislosti

S autismem Vaseho ditéte?

Obr. 13 Graf nazorti na problémy klientti s PVP

Graf ukazuje, jaké nejvétsi problémy vidi rodice v souvislosti s autismem jejich
ditéte. NejcCasteji byla oznacovana odpovéd’ ,,nedostatecnd informovanost vetejnosti‘
(21x), ,,pozdni diagnostika® (15x), ,,nespoluprace odbornikid* (14x), ostatni odpovédi

byly v mensim zastoupeni (11 — 7x).

Otazka ¢. 27 — VaSe navrhy, pripominky na zlepSeni soucasné situace osob

postiZzenych autismem.
Navrhy rodic¢i jsme rozdélili do nékolika oblasti:

1) problematika proskolovani zdravotnika

,, Diisledné proskoleni reviznich lékarii, nastaveni systému diagnozy v ramci socialniho

‘

systemu. *
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,, Proskolovani personalu ve zdrav. Zarizenich a v zarizenich soc. péce.

., Proskolovani personalu v soc. zarizenich a v nemocnicich. *

2) osvéta zdravotniku i laiki
,, Osveéta verejnosti.
., Informovanost lékarii i verejnosti.

., Zlepsit informovanost zdravotnického persondlu, verejnosti.

3) sluzby pro klienty s PVP a jejich rodiny

,, Vice respitnich pobytii, lepsi rana péce, vice zarizeni pro deti s autismem. *

,, Vice zarizeni pro lidi s autismem. *

Spoluprdace a podpora od sdruzeni, které se zabyva autismem, doporucuji vSem
rodiciim zjistit si v§e o moznostech a alternativich drive, nez dité nastoupi do ZS. *

4) ,.Defenestrace viady:

Zrevidovani ndkladii na péci v Ustavech soc. péce a v rodindch, narovnani vztahii.
Lepsi dostupnost socidlnich sluzeb, mimo vétsich mést nedostupné.

Povinna akreditace o autismu v zarizenich pecujicich o osobu s autismem.

Tesnejsi vazby Skolskych zarizeni na SPC a ke vzdélavani kvalitnéjsi pristup, autista je
nekdy ve skole evidovan pouze pro to, aby byla dotace za integraci.

4

Lepsi dostupnost odbornych lékarskych pracovist, znalych problematiky autismu, ocni,
zubni, krcéni, mnohdy objedeme i nékolik pracovist a jsme odkazovani jinam.
Legislativni vyreseni doziti rodice celoZivotné pecujiciho o osobu s autismem, ma ndrok
na almuznu a ne diichod, za to, Ze statu usetril desitky milionii za péci o osobu

s autismem.

Legislativné vyresit chrdanéné bydleni osob s autismem.

Dorvesit naslednou péci o postizené autismem v dospélosti, vétSina zarizeni je odmita.
Lepsi pracovni ochranu rodicii postizenych deéti, velké psychické, fyzické a financni
zatizeni v rodiné snizuje pracovni vykonnost a zapricinuje ztratu zameéstnani, nasledné
zvySuje financni zavislost, vyssi riziko rozvodovosti. Uplna absence poradenstvi a

pomoci V rodiné ze strany socidlnich uradii, spis perzekuce.
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3.3.2 Vyzkum mezi zdravotniky specializovanych oddéleni

Otazka ¢. 1 — Na jakém oddéleni pracujete?

Tab. 25 Typ oddéleni

Détska neurologie

16

27%

Détska psychiatrie

44

73%

Tabulka ukazuje ¢etnost respondenti z jednotlivych typli oddé€leni. Sester pracujicich

na oddéleni détské psychiatrie bylo 73%, na détské neurologii 27%.

Otazka €. 2 — Jaké je vaSe dosazené vzdélani?

Tab. 26 Dosazené vzdélani

Stiedni Skola — Zdravotnicky asistent 1 10%
Stiedni Skola — VSeobecna sestra 34 57%
Vyssi odborna Skola 7 12%
Vysoka skola 18 30%
Specializace v oboru détska sestra, 12 20%

psychiatrické péce

Tabulka ukazuje, ze nejvice respondentti bylo VSeobecnych sester se sttedoSkolskym

vzdélanim (57%), nékteré z nich maji navic specializaci v oboru détska sestra nebo

psychiatricka péce (20%). Sester z vysokou skolou bylo 30%, s vyssi odbornou skolou

12% a 10% tvorili zdravotnicti asistenti.
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Otazka ¢. 3 — Kolik je Vam let?

Tab. 27 VE&k sester

20-30 21 35%
31-40 11 18%
41-50 15 25%
51 avice 13 22%

Tabulka ukazuje vékové rozmezi sester. Nejvice sester bylo mezi 20 a 30 lety (35%),

25% bylo mezi 41 — 50 lety, 22% nad 51 let a 18% mezi 31 — 40 lety véku.

Otazka €. 4 — Kolik let jiz pracujete ve zdravotnictvi?

Tab. 28 Pocet let praxe ve zdravotnictvi

10 a méné 25 42%
11-20 12 20%
21-30 14 23%

31 avice 9 15%

Tabulka ukazuje, jak dlouho jiz sestry pracuji ve zdravotnictvi. Nejvice sester

pracuje ve zdravotnictvi méné nez 10 let (42%), 23% 21 — 30 let, 20% 11 — 20 let a 15%

vice nez 31 let.

Otazka ¢. 5 — Setkala jste se nékdy na vaSem oddéleni s klientem s diagn6zou

pervazivni vyvojova porucha?

Tab. 29 Zkusenost s diagnézou PVP

Ano

53

88%

Ne

12%
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Tabulka ukazuje, ze velka vétsina respondentt se jiz setkala s klientem s diagnézou

pervazivni vyvojova porucha (88%).
Pokud je odpovéd’ ano, pribliZné kolikrat za vasi praxi?

Tab. 30 Mnozstvi zkuSenosti s diagn6zou PVP

Casto 34 57%
6x — 10x za praxi 10 17%
1x — 5x za praxi 9 15%

Tabulka ukazuje volné odpovédi sester na otazku, kolikrat se setkaly s klienty s touto
diagnézou. 57% se s touto diagndzou setkava Casto, 17% 6x — 10X, 15% 1x — 5x za

svou praxi.

Otazka €. 6 — Vite, které 3 poruchy jsou zahrnuty pod pojmem ,,pervazivni

vyvojové poruchy“?

Tab. 31 ,,Pervazivni vyvojové poruchy*

3 spravné —

. 44 73%
détsky autismus, Aspergeriiv syndrom, Rettiiv syndrom
2 spravné 9 15%
1 spravné 7 12%

73%

3 spravné 2 spravné 1 spravné

Obr. 14 Graf pojmu ,,pervazivni vyvojové poruchy*
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Z grafu vyplyva, ze vétSina sester vi, které 3 poruchy patii pod pojem ,,pervazivni

vyvojove poruchy*. 3 spravné odpovédi oznacilo 73% sester, 2 spravné odpovedi 15% a

jednu 12%.

Otazka ¢. 7 — Vite, které 3 oblasti jsou postiZeny pfi onemocnéni pervazivni

vyvojovou poruchou (které se radi do tzv. diagnostické triady)?

Tab. 32 ,,Diagnosticka tridada‘“

3 spravn¢ - predstavivost, socialni interakce, komunikace 30 50%
2 spravné 29 48%
1 spravné 6 10%

50%

3 spravné 2 spravné 1 spravné

Obr. 15 Graf ,,diagnostické triady*

Z grafu vyplyva, ze vétSina sester dokazala oznalit, které oblasti patii do tzv.

diagnostické triady. 3 spravné odpovédi oznacilo 50% sester, 2 spravné odpovédi 48% a

jednu 10% sester.

Otazka ¢. 8 — Vite, které onemocnéni se nejcastéji objevuje u klienti s PVP?

Tab. 33 PfidruZzena onemocnéni

Spravna odpoveéd’ - epilepsie 28

47%

Chybna odpoved’ 32

53%
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53%

spravna odpovéd chybna odpovéd

Obr. 16 Graf ptidruzenych onemocnéni

Graf ukazuje, ze nadpoloviéni vétSina sester nedokazala spravné oznaclit, které
onemocnéni se nejcastéji pridruzuje s PVP. Spravné odpovédélo 47% sester, chybné
53% sester.

Otazka €. 9 — Vite, jakym zpiisobem se nejlépe s pacienty s PVP dorozumivame?

Tab. 34 Zpisob komunikace s klienty s PVP

Spravné odpovéd’ - komunikacni knihy s obrazky 49 82%

Chybné odpoveéd’ 11 18%

82%

spravna odpovéd chybna odpovéd

Obr. 17 Graf zpisobu komunikace s klienty s PVP

Z tabulky a grafu vyplyva, ze nadpolovi¢ni vétSina sester ma zakladni znalosti o
dorozumivani a terapeutickych mozZnostech pro klienty s PVP (82% vé&délo, jakym

zpusobem se s klienty s PVP nejlépe dorozumime). Chybné odpovédélo 18%.
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Otazka €. 10 — Vite, ktery terapeuticky postup se pro ovlivnéni klienti s PVVP

pouziva v CR nejvice?

Tab. 35 Terapeutické postupy u klientti s PVP

Spravna odpovéd’ - strukturované uceni 34 56%

Chybnéa odpoved’ 26 44%

56%

spravna odpovéd chybna odpovéd

Obr. 18 Graf terapeutickych postupt u klientti s PVP

Z tabulky a grafu vyplyva, Ze vétSina sester (56%) vi, ktery terapeuticky postup se
pro ovlivnéni klientd s PVP nejvice pouziva v CR. Chybné odpovédélo 44%.
Otazka €. 11 — NapiSte, jak byste znazornili klientovi s PVP denni reZim

V nemocnici.

Tab. 36 Praktické dovednosti

Spravna odpoved’ 37 62%

Chybna nebo zadna odpoved’ 23 38%

Z tabulky vyplyva, Ze na tuto otdzku byla schopna spravné odpoveédét vétsSina sester
(62%). Spravnou odpoveédi byly mysleny nékteré prvky strukturovaného uceni
(obrazky, piktogramy, popis jednotlivych dennich Cinnosti pfesné tak, jak pljdou za
sebou, ptip. 1 casovy harmonogram). Chybné nebo bez odpovédi bylo 38% dotaznikd.
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Otazka &. 12 — Napiste, které organizace se v CR zabyvaji pomoci lidem

postizenych PVP a jejich rodinam.

