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Abstrakt

Tématem této diplomové prace jsou Etické aspekty péfe o dité s poruchou
autistického spektra (komunikace s rodici, prarodici apod.).

V teoretické Casti jsou vysvétleny zakladni pojmy, jako je etika, poruchy
autistického spektra, rodina a zdravotni postizeni ditéte a komunikace ve zdravotnictvi.

Praktickd Céast se orientuje na vymezeni cili prace, pouzitou metodiku
a charakteristiku cilovych souborti. Cilem prace bylo zjistit, jakd je informovanost
rodi¢t déti s poruchou autistického spektra 1ékafi, a urc¢it pravidla komunikace s timto
dit¢tem a jeho rodinou. K ziskani dat byl vyuzit kvalitativni vyzkum, metoda
dotazovani a technika sbéru dat, strukturovany rozhovor s otevienymi otazkami. Prvnim
cilovym souborem byli rodi¢e déti s poruchou autistického spektra. Druhym cilovym
souborem pak byli odbornici poskytujici détem s poruchou autistického spektra
zdravotni a socialni péci. Jednalo se détského psychiatra, 1ékate détského oddéleni
nemocnice, praktického lékate pro déti a dorost a socidlni pracovnici organizace,
poskytujici socidlni sluzby détem s poruchou autistického spektra a jejich rodic¢tim.

Vysledky vyzkumu ukazaly, ze si rodi¢e vSimli postizeni svého ditéte v prvnich
ttech letech zivota ditéte, kdy se u déti zacaly objevovat problémy souvisejici

s poruchou autistického spektra. Rodice se shodli na tom, Ze pro n¢ v této dob¢ bylo
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s podobnym postizenim, podpora, pomoc okoli, nadé€je, kontakt na organizaci, ktera by
jim mohla pomoci a praktické rady a navody, jak s détmi komunikovat a rozvijet je. Pro
rodice déti s timto postizenim je velmi dillezity kontakt s rodi¢i podobné postizenych
déti. Za nejvétsi problémy poruch autistického spektra rodi¢e povazuji problémy
v komunikaci, neschopnost socializace, stereotypni chovani, hyperaktivitu, moznost
sebezranéni, zménu nalad, ale také neproniknutelnost svéta déti s poruchou autistického
spektra. Podle nazoru nékterych rodici nebyla diagnostika jejich déti v poradku.

Autismus nebyl u jejich déti 1€kafi rozpoznan a specializované diagnostické vySetieni si



museli rodice zajistit sami. U nékterych déti byly poruchy autistického spektra
zachyceny praktickym lékafem pro déti a dorost, ktery jim doporucil navstévu détského
psychiatra, kde probéhla diagnostika. Rodi¢lim v téchto piipadech nebyl dan Iékati
prostor pro otazky a také se jim nedostalo pfili§ mnoha informaci tykajicich se postizeni
jejich déti. Dulezité informace si rodi¢e vyhledavali sami na internetu nebo v odborné
literatuie. Nekterym rodi¢im také nebyly Iékafi dostatecné vysvétleny poruchy
autistického spektra. Informace o diisledcich tohoto postizeni ziskali az od specialniho
pedagoga, psychologa nebo od pracovniki organizace poskytujici socialni sluzby détem
s poruchou autistického spektra a jejich rodi¢tim. Navic nékterym z téchto rodict nebyl
predan ani kontakt na organizaci poskytujici péc¢i ¢i poradenstvi détem s timto typem
postizeni. Rodi¢e se o této organizaci dozvédéli od praktického 1ékate a od svych
znamych. Nejvice na této organizaci rodi¢e oceiiuji, Ze jejich détem poskytuje odbornou
péci, respektujici jejich postizeni. Organizace jim také poskytuje odborné socidlni
poradenstvi spoc¢ivajici mimo jiné také v nacviku konkrétnich postupti, jak s ditétem
s poruchou autistického spektra spravné pracovat, poradaji také setkdni rodici déti
s timto postizenim, rizné vylety pro rodice, akce pro rodic¢e s détmi ¢i setkdni rodict
s psychologem. Rodi¢e déti s poruchou autistického spektra vnimaji praci pracovnika
této organizace jako velice profesionalni. Ocenuji také empatii, vstiicnost, individudlni
pfistup a respekt ze strany zaméstnancii. Dodéavaji, Ze v ptipad¢ jakychkoli problému se
mohou na organizaci kdykoliv obratit a ta se jim snazi pomoci. Jako velice vyznamnou
soucast sluzeb organizace hodnoti rodice jejich vzijemna setkani, kterd organizace
potadéd pravidelné kazdy mésic. RodiCe si zde ptedavaji zkuSenosti a sdili podobné
problémy. VétSina rodic¢li hodnoti piistup lékafd k jejich ditéti jako negativni. Déti
s poruchou autistického spektra dochazi nejcastéji k détskému psychiatrovi, nékteré také
k détskému neurologovi. Lékat podle nazoru rodic¢t komunikuje pouze s nimi a na dité
se vubec nezamétuje. Jen polovina rodi¢t vSak informovala lékafe o tom, jakym
zpusobem miize s jejich ditétem komunikovat. Rodice se s détmi na navstévu lékate
pfipravuji vétSinou pomoci fotek a obrazkul, které znazoriiuji navstévu lékare nebo jeji
jednotlivé kroky. Hospitalizace ditéte s poruchou autistického spektra probihala

nejcastéji s matkou, kterd ji hodnoti jako standardné probihajici, béhem niz nemusela



fesit zadny problém. Zdravotnicti pracovnici komunikovali pfedev§im s ni a snazili se
respektovat navyky ditéte. VEtSina déti s poruchou autistického spektra méla alespon
jednoho sourozence. Rodice se domnivaji, ze déti spolu maji hezky vztah, Ze se maji
radi a ze zadné negativni reakce ze strany spoluzakii zdravych sourozencli nevnimaji.

Tato prace miize poslouzit jako inspirace pro hlubsi poznani etickych aspekti
péce nejen o déti s poruchou autistického spektra, ale také dalSich typti zdravotnich

postizeni déti, dospélych osob ¢i seniort.
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Abstract

The Diploma Thesis addresses Ethical aspects of care of children with autism
spectrum disorders (communication with parents, grandparents, etc.).

The theoretical part explains the basic terms, such as ethics, autism spectrum
disorders, family and child’s health handicap, and communication in healthcare.

The practical part aims to specify the paper objectives, applied methodology,
and characteristics of target groups. The objective of the paper was to assess the level,
to which parents of children with autism spectrum disorders are informed by physicians,
and to determine the rules for communication with such children and their family.
Qualitative research, questioning methods/data collection techniques, and structured
interviews with open-ended questions were used to collect data. The first target group
comprised parents of children with autism spectrum disorders. The second target group
comprised professionals providing health and social care to children with autism
spectrum disorders. These professionals were as follows: child psychiatrist, hospital
pediatrician, general practitioner for children and youth, and social worker of an
organization that provides social services to children with autism spectrum disorders
and their parents.

The research results revealed that parents usually noticed their children’s
handicap during the first three years of the children’s life, when children started to show
various problems associated with the autism spectrum disorders. Parents agreed that, at
the time, the most difficult thing was to cope with the handicap of their children and the
symptoms of such handicap. Most parents also stated that it was very difficult to cope
with the information about the diagnosis; this process took them a long time. According
to parents, the following would be most helpful: information from specialists, contact
with parents of children with similar handicaps, support, help of others in their

environment, hope, contact to an organization that could help them/give them practical



advice and instructions with regard to communication with children and their
development. Parents of children with the handicap find contact with parents of children
with similar handicaps very important. The following problems associated with the
autism spectrum disorders are viewed as the most significant by parents: problems with
communication, inability of socialization, stereotype behavior, hyperactivity, possible
self-harm, mood changes, but also impenetrability of the world of children with autism
spectrum disorders. According to some parents, the diagnostics of their children was not
in order. Their children’s autism was not recognized by physicians and parents had to
arrange a specialized diagnostic examination on their own. In case of some children,
autism spectrum disorders were recognized by a general practitioner for children and
youth, who recommended a visit to a child psychiatrist, where diagnostics took place. In
these cases, parents were not given any opportunity to give questions to physicians and,
moreover, they did not receive much information about the handicap of their children.
Parents had to look for important information on the internet or in specialized literature.
Furthermore, autism spectrum disorders were not sufficiently explained by physicians to
some parents. Parents received information about the consequences of this type of
handicap from a special pedagogue, psychologist, or worker of an organization that
provides social services to children with autism spectrum disorders and their parents.
Moreover, some parents were not given any contact to organizations providing care or
consulting to children with this type of handicap. Parents then found out about such
organization from a general practitioner and their friends. Parents mainly appreciate
such organization for the fact that it provides specialized care to their children, while
respecting their handicaps. Furthermore, the organization also provides them with
specialized social consulting services, consisting in — among others — the training of
specific processes for proper work with children with autism spectrum disorders. They
also organize meetings for parents of children with such handicap, various trips for
parents, events for children and parents, or meetings of children with a psychologist.
The parents of children with autism spectrum disorders consider the work of the
organization as highly professional. They also appreciate empathy, outgoingness,
individual approach, and respect on the part of its employees. They add that they are



able to approach the organization with any problems, whereas the organization tries to
help. Mutual meetings of parents, organized regularly by the organization on a monthly
basis, are regarded as a very important part of the organization’s services by the parents.
Parents share their experience and similar problems during the meetings. Most parents
view the approach of physicians to their children as negative. Children with autism
spectrum disorders most frequently visit a child psychiatrist; some children also see a
child neurologist. According to parents, physicians only communicate with them and do
not focus on their children at all. However, only one half of parents informed their
physicians about the way they can communicate with their children. Parents usually
prepare for the doctor’s appointment using photographs and pictures that illustrate the
visit or its individual steps. A hospitalization of children with the autism spectrum
disorder usually took place with their mothers, who rate it as standard, with no problems
to address during such hospitalization. Health professionals mostly communicated with
mothers and tried to respect the child’s habits. Most children with the autism spectrum
disorders had at least one sibling. Parents believe their children have a good
relationship, like each other, and do not perceive any negative reactions by classmates
of the healthy siblings.

The paper may serve as inspiration for deeper understanding of ethical aspects of
care of children, not only with autism spectrum disorders, but also with other types of

health handicaps of children, adults, or seniors.
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Uvod

Inspiraci pro tuto diplomovou praci byla kniha prof. MUDr. Milose
Veleminského, CSc., dr. h. c., Celebritami proti své vili, jejimz cilem je informovat
matky déti s postizenim, pracovniky nejriznéjSich zafizeni, kterd o tyto déti pecuji,
obcCanska sdruzeni, studenty zdravotné socidlnich a socialnich programt a obord, ale
i Sirokou vefejnost o nasledovanihodnych skutcich a konani rodin, peujicich o dité
S postiZzenim.

Poruchy autistického spektra nebo pervazivni vyvojové poruchy se tadi
poruchou socidlni interakce, komunikace, hry a sklonem k stereotypnimu
a ritualistickému chovani. Rodicovstvi déti s poruchou autistického spektra muize
predstavovat dalSi stresory souvisejici s problémy déti v komunikaci, tézko
zvladnutelnym chovanim, socidlni izolaci, problémy v péfi o sebe a nedostatkem
spolecenského porozuméni. Nékolik studii informuje o zvySené psychologické zatézi,
vcetn¢ deprese, Uzkosti a dalSich slozek napéti, jako je snizend soudrznost rodiny
a zvysené somatické potize ¢i vyhoteni mezi rodici déti s poruchou autistického spektra
ve srovnani s rodi¢i déti s béZznym vyvojem nebo rodic¢l déti s mentalnim postizenim,
u nichZ nebyly diagnostikovany poruchy autistického spektra.

Projevy a postoje okoli ditéte, jejich uzkost a nejistota, nebo naopak optimismus
a klid, jejich védomosti a zkuSenosti, to vSechno se vraci zpatky k ditéti a ovliviiuje jeho
naladu, duSevni rozpolozeni a prozZitky. Prostiedi ditéte by mélo byt uklidiujici,
povzbudivé, a tudiZz 1éCebné. Toto prostiedi tvoii nékolik Cinitell, jejichz souhra dava
prostiedi ditéte vyslednou podobu.