Tab. 37 Organizace pro klienty s PVP

Spravna odpoveéd’ 40 67%

Chybna nebo zadna odpoved’ 20 33%

Z tabulky vyplyva, Ze vice nez polovina sester zna nazev alespon nekteré organizace
pomahajici osobam postizenych PVP a jejich rodinam (67%). Spravnou odpovédi byly
mysleny organizace Apla, Autistik, Rainman, Mame otevieno, Zaji¢ek na koni. Nejvice
respondentti uvadélo asociaci Apla. 33% dotazniki bylo bez odpovédi ¢i s chybnou

odpovedi.

Otazka €. 13 — Spolupracuje vase oddéleni s nékterym centrem pro diagnostiku a

pomoc lidem s PVP?

Tab. 38 Spoluprace pracovisté s centrem pro PVP

Ano 28 47%
Ne 11 18%
Nevim 21 35%

Z tabulky vyplyva, Ze néktera oddéleni spolupracuje se specializovanym centrem
(47%). Nejcastéji je to asociace Apla a SPC Turnov. 18% oddéleni nespolupracuje

s nékterym centrem pro PVP a 35% sester nedokdzalo otdzku zodpovédet.

Otazka €. 14 — Je na vasSem oddéleni pritomen odbornik ¢i pracovnik vySkoleny

pro praci s osobami s PVP?

Tab. 39 Odbornik pro PVP na pracovisti

ANno 44 73%
Ne 8 13%
Nevim 8 13%
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Z tabulky vyplyva, Ze na velké vétSiné oddéleni je ptitomen odbornik vyskoleny pro
praci s osobami s PVP (73%). Na 13% odd¢leni odbornik pfitomen neni a 13% sester

nedokazalo otazku zodpovedét.

Otazka €. 15 — Zucastnil/a jste se nékdy vzdélavaci akce zabyvajici se

problematikou PVP?

Tab. 40 Proskoleni zdravotniki o PVP

Ano 38 63%

Ne 22 37%

63%

ano ne

Obr. 19 Graf proskoleni zdravotnikti 0 PVP
Z grafu vyplyva, ze vétSina sester se z(Castnila vzdélavaci akce o problematice PVP

(63%). 37% sester zadnym specialnim $kolenim neproslo.

Otazka €. 16 — Citite potiebu byt informovian/a o problematice PVP?

Tab. 41 Potieba informaci o PVP

Ano 57 95%

Ne 3 5%
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Yo%

5%

ano ne

Obr. 20 Graf potieby informaci o PVP

Z grafu jasné vyplyva, Ze velka vétSina sester citi potfebu byt vice informovan o

problematice PVP (95%). Tuto potfebu neudava pouze 5% sester.



4. DISKUZE

Nase prace se zabyva problematikou PVP, moznostmi sluzeb a péci o tyto klienty.
Snazili jsme se poznat a porovnat rizné thly pohledu. Brali jsme v potaz objektivni data
udavana v odborné literatuie, nazory a zkuSenosti rodi¢t klient a pohled zdravotnikt
na problematiku hospitalizace klienta s PVP. U rodi¢u jedinci s PVP jsme se ve
vyzkumu zaméfili na zjiStovani informaci tykajicich se nékolika oblasti. Jednak jsme se
ptali na specifika samotného ditéte, na diagnostiku, jeji kvalitu a véasnost, na zkusenosti
S hospitalizaci, zdravotni péci, na uroven a kvalitu informaci o téchto poruchéch, jejich
dostupnost. Dali jsme prostor i k vyjadfeni vlastnich ndzor na tuto problematiku. U
zdravotnikl jsme se zaméfili predev§im na zjisténi urovné zékladnich znalosti o PVP,
znalosti o specifikach piistupu k pacientovi/klientovi (P/K) s PVP a na moznosti, které

jejich pracovisté témto P/K nabizi.

Jako prvnim cilem nasi prace jsme si stanovili zjistit vliv pfitomnosti PVP u ditéte na
rodinu. V hypotéze ¢. 1 jsme se domnivali, Ze matky déti s PVP nepracuji a zistavaji
Vv domacnosti s ditétem. Divodem je naroCnost rané péce o tyto déti, dlouhé obdobi
,hledani diagnézy*“ a pozdéji nedostatecné feSena naslednd péce o klienty s PVP.
Hypotézou ¢. 1 jsme chtéli zmapovat, jakym zpusobem a do jaké miry ovliviiuje
ptitomnost PVP u ditéte jeho rodinu. K tomuto cili se v dotazniku pro rodic¢e vztahovaly
otazky €. 4 — 6. K hypotéze €. 1 se pfimo vztahovala otdzka ¢. 5, kde jsme se ptali na
pracovni zafazeni respondentt. Vysledek ukazal, Ze 68% (13) matek nepracuje, zistava
v domacnosti a stara se o dit¢, jen 32% (6) matek pracuje a to v oboru dosazeného
vzdélanim. Naopak zadny z otcti v domacnosti nezistava, 58% (7) otcti pracuje v oboru
dosazeného vzdélanim, 33% (4) v jiném oboru a 8% (1) tvoii nezaméstnani. Vysledky
vyzkumu jsou v souladu s hypotézou ¢. 1. VétSina respondentii — matek se stara o dité,
presnéji mladistvého, ve véku 17 — 22 let, coz je vek, kdy by jiz mél navstévovat urcity
druh vzdélavaciho institutu ¢i staciondie a matky by tak mély mit moznost chodit do
zaméstnani. Ptali jsme se 1 na pfidruZend onemocnéni ditéte, nebot’ s diagnézou PVP se
Casto poji urcité dalsi poruchy. Nas vyzkum ukézal, ze nejcastéjSimi komorbiditami jsou
epilepsie, mentalni retardace a poskozeni te¢i. Do v€ku nastupu Skolni dochazky
potfebuji déti mnoho péce ze strany matky ¢i vychovatele, dale by jiz rodina méla vice
spolupracovat se Skolou, stacionafem, dit¢ by se mélo postupné ucit nezavislosti a

pokud mozno samostatnému zivotu. Dalsi vysledky vztahujici se k tomuto cili jsou
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nasledujici. 52% (16) naSich respondentti ma vysokoskolské vzdélani a 81% (25) zije
Vv manzelstvi. Manzelé maji vetsi moznosti pomahat si v pé¢i o déti, ndrocné ukoly
souvisejici s vychovou si rozdélit, nez matky — samozivitelky. Tyto vysledky mohou byt
castecné ovlivnény vybérem respondenti, nebot’ respondenti byli ucastnici rodinnych
rekreaci, které organizuje Ceskobratrské cirkev evangelicka a v rodinach, jejiz ¢lenové
jsou kiestanského vyznani je mensi rozvodovost nez v bézné populaci. Z vyzkumu také
vyplynulo, ze 61% (19) déti s PVP ma jednoho sourozence, v 94% (29) zdravého.
Vétsina matek (73%) se tak stara o dvé déti, jedno s PVP a druhé zdravé. Tento fakt je
pro matky pfitézujici okolnosti pti hledani zaméstnani, protoze pro zaméstnavatele neni
takovy pracovnik pfili§ perspektivni. Diky svym zkuSenostem z tohoto prostiedi vim, zZe
matky by rady navstévovaly zaméstnani v dob¢, kdy je jejich dité ve skole Ci staciondii,
nebot’ je to velmi dulezité pro psychickou a socialni stranku jejich osobnosti. Potiebuji
se stykat s lidmi, potfebuji zménu prostredi, potiebuji na chvili zapomenout na své
problémy, byt v kontaktu s lidmi s odlinymi potiebami a ,,jinymi starostmi®. Casto se
setkdvame se situaci, kdy matky jsou ,uvéznény“ pouze V prostiedi déti a lidi
S postizenim, coZz je velmi psychicky vyCerpavajici, a nemaji moznost vstoupit do svéta
»ostatnich® lidi. Dnes se vSemozné snazime o integraci téchto klienti do spolecnosti
formou podporovaného zaméstnani pro osoby s postiZzenim, integrace déti do béZznych
matefskych Skol, zdkladnich $kol za pomoci asistentii ucitel, apod. Myslime ale i na
rodic¢e a ostatni pecovatele o tyto déti? Nemeli bychom 1 je integrovat do spolecnosti?
Oni po tom sami mnohdy velmi touzi, ale nevédi o piilezitostech ¢i nemaji odvahu
zménit svlij zivotni styl, proto se Casto stdhnou do ,,svého* svéta, kde se trapi sami se
svymi starostmi a jsou tak izolovani od ostatnich lidi. Samoziejmé¢ vSe zalezi i na
socidlnim a ekonomickém zizemi rodiny, osobnosti rodice, preferencich a osobnich

hodnotach.

Jednim ze stézejnich feSeni a pozitiv v dneSni dobé vidim vznik rodi¢ovskych
svépomocnych skupin. Mnoho rodicli se s problémem zaméstnani vypotadalo, mnoho
rodict s nim bojuje. Pfi svych setkdnich si tak vymeénuji zkuSenosti, vzajemné se
podporuji a pomahaji si. Dle mého nazoru je toto nejlepSi zplisob pomoci. Ve
svépomocnych skupindch rodi¢e i déti navazuji pratelstvi a mohou se i vzajemné
podporovat v tézkych situacich zivota. Na§ vyzkum ukazal, Ze nejvice praktické pomoci
po obdrzeni diagnozy rodi¢im poskytli piibuzni, dale specialni pedagogové,

psychologové a lidé z obCanskych sdruzeni pro jedince s autismem ¢i jinym postizenim.
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V situacich, do kterych se tyto rodiny dostavaji, vystupuji do popiedi nejen schopnosti
rodi¢t najit odborniky pro pomoc, ale i1 socidlni zazemi a kvalita vztaht v $irsi roding,
nebot’ rodinni pfisluSnici rodinam odleh¢uji v bézné kazdodenni péci. Nejvice informaci
o poruse ziskavaji rodiCe dle vyzkumu od psychologi. Jejich déti jsou v péci
specialnich pedagogti, psychologii, neurologii, psychiatrd, logopedu, kardiologli. Sami
rodi¢e se také vzde€lavaji v této oblasti nejcastéji s vyuzitim odborné literatury c¢i

internetu.