Jedna se zejména o nasledujici Cinitele: vyvojova uroven ditéte, rozsah postizeni,
zékladni dusevni konstituce ditéte a postoj okoli k nemocnému ditéti. Vyvojova troven
ditéte a rozsah jeho nemoci ¢i postizeni vysvétluji do jisté miry chovani ditéte, ale
zdaleka ne uUpln€. Do hry vstupuje jeho zékladni psychicka vybava, kterd je vSak
u kazdého jedince trochu odlisna. Jedna se naptiklad o drazdivost ¢i citlivost nervového
systému, temperament ditcte, inteligenci, jak snasi samotu nebo potiebuje-li spole¢nost

a podobné. Dilezitou roli zde hraje frustracni tolerance, tedy stupenn odolnosti
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nervového systému urcitého clovéka vaci zatézim, které na n¢ho doléhaji, kdyz byla
vzbuzena néjaka jeho potieba, ale nemohla byt uspokojena.

Onemocnéni €i jakékoliv zdravotni postizeni je klasickym piikladem, kdy je dité
takovymto frustratnim zatézim vystaveno. Odolnost vici témto frustracim se zvysuje,
jestlize m¢l détsky pacient moznost napor tézkosti uspésn¢ prekonat. Proto je dilezité,
aby na kazdé setkani s Iékafem a na kazdy l€katsky zakrok bylo dit¢ piedem dobie
piipraveno, aby zbyte¢né netrpélo tizkostnym napétim a aby bylo za kazdé ,,statecné*
chovani pochvaleno (Matéjcek, Dytrich, 2002).

Dité se zdravotnim postizenim je specifickym pacientem, protoze kromé svého
postizeni trpi nemocemi stejné jako jiné déti. Pfistup ze strany lékaie ¢i sestry tak
nabyva dalSich, specifickych odstini nez péée o nemocné déti bez zdravotniho
postizeni. Dalsi dimenzi specifické komunikace je rodinné prostiedi v€etné prarodicli
a sourozencu. I s nimi ma komunikace 1¢kate ¢i sestry v tomto pfipad¢ jiny charakter.

Proto je cilem této prace zjistit, jak probiha komunikace Iékaiti s détmi

s poruchou autistického spektra a jejich rodinou.
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1. Soucasny stav

1.1 Vymezeni pojmu etika, lékarska etika a etika zdravotné socialni a socialni

prace

1.1.1 Etika jako véda

Etika je jednou ze zakladnich filozofickych disciplin. Jeji nazev je odvozen od
feckého slova ethos, tedy mrav. Jedna se o nauku o mravnosti, o pravidlech mravniho
jednéni, o mravnich zésadach. Predstavuje také obsahovy, motivacni aspekt (Ivanova,
2005).

Diive byla etika nazyvana mravovédou, ale také praktickou filozofii, jak ji
nazyval také Toma$ Garrigue Masaryk. Formovala se pomoci nabozenstvi, filozofie,
tradic a zvyklosti, ale také techniky a védy. Béhem tohoto ¢asu se ménil i vyznam toho,
o je aco neni mravné. Nékteré hodnoty dnes uz uznavany nejsou, ale mnohé zistaly
zachovany navzdory dlouhému historickému vyvoji a jsou i dnes aktualni (Ivanova,
2005). Etika odpovida formalnim okruhtim pravidel a hodnot, které jsou vefejné
uznavanymi, zatimco moralka odpovida hodnotdm a principlim, které uznava jedinec

(Goldmann, Cicha, 2004).

1.1.2 Lékarska etika jako samostatna védni disciplina
znamena zivot. Lékatskou etikou tedy souhrnné oznacujeme zkoumdni etickych
problémi v lékafstvi. Stejny vyznam ma i pojem medicinska etika (Ivanova, 2005).
Zaklady moderni Ceské I€karské etiky polozila na pielomu 80. a 90. let 20.
stoleti Helena Haskovcova. V roce 1981 uvetejnila ndvrh na zalozeni kabinetu l1ékatské
etiky. Jeji snazeni se podafilo az v roce 1991, kdy byla I¢karska etika prohlaSena za
samostatny lékatsky obor (Kutnohorska, 2007).
Pojem I¢ékarska etika je v Ceském kontextu neustdleny, 1 kdyZz se jedna
0 pfevaZzujici charakter. Soupefi s nim dalSim pojmy jako napiiklad medicinska etika,
coz je obsahov€ stejny pojem, zdravotni etika, coZ je pojem sporny, vyjadiujici

problémy tykajici se etiky ve zdravi. Naproti tomu zdravotnickd etika je pojem zcela
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odlisny, jednd se o etickou problematiku zdravotnictvi, ptfedev§im zdravotnickych
systémt (HaSkovcova, 2002).
Predmeét I¢karské etiky je vymezen problémy, které piinasi véda, vyzkum
a praxe lékarstvi. V zasad¢ jde o tyto okruhy:
e ctickd kritéria experimentu na zvitatech i lidech,
e problematika idealni a dostupné mediciny,
e prava fétu a prava ditéte,
e prava dusevné nemocnych,
e prava osob s postiZzenim,
e prava umirajicich,
¢ thanatologie,
e eutanazie,
e smysl lidského Zivota s nemoci a v nemoci,
e pravo na zdravi a povinnost ke zdravi,
e sdélovani pravdy na nemocni¢nim lazku,
e 7Zivot ve stari,
e problematika oSetfujicich tymd,
e problematika tzv. heroické mediciny, tedy mimofadné terapie a podobné
(Haskovcova, 2002).
VétSina odborniktl v 1ékatské etice se shoduje, ze je vzdy za kazdych okolnosti
v I€karské praxi, ale 1 vyzkumu tieba respektovat zdkladni tzv. pravidla bioetiky:
samostatnosti, ktera vychazi zlidskych prav, dustojnosti a svobody c¢lovéka,
neposkozovani, spojené také s ochranou osobnich udaji; sméfovani k dobru
a spravedlnost. Vztahy mezi pravnim a moralnim chapanim dobra jsou komplikované
a vyzaduji zvlastni pozornost. Etika respektuje dilema v rGznych situacich, pravo dba
0 jednozna¢né postulaty. V disledku tohoto nesouladu miZe dochézet k neshodé
moralniho a mravniho zdkona. Pfi¢emz jako zdroje etického chovani jsou nejcastéji
udavany: fakticka informovanost, osobni zkuSenost a schopnost tvofivé individudlni
modelace. Tyto zdroje tvofi vyznamny piedpoklad pro to, aby konkrétni dilematické

situace byly feSeny a vyfeSeny, pokud mozno v dané dobé nejlepSim moZnym
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zpusobem (Haskovcova, 2002).

Termin ,,péce* se v lékarské praxi vyuziva pomémné dlouho, ale je casto
zamenovan s pojmem ,,lécba“. V poslednich letech vSak zacal byt pojem ,,péce* vniman
v souvislosti s etickou orientaci pouzitelnou i v jinych oblastech zivota. Toto zaméieni
na péci se zacalo davat do protikladu spravedlnostni orientace tradi¢ni etiky zamétené
na principy. Gilliganova (in Thomasma, Kushnerova, 2000) tvrdi, Ze piistup postaveny
na péci klade vétsi diraz na vztahy a vazby k osobam nez na individuédlni prava
a nestranné uUsudky, jeZ nevnimaji rGzné okolnosti. Eticka péce vychazi ze svobodné
vile stejné jako vztah pacienta a lékare. Noddings (in Thomasma, Kushnerova, 2000)
vysvétluje dva zakladni prvky etické péce: zveliceni a motivaéni prenos. Jako zveli¢eni
vnimd neustalé obavy ¢i strach, které koresponduje se slovnikovou definici péce jako
stavu ustarané ¢i zatizené mysli, kdy ,,zaté€zi“ je zajem druhych lidi. Motivacni ptenos
pak chape jako ztotoznéni zajmu druhych lidi s vlastnim zajmem. Toto ztotoznéni mize
byt rovnocenné s empatii, avSak motiva¢ni omezeni neznamené pouze to, ze ja mam
skute¢ny smysl pro potieby a pocity druhych lidi, ale ze potieby nebo pocity druhych
jsou skute¢n€ 1 mymi vlastnimi. Ve zdravotni pé¢i to neznamena, Ze je 1ékat zklaman
tim, Ze pacient trpi bolesti nebo ztratou pohyblivosti, ale znamend to, Ze on jako
poskytovatel péce trpi touto bolesti nebo ztrdtou sam (Mahowaldova in Thomasma,

Kushnerova, 2000).

Sdéleni pravdy

Problematika pravdy na nemocni¢nim lizku je mimofadné slozitd a v praxi
naro¢na. Lékar je povinen nemocného vhodné informovat o povaze jeho onemocnéni.
Kazdy ¢lovek je opravnén znat vSechny informace o svém zdravotnim stavu, pokud si
vSak n¢kdo nepteje byt informovan, je tfeba to plné respektovat (Haskovcova, 2001).

Dobry vztah mezi lékafem a nemocnym musi byt vybudovan na pravdivych
informacich, a to od obou tcastnikli tohoto vztahu. Pravdivost v§ak znamend pro 1ékare
Casto slozity problém. V ptipadé bézné diagndzy se jedna o problém casovy. Je vSak
nutné si ¢as najit a informovat nemocné¢ho o jeho zdravotnim stavu, moZnostech

vySetieni a 1écby a také o pravdépodobné prognodze. Pokud je nemocny clovek

16



srozumitelné a dostate¢né informovan, muize 1épe zvladat ndpor zdravotnich obtizi
a také 1épe spolupracovat se zdravotnickymi pracovniky (Kofenek, 2004).

Sestra by me¢la dobfe zvladat komunikaci s nemocnym pied a zejména
bezprostfedné po sdéleni informaci o zadvaznych skutecnostech. Sestry se také castéji
setkavaji s rodinou nemocného. Méla by s nimi vSak mluvit v ramci strategie, kterou
urcil Iékaf. Sestry spolu musi spolupracovat, aby byly informace poskytované
nemocnému i jeho rodin¢ jednotné (Haskovcova, 2001).

V naSich spolecenskych podminkach vSak nese plnou odpovédnost za
nemocného lékaft, a proto by mél zdvazné informace vzdy sdélovat pravé on. Zavazny
rozhovor, kterym sdéleni pravdy bezpochyby je, by mél probéhnout v intimnim
prostfedi. To znamen4, Ze by se m¢l odehravat v mistnosti, kterd neni preplnéna, at’ uz
pfistroji nebo skiinémi s 1€ky a podobné, ale v utulném pokoji bez veskeré zdravotnické
techniky. Sdé€leni pravdy by rozhodn¢ nemélo probihat béhem vizity nebo na chodbé ¢i
ve spéchu. Béhem rozhovoru s nemocnym nebo jeho rodinou by lékai nemél byt rusen
telefonem ani ostatnimi zdravotnickymi pracovniky. Pokud rozhovor probihd u luzka,
mél by lékat vytvofit alespoil zdani intimity pacienta. Nevhodné je vSak sdéleni pravdy
v podvecer ¢i vecCer, kdy pfichazejici noc miize byt po sdéleni prozivana uzkostné

(Kutnohorska, 2007).

1.1.3 Etika zdravotné socidlni a socidlni prace

Socialni prace ve zdravotnictvi je oblasti, v niZ se zdravotni pé€e prolind s péci
socidlni. ZajiSténi ndvaznosti socialni péfe na péci zdravotni je nezbytnou soucdasti
lécebného a osetrovatelského procesu. Ke komplexnosti 1é¢by a osetiovani bezpochyby
patii 1 pomoc pii feSeni problému klienta, ktery se ocitl v nepfiznivé socidlni situaci.
Zdravotné socialni pracovnik tedy vykonava odbornou ¢innost v oblasti sociadlni prace
ve zdravotnictvi. Plsobi jako zdravotnicky pracovnik s profesnimi kompetencemi
V oblasti zdravotné socialni péce (Kutnohorska, Cich4, Goldmann, 2011).

Etika zdravotné socidlni prace je charakterizovdna souborem norem a pravidel
chovani a jednani zdravotné socialnich pracovnikl. Tyto normy urcuji praci zdravotné

socialnich pracovnikt s klientem (Kutnohorska, Cichd, Goldmann, 2011).
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Pro pomahajici profese, véetné zdravotné socidlniho pracovnika, je nezbytné
vytvofit dobry vztah stim, komu je poskytovana pomoc. Tento vztah by mél byt
zalozen piedevSim na davéie, porozuméni a pocitu bezpeci (Kutnohorska, Cicha,
Goldmann, 2011).

Zdravotné socialni prace integruje etické principy zdravotni a socidlni préce.
Jako zakladni etické principy zdravotné socialni prace jsou povazovany:

e advokacie

e autonomie

e cilevédomost
e distojnost

e divérnost

e mlcenlivost

e neskodit

e prospésnost

e solidarita

e spolecné dobro
e spravedlnost (Kutnohorskd, Cich4, Goldmann, 2011).

Ve svém souhrnu pak tyto principy vedou k respektu distojnosti ¢lovéka v jeho

Etika zdravotné socialni prace doporucuje zdravotné socialnim pracovniktim, jak
se chovat a jednat pii feSeni zdravotnich a socialnich problému, jez maji jejich klienti,
ktefi se v souvislosti se svym zdravotnim stavem dostali do obtizné Zivotni situace
(Kutnohorska, Cichéa, Goldmann, 2011).

Cilem zdravotn€ socidlni prace v nejSirSim slova smyslu je zaclenéni osob se
zdravotnim postizenim do spolecnosti a jejich zafazeni do pfirozen¢ho prostiedi,
dosazeni optimalni kvality zivota a vyrovnani piilezitosti téchto osob s osobami bez
zdravotniho postizeni. Pfi¢emZ stanoveni cile péce musi byt pfisn€ individudlni a musi
vychdzet z co moznd nejobjektivnéjSitho a nejpresnéjSiho posouzeni stavu daného
jedince, jeho diagndzy a progndzy. S tim souviseji i psychologické, socidlni, rodinné,

ekonomické, profesni a jiné faktory. Na zakladé tohoto komplexniho zhodnoceni se
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vypracuje dlouhodoby plan zdravotné socialni péce. Z vySe uvedené¢ho je mozné
konstatovat, Ze se snazime dosahnout jisté kvality Zivota daného jedince (Kutnohorska,
Cicha, Goldmann, 2011).

Etiku socidlni prace neni snadné vymezit z divodu komplikovaného vztahu mezi
socialnim pracovnikem a klientem. Socialni pracovnik mize v tomto vztahu vystupovat
jako:

e predstavitel statu, a tudiz zastupce majoritni spolecnosti, kdy je povinen
fidit se zdkony a ptedpisy;

e jako ,,obhajce* klienta, kdy je ve vztahu klienta ke statu zprostiedkovatelem
prosazujicim klientovy z4jmy;

e jako arbitr z pohledu klientovych obcanskych prav (Goldmann, Cicha,
2004).

Zvyse uvedenych roli socidlniho pracovnika vyplyvaji povinnosti, které
ovliviiuji a usmérnuji jeho jednani. VSechny tyto role, ackoliv se zdaji byt protichtidné,
se béhem socidlni prace spojuji a prolinaji, to vSak klade na etiku jednani socialniho
pracovnika mimoifadné naroky. Proto spolegnost socialnich pracovnikii Ceské republiky
vydala v roce 2002 Eticky kodex socialnich pracovnikii Ceské republiky (Goldmann,
Cicha, 2004).

Charakteristickym rysem vychazejicim ze zaméfeni socialni prace na klienta je
pozadavek na znalost klienta a jeho situace. Rozsah a zplsob dosazeni téchto znalosti
Casto vychazi ze zvolené metody socidlni prace. Je zde vSak také eticky rozmér socialni
prace, ktery pozaduje hlub$i poznani klienta jako cloveéka, aby mohla byt péce
poskytnuta v tizké souvislosti s jeho situaci. Eticky citlivy pfistup socialniho pracovnika
spociva ve schopnosti porozumét klientovi a docenit zpisob jeho uvazovani. Z toho
vyplyva dalsi pojeti etiky v socidlni praci. Jednd se o dliraz na vymezeni a dodrzeni
rozsahu pomoci, ktera zavisi na pozadavku klienta. Socialni pracovnik mtize vidét dalsi
souvislosti klientovy situace, pfesto je vSak jeho ukolem feSit zakazku klienta. Proto
eticky rozmér daného piipadu miize vyzadovat zpiisobilost odhlédnuti od dalSich

moznych intervenci (Fisher, Milfait, 2008).
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Za 1ékaiskou, ale také zdravotné socialni ¢i socialni pomoci a péci ptichazeji do
nejruznéjsich zafizeni také lidé, ktefi vedle akutniho zdravotniho problému trpi uréitym
typem postizeni ¢i znevyhodnéni. Podminkou dobie vedené komunikace v téchto

ptipadech je rozumét danému typu postizeni ¢i znevyhodnéni (Linhartova, 2007).

1.2 Poruchy autistického spektra

1.2.1 Obecna charakteristika poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra nebo pervazivni vyvojové poruchy se tadi
K nejtéz§im porucham détského vyvoje. Obtiznost zaradit déti do urcité kategorie
pervazivnich vyvojovych poruch a jejich vzajemné piekryvani vedly k potiebé vzniku
vSeobecného terminu, ktery by zahrnoval déti s co mozna nejvétsi skalou i mirou
symptomu. Rozsifil se proto a dnes je vSeobecné pouzivan termin poruchy autistického
spektra (dale jen PAS), ktery odpovida také pojmu pervazivni vyvojové poruchy.
Termin PAS je vSak povazovan za vystiznéjsi vzhledem k riiznorodym specifickym
nedostatkiim a abnormélnimu chovani (Thorova, 2006).

Pervazivni vyvojové poruchy miizeme zatadit do kategorie tézkych vyvojovych
poruch spocatkem vraném détstvi. Tyto poruchy jsou charakteristické kvalitativni
poruchou socialni interakce, komunikace, hry a sklonem Kk stereotypnimu
a ritualistickému chovani. PfiCinou téchto vyvojovych poruch je souhrn faktor
organickych, coZ jsou vné&jsi negativni vlivy, které zasahuji vyvijejici se CNS ditéte
v ranych stadiich téhotenstvi, a faktort dédi¢nych. Dusledky téchto poruch jsou vSak

ree
1

,vSepronikajici®, tedy pervazivni, a zdvazné narusuji vSechna adaptivni fungovani ditéte
s touto poruchou (Ri¢an, Krejéitova, 2006).

PAS jsou neurovyvojovymi poruchami, které jsou charakteristické Casnym
nastupem, zpravidla pied tietim rokem zivota ditéte. Jedna se o vyznamna poskozeni
V socidlni interakci, komunikaci a neobvyklé stereotypni chovani. Rodice déti
S vyvojovym postizenim Celi vyzvam umisténi ditéte do ustavni péCe kvili ohrozeni
velmi vysokou trovni stresu a dal§im negativnim psychickym disledkiim. Rodicovstvi

déti s PAS muze predstavovat dalsi stresory souvisejici s problémy déti v komunikaci,
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tézko zvladnutelnym chovanim, socidlni izolaci, problémy v péci o sebe a nedostatkem
spolecenského porozuméni. Nékolik studii informuje o zvySené psychologické zatézi,
vcetn¢ deprese, uzkosti a dalSich slozek napéti, jako je snizena soudrznost rodiny
a zvySené somatické potize ¢i vyhoteni mezi rodici déti s PAS ve srovnani s rodici déti
Sbéznym vyvojem nebo rodicl deéti s mentdlnim postizenim, u nichz nebyly
diagnostikovany PAS. Kromé toho se v nékolika studiich zaméfenych na rodice déti
s PAS uvadi, ze stres rodicii daleko vice nez s jinymi symptomy PAS jako naptiklad se
zavaznosti vyvojového zpozdéni nebo adaptivnimi dovednostmi souvisi s chovanim
ditéte a problémy v chovani (Schieve, Blumberg, Rice et al., 2007).

Genetickd podminénost vzniku PAS byla opakované potvrzena. Odhad
dédicnosti autismu je pomérné vysoky, az 90%. U rodi¢h déti sPAS ¢&i dalSich
ptibuznych byly zjiStény urcité vlastnosti, podobajici se zadkladnim pfiznakiim této
poruchy. Jednd se napiiklad o napadnosti v komunikaci, obtize v navazovani
mezilidskych vztaht, vétsi neptizplisobivost, sklon ke stereotypnimu chovani, tendenci
K izolaci ¢i vétsi tizkostnost. Mohou to byt dédi¢né podminéné osobnostni rysy, které se
u jejich déti mohou za urcitych okolnosti vyvinout do patologického stupné. Autismus
vznikne, pokud dojde k nepfiznivé kombinaci né€kolika dysfunkénich genti. Predpoklada
se, ze se jedna o 10—15 gentl, popiipade i vice. V pripad¢ autismu vsak nejde o ztratu
funkce ptislusného genu, ale o jeji zménu (Ri¢an, Krejéitova, 2006).

Vrozena porucha nékterych doposud ne zcela zndmych mozkovych funkei ditéti
neumoziuje do plné miry porozumét tomu, co vidi, slysi ¢1 proziva v béZzném Zivoté.
Frekvence symptomt a tiha poruchy se u kazdého jedince lisi. Nékteré dovednosti
mohou zcela chybét, jiné jsou vyrazné opozdéné. V ramci PAS se tak mizeme setkat
s détmi s riznou fecovou vybavou, riznymi intelektovymi schopnostmi i rliznym
stupném z4jmu o socidlni kontakt. Symptomy se kombinuji v nespocetnych variacich,
proto prakticky nenajdeme dvé déti se stejnymi projevy (Thorova, 2006).

Kromé velmi heterogenni symptomatiky se u PAS setkdvame také s jeji
rozdilnou mirou. Miru symptomatiky kvantitativné pomaha urcit naptiklad skala CARS
(§kala détského autistického chovani), ktera je v Ceské republice pomérné rozsitena. Pfi

stanoveni diagnézy se nehodnoti jen pfitomnost ¢i nepiitomnost projevi, ale je tieba
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zohlednit kalendarni ¢i mentalni vek ditéte, pridruzené smyslové ¢i pohybové poruchy
aposoudit chovani ditéte v SirSim kontextu vSech souvisejicich faktori. Tiha
symptomaticky tvoii kontinuum od jednoznacné a plné€ vyjadiené symptomaticky ptes
hrani¢ni projevy, se kterymi je mozné se setkat u lidi blizicich se normé¢, ale i u lidi,
ktefi trpi jinou, Casto zdvaznou poruchou, jako je napiiklad mentélni retardace, porucha
aktivity a pozornosti apod. (Thorova, 2006).

Nastup piiznaktl mize mit dvoji charakter. Castéji se objevuje postupny, pliZzivy
rozvoj autistickych nedostatkli jiz v prvnim roce Zivota. V menSim poctu piipadi se
setkdvame s tzv. autistickou regresi, kterou Ize definovat jako zavazny vyvojovy obrat
pfedev§im v oblasti fe€i, socialnitho chovani, nonverbdlni komunikace, hry
a kognitivnich schopnosti. Regrese se muze objevit jak u déti, které se do této doby
vyvijely zcela béznym zpisobem, tak i u déti, které jiz predtim jevily mirné znamky

autismu (Hrdlicka, Komarek, 2004).