Jako druhy cil jsme si stanovili zjistit ndzor rodici na informovanost zdravotnik1,
diagnostiku, péci a praktickou pomoc v souvislosti s témito poruchami. Vzdyt pravé
rodi¢e nam mohou dat zpétnou vazbu, poskytnout informace, zhodnotit poskytovanou
péci a pristup zdravotnikil k jejich détem. Kde vidi rodi¢e nejvétsi problém ze strany
zdravotniki jsme formulovali do hypotézy ¢. 2. Touto hypotézou jsme chtéli
prozkoumat pohled rodi¢t déti s PVP na feSeni této problematiky v CR v sou¢asné
dobé, s ¢im se potykaji v bézném Zivoté, co by se dle jejich nazoru mélo fesit.
Domnivali jsme se, Ze rodi¢e déti s PVP budou jako nejvétsi problémy v souvislosti
S PVP udavat pozdni diagnostiku a nedostateCnou informovanost zdravotnickych
pracovnikl. K této tivaze nas vedlo n¢kolik faktd. V literatufe jsme nenasli jasny popis
zpiisobu diagnostiky PVP v CR a sami odbornici na tento fakt upozoriiuji. K hypotéze
¢. 2 pattily otazky dotazniku ¢. 11, 12, 22, 26. Vysledky vyzkumu vSak tuto hypotézu
nepodpoftily. Sice se ukazalo, ze je problém v Casnosti diagnostiky PVP a Ze rodice
vnimaji informovanost zdravotnikl jako nedostate¢nou, ale ve vyc¢tu dalSich problému
(otazka dotazniku €. 26) se na jasném prvnim misté (21 odpovéedi) ukdzal problém —
nedostate¢né informované vetejnosti. V otazce €. 26 dotazniku pro rodic¢e jsme se totiz
ptali na problémy v oblasti diagnostiky, zdravotni péce i bézného zivota. Podkladem pro
vybér moznosti, které mohli rodice v dotazniku oznacit, nam byla odborna literatura,
kterd popisuje mnoho problémi v souvislosti s PVP v CR a ukazuji na to i osobni
zkuSenosti z prosttedi rodin s détmi s PVP. Rodi¢e mohli oznadit libovolny pocet
odpovédi a vzhledem k faktu, ze otdzka byla polooteviend, méli moznost doplnit i
vlastni odpovéd. Z hlediska zdravotni péCe byly oznaCovdny moznosti ,,pozdni
diagnostika® (15x) i ,,nedostatecné informace ze stran odbornikd*“ (7x). Fakt, Ze
nejcetnéjsi odpoveédi bylo ,,nedostatecnd informovanost vetejnosti“ (21x) otevird dalsi
kapitolu problému v souvislosti s PVP. Spole¢nost neni pfipravena tyto jedince

piijmout, pfestoZze se snazime o jejich integraci mezi ostatni obcCany. Je potifeba
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zvySovat povédomi o PVP i mezi laickou vefejnosti. DalS§imi ¢etnymi moznostmi byly
,nespoluprace odbornikli, dlouhé Cekaci lhiity na vyseteni a nedostateCné piizpiisobeni
rezimu v pribéhu hospitalizace. Nasim zdmérem bylo, aby vysledky byly podkladem
pro praktické vystupy nasi prace. Tim se zlepSila vytéznost prace po praktické strance,

nebot’ podnéty pro zlepSeni vychazeji ptimo od samotnych rodict déti s PVP.

Co se ty€e pozdni diagnostiky, k této problematice se vazaly otazky €. 11 — 15
v dotazniku pro rodice, nejkonkrétnéjsi byly otazky ¢. 11 a ¢. 14. Zjistili jsme, Ze
prvnich projevi autismu (¢i zvlastnosti v chovani) si rodi¢e v 48% (15) vS§imli mezi 1. a
2. rokem zivota ditéte (mezi 13. a 24. mé&sicem). V tomto véku dité napiiklad nemluvilo
¢i nahle mluvit pfestalo, bylo hyperaktivni, odtazité, nesneslo dotek ¢i pohlazeni,
objevilo se stereotypni chovani apod. V 52% (16) byl autismus diagnostikovan az mezi
3. a 4. rokem. To znamena, Ze je zde vyznamna ¢asova prodleva mezi dobou, kdy méla
byt zahdjena intervence a mezi dobou, kdy byla intervence skutecné zahajena (tzn. po
stanoveni diagndzy). Problém s pozdni diagnostikou tak uvadéji nejen samotni rodice,
ale i odborna literatura. Casova prodleva je velmi zatéZujici pro psychiku rodi¢i, kteii
v tomto obdobi zoufale hledaji pomoc, chtéji zjistit, co je v nepotfaddku s jejich ditétem,
nevi si rady skomunikaci, svychovou. Vtomto obdobi travi mnoho casu
V nemocnicich, v ambulancich pediatrd, psychologii, psychiatri, podstupuji s ditétem
mnoho vySetfeni a testovani. VSichni se o dit¢ zajimaji, snazi se najit problém.
Diagnoza je vétSinou stanovena na pudé specializovaného centra, ale cesta k tomuto
centru je velmi dlouha a komplikovana, rodice uvadi jako problém dlouhé ¢ekaci lhuty
na kazdé vySetteni. Jakmile je diagnoza stanovena, nastava ,,obdobi ticha®, neboli: ,,Ted’
vite, kde je problém a my jiZ s tim nemame nic spolecného.” V této chvili za¢ina obdobi
hledani pomoci, hledani nového zptusobu zivota, hledani novych socidlnich vztahi
a kontaktl, nebot’ pfitomnost PVP u ditéte omezi rodinu v dosavadnim spole¢enském
zivoté. Fakt, Ze obdobi ,hledani diagnozy* trvalo u nasich klientl primérné jeden az
dva roky, znamend nejen jiz zminovanou psychickou zatéz rodict i ditéte, ale také
veliké opozdéni ve vyvoji, protoZze pokud neni dité spravné stimulovano a specialné
vyucovano od nejran¢jSitho véku, ubyva nadéje na zlepSeni stavu do budoucnosti.
S rostoucim v€kem ditéte se stava uceni se novych dovednosti t€zsi a téz§i. Dité je tak
déle frustrovano a ztéto frustrace se mohou vyvinout i velmi nepiijemné projevy
jakymi jsou agresivita nebo pietrvavajici problémy s komunikaci. Asi kazdy rodi¢ by si

pfal co nejdiive obdrzet diagnézu a zacit se specidlnim pfistupem a vychovou za
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odborného vedeni, nebot’ prave to je nejlepsi zptisob, jak pomoci détem s PVP zaradit se

do spole¢nosti.

V nasem vyzkumu jsme zjiStovali i osobni pohled rodi¢li na problematiku PVP
v CR. V otazce ¢. 27 s volnou odpovédi nas zajimaly jejich vlastni nazory a postoje.
Jako nejcastéj$im podnétem ke zlepSeni situace osob s PVP bylo zvysit informovanost
zdravotniki 1 laické vetejnosti. O tom, Ze je nutno tento problém diskutovat a feSit nas
presvédcuje 1 fakt, ze mnozstvi jedinct s PVP stoupé a v poslednich dvaceti letech jsme
zaznamenali také zafazeni novych diagndéz (napt. Rettliv syndrom) do této skupiny
chorob v ramci Mezinarodni klasifikace nemoci. Pfitomnost PVP u ditéte se dnes testuje
daleko castéji nez diive, zaznamenali jsme pokroky v diagnostice, mnoho psychologt,
psychiatrl i pediatri na tuto diagnézu mysli, dostala se jiz do povédomi zdravotnickych
pracovniki 1 v nasi zemi a proto lze predpokladat, Ze se na naSich pracovistich budeme
s témito klienty stale Castéji setkdvat. Diive byval tento problém doménou pracovnikil
predevsim détskych pracovist, nebot” se zacaly diagnostikovat pravé malé déti, které jiz
V dnesni dobé dospély. Pro feseni této problematiky mame vySkoleny specialni
pedagogy, asistenty pedagogl, socialni pracovniky, jsou zfizena diagnosticka centra,
zaCinaji se objevovat i specialni tiidy matetské a zakladni Skoly pro déti s PVP ¢i jinym
postizenim, mame obc¢anska sdruzeni pomahajici t¢émto klientim najit zaméstnani ¢i jim
pfimo nabizi zamé&stnani, mame chranéné dilny a chranénd bydleni, denni stacionafte,

tydenni 1 celoro¢ni zafizeni. Co si ale po¢ne takovy klient ve zdravotnickém zatizeni?

V hypotéze ¢. 3 jsme se domnivali, ze rodi¢e déti s PVP budou udavat negativni
zkuSenosti v souvislosti se zdravotni péci o jejich dité. Vzhledem k tomu, Ze jiz n€kolik
let pracuji s klienty s timto druhem postizeni, s jejich rodici jsem toto téma diskutovala
do hloubky. V praci jsme se zaméfili piimo na zkuSenosti rodict s hospitalizaci jejich
ditéte, na pfistup zdravotnikl k ditéti 1 k nim samotnym, zajimal nds ndzor rodicli na
poveédomi zdravotnikl o specifikdch péce o klienta s PVP. Tato hypotéza se vaze k cili
¢. 2, konkretizuji ji otazky ¢. 20 — 22 v dotazniku pro rodice. Ptali jsme Se, zda a
kolikrat bylo dité hospitalizovano, na kterém odd¢leni nejcastéji a zda si rodice mysli,
zZe byl zdravotnicky personal znaly problematiky autismu. 81% (25) klientd mélo nékdy
v zivoté¢ kontakt se zdravotni péc¢i, 42% (13) pak 3 — 5x. 40% (10) klientd bylo
nejcastéji hospitalizovano na neurologii, 28% (7) na psychiatrii, proto tyto dva typy
oddéleni jsme si vybrali pro vyzkumnou cinnost. V otazce, zda byl dle rodich

zdravotnicky persondl znaly problematiky autismu, jsme dali na vybér moznosti ,,urc¢ité
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ano, spise ano, spise ne, urcit¢ ne“. 60% (19) rodi¢i oznacilo moznost ,,spise ne“, 12%
(4) pak ,urcit¢ ne“. To znamena, ze 72% (23) rodi¢t udava negativni zkuSenosti
Vv souvislosti se zdravotni péc¢i o jejich dité. Vysledek vyzkumu je v souladu s hypotézou
¢. 3. Rodice nejsou spokojeni s piistupem zdravotnikd k nim a K jejich détem i pies
fakt, Ze nejCastéjsi oddéleni hospitalizace rodice uvadéli détskou neurologii a psychiatrii
a pravé na téchto typech oddéleni pracuji dle vyzkumu zdravotnici znali a Skoleni v této
oblasti. Domnivam se, Ze jsou to odliSnd ocekavani, nedostatecnd komunikace mezi
rodic¢i a zdravotniky ¢i zdravotnickymi zafizenimi, individudlni zkusenosti a pfedsudky.
Nase dotaznikové Setfeni je CéasteCné zaloZzeno na subjektivnim nazoru a pocitech
rodi¢u. 63% (38) sester je dle vyzkumu odborné proskoleno a mélo by proto mit
odpovidajici dovednosti pro takto specifickou péci. Kdo ale tuto tirovent hodnoti? Jsou
to samotni rodic¢e déti s PVP, nebot’ ti nejlépe védi, jakym zptsobem zachazet s jejich
détmi. Pokud oni nejsou s péci spokojeni, znamena to, ze pristup ke klientim a jejich

rodic¢tim neni ze strany zdravotnikli adekvatni.