1.2.2 Projevy poruch autistického spektra
Jedna se o triadu problémovych oblasti spolecnou pro PAS (Thorova, 2006).

1.2.2.1 Abnormality v socidlni interakci a socidalnim chovdni

Zékladem pro rozvoj dalSich dovednosti je projeveni socialniho chovéani, se
kterym se u zdravych déti setkdvame od prvnich tydnd zivota. Déti s PAS se naopak
Casto jiz kojeneckém véku vyhybaji o€nimu kontaktu a nejevi zdjem o lidské tvare
a hlasy. Nevytvareji typickou vazbu k matce (attachment) a jen ziidka projevuji strach
z odlouceni od blizké osoby nebo strach z cizich lidi. Pozdé&ji se u déti s PAS rozviji
naruseni socidlni interakce, kdy je v popfedi nezdjem o kontakt s lidmi a slaba ¢i zadna
reakce na emoce okolni spole¢nosti (Hrdlicka, Komarek, 2004). Dit¢ s PAS neni
schopno sdilet radost z uspéchu s ostatnimi détmi, napiiklad pfi nalezeni barevného
oblazku apod. (Bragdon, Gamon, 2006). U starSich déti se mizeme setkat s opozdénym
vyvojem vztahu k nejbliz§i rodin€. To u ditéte s PAS mulze byt vyrazem urcitého

pochopeni dilezitosti rodiny pro uspokojeni svych potfeb. NaruSeno je také
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pfizptsobeni chovani socidlnimu kontextu (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Lorna Wing (in Thorova, 2006) popsala ¢tyfi typy socialni interakce u lidi s PAS
(typ osamély, pasivni, aktivni-zvlastni a formalni). Zptsob socialni interakce vSak neni
stabilnim projevem a mulze se s vékem ditéte ménit. Setkdvame se s celou Skéalou
socialniho chovani, kterd ma vSak dva extrémni poly. Pol osamély, kdy se dité pii kazdé
snaze 0 kontakt odvrati, protestuje nebo se stahne do ukrytu, a pdl extrémni
nepfiméfené socialni aktivity, kdy se dit¢ s PAS snazi navazat kontakt vSude
a s kazdym. Thorova piidava jesté¢ jeden typ socidlni interakce, typ smiSeny-zvlastni,
kdy interakce zalezi na okolnostech ¢i osobé¢, se kterou dit¢ kontakt navazuje. Tento typ
interakce se podle Thorové objevuje u déti s atypickym autismem a Aspergerovym
syndromem. Kvalita socidlni interakce se u déti s PAS umérné s v€kem zlepSuje,
ackoliv normy nikdy nedosahne. Déti s PAS maji vzdy potize ve vztazich s vrstevniky.
Nejnapadnéji obvykle potize vyvstanou po ndstupu do kolektivniho zafizeni, kde je
jejich chovani v kolektivu natolik odlisné, Ze upouta pozornost (Thorova, 2006).

Mala aroven socidlnich dovednosti a spolecenskéd izolace mohou u nékterych
déti s PAS vést k tomu, ze se vice zamétuji na svij vnitini zivot, ktery oproti ostatnim

lidem dokonaleji poznavaji (Bragdon, Gamon, 2006).

1.2.2.2 Abnormality v komunikaci

PAS jsou primdrné poruchami komunikace. Opozdény vyvoj fe€i byva velmi
Casto prvni pfi¢inou znepokojeni rodi¢t (Thorova, 2006). U déti s PAS se objevuje
kvalitativni 1 kvantitativni postizeni fe¢i (Richman, 2006). Rozvoj te¢i byva u déti
S PAS opozdén. Hrdlicka a Komarek uvadéji, ze az u poloviny déti s PAS se nikdy
nerozvine dostatetné pouzitelnd komunikativni fe¢. U déti s PAS, u kterych se fec¢
vyvine, vSak vétSinou byva podivnd a napadna. Svou monoténnosti, bezptizvucnosti
a neemotivnosti miize piipominat fe¢ robota. V samotné feci miize byt napadné
opakovani toho, co dit¢ pravé slySelo v okoli (echoldlie), zdména zajmen (Casto
naptiklad ja x ty), naru$ena stavba vét, Sroubované ¢ malo vystizné vyjadiovani. Re¢
nese jen maly komunikativni vyznam. Stejn¢ vSak byva postizena i oblast neverbalni

komunikace. Objevuje se potlacena az vymizela gestikulace, mimika byva plocha,
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nereaguje na aktudlni okolni déni a nevyjadfuje potteby ditéte (Hrdlicka, Komarek,
2004).

Echolalie miva nejcastéji autostimulacni funkci. Mnohé déti se snazi echolalii
vyuzit také komunikacné, k vyjadieni svého pifani. Zde se ovSem setkavaji s ¢astym
neporozuménim svého okoli. Mamince ditéte s PAS bude patrné dobie srozumitelna
véta ,,Uz jdu“ pouzita ditétem ve vyznamu ,,pojd*. Kdykoli diive totiz dit¢ tahlo
maminku za ruku, slySelo jeji slova ,,Uz jdu“. Maminka tedy snadno chape, co toto
vyjadfeni znamena. Otazkou vSak je bude-li toto vyjadfeni srozumitelné i Vv jiném
prostfedi a jinym lidem (Straussova, Knotkova, 2011).

Déti s PAS nemaji pocateCni vybaveni pro zachazeni se symboly. VétSina
lidskych symboll je mimo jejich chapani, protoze jsou pro né piili§ abstraktni, coz je
zpusobeno poruchou predstavivosti. Kromé problémi s predstavivosti a abstrakcemi
maji lidé s PAS problémy se souvislosti mezi vzajemné souvisejicimi symboly a jejich
spojenim s danym kontextem. Jejich interpretace jsou doslovné a dé&ji se na zékladé
vztahu jeden kjednomu: jeden symbol ma jen jeden vyznam. Pro déti s PAS je
nepochopitelné, Ze slovo mizZze mit rizné vyznamy a Ze se vyznam miZe ménit
s kontextem. V doslovnych ptekladech je se symboly zachdzeno jako s izolovanymi
detaily, bez pomysleni na jejich vzajemnou souvislost. Proto by nas nemélo ptekvapit,
ze n&ktefi lidé s PAS komunikuji pouze prostfednictvim izolovanych slov a nikoliv
pfirozené v plynulé feci gramatickych konstrukci (Vermeulen, 2006).

Mnohé déti s PAS se uci feci zdanlivé rutinnim zplsobem. Jejich slova maji
snahu podrzet si sviij pfesny vyznam, s nimz ditéti vstoupila do paméti. Naptiklad slovo
zidle mize oznacCovat jen bilou zidli, na které dit¢ sed€lo, kdyz se toto slovo naucilo.
Déti s PAS negeneralizuji fe¢ z jedné situace do druhé. I kdyz déti s PAS ovladaji
slovnik, v némz by své potieby mohly vyjadfit, délaji to pouze tehdy, jsou-li k tomu
pfivedeny dospélymi. Tento nedostatek zajmu ¢i iniciativy v komunikaci je
znevyhodiluje ve srovnani s ostatnimi détmi s opozdénim fecovych dovednosti
(Schopler, Reichler, Lansing, 2011). Cekat na spontanni nastup funkéni komunikace se
vSak u ditéte s PAS nevyplaci, protoze dit€¢ nedokéaze vytvofit pojem pouze na zaklad¢

slySeného. Aby se dokézalo orientovat ve slySenych slovech a nakonec je zacalo také
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funkéné pouzivat, potiebuje vytvorit spojitost mezi slySenym slovem a jeho vyznamem.
K tomu potiebujeme vytvofit u ditéte asociaci slySeného slova s jeho obrazem a zaroven
také s konkrétnim pfedmétem, ke kterému slovo odkazuje (viz pfiloha 8.1) (Straussova,

Knotkova, 2011).

1.2.2.3 Abnormality v pi‘edstavivosti, chovani, hie a zdjmech

Tteti z triddy problémovych oblasti je narusena schopnost predstavivosti, jejiz
podstatnou soucdsti je rozvoj napodoby. NaruSeni pfedstavivosti ma na mentalni vyvoj
ditéte negativni dopad v nékolika smérech. Narusena schopnost imitace a symbolického
mysleni zptisobuje, ze se u ditéte s PAS nerozviji hra. Dité tedy upiednostiuje ¢innosti
a aktivity, které vétSinou upfednostiiuji déti mnohem mladsi, vyhledava predvidatelnost
v ¢innostech a upind se tak na jednoduché stereotypni Cinnosti (Thorova, 2006).
V chovani a zajmech déti s PAS tedy pfevazuje nutkavé Ipéni na neménnosti zivota
a prostiedi ditéte, které se projevuji dodrzovanim nefunkcnich ritudlit a odporem
k sebemensim zménam. Nékdy jen nepatrna zména v prostiedi ditéte nebo jeho dennim
programu vyvola vybuch vzteku. Pro okoli ditéte jsou napadné volni stereotypni,
opakujici se pohyby rukou, prsti nebo celého téla. S t€émito pohyby se mizeme setkat
ve chvilich stresu ¢i tizkosti a ziejmé slouzi k uvolnéni napéti. U nékterych déti s PAS
se muzeme také setkat s hyperaktivitou vyZzadujici farmakoterapii (Hrdlicka, Komarek,
2004).

Jak jiz bylo vyse uvedeno, déti s PAS se od ostatnich déti lisi také v nedostatku
schopnosti si hrat. Népadnd je porucha fantazijni a spoleCensky napodobujici hry,
relativni nedostatek tvofivosti a fantazie v mysSleni. Hracky dit€¢ s PAS vyuziva
neobvyklym zpiisobem s Castym stereotypnim soustfedénim Se na detail. Zaméfuje se
také na nefunk¢éni aspekty hracek, jako je jejich olizovani ¢i oCichavani (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

Déti s PAS maji ziZzené a specifické zajmy, odlidné od zajmu vrstevniki. Casto
jde o zajem o nezivé, mechanické predméty, napiiklad o dopravni prostiedky, nikoliv

vSak spolecenské, interaktivni zdjmy a hry s vrstevniky (Hrdlicka, Komarek, 2004).
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1.2.2.4 Jiné napadnosti

Symptomatika a zvlastni projevy déti s PAS, které se netykaji diagnostické triady
problémovych oblasti, ale velmi c¢asto se u lidi s PAS vyskytuji, se mohou nazyvat
nespecifické variabilni rysy. Jedna se predevsim o tyto symptomy a projevy:

e perceptni poruchy, kdy Ize pozorovat zvlastni zpisob vnimani, precitlivélost ¢i
naopak malou citlivost na smyslové podnéty a fascinaci a vyrazny zajem 0 urcité
senzorické vjiemy;

e odlisnosti v motorickém vyvoji a projevech — motoricky vyvoj a celkova troven
motoriky, abnormalni projevy v motorice, zvlastnosti v celkové pohyblivosti,
zhorSeni motorickych funkci, napodoba pohybti, grafomotorika;

e emocni reaktivita — vybuchy zlosti, uzkost;

e adaptabilita — naptiklad piizpisobeni se prostiedi atd.;

e problémy v chovani — problémy se spankem a jidlem, problémy se sexualnim
chovanim (Thorova, 2006).

Asi nejvice zatézujici pro samotné dit€ s PAS jsou poruchy percepéni. Obtize

Vv oblasti vnimani zdlraznoval jizZ Leo Kanner:

1) Specifika zrakového vnimani: V nékterych ptipadech déti s PAS nedokazou
pouzivat svijj zrak béznym zpisobem, ackoliv se u nich nevyskytuje zadna ptidruzena
o¢ni vada. OdliSny miZze byt zplsob pozorovéani, kdy pii kontaktu s lidmi ¢i pfi
prohlizeni pfedmétli nepozoruji predmét zdjmu piimo, ale vnéjSim koutkem oka.
Pfedméty si mohou déavat blizko k o¢im nebo naopak nezvykle daleko. Obtize maji také
s fixovanim zraku na pfedméty, se kterymi manipuluji. Druhym znakem
problematického vnimani byva ulpivani zraku a nepruzné piesmérovani zrakové
kontroly. Extrémni formou pak byva fascinace zrakovymi podnéty, projevujici se
strnulym ziranim (Thorova, 2006).

2) Specifika sluchového vnimani: Reakce na sluchové podnéty byva u déti s PAS
velmi nejednotna. Dité obc¢as nereaguje na velmi silné podnéty, jindy reaguje i na velmi
slaby zvuk. Miize se také objevit nepfimefend reakce ve formé strachu az bolesti na
zvuky, které lidem bézné¢ nevadi. Mnoho déti s PAS nesndsi hluk, ktery zptsobuje

hovor vice lidi v mistnosti nebo Sum lidskych hlast ve vétSich prostorach. Ve snaze
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vyhnout se hluénym podnétim maji déti s PAS tendenci hucet, broukat si, odiikavat
texty apod. Mnoho déti s PAS ma rado hudbu (Thorova, 2006). Déti s PAS dovedou
opakovat dlouhé véty, aniz by rozumély jejich obsahu, ale nemohou si vybavit ty kratké
véty, kterym rozumi (Schopler, Reichler, Lansing, 2011).

3) Specifika chutového vnimani: U déti s PAS se mlzeme setkat s extrémni
vybiravosti a odmitdnim mnohych potravin. Nékteré déti uptednostnuji jidla bez chuti,
jako jsou rohliky, sucha ryze ¢i knedliky, brambory. Jiné déti ji jen n€kolik potravin.
Extrémni vybiravost vSak casto s v€kem ustupuje (Thorova, 2006).

Déti s PAS mohou nepiimétené reagovat na nékteré bézné zvuky, pachy nebo chut’
¢i barvu jidla. Byvaji také vice odolné vici bolestem, to mize v nékterych ptipadech
vést k neopatrnému, sebezraiiujicimu ¢i sebepoSkozujicimu chovani (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

Uchvacujicim jevem byvaji u nékterych déti s PAS tzv. ostrivky specidlnich
schopnosti, které jsou v kontrastu s celkové malou urovni praktickych schopnosti.
Muzeme se s nimi setkat asi u 10 % osob s PAS. Jedna se o vyjime¢nou mechanickou
pamét’, umoziujici naucit se zpaméti piesné fadu urcitych Udaji jako jsou telefonni
Cisla ze seznamu, zastavky v jizdnim tadu, trojcifernd prvocisla apod., matematické
dovednosti provadét zpaméti slozité pocetni tkony, hudebni ¢i malifské schopnosti

vérné reprodukce po jediném poslechu ¢i zhlédnuti a dalsi (Hrdlicka, Komarek, 2004).

1.2.3 Diagnoza

Diagnostické systétmy MKN 10. revize i1 DSM-IV (Diagnosticky a statisticky
manudl duSevnich poruch Americké psychiatrické asociace) se shoduji na tom, Ze
alespont v jedné ze tii postizenych oblasti je zietelny nastup piiznakl pied dovrSenim
ttetiho roku zivota ditéte. Problémy vSak vétSinou nastupuji diive. Hrdlicka a Komarek
uvadgji, ze rodiCe byvaji Casto znepokojeni vyvojem ditéte jiz mezi 12. a 18. mésicem
jeho zivota, predevsim kvili opozdéni feci a nezdjmu ditéte o kontakt. Kolem 2. roku
zivota jiz téméf vSichni rodice déti s PAS zaznamendvaji vyvojovou abnormalitu
(Hrdlicka, Komarek, 2004).

PAS diagnostikuje 1¢kai vzdy na zakladé pifitomnosti souhrnu symptomu ve
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specifickych oblastech, nikdy ne na zdklad¢ jen né€kolika projevi. PAS byvaji
diagnostikovany bez ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost jiné pfidruzené poruchy ¢i
nemoci, proto se mohou PAS pojit s jakoukoli jinou nemoci ¢i poruchou. Diagndza
byva stanovena na zakladé chovani ditéte (Thorova, 2006).

V soucasnosti se v Ceské republice nejvice uzivd pomémé jednoducha 3kéla
CARS (Childhood Autism Rating Scale), vytvofena tymem Erica Schoplera, trvajici pul
hodiny az hodinu. Velmi podobné je strukturované interview s rodi¢i ADI-R (Autism
Diagnostic Interview — Revised), trvajici 3 hodiny. Vyuziva se vSak vétSinou pro
lIékaiské a laboratorni vySetieni a vylouceni jinych nemoci a poruch (Hrdlicka,
Komarek, 2004).

Vyznamné je pak déleni PAS na vysoce funkeni, stfedné¢ funkéni a nizko
funkéni. U ditéte s vysoce funkéni PAS se nevyskytuje mentalni retardace, naopak se
u n¢j mizeme setkat s kKomunikativni feci, jedna se tedy o leh¢i formu postizeni. Vyskyt
vysoce funkénich PAS je v rozmezi 11-34 %. Stfedné funkéni PAS zahrnuji jedince
s lehkou nebo stfedné téZkou mentalni retardaci, kde se vice objevuje naruSeni
komunikativni fe€i a pfibyva stereotypii. Nizko funkéni PAS jsou popisovany u déti
s tézkou ¢i hlubokou mentdlni retardaci, které nemaji rozvinutou komunikativni fe¢,
velmi malo navazuji kontakty a pfevladaji u nich stereotypni a repetitivni piiznaky
(Hrdlicka, Komarek, 2004).

Zakladem konzultace, kde je stanoven diagnosticky zéavér, je dostatek cCasu,
poskytnuti prostoru rodicim pro otdzky, podani dalSich potiebnych informaci
a doporuceni dalSiho postupu a péce. Vyznamnou soucasti profesiondlniho pfistupu je
klidna reakce na jakoukoli emocni reakci rodict (Thorova, 2006).

Na urceni diagnozy PAS je nutné komplexni vySetfeni, mezioborova vySetfeni —
neurologie, genetika, somatické a CNS vySetieni, psychologické a psychiatrické
vySetfeni. Pfi urovani diagndzy PAS je diilezité brat v uvahu to, Ze se jedna o spektrum
symptom1, které se mize pojit s jinymi onemocnénimi ¢i poruchami (epilepsie — 30 %
lidi s PAS, smyslové postizeni, DMO, neurologické nalezy). PAS jsou vrozenymi

vyvojovymi vadami, nedaji se vylécit, ale je mozné jejich negativni projevy vhodnymi
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metodami a specidlnim piistupem potlacit ¢i zmirnit (viz pfiloha 8.2 program

TEACCH) (Srokova, Olsakova, 2004).

1.2.4 Jednotlivé poruchy autistického spektra

1.2.4.1 Détsky autismus

V roce 1943 popsal autismus americky détsky psychiatr Leo Kanner, kdyz jej
odlisil od détské schizofrenie (Richman, 2006). Détsky autismus pfedstavuje jadro PAS.
Stupent zavaznosti poruchy je rizny. Problémy se projevuji v kazdé ¢asti diagnostické
triady (socialni interakce, komunikace, ptedstavivost). Krom¢ téchto poruch se u déti
s détskym autismem mohou objevit dalsi dysfunkce, které se navenek projevuji
odlisnym, abnormalnim az bizarnim chovanim. Détsky autismus je diagnostikovan bez
ohledu na pfitomnost ¢i nepfitomnost pfidruzenych poruch. Projevy charakteristickych
deficitii se méni s vékem ditéte, syndrom vSak lze diagnostikovat v kazdé¢ vékové

skupiné (Thorova, 2006).

1.2.4.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je velmi rtiznoroda diagnostickd jednotka, tvofici soucast
autistického spektra. Dité¢ s atypickym autismem jen ¢asteéné spliiuje diagnosticka
kritéria pro détsky autismus. U ditéte 1ze vSak nalézt fadu specifickych symptomd, at’ jiz
socialnich, emociondlnich ¢i behavioralnich, shodujicich se s potizemi, které maji déti
s autismem. Americky diagnosticky syst¢ém DSM — IV vSak diagnozu atypicky autismus
nezna a uziva termin pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana.

Pro diagndzu atypického autismu je dilezité, ze celkovy obraz nespliuje plné
kritéria jiné pervazivni vyvojové poruchy. Kategorie atypického autismu nema
stanoveny hranice a ani klinicky obraz neni pfesné¢ definovéan, diagnoza je proto je
zaloZzena ptredevSim na co nejlep§Sim odhadu a subjektivnim minéni diagnostika.
Typické pro atypicky autismus jsou potize v navazovani vztahQ s vrstevniky
aneobvykla precitlivélost na specifické vnéjSi podnéty. Atypicky autismus byva

diagnostikovan v nasledujicich ptipadech:
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e prvni symptomy autismu byly objeveny az po tfetim roce Zivota;

e abnormalni vyvoj je zaznamenan ve vSech oblastech diagnostické triady, ale
Zpusob vyjadreni, tiha a frekvence symptomii nenapliiuje diagnosticka kritéria
détského autismu;

e neni naplnéna diagnostickd tridda, jedna z oblasti neni primarné a vyrazné
narusena;

e autistické chovani se ptidruzuje k t€zké ¢i hluboké mentalni retardaci, lze
pozorovat nékteré symptomy jednoznacné typické pro autismus, nicméné
mentalni vek je tak nizky, Ze mira komunika¢niho ¢&i socialniho deficitu nemize

byt v ostrém kontrastu s projevy obvyklymi pro mentalni retardaci (Thorova,

2006).

1.2.4.3 Aspergerity syndrom

Tento syndrom jako prvni popsal Hans Asperger a nazval jej syndromem
autistické psychopatologie v détstvi. Nazev Aspergertiv syndrom se pouziva od roku
1981, kdy jej do praxe zavedla britska psychiatricka Lorna Wing (Patrick, 2011). Jedna
se 0 velmi heterogenni syndrom, jehoz symptomatika piechazi plynule do normy. Je
proto velmi obtizné ¢i dokonce nemozné u urcité hrani¢ni skupiny urcit, zda se jedna
0 Aspergertiv syndrom nebo pouze o socidlni neobratnost spojenou s vyhranénymi
zajmy a vyrazngj$imi rysy osobnosti (Thorova, 2006).

Intelekt u lidi s Aspergerovym syndromem byva vpasmu priméru ¢i
nadpriméru. To ovliviiuje urovenn dosaZzeného vzdelani a sebeobsluznych dovednosti,
které mohou vést v dospélosti az k tiplné samostatnosti (Thorova, 2006).

Déti s Aspergerovym syndromem obtizné chapou pravidla spolecenského
chovani, ktera jsou ostatnim automaticky srozumitelnd. Nékteré déti s Aspergerovym
syndromem se viubec nedokdzou vyznat v neverbalnich signalech, jako jsou napiiklad
vyrazy tvafe ¢i kontext dané situace. Obtizné také chapou potieby druhych lidi, proto
pusobi egocentricky. Velmi snadno také podléhaji stresu, ktery se diky omezené
schopnosti vyjadfit své pocity muze projevit zhorSenym chovanim, somatickymi

obtizemi ¢i prohldSenimi o sebevrazdé. Dé&ti S Aspergerovym syndromem cCasto
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podléhaji nekontrolovatelnym zachvatim vzteku a byvaji naladové (Thorova, 2006).

Déti s Aspergerovym syndromem maji obvykle velkou slovni zasobu, n¢kdy
mohou byt extrémné vyieéni, ale maji tendenci neustale mluvit a nepustit nikoho ke
slovu. I intonace a vyska hlasu mlize mit pro osoby s Aspergerovym syndromem razny
vyznam. Neschopnost pfechazet z jednoho konverza¢niho tématu na druhé je diivodem,
pro¢ rozhovor s ¢lovékem s Aspespergerovym syndromem muize plsobit upjaté az
Skroben¢. Mnohé déti s Aspergerovym syndromem Upoutaji pozornost tim, ze mluvi
jako ,,maly profesor, to znamena, ze na svij v€k hovoii velmi strojené¢ az pedantsky,
Casto berou vse doslovné. Déti s Aspergerovym syndromem byvaji extrémné daverive,
sami téméf nikdy nelzou. Zpusob, jakym nahlizeji na véci kolem sebe, by se dal
charakterizovat vztahem pfi¢ina-nésledek. Tedy plati-li A, musi platit 1 B. Pokud si
Cloveék s Aspergerovym syndromem mysli, ze A je spravné, pak B bude taky spravné,
ato bez vyjimek. U déti s Aspergerovym syndromem se také velmi Casto setkdvame se
specialnimi a vyhranénymi zajmy, o kterych mohou nashromazdit extrémni mnozstvi
informaci. Tyto specidlni zdjmy vSak Uplné vylouci jiné zaliby, bézné u jejich

vrstevnikt (Dubin, 2009).