Problematika sestra versus klient s PVP neni vnasi zemi dostatecné feSena.
Literatura popisuje mnozstvi poznavacich znakt, typickych 1 atypickych ptiznak,
moznosti diagnostiky, diagnostickych test, $kal, specidlnich vySetieni, moznosti
intervenci, terapeutickych a vychovnych postupti, které jsou vysoce specializované. Vi
vSak odborna zdravotnicka vetejnost (1ékafi, sestry), jak k témto jedinciim pfistupovat a
co od nich Ize ¢ekat? Mame my, jakozto zdravotnici, dostate¢né znalosti a dovednosti
Kk tomu, poskytovat profesionalni pé¢i? Vime, jakym zptsobem s nimi miZeme navazat
kontakt, vzdjemné si porozumét, vysvétlit jim danou problematiku, pfimét je ke
spolupraci? Mnoho dospélych klientt je pln€ ¢i ¢astecné sobéstaénych, coz znamena, ze
1ékarské vySetteni, vykon ¢i hospitalizaci mohou absolvovat sami bez pfitomnosti jiné
osoby. Je ale nezbytné, aby se zdravotnici v této problematice orientovali natolik, aby
dokazali ke klientovi s t€émito specidlnimi potfebami piistupovat. My zdravotnici ¢asto
feSime situaci vyroky jako: “Pfece si néjak poradime. PouZijeme neverbalni
komunikaci. Budeme klientovi nablizku, apod.” V pfipad¢ téchto klientG vSak nelze
pouzivat ocni kontakt ani doteky a nasSe blizkost jim také nepomtize. Lid¢ s PVP
vétSinou nesnesou télesny kontakt, nedivaji se do o¢i a v naprosto béznych situacich se

mohou zacit chovat nepfedvidateln¢ az nebezpecné ¢i agresivné k sobé i1 okoli.

Jako tfetim cilem nasi prace jsme si proto stanovili zjistit, jaké pov€domi a znalosti

maji zdravotni¢ti pracovnici o problematice PVP. Zaméiili jsme se na jejich kvalifikaci

79



V této oblasti a jaké moZznosti jejich pracovisté nabizi klientim s PVP. V hypotéze €. 4
jsme se domnivali, ze zdravotniCti pracovnici specializovanych oddéleni (neurologie,
psychiatrie) jsou odborné proskoleni o specifickych potiebach P/K s PVP. Dotaznik pro
sestry obsahoval otazky, kterymi jsme zjistovali uroven zdkladnich znalosti sester o
PVP a specifikach ptistupu ke klientovi s PVP. Déle zde byly otdzky ohledné zplisobu
a miry, kterou je konkrétni pracovisté vybaveno na péc¢i o klienta s PVP, zda je na
oddé€leni pfitomen odbornik pro PVP, zda oddéleni spolupracuje s nékterym centrem
specializujicim se na klienty s PVP a také, jestli se zdravotnik zacastnil vzdélavaci akce
zabyvajici se PVP. Respondenty byli pracovnici oddéleni détskych neurologii
a psychiatrii. Pro vybér pracovnikil pravé téchto specializaci nas vedl fakt, Ze zde je
nejveétsi vyskyt klientd s PVP. K vybéru odd€leni nads vedla také literatura. Katefina
Thorova ve své publikaci Poruchy autistického spektra (Praha, Portal 2006, s. 445)
uvadi vycet zdravotnickych zatfizeni zabyvajicich se diagnostikou a péci o klienty
SPVP. Snazili jsme se alespon nékteré znich pokryt, a to détské neurologické
a psychiatrické odd¢€leni v prazském Motole a tyt¢z oddéleni Fakultni Thomayerovy
nemocnice Vv Praze. Zde diagnosticky pisobi ambulance klinické psychologie a k
dovysetfeni jsou klienti posilani na tato oddéleni. Vyzkum ukazal nasledujici vysledky.
Na otazku, zda se zdravotnik z(c¢astnil vzdélavaci akce o problematice PVP, 63% (38)
odpovédélo kladné, coz znamend, Ze proslo specidlnim Skolenim ¢i navstivilo odborny
seminaf o téchto poruchach. Vysledky vyzkumu jsou proto v souladu s hypotézou ¢. 4.
V pruméru 62% sester dokazalo spravné zodpoveédét otazky tykajici se problematiky
PVP a pristupu k témto klientim. Presto 95% (57) sester uvedlo, Ze citi potfebu mit vice
informaci o PVP. 35% (21) sester nevédélo, zda jejich odd¢€leni spolupracuje s centrem
pro pomoc klientim s PVP, 13% (8) nevéd¢lo, zda piimo na jejich oddé€leni je ¢i neni
pritomen odbornik pro tuto problematiku. Sestry jsou sice odborné Skoleny a mayji
teoretické védomosti o této problematice, ale chybi jim dovednost jejich praktického

uplatnéni pii setkani s P/K s PVP.

Na zaklad¢ téchto vysledkli si myslime, Ze je nezbytné zvysit troven védomosti
a dovednosti zdravotnickych pracovnikl v oblasti PVP, a to nejen pracovnikt détskych
psychiatrickych a neurologickych odd¢leni, ale 1 vSech ostatnich, nebot’ v nasledujicich
letech miizeme ocekavat stale ¢astéjsi kontakt s klienty s PVP diky rozvoji v diagnostice
(jak uvadime diive). Pokud zdravotnici, Skoleni v oblasti PVP, setkéavajici se s touto

diagn6zou na svych odd¢€lenich potiebuji, dle vyzkumu, vice informaci, vSichni ostatni
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zdravotnici potfebuji informace také a mozna daleko vice, nebot nemaji za sebou
odborné seminafe a dalSi vzdélavaci akce ani tolik osobnich zkuSenosti. Kazdy
zdravotnik musi byt pfipraven podavat komplexni a pfitom vysoce specializovanou péci
kazdému klientovi, poznat a pochopit jeho potieby, snazit se je uspokojit. Nebot’ praveé
komplexni péce je zdkladem holistického pfistupu ke klientovi. Jak ale médme holisticky
pfistupovat k jedinci, pokud nedokazeme identifikovat jeho potieby a komunikovat
snim? DnesSni doba je dobou specializaci a odbornosti. Mame vynikajici odborniky
snad ve vSech oblastech. Kazdy ¢loveék se snazi izce zaméfit na urcitou cast velké
skupiny probléma a v té vynikat jako odbornik. S tim jsem se setkala i béhem své
studijni staze v belgickém Gentu, kde na mistni univerzit¢ lze studovat kromé
bakalaiského studia oSetfovatelstvi i bakalaiské studium podologie ¢&i logopedie
a audiologie. Snad ke kazdému pacientovi v naSich nemocnicich mlze pftijit opravdovy
odbornik na urcity problém. Co kdyz je ale problémem komunikace? Ano, mame i
odborniky na komunikaci. Je ale budoucnost vtom, Ze pacientovy potfeby bude
sdélovat sestram a dal§im zdravotnikiim odbornik? Sestra ma podavat komplexni péci,
coz znamena, ze by méla mit zakladni védomosti v mnoha a mnoha oblastech a mnoha
problémech. Tyto védomosti by mély postacovat sestfe k poznani potieb P/K a ucinné
je fesit. Praveé sestry vytvareji most mezi P/K a odborniky a proto pravé ony potiebuji
co nejvice informaci. Neni nutné vSe mit v hlavé a v paméti, ale je nutné védét, kde
spravné informace najit ¢i na koho se v piipadé potieby obratit. V tomto ohledu by
mohla sestrdm pomoci pocitacova technika. Kazdd nemocnice ma své vnitini webové
stranky, sviij ,,intranet”. Zde by mohl byt vytvofen portal se stru¢nymi informacemi a
praktickymi radami, jak s klienty s PVP komunikovat, jaka jsou specifika téchto poruch,
se kterymi odborniky v nemocnici miizeme tento problém diskutovat, které organizace,
ob¢anska sdruzeni, koordinatofi jsou v pfislusném kraji k dispozici témto klientim a
dalsi odkazy na ptislusné webové stranky, viz ptiloha 6. Myslim, ze pravé takovyto
portal by mohl vyrazn€ sestram pomoci a zlepsit péci a prostedi pro klienty s PVP ve
zdravotnickych zafizenich. DalSim navrhem je Skolit zdravotniky v rdmci celozivotniho
vzdélavani. Znamena to zaradit do akreditovanych pfednasSek i1 prednasky odbornikili na
PVP. Seminaie o této problematice se totiz vétSinou konaji v ramci specializovaného
oddéleni pouze pro urcitou vybranou skupinu jedincl jako vnitini seminaf. NaSim
navrhem je umoznit vS§em zdravotnikim ziskat dostatek kvalitnich informaci pro svou
praxi formou veiejnych seminait ¢i e-learningu, do seminaiti zatradit nejen teorii, ale 1

feSeni modelovych situaci a prakticky nacvik piistupu k P/K s PVP. K ziskani
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praktickych dovednosti by mohly pomoci také organizované navstévy sester v centrech
pro klienty s PVP. Mohly by zde vidét praci odbornikii v praxi a pod jejich vedenim si
vyzkouset rtizné zptsoby intervenci a komunikace s klienty s PVP. Obdobné by mohlo
byt ndpomocno setkdvani sester s rodinami jedinct s PVP na spolecnych akcich. Sestry
by mohly s rodi¢i diskutovat témata zdravotni péce o klienty s PVP, poznat predstavy
a problémy rodici a pochopit vice tiZi situace, ve které se nachazeji. Stejné by 1 rodice
méli moznost dialogu se zdravotniky, proniknout do tohoto prostiedi a mozna pochopit i
jejich situaci, apod. Jelikoz spolecnd komunikace je stézejnim prvkem pro zlepSeni
situace jedinct s PVP, mély by tyto akce nabizet sestradm ziskéani kreditovych bodi a tim
zvysit jejich motivaci k ucasti. V dnesni dobé mé klient pravo vybrat si zdravotnické
zafizeni, kde chce, aby mu byla poskytovana péce. M4 od n¢&j proto urcitd ocekavani.
Jako pomoci ¢i radcem pro klienty a jejich rodic¢e by mohl slouzit uréity druh akreditace
¢i udelovani certifikati zdravotnickym zafizenim ¢i ptimo urcitym oddélenim. Pokud
by existovala kritéria, jejichZz naplnénim by nemocnice ¢i oddéleni ziskalo certifikat,
ktery by zajistoval garanci kvalitni péce o klienty s PVP, bylo by to velmi dobrym
voditkem jak pro klienty, tak pro jejich rodiny pii vybéru zdravotnického zatizeni.
Kritérii by mohlo byt naptiklad urcity pocet sester se specidlnim Skolenim, pfitomnost
specialniho pedagoga na oddéleni, strukturované a piehledné prostiedi oddeleni,

moznost celodenni ptitomnosti rodinného ptislusnika ¢i asistenta na oddé€leni, apod.