1.2.4.4 Détska dezintegracni porucha

Syndrom poprvé popsal vroce 1908 videnisky specialni pedagog Theodore
Heller jako ,dementia infantilis“, pozd&ji znamou jako HellerGv syndrom ¢&i
dezintegrativni psych6za. Po obdobi normalniho vyvoje, které trva minimalné dva roky,
nastavd z neznamé priciny regres v doposud ziskanych schopnostech a nastup tézkeé
mentalni retardace. Vyvoj je do této doby prokazatelné v normé ve vSech oblastech.
Nastup poruchy je uddvan mezi druhym a desatym rokem véku ditéte, nejcastéji mezi
tretim a ¢tvrtym rokem. ZhorSeni stavu mtize byt ndhlé nebo miize trvat nékolik mésict
a je vystfiddino obdobim stagnace. Dit¢ se zhorSi v komunikacnich a socialnich
dovednostech, ¢asto nastupuje chovani typické pro autismus. K pozorovanym projevim
se pfidava také nastup emocni lability, zdchvaty vzteku, potize se spankem, agresivita,
drazdivost, hyperaktivita, tzkostnost, dyskoordinace komplexnich pohybli a obratna

zvlastni chlize ¢i abnormalni reakce na sluchové podnéty. Détska dezintegracni porucha
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je relativné vzacna, prevalence se pohybuje kolem 6 piipadt na 100 000 déti, i kdyz
pocet piipadi muze byt vyssi. Uvadi se také casty vyskyt EEG abnormalit
a epileptickych zéachvat. De¢ti s dezintegratni poruchou jsou z hlediska celkové
adaptability spiSe nizko funk¢ni, mivaji t€z8i typ mentalni retardace, byvaji socidlné

vice odtazité (Thorova, 2006).

1.2.4.5 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Jednd se o kategorii, kterd se v Evropé pfili§ Casto neuziva. Jeji diagnosticka
kritéria nejsou piesné definovana. V praxi jsou do této kategorie zafazovany déti,
u nichz:

e je narusena kvalita komunikace, socidlni interakce i hry, nicmén¢ ne do takové
miry, kterda by odpovidala détskému ¢i atypickému autismu. Symptomatika je
heterogenni, jednotlivé symptomy mohou byt stejné jako u déti s autismem, ale
nikdy nejsou v dané kategorii ve velkém mnozstvi. Nékteré dil¢i schopnosti
v triadé odpovidaji normé. Diagndza byva Castd u déti, které maji t€z8i formu
poruchy aktivity a pozornosti, vyvojovou dysfazii, nerovhomérné rozvinuté
kognitivni schopnosti, mentalni retardaci a malou ¢etnost projevi typickych pro
autismus.

e je vyrazné narusena oblast pfedstavivosti, typicka je mala schopnost rozeznavat
mezi fantazii a realitou a vyhranény z4jem o urcité téma, kterému se intenzivné
vénuji. Zptsob socialniho chovani a komunikace vykazuje minimum znaki

typickych pro autismus.

1.2.4.6 Rettitv syndrom

Tento syndrom popsal poprvé rakousky détsky neurolog Andreas Rett. Syndrom
v klasické form¢ postihuje pouze divky. U chlapct vede stejna mutace genu k tak
zavazné encefalopatii, ze plod ¢i novorozenec nepiezije (Thorova, 2006). Obvykly
zaCatek Rettova syndromu nastavda ve véku 7-24 mésici. Po obdobi
¢asného vyvoje, ktery probihd normalné, se objevuje ¢astecna nebo pozvolna ztrata feci

a porucha obratnosti pti chiizi a uzivani rukou soucCasné¢ se zastavou rdstu hlavy.
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Charakteristické jsou ztrata ucelnych pohybu rukou, stereotypni kroutivé pohyby rukou
a spontanni hyperventilace. Vyvoj hry a socialni vyvoj jsou zastaveny, ale socialni
zajmy maji tendenci se udrzovat. Ataxie trupu a apraxie se zacinaji vyvijet od Ctyf let
a Casto nasleduji choreoatetoidni pohyby. Témét vzdy se u divek s Rettovym

syndromem objevuje tézka mentalni retardace (MKN, 10. revize).

1.2.4.7 Hyperaktivni porucha sdruZend s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby

Tato porucha je Spatné definovatelna s nejistou nozologickou validitou. Jedna se
o kategorii, kterd oznacuje skupinu déti s t€zkou mentalni retardaci, kdy se 1Q ditéte
pohybuje pod hranici 34, jejichz hlavni problém spociva v hyperaktivité a v poruchach
pozornosti, ale 1 ve stereotypnim chovani. Po stimulujicich 1écich se nezlepSuje a miize
dochazet k tézkym dysforickym reakcim (n¢kdy doprovazenych psychomotorickou
retardaci). Po podani psychostimulancii a v dospivani se objevuje sklon k nahrazeni
hyperaktivity snizenou aktivitou. Tento syndrom je Casto sdruzen s fadou vyvojovych
opozdéni, at’ jiz specifickych nebo globalnich. Do jaké miry je tento typ ptiznaki
zpusoben nizkym IQ ¢i organickym poskozenim mozku, neni znamo (MKN, 10.

revize).

1.2.5 Komorbidity

Nejcastéji objevujici se psychiatrickou komorbiditou PAS je mentalni retardace,
kterd se objevuje u 75 % déti s PAS. Pti€emZ asi 30 % déti s PAS spad4 do pasma
mirné az sttedn¢ t€zké mentalni retardace a 45 % do pasma tézké a hluboké mentéalni
retardace. Nejcastéj$i neurologickou komorbiditou pak je epilepsie, ktera se u déti
s PAS objevuje ve vySSim poctu nez v bézné détské populaci (Hrdlicka, Komarek,
2004).

Jak bylo vySe uvedeno velky pocet déti s PAS ma ptidruzené zdravotni potize
vyzadujici 1ékaiskou péci. Casto se stava, Ze se rodide s ditétem dostanou k 1ékafi, ktery
o PAS ma jen velmi malou nebo dokonce zadnou piedstavu, coz mize vést k riznym

stresujicim zaleZitostem na vSech stranach. Proto by mél byt Iékai napted upozornén, ze
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dit¢ ma PAS. V téchto piipadech je vyhodné, aby méli rodice informacni materialy,
kter¢ by Iékafe informovaly o specifikdich PAS. To plati také pro piipadnou
hospitalizaci ditéte. Nezbytné je také ptipravit dit€¢ na vySetieni (napf. nacvi¢it doma
prohlidku zubt), pfipadné postup vysSetteni ditéti vizualizovat. Tim Ize ptedejit mnohym
problémtim. Problémovou situaci miize byt také cekani, v takovém ptipadé je mozné se
telefonicky domluvit na pfednostnim oSetieni ditéte (Thorova, 2006).

Zasady udrzeni dobrého zdravotniho stavu jsou pro vSechny lidi stejné. Zdravy
zivotni styl, pravidelné preventivni prohlidky, vyhybani se rizikim, v€asnd ndvstéva
Iékafe pfi vyskytu nemoci, urceni diagnézy a dodrzovéani stanovené¢ho lécebného
postupu. Bohuzel u dospivajicich a dospélych s PAS, ktefi jsou sobéstacni, se Casto
objevuji prekazky. Chybi jim dostatecné znalosti, pfed ndvstévou lékate trpi tzkosti
amaji komunikacni problémy. VSechny tyto situace jim mohou zplsobovat obtize
S objednanim se k lékafi ¢i sd€lenim svych potizi a potieb. Proto je u téchto osob
vhodné, aby si vytvoftily denik se v§eobecnymi informacemi o jejich zdravi a zivotnich
navycich. Pokud na sob€ pozoruji néco neobvyklého nebo maji urcité otazky, je vhodné
si je zapsat. Aby mohly 1ékafe ptesné a podrobné informovat, je nezbytné brat denik
s sebou pii kazdé navstéve 1ékare. Pokud lidé s PAS trpi pied navstévou lIékate uzkosti,
je dobré si pfedem napsat vSe, co chtéji 1ékati sdélit nebo na¢ se ho potiebuji zeptat

(Patrick, 2011).

1.2.6 Prabéh a prognoza

Ptiznaky PAS se nejvyraznéji objevuji v obdobi 3.—5. roku Zivota ditéte. V dobé
nastupu Skolni dochazky lze u déti s PAS pozorovat urcité rozliSeni mezi vztahem
Kk rodicim a k ostatnim lidem. U méné postizenych déti dochazi v tomto obdobi
k osvojeni urcitych komunikativnich a socialnich dovednosti. Béhem dospivani mutize
dojit k zhorSeni behaviordlnich projevii nebo naopak ke zlepSeni. V dospélosti
pfetrvavaji obtiZe v socidlnich situacich i u vysoce funkénich PAS (Hrdlicka, Komarek,
2004). Prognéza, zda budou déti s PAS schopny zit v dospélosti béznym zptisobem
Zivota, je u kazdého jedince rliznd. Zavisi na individualni Grovni inteligence a fe€ovych

dovednostech (Bragdon, Gamon, 2006). Zhruba dvé¢ tfetiny 0sob S PAS zistavaji
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I v dospélém véku trvale zavislymi na péci rodiny ¢i instituci (Hrdlicka, Komarek,
2004). Vyznamnou ulohu maji také osobnostni charakteristiky ditéte, jeho kognitivni

schopnosti ¢i pfitomnost pfidruzené poruchy ¢i onemocnéni (Thorova, 2006).

1.3 Rodina a zdravotni postiZeni ditéte

Prvnim a nejdualezitéjsSim zivotnim prostiedim ditéte je rodina. Postoje rodict
k ditéti nevznikaji nijak nahle. Jsou vétSinou vysledkem jejich pfedchoziho Zivota.
Reflektuji se zde zkuSenosti a prozitky z vlastniho détstvi, vztah k jejich rodi¢im, ale
| zkuSenosti z manzelstvi a podobné. Proto jsou postoje rodicu k ditéti individualni
a kazdé dit¢ pfichazejici na svét tak ma osobité, individualni Zivotni a vyvojové
podminky (Matg&jcek, 2001).

Také déti s postizenim prichdzeji do prostfedi hmotn€¢ i psychologicky
pfipraveného, proto prvni poznani, Ze je s ditétem néco v nepofadku, znamend otfes
V postojich a ptfedstavach rodic¢l. Tento pocit zklamani je umérny tomu, jak zjevné je
postiZeni ditéte a jak dalece si rodi¢e mohou uvédomit jeho dopady do budoucna. Tato
skutecnost ovlivni cely rodinny Zivot. Rodi¢e budou muset pifebudovat hodnotovou
orientaci, upravit denni rozvrh a jinak planovat do budoucna. Je v§ak nezbytné, aby se
rodiCe s touto situaci vyrovnali. Dité nesmi ptfedstavovat zivotni nezdar, ale naopak
zivotni ukol. Mnohdy je k tomu potfeba pomoc odbornych pracovniki — Iékait,
pedagogti ¢i psychologti a dalSich. Ani v téchto pfipadech vSak cesta rodi¢u
K pochopeni neni snadna. Rodie se stavaji Uzkostng&j$§imi a citlivéj§imi vuci
neohleduplnym sloviim, neopatrnému zajmu a netaktnimu jednani lidi v okoli
(Matgjcek, 2001).

V ptipad€ narozeni ditéte s postizenim proZivaji rodi¢e zavaznou ztratu iluzi.
Ptirozené¢ ocekavali narozeni zdravého ditéte, které bude naplnénim jejich vztahu
a jejich snd. K takovymto rodicim je tfeba pfistupovat velmi citlivé. VétSina z nich
prochazi fazemi psychické reakce na krizovou situaci, jak je popsala Elizabeth Kiibler-
Ross (Buzgova, 2009).

Prvnim stadiem je pfichod nemoci, s nimz souvisi pofatecni Sok, ktery je

odezvou na nastup nemoci a je spojen s obavou a strachem z bolesti. Dostavuje se tisen
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a otazky: ,,Pro¢ se to stalo zrovna nam?*; ,,Pro¢ pravé ted’?* apod. Nasleduje popieni
faktu nemoci a stazeni se do izolace. Rodi¢e se domnivaji, ze se jedna o omyl, Ze se vse
nakonec né¢jak vysvétli. Po této fazi se dostavuje obdobi hnévu, zloby a agrese
sméfujici proti nejblizSimu okoli a zdravotnickym pracovnikiim. Verbalni agrese vici
zdravotnickym pracovnikim je orientovdana predevSim na empatické pracovniky.
V takovych piipadech je tfeba mnoho trpélivosti a porozuméni. Rodi¢e vnimaji nemoc
ditéte jako velkou nespravedlnost, a proto se nékdy dopoustéji nespravedlnosti i viici
svému okoli. Nasleduje faze smlouvani, béhem niz rodi¢e zac¢inaji ménit svou stupnici
priorit, kde dominuje touha po uzdraveni ditéte, a jsou proto ochotni mnoho obétovat.
Shanéji drahé 1éky, vyhledavaji alternativni medicinu apod. Poté se objevuje faze
deprese, ktera je ptfirozenou reakci na zatéz. Strach znovych skutecnosti, smutek
| izkost ze ztraty, z neznama — to vSe rodiCe velice vyCerpava a vyzaduje mnoho
trpélivosti a porozuméni. ZavéreCnou fazi reakce na onemocnéni ¢i postizeni je
akceptace pravdy, ktera muze probihat dvojim zplisobem. Muze se jednat bud’
0 podobu smifeni a nastoleni dastojného klidu, nebo o projevy rezignace a zoufalstvi.
HaSkovcova (in Jankovsky, 2003) dopliiuje fdze vyrovnavani se S onemocnénim c¢i
postizenim o fazi nulitni, kdy si ¢loveék na zakladé rtiznych signali za¢ind uvédomovat,
ze néco neni v poradku (Jankovsky, 2003).

V souvislosti s vyse uvedenym je nezbytné si uvédomit, Ze prubéh vyrovnavani
neni linearni. Jednotlivé faze mohou mit rtiznou délku trvani, mohou se opakovat nebo
chybét, byt variabilni apod. (Jankovsky, 2003).

Zdravotnici by se méli s témito fazemi seznamit, respektovat je a snazit se
vhodnym zpiisobem reagovat na situace, které nastanou (Buzgova, 2009).

Proces vyrovnani se se zdravotnim postiZzenim vlastniho ditéte je do zna¢né miry
zavisly na tom, zda tento problém ma ¢i nemd jasné obrysy. Dilezitou roli, zde také
hraje mira zavislosti ditéte a jeho schopnost a moznost fungovat samostatné.
V zavislosti na této skutecnosti se totiz méni zivot celé rodiny. Déti se zdravotnim
postizenim maji stejné potieby jako deti bez postizeni. Potiebuji dostatek vhodnych
podnétit z okoli v pfiméfeném mnozZstvi, ale také kvalité a ve spravny Cas. Potiebu;i

také pocit zivotni jistoty. Pro osobnost ditéte jsou klicové predevSim prvni tii roky
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zivota, kdy se utvari zdklad osobnosti ditéte. Proto je velmi dulezité, aby rodice ptijali
zdravotni postizeni ditéte jako skutecnost a realisticky zhodnotili soucasny stav ditéte
i jeho dalsi moznosti vyvoje (Fitznerova, 2010).

Lékafi mohou napomahat rodi¢im s pfijetim postizeni jejich ditéte, k tomu je
vSak zapotiebi, aby rodice méli moznost poznat realitu. Lékai by mél proto rodi¢im
vysvétlit priciny a mechanizmus postizeni. Tento rozhovor by v§ak mél byt ptizplisoben
vzdélani a vnimavosti rodici. Rozhovor je vhodné opakovat a dat rodi¢tim prilezitost

ptat se a vyjadiovat své pocity (Matéjcek, 2001).

1.4 Komunikace s ditétem s poruchou autistického spektra a jeho rodici

1.4.1 Vymezeni pojmu komunikace, komunikace verbdlni a neverbdlni

Existuje mnoho definic pojmu komunikace. Ve slovnicich mizeme najit, ze
komunikace je proudéni informaci z jednoho bodu k bodu druhému. K tradiénim
definicim komunikace muZzeme zafadit definici Watzlawicka, Beavinové a Jacksona,
ktefi charakterizovali komunikaci jako médium pozorovatelnych manifestaci lidskych
vztaht. Dalsi takovou definici je Tubbsova definice, podle niz je komunikace proces
vytvafeni vyznamu mezi dvéma nebo vice lidmi. Moscovici pak definuje komunikaci
jako socidlni proces a socialni instituci (Vybiral, 2005).

Etymologie slova komunikace vSak naznacuje, ze ptivodni porozuméni pojmu
komunikace bylo $ir§i. Communicatio znamenalo pavodné ,,vespolné ucastnéni®
a communicare ,,¢init néco spole¢nym, spole¢né néco sdilet™ (Vybiral, 2005).

Clovék je socidlni bytosti a ma velmi silnou potiebu komunikovat. Dialog by
nemél byt pouhym sdélovanim poznatkt, ale mélo by se jednat o zpétnou vazbu. Dialog
neni pouhy rozhovor, pouhd rozmluva dvou nebo nékolika lidi. Kdyz spolu lidé hovofi,
nesdé€luji si jen vécné informace, ale potvrzuji si navzajem svou totoznost a to, ze o sobé
veédi a ze k sobé ngjak nalezi. Rozhovor je tudiz spolecenska zalezitost (Nytrova,
Pikalkova, 2007).

Komunikace ma vétSinou svlij ucel ¢i smysl. Muzeme také hovoftit o funkci,
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kterou komunikace plni. Kazd4 komunikace obvykle plni jednu ¢i vice funkci. Funkci
ataké dopadem na piijemce dostava komunikace sviij smysl. K hlavnim funkcim
komunikace patii:

e informovat — ptedat zpravu, oznamit, prohlasit — informacni funkce,

e instruovat — navést, zasvétit, naudit — instruktazni funkce,

e presveédCit — zmeéna nazoru, ziskani nékoho na svou stranu, ovlivnit — persuasivni

funkce,

e vyjednat, domluvit se — feSit a vyfeSit, dospét k dohodé¢ — vyjednavaci

(operativni) funkce,

e pobavit — rozveselit druhého ¢i sebe, rozptylit — zabavni funkce (Vybiral, 2005).

Co je tedy zakladem komunikace? Je fe¢ nutna pro komunikaci lidi? Existuji
zpusoby, jak komunikovat beze slov? Pro mnoho lidi, ktefi nemohou ¢i neumi mluvit,
se jedna o zcela zasadni otazky (Bondy, Frost, 2007).

Existuje mnoho zptsobli komunikace, proto neni nezbytné, aby lidé pouzivali
fe¢ k tomu, aby byli schopni efektivné komunikovat s ostatnimi. Na druhé strané jsou
vSak jasné vyhody, pouZzivéa-li ¢lovék ke komunikaci fe¢. Tyto vyhody zahrnuji
prenosnost, vysokou pravdépodobnost, ze mi bude porozuméno, a jednoduchost pouziti
(Bondy, Frost, 2007).

Verbalni komunikace informuje o objektech a logickych vazbach, neverbalni
komunikace pak o mezilidskych vztazich. Na celkovém ucinku komunikace se vSak
vice nez 50 % podili vyraz tvate a pohyby téla a témét 40 % vokalni, hlasové
charakteristiky fe¢i. Pouze kolem 7 % vysledného efektu komunikace je ddno obsahem
toho, co se fikd (Dynakové, Koznar, 2005).

Neverbalni komunikace zahrnuje rozsdhlou oblast toho, co oznamujeme beze
slov nebo spolu se slovy jako doprovod verbalni komunikace. Neverbalné
komunikujeme:

e gesty, pohyby hlavou a dal§imi pohyby t¢la;
e postoji téla;
e mimikou;

e pohledy o¢i;

38



e proxemikou;

e haptikou;

e tonem hlasu a dal§imi neverbalnimi aspekty feci;

e oblecenim, fyzickymi a jinymi aspekty vlastniho zjevu (Vybiral, 2005).

Vétsina lidi komunikuje odlisné v zaméstnani, doma nebo napiiklad v obchodé.
Jinak komunikujeme, jsme-li v pfitomnosti pouze dospélych nebo déti, popiipadé je-li
ptitomen nékdo nezndmy. Nékdo se mize projevovat jinak, pokud jsou pfitomni pouze
muzi, a jinak se vyjadfovat v pfitomnosti zen. Kazdd komunikacéni situace je jina
a Vv nékterych piipadech je komunikace jednoho cloveéka vyrazné odlisnd podle
prosttedi, ve kterém se nachdzi. To souvisi sroli, kterou dany clovék zastava
Vv konkrétni situaci. Jde tedy o napliovani ocekavani, ktera ma vétSina lidi v daném

spoleCenstvi spojena s chovanim v urcité pozici, profesi ¢i situaci (Vybiral, 2005).

1.4.2 Komunikace ve zdravotnictvi a jeji etické aspekty

Komunikace ve zdravotnictvi je velice dulezita a je na ni kladen zna¢ny duraz.
Je stavebnim prvkem pro vytvofeni pocitu divéry pacienta. Spatna komunikace je
nejcastej$i priinou stiznosti pacientli. BEhem komunikace prozrazujeme svoje postoje,
a proto je velice dulezité vénovat komunikaci dostate¢nou pozornost. Mezi znaky
kvalitni komunikace fadime spolehlivé informace, srozumitelnost, vstficnost a takt.
Dulezité jsou zékladni projevy spravného chovani. Slova jako dobry den, dékuji, prosim
a nashledanou sice patii mezi samoziejmost, ale n€ékdy se na n€ zapominda, ackoliv
mohou zna¢né piispét ke spokojenosti nemocného. Zakladni komunikaéni oblouk, jehoz
zacatek 1 konec tvofi pozdrav, v mnoha piipadech vytvafi u nemocného clovéka
atmosféru duvéry (Buzgova, 2009).

Komunikace snemocnym, verbalni i neverbalni, zna¢né ovliviiuje kvalitu
vzajemného vztahu. Zalezi na zplsobu vedeni rozhovoru, na form¢ i obsahu rozhovoru.
Komunikace by tedy méla byt vedena profesiondlné. Profesionalita znamena pfijeti
arespektovani urCitych pravidel, kterd mimo jiné vyzaduji také utlumeni vlastnich
nepiijemnych pocitl,, napfiklad momentalnich osobnich probléml Iékafe ¢i sestry

(Linhartové, 2007).
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Vztah mezi l1ékafem a pacientem patii k zdkladnim vztahim ve zdravotnictvi.
Pacienti v tomto vztahu oc¢ekavaji otevieny a rovnocenny dialog, dostatecné mnozstvi
informaci o aktudlnim stavu, pribéhu nemoci a jeji 1éCby, rekonvalescenci a také
sdéleni pravdy srozumitelnym jazykem. Podle vyzkumu provedené¢ho v roce 2004
Institutem zdravotni politiky a ekonomiky si nemocni nejvice stézuji na tyto problémy
v komunikaci s 1ékafi:

e nedostatek informaci o 1é¢be, rekonvalescenci, prevenci a moznostech

alternativni 1éCby;

e nesrozumitelné sdélovani informaci;

e zlehcovani pacientovych problému;

e ponizujici zachazeni;

e hrubost ¢i vulgarnost;

o nedostatek ptilezitosti fici svilj nazor;

e nerespektovani studu nemocného;

e nedavéra v bolest nemocného;

e nevysvétleni progndzy nemoci;

e ignorovani informovaného souhlasu;

e sdéleni divérnych informaci v pfitomnosti dalSich osob bez predchoziho

souhlasu nemocného;

e dlouhé objednaci lhtty;

e dlouhé prodlevy v ¢ekéarnach (Linhartova, 2007).