v v

Nejdualezit€jsim opatfenim a navrhem pro zlepSeni vSak stdle zlstdva empatie,
komunikace a pochopeni. Bohuzel pravé komunikace, empatie a pochopeni byvaji
nejslabsi strankou v péci o tyto klienty. Je to nase pohodlnost, naSe neprofesionalita,
neochota a hledani nejjednodussi cesty pro feseni problémi, které tvoii bariéru mezi
nami a témito jedinci. A pravé oni potiebuji naSe pochopeni, trpélivost, znalosti,
motivaci a ochotu komunikovat. Dle vyzkumu neni pravdou, ze by veédomosti
a dovednosti zdravotnikli byly na Spatné turovni. Je to jen o pfistupu, ochoté
komunikovat, ochoté pfijmout klienta 1 s jeho specifiky a omezenimi, ochoté ptijmout
rodinu klienta i s jejimi obavami a mozna negativnimi pifedsudky proti zdravotniktm.
Tento problém vSak nelze feSit Zadnymi nafizenimi ani opatfenimi. Nelze mu
predchazet ni¢im jinym nez uvédomélou a moudrou vychovou budoucich obcanii nasi
spolecnosti. Jiz déti by mély byt vedeny k toleranci. Souziti s jedinci, ktefi maji jisté
odliSnosti, by pro né¢ mé¢lo byt bézné a normalni. Dale je dilezité disledné vzdélavani

a vychova studentl stfednich, vysSich a vysokych zdravotnickych Skol ve stejném
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duchu, aby dokazali vytvaret empatické a chapajici prostfedi pro jedince s postizenim.
Miizeme byt odbornici, poskytovat profesiondlni péci, ale pokud nase srdce nebude pro
tyto lidi oteviené, nikdy jim nebudeme umét dat to, co pottebuji. Pfesto, ze mozna
nekomunikuji, vypadaji, Ze nds nevnimaji a nev§imaji si nds, velmi dobie citi nas postoj
Knim a i podle toho reaguji. Ve své podstaté to jsou citlivi a zranitelni lidé. M&jme
proto k nim profesionalni pfistup, jednejme s nimi se zdjmem, porozuménim, divérou

a ochotou ke spolupraci.

Na druhou stranu i nazor a o¢ekavani rodi¢t je velmi subjektivni jednotkou. Kdo
hodnoti, zda ocekavani a zadosti rodict jsou adekvatni, odpovidajici a splnitelné
V rdmci moznosti a chodu oddéleni? Opét zatim jen pracovnici pfislusnych oddéleni.
Dostavaji se tu tak do stfetu dva naprosto subjektivni ndzory. Zdravotnici jsou ochotni
poskytovat komplexni a vysoce specializovanou péci, ale jsou tu Casové, persondlni,
lidské a jiné moznosti zdravotnikli, materidlni a ekonomické moznosti oddéleni
a nemocnice a na druhé strané¢ velmi specifické potieby klientii a jejich rodin, jejich
obavy, predsudky, oCekavani. Asi nejsou vyjimkou situace, kdy rodiny zadaji velmi
nadstandardni sluzby, mozna né€kdy ocekavaji pomoc od okoli bez vlastniho pfi¢inéni
nebo vlastni snahy. Nevylucuji v zddném piipadé¢ ani moznost, ze sami rodie daji
zdravotnikiim divody k negativnim predsudkiim a primarné negativnimu postoji viuci
nim 1 klientiim. Nestfetavaji se tu totiz jen skupiny lidi s odliSnymi preferencemi, ale
osobnostni rysy, vlastnosti, postoje a nazory kazdého znas. Mezi vSemi skupinami
v lidské spole¢nosti 1ze najit velké odliSnosti v povaze jejich ¢lend. Pokud rodic¢e budou
komunikovat se zdravotniky a zdravotnici s rodi¢i bez piedsudkid, pokud se vSichni
budeme snazit nalézt spole¢né to nejlepsi feseni, budeme moci nasim klientim s PVP
a jejich rodinam uc¢inné pomoci a ucinit tak pro né pobyt ve zdravotnickém zafizeni
vice pfijemnou nez stresujici zkuSenosti. K tomu je ale zapotfebi osobni nasazeni

kazdého z nas.

V piilohach pfikladdme mentalni mapy tykajici se diagnostiky, vzdélani pro osoby
s PVP a moznostmi péce a ziskdvani informaci o téchto poruchach, viz ptiloha 7 — 9,
které se snazi zprehlednit tuto ¢ast problematiky. Pii své zahrani¢ni stdzi v belgickém
Gentu se mi podafilo ziskat informace 0 taméjSich zplsobech feSeni problémt PVP.
V ptilohach 10 a 11 uvadime proto zpisoby diagnostiky a moZznosti vzdélavani osob
s PVP v Belgii rovnéz pomoci mentalnich map. Nasim zamérem je ptfehledn¢ ukazat,

jakym zpusobem je tato problematika feSena v zahranici.
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5. ZAVER

Pro svou bakalafskou praci jsem si vybrala problematiku détského autismu s uz§im
zaméfenim na zdravotni péci o klienty s autismem a dalSimi PVP a na pfistup
zdravotnikli k t¢émto jedinctim. Skupina PVP zahrnuje nékolik diagnéz s odliSnymi
projevy, a proto piistup ke klientim s témito poruchami je velice specificky. I kdyz je
vV dnesni dobé velkd snaha o péci, vzde€lavani i1 integraci téchto jedincli do bézné
spole¢nosti a CR se snazi vyrovnat se ostatnim evropskym zemim i v tomto ohledu,
problém P/K s PVP versus zdravotnik neni tak prozkouman a feSen, jak by si zaslouzil.
Ptitom tito jedinci se do kontaktu s 1€¢katskou péci dostavaji Castéji nez bézna populace,
zdravotniki. PVP jsou skupinou poruch, které byly zafazeny do Mezindrodni
klasifikace nemoci pfed necelymi dvaceti lety, od té€ doby je problematika biologickych
zakladli a pfi¢in téchto poruch intenzivné zkoumana a zaznamenali jsme 1 velké
pokroky v diagnostice. Jedinct, kterym je tato diagnoza stanovena tak neustale stoupa.
Vzhledem Kk tomu, Ze jedinec s PVP se vétSinou na prvni pohled nelisi od ostatnich lidi
a porucha se projevi az v chovani ¢i socidlnim kontaktu, vznikaji ¢asto nepiijemné
situace, kdy jsou tito jedinci povazovani a oznaCovani za nevychované, socialné
neptizpisobivé, zvlastni, podivinské,... Toto pak pisobi bolest nejen samotnému
¢lovéku s PVP, ale i1 jeho rodiné. Pokud chceme tyto jedince Uspésné integrovat do
spole€nosti, musime na to spolecnost pfipravit, aby obc¢ané byli schopni a ochotni je

piijmout takové, jaci jsou, se vSemi jejich zvlaStnostmi a specifiky.

Pro praci byly stanoveny tyto cile: Zjistit vliv pfitomnosti PVP u ditéte na rodinu.
Zjistit nazor rodict déti s PVP na informovanost zdravotnikd, diagnostiku, péci a
praktickou pomoc v souvislosti s témito poruchami. Zjistit, jaké povédomi a znalosti
maji zdravotniCti pracovnici o problematice PVP. Déle byly stanoveny nasledujici
hypotézy: Matky déti s PVP nepracuji, jsou v domacnosti a staraji se o dité. Rodice déti
SPVP vidi jako nejvétsi problémy v souvislosti s autismem pozdni diagnostiku a
nedostate¢nou informovanost ve zdravotnictvi. Rodi¢e déti s PVP udéavaji negativni
zkusenosti v souvislosti se zdravotni péci o jejich dit€. Zdravotni¢ti pracovnici
specializovanych oddé€leni jsou odborné proskoleni o specifickych potiebach klient

s PVP.
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Nase vyzkumné Setieni probihalo proto mezi dvéma skupinami respondentt. Jednou
skupinou byli rodi¢e déti s PVP, druhou byli zdravotnici, konkrétné sestry pracujici na
oddé€lenich détské neurologie a psychiatrie, kde je vyskyt klientti s PVP Castéjs$i nez na
jinych oddélenich.

Vysledky vyzkumu byly ve 3 pfipadech souladu se stanovenymi hypotézami,
V jednom ptipadé byly vysledky vyzkumu v rozporu se stanovenou hypotézou. Cile
prace byly splnény. Domnivame se, ze zdravotnici a rodi¢e ¢i zéastupci organizaci
pomahajici osobam s PVP a jejich rodindm by méli vice komunikovat a hledat spole¢né
co nejidealnéjsi feSeni pro zlepseni situace téchto klientd ve zdravotnickych zatfizenich.
Jen dostate¢nou komunikaci, ujasnénim si vzajemnych preferenci, moznosti a o¢ekavani
bude mozné situaci zménit. Obé strany ale museji chtit hledat spolecné feseni a
,vytvafet kompromisy®, protoze nejde o vlastni zdjmy jednéch ¢i druhych, ale o
odstranéni bariéry, ktera stoji v cesté zlepSeni situace jedinci s PVP, ktefi se pouze
s adekvatni pomoci dokézi orientovat v nasem slozitém svété. Dale je nutné se zamyslet
nad dostate¢nosti a ucelnosti vzdélavacich akci pro zdravotniky, nad jejich formou,
naplni, Casovou dotaci. Zdravotnici potfebuji nejen mit a umét uplatnit teoretické
znalosti, ale také ziskat praktické zkusSenosti a umét fesit problémové situace, kterym se

pii péci o P/K bohuzel ne vzdy vyhneme.

Pro FeSeni téchto problémi a zlepSeni situace prikladame nasledujici doporuceni

pro praxi:

1) Vytvoteni edukacnich listli, dostupnych vSem zdravotnikiim (pfedevSim sestrdm na
vnitfnich strankach nemocnic (na intranetu = e-learning). Tyto listy by mély obsahovat
zakladni informace o PVP a stru¢né a jasné instrukce, jak k témto klientim pfistupovat
(zahrnujici prvky strukturovaného uceni). Dale by zde mély byt uvedeny kontakty, na
koho se v pfipad¢ potteby uzivatel stranek muze obratit (specialista pro PVP v
nemocnici, kontakty na organizace pracujici s klienty s PVP), viz piiloha 6. Pro lepsi
orientaci Vv této oblasti jsme také vytvofili mentalni mapy tykajici se diagnostiky,
vzdélavani osob s PVP a moznostmi péce a ziskavani informaci o téchto poruchach, viz

priloha 7 — 9.

2) Odborné pokracujici proskolovani zdravotnickych pracovnikti v ramci celozivotniho
vzdélavani, odborné semindie o této specifické problematice ucinit dostupné pro

zdravotniky vSech obort a kvalifikaci, zvysit ¢etnost téchto seminafi a zatadit do jejich
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programu kromé teorie i prakticky ndcvik a feSeni modelovych situaci pro lepsi
uplatnéni teoretickych znalosti v praxi. DalSim navrhem k tomuto bodu je umoznit
specializovanych zafizeni, které¢ poskytuji sluzby témto klientim a aktivné s nimi
pracuji. Zde by sestry mohly vidét praci specialistil v praxi a samy si vyzkouset rizné
intervence a zpusoby komunikace s klienty s PVP. Dal$i moznosti by mohla byt
spolecna setkani Ci akce jedincti s PVP, jejich rodin a zdravotnikii. Zde by sestry mohly
proniknout do prostiedi rodin jedinct s PVP, poznat jejich problémy v bézném Zzivote,
v kontaktu s vefejnosti i se zdravotniky, dale problémy diskutovat a zamyslet se nad
jejich feSenim. Tyto navstévy, setkani 1 akce by mély byt akreditované, nabizet sestram

ziskani kreditovych bodi a zvysit tak jejich motivaci k Gi€asti na téchto akcich.

3) Udélovani certifikatii pracoviStim, jejichz pracovnici jsou proskoleni v této
problematice a umi poskytovat klientiim specifickou a profesionalni péci. Rodic¢e déti
s PVP by totiz radi méli n&jaky ,.klic*, dle kterého by mohli vybirat zdravotnické
zafizeni, kde chtéji, aby jejich ditéti byla poskytnuta péce. Vedeni téchto pracovist’ bude
moci budoucim klientim zarucit péci poskytovanou specialisty s odbornymi znalostmi a
dovednostmi a v souladu se v§emi zasadami pfistupu ke klientovi s PVP -, made tailor
access®. Pracovni titulek téchto certifikath by mohl byt napft. ,,VSemi prsty pro autisty®,
apod. Toto feSeni by mohlo pomoci rodi¢im pti vybéru zdravotnického zafizeni a
usnadnit v tomto sméru jejich orientaci.

wewvr

zdravotniky a ostatnimi odborniky v této oblasti, nebot’ jen pochopenim, pfijetim a
lidskosti miizeme efektivné poskytovat kvalitni a komplexni péc¢i klientim s PVP a

jejich rodindm.
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Ptiloha 1: Potvrzeni o asistencni péci

(', “SKE SD”Ué

3 MIRABILIS 2 MIRABILIS, o.s.
s Zateckych 11, 140 00 PRAHA 4 - Nusle

00,
208y agisTENES

V Tynisti n/O, 26.3. 2011

POTVRZENI PRAXE

Potvrzujeme, Ze Adéla PospiSilova , narozena 26.2.1990,

bytem Jilovska 1151/43, Praha 4,

vykonava dobrovolnickou ¢innost — osobni asistenci

na Vikendovém pobytu rodin s postizenymi détmi a asistentd

v Bé&I¢i nad Orlici, asistencni sluZzbu v rodiné a asistenci na rodinnych
rekreacich rodin s postizenymi détmi.

Mléﬂ;lus o.s.

Zateckych 11, 140 00 Praha 4
-1- - 1€0:673615 10
obéanské sdruzen(
Pro podporu asistenéni sluzby

Potvrzeni vydava: Jana Matuskova
Koordinatorka projektu “Asistenéni péée"

Kontakt: Komenského 726, Tynisté n/O
Mobil: 737 740019
e-mail: jana.matuskova@seznam.cz

Asistencni péce

Mirabilis je obcanské sdruzeni pro podporu asistenéni sluzby u postizenych déti a mlddeze.
Sidlo md sice v Praze, ale plisobnost a &lenskd zékladna je z celé republiky. Pro své aktivity
vyuzivdme Tdbora Jana Amose Komenského v BéEIEi nad Orlici, V poslednich letech
realizujeme (za podpory MVCR, NROS, Nadace Clovék &lovéku, Nadace nase dité aj.) mimo
Jiné projekty Asistencni péce, jejichZ ndpini je asistenéni sluzba u postizenych déti pFimo
v rodindch. Vice o &innosti sdruZeni na www.mirabilis.cz.

Bank. spojeni: CSOB a.s., divize Postovni spofitelna Telefon: 737740019 (ptedseda)
Roztylské 1, 225 95 Praha 025 603780354 (mistoptedseda)
¢.u.: 128723611/0300 e-mail: info@mirabilis.cz

/1C0: 67361510, DIC: CZ67361510 www.mirabilis.cz



Ptiloha 2: Diagnosticky test CARS
7 DIAGNOSTIKA PORUCH AUTISTICKEHD SPEKTRA

TABULKA 7.4




Ptiloha 3: Diagnosticky test CHAT

PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

TABULKA 7.5

Klicové otézky: A7, B4 (deklarativni ukazovani], BZ (monitorovéni sméru pohledu], A5 a B3 (symbolicka napodohiva hra).

", Kde je mam:

_ : u bu bu” apod 0-NE
- . 5 P 3j ; g _B'RE

ng-ng

-ano-ng

i ruku, ale piimo na objekt, na ktery ukazujete.
na ,jako ze".
kazovani do obliceje. Pokud dité nerozumi slovu SVEIL

a AND znamena, 7e se dité nepodivalo pouze na vas
b ANO zatrhnéte, pokud zjistite u ditéte jinou symbolickou hru
¢ AND skérujte pouze v piipadé, pokud se vam dité podiva pfi u

opakujte otazku s medvidkem nebo jinym pfedmétem, ktery je mimo dosah ditéte.



Ptiloha 4: DOTAZNIK RODICE

Vazeni rodiCe, obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni dotazniku, ktery se vaze
k mé bakalarské praci zabyvajici se problematikou détského autismu. Studuji obor
Vseobecnd sestra na Ustavu zdravotnickych studii Technické univerzity v Liberci.
Cilem této prace je zmapovat kvalitu a dostupnost informaci o autismu, kvalitu
zdravotnické péce, prozkoumat problematiku diagnostiky a zjistit VaSe ndzory a
piipominky k t€émto oblastem. Dotaznik je anonymni, Vase tidaje budou pouzity jen pro
ucely zpracovani bakalaiské prace.

Vybrané odpoveédi prosim oznacte kiizkem. Dékuji za vasi ochotu, pomoc a Cas.

1) Z jakého jste kraje?

Oooo0oooao

2) Jste:

O

Praha
Pardubicky
Stfedocesky
Vysocina
Plzensky
JihoCesky
Karlovarsky

muz
zena

3) Kolik je Vam let?

4) Jaké je VaSe dosazené vzdélani?

O

O oo

zakladni Skola

sttedni odborné uciliste

stiedni Skola, vyssi odborna skola
vysoka skola

5) V jakém oboru pracujete?

|

Ooonooag

Vv oboru dosazené¢ho vzdélani

V jiném oboru, nez jsem vystudoval/a
jsem nezaméstnany/a

jsem v domdcnosti, stardm se o dité
jsem v dichodu

6) Jaky je Vas rodinny stav?

Oooooad

zenaty/ vdana
svobodna matka
rozvedeny/ a
vdovec/ vdova

Oooooooao

Adéla Pospisilova

Olomoucky
Ustecky
Jihomoravsky
Liberecky
Zlinsky
Kralovéhradecky
Moravskoslezsky



7) Jaké je pohlavi Vaseho ditéte?

|
|

muzské
zenské

8) Kolik let je VaSemu ditéti?

9) Ma Vase dité sourozence?

O
O

ano.kolik...........
ne

10) Trpi néktefi sourozenci autismem?

O
O

ano, kolik................
ne

11) V jakém véku ditéte jste si v§Simli prvnich odchylek v jeho chovani?

12) Jaké prvni projevy autismu jste u svého ditéte zaznamenali? (prosim oznacte nejvice 3)

|

Oooo0ooad

nemluvilo

echolalie (chorobné opakovani slov pronesenych druhou osobou)
hyperaktivita

stereotypni chovani

odtaZitost, odmitani dotykti, mazleni

15) Kdo Vasemu ditéti urcil diagnozu?

O

Oooooad

pediatr

neurolog
psycholog
psychiatr
specialni pedagog

16) Kdo Vam poskytl nejvice informaci o této poruse?

|

Oooo0oooad

pediatr

neurolog

psycholog

psychiatr

specidlni pedagog

socialni pracovnik

lidé v ramci obCanskych sdruzeni (pracovnici, ostatni rodice)



17) Kdo Vam nejvice pomohl v péci o Vase dité po obdrZeni diagnézy?
O pediatr

neurolog

psycholog

psychiatr

specialni pedagog

socialni pracovnik

lidé v ramci obCanskych sdruzeni (pracovnici, ostatni rodice)

pifibuzni

Oooo0oo0ooogoao

18) Ma Vase dité néjaké pridruZzené onemocnéni?
O ano, jaké:

mentalni retardace

epilepsie

zrakové postizeni

sluchové postizeni

postiZeni feci

Ooooooao

o ne

19) V péci jakych odborniki je Vase dité?
O pediatra

neurologa

psychologa

psychiatra

Ooonooad

O ne - pokracujte prosim otazkou ¢. 23

21) Na jakém typu oddéleni nejcastéji?

22) Myslite si, Ze zdravotni personal byl znaly problematiky autismu?
O urcité ano
O spiSe ano
O spiSe ne
O urcité ne

23) Jste ¢lenem néjakého sdruZeni pomahajiciho lidem a rodinam osob s autismem?

O ano, Jakeho..........ooiiiiiii
o ne



24) Utastnite se spole¢nych akei rodin, které maji déti s postiZzenim?
O ano - Jsou pro Vas tyto akce pfinosem?
o urcité ano
O spiSe ano
O spiSe ne
O urCité ne

25) Odkud ¢erpate nejvice informaci 0 problematice autismu? (vyberte prosim nejvice 3
moznosti)
0 odborna literatura
specialni pedagogové
1ékafi
obcanské sdruzeni/ sdruzeni rodict
pratelé
internet
tisk, televize

Oooo0oooao

26) S jakymi nejvétSimi problémy jste se setkal/a v souvislosti s autismem Vaseho ditéte?
O pozdni diagnostika

nedostate¢né informace ze stran odbornikt

nespoluprace odbornik

rezervovany pristup odbornikli

neproskoleny zdravotnicky personal

nedostatecné prizpusobeni rezimu pii hospitalizaci specifiklim a potiebam ditéte

dlouhé ¢ekact lhiity na vySetfeni, hospitalizace,....

nedostate¢na informovanost vefejnosti

Oooo0ooooao

Jesté jednou Vam dékuji za vyplnéni dotazniku a pomoc s bakalafskou praci.



Piiloha 5: DOTAZNIK ZDRAVOTNICI

Vézeni zdravotniCti pracovnici, obracim se na Vas sprosbou o vyplnéni
anonymniho dotazniku. Jsem studentkou oboru Vseobecnd sestra na Ustavu
zdravotnickych studii Technické univerzity v Liberci. Tento dotaznik bude slouzit jako
podklad k mé bakalarské praci, jejimz tématem je problematika détského autismu.
Cilem prace je optimalizace péce opacienty/ klienty s autismem.

Vybrané odpovédi prosim oznacte kiizkem. Dékuji Vam za ochotu, pomoc a ¢as.
Adéla Pospisilova

1) Na jakém pracujete oddéleni?

o détska neurologie
o détska psychiatrie

2) Jaké je vaSe dosaZené vzdélani?

o stfedni Skola — Zdravotnicky asistent
sttedni Skola — VSeobecna sestra
vy$si odbornd Skola
vysoka skola
specializace voboru.....................

Ooooao

3) Kolik je Vam let?

5) Setkal/ a jste se nékdy na vasem oddéleni s pacientem/klientem s diagnézou
pervazivni vyvojova porucha?

o ne

6) Vite, které 3 poruchy jsou zahrnuty pod pojmem ,,pervazivni vyvojové
poruchy*?
o schizofrenie
hrani¢ni porucha osobnosti
Rettlv syndrom
Aspergeriv syndrom
mentalni retardace
détsky autismus

Oooooad

7) Vite, které 3 oblasti jsou postiZeny pFi onemocnéni pervazivni vyvojovou
poruchou (které se iadi do tzv. diagnostické triady) ?
O predstavivost
télesny vyvoj
socialni interakce
komunikace
motorika
zrakové vnimani

Oooooag



8) Vite, které onemocnéni se nejc¢astéji objevuje u pacienti/ klienta
S pervazivnimi vyvojovymi poruchami?
o afazie
o epilepsie
o DMO (détska mozkova obrna)
0 depresivni syndrom

9) Vite, jakym zptisobem se nejlépe s pacienty/ klienty s pervazivnimi
vyvojovymi poruchami dorozumivame?
0 znakova fec
o Lormova abeceda
0 komunikacni knihy s obrazky
O uzaviené otazky

10) Vite, ktery terapeuticky postup se pro ovlivnéni pacienti/ klientt
s pervazivnimi vyvojovymi poruchami pouZiva v CR nejvice?
o Strukturované uceni
o Terapie pevného objeti
o Sun — Raise metoda
o Aplikovana behavioralni intervence

11) Napiste, jak byste prehledné znazornili pacientovi/ klientovi s pervazivni
vyvojovou poruchou denni reZim v nemocnici.

12) Napiste, které organizace se v CR zabyvaji pomoci lidem postiZenych
pervazivni vyvojovou poruchou a jejich rodinam.

13) Spolupracuje vase oddéleni s nékterym centrem pro diagnostiku a pomoc
lidem s pervazivni vyvojovou poruchou?

O nevim

14) Je na vasem oddéleni pfitomen odbornik ¢i pracovnik vySkoleny pro praci
s osobami s pervazivnimi vyvojovymi poruchami?
o ano
o ne
O nevim

15) Zucastnil/ a jste nékdy vzdélavaci akce zabyvajici se problematikou
pervazivnich vyvojovych poruch?
o ano
o ne

16) Citite poti‘ebu byt informovan/ a o problematice pervazivnich vyvojovych

poruch?
O ano
O ne

Jeste jednou Vam dékuji za Vasi pomoc a Cas.



Ptiloha 6: Edukadéni list

5P o PVP

Zvlastnosti, projevy

KLIENT S PVP

PVP = pervazivni vyvojové poruchy

PVP jsou skupinou neurovyvojovych poruch (spole¢né napf.

s ADHD)

PVP obsahuji nékolik riznych diagnoz: (v MKN diagnozy
skupiny F84)

1) Détsky autismus

2) Aspergerav syndrom

3) Rettiv syndrom

4) Atypicky autismus

5) Détska dezintegracni porucha

PVP se projevuji ve 3 oblastech (diagnosticka triada):
1) komunikace
2) socialni interakce

3) predstavivost

PVP vedou k tizkosti, okolni svét se stava nesrozumitelnym, P/K

ma omezeny okruh z4jma, stereotypy, ritudly

vyhyba se kontaktu slidmi, navazuje kontakt nepfimétenymi
prosttedky (agresivita), nechape city, zaméry druhych, vyhyba se
o¢nimu 1 télesnému kontaktu, chybi zdkladni socialni dovednosti
(pozadani o pomoc, poskytnuti utéchy, sdileni pozornosti,..),

nechape socialni normy, nedokaze vyjadfit emoce, city

nechape vyznam komunikace, slov, nepfifazuje nazvy
k pfedmétim, nedokaze naslouchat, vést dialog, ¢asto opakuje
stale tytéz véty dokola, opakuje, co slySi od ostatnich, neumi
vyuzit fe¢ ke komunikaci, ¢asto mluvi pro sebe, o sobé mluvi ve

tieti osob€ (ne v prvni)



* motorické stereotypy (mavani rukama, placani, kolébani se,..),
sebezranujici aktivity, Castd je fixace na urCity predmét, ktery
nosi stale s sebou (hrnek, kladivo, Zidle,...), fascinace zvukovymi
a zrakovymi aspekty (tipytivé véci, hudba — ne vzdy), omezeny
okruh zajma (dlouhou dobu je schopen se zabyvat stejnou
¢innosti), uréitou ¢innost provadi vzdy stejnym zplsobem, Ipi na
znamych pfedmétech, zmény ho ptivadéji do stresovych situaci,
které mohou vyustit v afektivni zachvat, odpor ke zménam vede
k repetitivnimu chovani a ritualim, verbalni, vokalni stereotypni

projevy

Zasady
!!! Vénujte dostatecny ¢as rozhovoru s rodi¢em ¢i zakonnym zastupcem P/K s PVP
— zjistéte co nejvice informaci, ujasnéte si vzajemné moZnosti, ofekavani a
preference (zda bude P/K hospitalizovan sam ¢i nikoliv, co bude provadét s P/K rodié¢
¢1 vychovatel a co o¢ekava od zdravotnického personalu,...)
Snazte se v rozhovoru zaméfit na nasledujici oblasti:
1) komunikace

a) Mluvi P/K?

b) Rozumi P/K?

c) Jaké komunikaéni prostiedky pouziva? (komunikac¢ni knihy s obrazky,

vyménny obrdzkovy komunikacni systém,...)

d) Jak vypada projev souhlasu/ nesouhlasu?

2) kontakt o¢ni, télesny
a) Je komunikace s P/K lepsi, pokud vyzadujeme o¢ni kontakt?

b) Odmita ¢i snasi P/K télesny kontakt, mtize byt pro n¢j divodem k afektu?

3) zvladani vSednich dennich ¢innosti — zda a za jakych podminek
a) Naji se, napije se sam?

b) Obl¢kne se sam?
) Provede hygienu sdm?
d) Pouziva WC sam?

e) Pohybuje se v neznamém prostiedi sam? (orientace, tendence k utékim,...)



4) ritualy — prevence vzniku afektu

a) Které cCinnosti je nutné s klientem pravidelné provadét ¢i umoznit mu
provadét? (napi. 3x obejit pokoj pfed spanim, poslechnout si rano oblibenou
pisnicku,...)

b) Je P/K fixovan na urcity predmét, ktery musi mit stadle u sebe? (plysak,
Casopis, Sroubovak, hrnek,...) — v pfipad€ nutnosti odnéti tohoto piedmétu
(vySetteni), vzdy vysvétlit divod a slibit navraceni !!!

5) struktura

a) Do jaké miry a jakym zplsobem vyzaduje P/K strukturu prostiedi? (ndbytek

vzdy na svém misté, fad v ulozeni osobnich véci ve skiini a na stolku,...)

b) Do jaké miry a jakym zpusobem vyzaduje P/K strukturu casu? (staci-li
obrazky po sob¢ jdoucich ¢innosti €1 je-li nutny 1 Casovy udaj, zda se ve
volném Case P/K dokdze zabavit sdm nebo potiebuje dostdvat ukoly —
pocitani, skladani puzzle, kreslenti,...)

6) afekt
a) Co muze vyvolat afekt?

b) Jak vypada afektivni zachvat?

c) Co d¢lat v piipad¢ afektu?

7) motivace, odmény
a) Co je predmétem zajmu P/K? (auta, letadla, popelnice, technické pfistroje,

jidlo,...)
b) Lze pomoci téchto ptedmétti klienta motivovat ke spolupraci?

¢) Co mizeme pouzivat jako odménu? (obrazek, bonbon, poslech oblibené
pisni¢ky,...)

1! Usilujte o co nejvétsi individualizaci a predvidatelnost — pokud moZno pouZzivat
vlastni pomiicky P/K (jeho vlastni nadobi, povle€eni, ...nebo alespon stile tytéz
pomiicky) P/K mize vyzadovat pouze ten talif a tu lzici, kterou jedl své prvni jidlo
V nemocnici a pokud toto nedostane, nebude jist, pouze jeden urcity hrnek, jinak nebude
pit,... stale se ménici prostfedi je pro né& nesrozumitelné, bude se citit zmateny a
uzkostny. Pokuste se umistit P/K na samostatny pokoj, neménit poradek v pokoji a

V jeho osobnich vécech.



!!! Nelekejte se zvlastnich verbalnich, vokalnich nebo motorickych stereotypnich

projevi, je to bézny jev u P/K s PVP!!!

Tipy

!'"! Musime zajistit predvidatelnost udalosti!!! Vyuzivame prvky strukturovaného
uceni, coz je nejrozSifenéj$i zpusob intervence u jedinct s PVP. Strukturalizace
znamena vneseni jasnych pravidel, zprihlednéni posloupnosti ¢innosti a jednoznacné
uspotradani prostfedi, ve kterém se jedinec s PVP pohybuje. Tim eliminujeme riziko
vzniku uzkosti a dezorientace a nasledné tak i vzniku afektivniho zachvatu.
1) struktura prostredi
= pripevnéte fotografii P/K na dvefe pokoje, k posteli, k umyvadlu a Satni skiiné
(misto fotografie 1ze pouzit obrazek oblibené véci — auto, letadla, ¢i listek se

jménem P/K)

» uréete P/K misto u stolu v jidelné a opét zde ptipevnéte jeho fotografii, jméno ¢i

obrazek oblibeného predmétu

2) struktura ¢asu
» vytvoite vizualizaci denniho rezimu — kazdé rano ¢i veler je nutné s P/K

nasledujici denni program projit a ujistit se, ze vSemu rozumi

a) pokud P/K cte, staci napsat na listecky popis dennich udalosti presné, jak
jdou za sebou, n€¢kdy je vhodné doplnit i ¢asovy udaj (!pozor — nékteré
¢innosti jsou neménné, jiné je tfeba aktualizovat — napf. druh vySetieni,
navstéva, odpoledni prochazka, opera¢ni vykon,.. — je dulezit¢ na toto
pomyslet pii technickém feSeni — moznost obmény)

b) pokud P/K neumi ¢ist, pouzijte jednoduché obrazky znazornujici denni udalosti

3) komunikaéni prostfedky - pokud P/K pouziva specialni komunikacni prosttedky
(komunikacéni knihy s obrazky, vyménny obrazkovy komunikacni systém), je nutné se

S nim naucit pracovat (pozadejte o toto rodice ¢i vychovatele)

=  prace s komunikaéni knihou

o P/K ma knihu ¢i sesit s obrazky predmétt, ¢innosti, déji, ...
o pii komunikaci verbaln¢ vyslovte pfani ¢i myslenku + ukazte na

ptislusny obrazek v komunikaéni knize



o dotazem ¢i jinym zpusobem si ovéite, zda P/K rozumél

o pokud chce P/K néco sdélit, ukaze v komunikaéni knize pfisluSny

obrazek nebo vezme nasi ruku a povede ji k obrazku vyjadtujici jeho

prani

o komunika¢ni knihy by mély obsahovat obrazky vyjadtujici:

zadost

popis okoli

popis vlastni ¢innosti
souhlas/ nesouhlas

vyjadieni pocitil/ citl

o kazdy P/K by mé&l mit svou knihu, ktera pfesné odpovida jeho potiebam

vyménny obrazkovy komunikacni systém

o P/K ma svazek karti¢ek s riznymi predméty (nebo jsou karticky opét

Vv sesitu ¢i knize)

o pokud P/K néco pottebuje sdélit, podd nadm karticku s prislusSnym

obrazkem a ocekava, ze dostane ptislusnou véc, nebo mu pomuizeme

V ur¢ité ¢innosti

pt. 1: P/K chce jablko — podd nam obrazek jablka a ocekava, zZe
ho dostane

pt. 2: P/K chce napit — podd ndm obrazek s hrneckem a ocekava,
ze dostane piti (je vhodné pouzivat jeho vlastni hrne¢ek — presné
ten, ktery je na obrazku)

pf. 3: P/K potiebuje na toaletu — podd ndm obrazek s WC

papirem a ocekava, ze ho odvedeme na toaletu



llustrace

Pro ptedstavu uvadime 7-mi let¢ho chlapce, jehoz

pfedmétem z4jmu jsou nakladni auta. Na obrazcich lze

vidét oznaceni pokoje, postele, skiing, umyvadla, mista
u jidelniho stolu. Je dulezité vSe oznaclit fotografii ¢i

obrazkem. P/K tim velice usnadnime orientaci.




Navrh strukturovaného denniho reZimu

Mnoho dalsich dilezitych informaci najdete na www.autismus.cz, www.apla.cz,
WWW.mameotevreno.cz, www.rytmus.cz

V ptipad€ potteby se obrat'te na specidlniho pedagoga....................cooeiii.
Kontakt


http://www.autismus.cz/
http://www.apla.cz/
http://www.mameotevreno.cz/
http://www.rytmus.cz/

Ptiloha 7: Mentélni mapa

DIAGNOSTIKA PVP V CR

PODEZREN( > PEDIATR

] - ZAKLADNI
POZITIVNI/NEJASNY < SCREENING (CHAT,
VYSLEDEK CARS)

ﬁAP LA \
2) ZDRAVOTNICKA ZARIZENI

e Détska psychiatricka klinika FN
Motol, Praha

v e Détska neurologicka klinika FN

Motol, Praha

SPECIALIZOVANE e Fakutni Thomayerova nemocnice,
PRACOVISTE ambulance klinické psychologie,

Praha
\

e Deétska neurologicka klinika FN
Brno
e FN Hradec Kralové, ambulance

détské psychiatrie
dalsi ambulance détské psychiatriy

A 4

SKALY,
PSYCHODIAGNOSTICKA
VYSETRENI,
MULTIDISCIPLINARNI

(KONTAKTY NA KRAJSKE \
KOORDINATORY, ODBORNE
PORADENSKE SLUZBY, OBCANSKA
SDRUZENI, SPECIALNE
PEDAGOGICKA CENTRA,

SVEPOMOCNE SKUPINY,

\VZDELAVACI’ INSTITUCE )




Ptiloha 8: Mentéalni mapa

INFORMACE, PECE, SLUZBY
PRO DETI S PVP A JEJICH RODINY V CR
(5 ZAKLADNICH KANALU)

1) AUTISTIK

2) APLA

3) RETT - COMMUNITY
4) RAINMAN

KOORDINATOR SDRUZENI

ODBORNA
LITERATURA, —
TISK,

~
[ KRAJSKY OBCANSKA

integrace:
1) RYTMUS

2) MAME OTEVRENO
N

INTERNET,..
- RODICOVSKE
SPECIALNE SVEPOMOCNE
CENTRA
[ RESPITNI
POBYTY,
1) PSYCHOLOG I?IVEEKSIEggIE,Y
2) SPECIALN{ PEDAGOG . g
VZDELAVACI
3) LOGOPED AKCE
4) SOCIALNI PRACOVNIK
5) BEHAVIORALN{ TERAPEUT N




Ptiloha 9: Mentalni mapa

VZDELAVANI OSOB SPVPV CR

TYDENNI DENNI
ZARIZENI STACIONAR
V PECI vCR
CELQROCNi RODINY nevyieSena
ZARIZENI
DOSPELOST T
RANA PECE
-do 3 let
/MAME I

OTEVRENO —

pracovné / INTEGRACE Do\J
tréninkovy BEZNE TRIDY +

program — kavarna ASISTENT PEDAGOGA

Vesmirna Praha
l S » | PREDSKOLN{

o~ ZARIZEN{

‘ SPECIALNI{ PREDﬁKOLNﬁ
PROGRAM PRO DETI S PVP
Rytmus o.s. =

podpora SPECIALNI MATERSKE
zameéstnavateld k SKOLY PRO DETI S JINYM

ZAMESTNANT{

vytvareni J POSTIZENIM
pracovnich mist 4

pro osoby ’ -

S postizenim — ZAKLADNI

Commerzbank, SKOLY SPECIALNI TRIDA
knihkupectvi / PRO DETI S PVP

Q(OSIT]&S.

G - SPECIALNI TRIDY )
STREDNI SKOLY, PRO DETI S JINYM
\_
INTEGRACE V BEZNE
ASPERGERUV TRIDE + ASISTENT
SYNDROM PEDAGOGA




Ptiloha 10: Mentalni mapa

DIAGNOSTIKA PVP V BELGII

NEUROPSYCHIATR
1. podezteni (rodice,
ugitel v MS, ZS) g

rychlejsi diagnostika,
ale je velmi
problematické se

k tomuto specialistovi
dostat

CENTRUM PRO DIAGNOSTIKU PVP
(CLB — centrum voor beerlingbegeleiding)

dlouhy cekaci list na vySetfeni, ale
diagnoza velmi presna, asto
dochazi specialista z centra do
MS, ZS i domtl pozorovat chovéani
ditéte v jeho béZzném prostiedi

do 5 let véku ditéte se vyslovuje
,,pravdépodobna diagnoza“, po 6. roce
véku se dité znovu testuje a teprve
potom se s presnosti urcuje diagndza




Ptiloha 11: Mentalni mapa

VZDELAVANI KLIENTU S PVP V BELGII
2) specialni tfida

Q bérna gkOD pro déti s PVP
3) spec. tfida pro déti
l S ruznvmi handicapy

® |

/

vMS, 78, SS, VS ma
Q dité narok na 2 hod.

tydné s timto
pedagogem po dobu 2

Q let

narok na tuto
péci se urcuje

O
individualnég,
nékolik hodin
tydné

specialni pedagog, pro déti,

pedagog se specializaci
pro PVP, pomaha ditéti pii
vyuce + uci jeho ucitele
specifikiim pfistupu

k ditéti + trénuje socialni
dovednosti ditéte — uci ho
hrat si s ostatnimi détmi,
komunikovat,...

které maji rizné handicapy
(Downtiv syndrom,
PVP,...), které nemohou
pracovat s ostatnimi détmi,
ale cht¢ji byt v bézné skole,
pedagog je specialné
vyskolen pro urcity druh
postizeni

kvuli svému handicapu jsou klienti
registrovani a kazdy mésic dostavaji
socialni davky, kter€ jsou ur¢eny pro
pécCi a integraci ditéte, rodice je Casto
pouzivaji k zaplaceni asistenta ulitele
do ttidy ditéte