Zakladnim ptfedpokladem vzajemného porozuméni mezi Iékafem a nemocnym je
1ékatova schopnost empatie. Jednd se o schopnost vcitit se do situace, v niz se nemocny
nachazi. Nejde vsak o soucit, ale jedna se o predstavu, jak by se asi 1ékar citil v situaci,
V niz se nemocny nachazi, a co by v takové situaci nejvice potieboval. Dosud Ize u ¢asti
1ékatt pozorovat, ze komunikace s nemocnym je pro né ztrata vzacného Casu, ktery lze
uzit efektivnéji. Pfedmétem zajmu lékate by tedy mél byt nemocny ¢lovék, nikoliv jeho
potize, protoze nemoc sama o sob¢ neexistuje (Honzak, 1999).

V pribéhu rozhovoru by mél 1ékai kontrolovat, zda a jak mu nemocny rozumi.

Tim lékaf ziska velmi dulezitou zpétnou vazbu. Proto je vhodné, aby lékai pouzil
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napiiklad véty typu: ,,Co budete delat?*, ,,Chcete se na néco zeptat?*, ,,Zopakujte mi,
jak budete 1€k uzivat!“ atd. (Linhartova, 2007).

Zasady spravné komunikace:

Lékar se s nemocnym pozdravi. Nekteti 1ékafi podavaji nemocnému ruku, a to
ze dvou divodi: zaprvé se jedna o spolecensky zvyk a zadruhé mize byt podani
ruky zdrojem informaci o nemocném.

V piipadé€, ze se 1ékar setkavd s nemocnym poprvé, je vhodné se nemocnému
predstavit. Dobrym zvykem je také nosit vizitku na viditelném miste.

Lékat by mél nemocného zdsadné oslovovat jménem, ptipadné titulem.

Lékat by rozhodné nemél nemocného oslovovat familidrné, napt. ,,posad’te se,
babi* apod.

Nezbytny je oboustranny o¢ni kontakt po celou dobu komunikace.

Lékat uziva spisovny a srozumitelny jazyk.

Béhem rozhovoru Iékat nepfijima osobni telefonaty. Sluzebni telefonaty by mély
byt vyjimecné.

Kromé sestry by rozhovoru neméla byt pfitomna Zadna dalSi osoba, pokud to
neni pfanim nemocného.

Lékar si od pacienta vyzada informovany souhlas.

Vsechny provadéné ukony by mél Iékat popisovat poptipadé odiivodnit.

Pokud I¢€kat piedepisuje 1€k, mél by nemocnému vysvétlit jeho uzivani,
popiipad¢ vedlejsi ucinky.

Vsechny diagnozy by mél 1ékat nemocnému srozumitelné vysvétlit.

Lékat by mél respektovat dotazy i odpoveédi nemocného.

Nemocny by mél védét, ze mu lékat pozorné nasloucha.

Lékar by mél vytvatet klidnou atmosféru, beze spéchu ¢i napéti.

Lékat by nemél nemocného vetejné kritizovat a mel by respektovat jeho
soukromi.

Lékat nesmi porusit zdsadu povinné mlcenlivosti (Linhartova, 2007).

Kromé vySe uvedenych pravidel by mél 1€¢kar dbat na to, aby byla jeho fec¢

zietelna, jasna, pfiméiené hlasita a aby jeho hlas byl klidny, vlidny, vyrazny a v zadném
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pfipad¢ ne monoténni (Linhartova, 2007).
Lze jednozna¢né konstatovat, Ze komunikace je v klinické praxi, a to jak

u Iékaiskych, tak také zdravotnickych nelékatrskych profesi, zasadni. Na zdkladé¢ mnoha
modernich studii 1ze shledat, ze efektivni komunikace v mediciné vyznamnym
zpusobem zlepsSuje nebo ovliviiuje:

e ptesnost diagndzy a jeji spojitost s dal§imi skutecnostmi;

e dodrzovani IéCby a terapeuticky vztah Iékafe a pacienta;

o vysledky 1é¢by pacienta;

e spokojenost pacienta i 1ékare (Ptacek, Bartiin¢k et al., 2011).
péci o nemocné je zachovani tcty a respektovani lidské distojnosti nemocného ¢loveka.
To znamend, ze za vSech okolnosti budeme brat v avahu z4jmy nemocného. Pfi
poskytovani péce nesmi zdravotnicky pracovnik zapomenout, Ze pted nim je skutecny
Clovek, ktery ma urcité obavy ¢i stud. Proto by mél zdravotnicky pracovnik poskytnout
nemocnému dostatek ¢asu. Nutna je také ochrana jeho soukromi (Buzgova, 2009).

Pro zachovéni dlstojnosti je nutné respektovat autonomii nemocného ¢loveka.

To znamenad, ze zdravotniCti pracovnici by méli ve vSech ptipadech, pokud je to alespon
trochu mozné, respektovat ndzor nemocného na potifebnou péci, uspokojovani potieb
ataké organizaci Zivota tohoto clov€ka. Respekt a uctu nemocnému prokazuji
zdravotnicti pracovnici pravé komunikaci. Najit si na nemocného €as a aktivné mu
Je také vhodné oslovovat pfimo nemocného a nekomunikovat pomoci obecnych vét. Na
distojnost nemocného c¢lovéka by zdravotni€ti pracovnici neméli zapominat ani pfi
komunikaci s kolegy. Pokud zdravotniCti pracovnici pii poskytovani péfe s nemocnym
Clovékem nekomunikuji, zna¢i to nezdjem zdravotnického pracovnika o nemocného.
Tato situace muze byt zpusobena napfiklad postojem zdravotnického pracovnika,
nedostatkem Casu ¢i syndromem vyhoteni a podobné. Pokud nemocnému nemiZzeme
veénovat tolik Casu, kolik by si predstavoval, méli bychom ho odmitnout zdvoftile
a laskavé a ujistit ho, Ze se mu budeme vénovat pozdéji, az to bude mozné. Vyjimkou

tohoto postupu je skutecnost, kdy dana ¢innost nesnese odklad (Buzgova, 2009).
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Dalsim etickym problémem muze byt diferencovany piistup zdravotnickych
pracovnikii, kdy je vénovana vétsi pozornost urcitym klientim z divodu sympatie,
prislusnosti k uré¢ité skupiné, a to bez ohledu na nutnost jejich potteby. Chybou je také
nerespektovani holistického pojeti ¢loveéka v ptipadech, kdy se zdravotnicti pracovnici
zamétuji predevsim na télesné potieby (Buzgova, 2009).

K praci zdravotnickych pracovniki patii samoziejmé¢ také komunikace
s pfibuznymi nemocného. Necitlivé jednani s pfibuznymi a blizkymi nemocného je
brano jako stejny prohifesek jako takové jedndni s nemocnym samotnym (Buzgova,

2009).

1.4.3 Komunikace s rodinou

Rodina ma nezastupitelnou roli v zivoté clovéka, jeji vyznam navic stoupa
béhem hospitalizace a po nasledném propusténi, pokud je nemocny neschopen
samostatného ziti a potiebuje pomoc druhych lidi (Vybihalova, 2012). Komunikace
s rodi¢i détského pacienta je v§ak naro¢na (Gulasova, 2012).

Prestoze je lékaf schopny ve svém oboru, nemusi byt zarovenl dostate¢né
empaticky a schopny s rodi¢i nemocného ditéte citlivé komunikovat. VétSina rodicu si
totiz nestézuje na lékate z diivodu odbornych pochybeni, ale predevsim kvili zpisobu,
jak s nimi lékati v n€kterych situacich jednaji a mluvi. Proto je vhodné hledat 1¢kate,
ktery bude srodi¢i nemocného ditéte jednat s uctou, trpélivé a bude s pochopenim
a zdyjmem naslouchat jejich otazkdm a jehoz odpovédi povedou k porozuméni rodicu
danému problému (Fitznerova, 2010).

Spoluprace s rodinou nemocného je zdrojem dilezitych informaci o nemocném
a na druhé strané je to také rodina, komu zdravotnicti pracovnici poskytuji informace
0 oSetfovani nemocného. Spolupraci mezi zdravotnickymi pracovniky a rodinou
vyznamné ovliviluje charakter onemocnéni a délka hospitalizace (Vybihalova, 2012).

Prvni setkani s rodinou je velmi dillezité. Nejcasteji se odehravd béhem pfijeti
nemocného na oddéleni. Aby doslo k vzajemné a produktivni komunikaci, je nezbytné,
aby ob¢ strany mély o komunikaci zdjem, mély moznost komunikovat a také umély

komunikovat. Tento kontakt vSak miZe byt ovlivnén ptedchozimi negativnimi
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zkuSenostmi se zdravotnickymi pracovniky. V tomto piipadé mize byt komunikace
s rodinou obtizna (Vybihalova, 2012).

V piipad¢, Ze rodice nemocného ditéte maji dojem, ze snimi zdravotnicti
pracovnici mluvi necitlivé, mohou je pozadat, aby sviij zptisob komunikace upravili. Je
dobre¢ fici, ze se jim nelibi, jak s nimi mluvi, Ze jim naptiklad jasn€ nerozumi. Pokud se
vSak situace nezlepsi, mohou si rodice pro piisté zvolit jiného Iékate (Fitznerova, 2010).
Pravidla komunikace s rodinou:

e vybrat spravné misto pro sdéleni informaci;

o ve&dét, co checeme Fict;

e rozhodnout, jakym zptisobem chceme informace podat;

e mluvit zfeteln€, srozumiteln€, vyhybat se vysoce odbornym terminiim;

e zvolit pfiméfené tempo a odpovidajici ton feci;

e Vv piiméiené mife udrzovat ocni kontakt;

e sledovat a zaznamenavat reakce rodiny;

e brat v uvahu pocity rodiny;

e kontrolovat neverbalni komunikaci;

e umoznit roding, aby se dostate¢né vyjadrila;

e nezklidiovat, ale ani nedrazdit rodinu svym projevem;

e kontrolovat, zda rodina informaci ptijala a pochopila (Vybihalova, 2012).

Détské sestry by mély mit k ditéti a jeho rodin€ smysluplny vztah, to znamena, ze
by mély umét mapovat potteby a pocity nejen ditéte, ale také celé rodiny. Sestra vytvaii
vhodné podminky pro otevienou komunikaci, do niZ vstupuje ona, dit€¢ a jeho rodina.
Rodina by neméla mit obavy se sestie sveétit a zeptat se na nejasnosti tykajici se potieb a
podpory zdravi ditéte. To vSe sestfe dovoluje vCas zachytit signaly, které poukazuji na
neuspokojené potieby ditéte a rodiny. Rodi¢e hodnoti praci sester jako kvalitni, pokud
sestra pozitivné ocefluje pritomnost rodict u ditéte, nasloucha jak ditéti, tak rodictm,
zapojuje rodice do péce o dit€, méa zajem o prospéch ditéte i rodiny, je citlivd béhem
oSetfovani a komunikuje s ditétem arodinou. Jako nezbytnou soucast kvalitni
oSetfovatelské péce oznacuji rodie zvlasté kladny vztah mezi sestrou a ditétem a také

jejich vzajemny vztah se sestrou (Sikorova, 2011).
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Komunikace zdravotnickych pracovnikil a rodi¢t déti s postizenim probiha na
dvou urovnich: obsahové a vztahové. Mnoho rodi¢t vnima negativné pocit nejistoty
plynouci z neur¢itych vyjadieni 1ékaiu, ktera podle jejich nazoru nikam nevedou. Lékafi
musi opatrné formulovat prognozu a také nalezitym zpusobem poucit rodice, aby ziskali
piesné a srozumitelné informace, bez nichz pée o déti S postizenim nemuze byt
spésna. Casto dochazi k tomu, Ze rodice hledaji v lékaiskych knihovnach informace
misto toho, aby se jim dostalo vysvétleni od 1ékaie. Pokud rodice tzv. védi, co postiZzeni
ditéte obnasi, mohou ditéti Iépe porozumét a pomahat mu. Mohou se také setkavat
srodi¢i podobné postizenych déti a predavat si zkuSenosti. Také ze sebe mohou
navzajem Cerpat silu, potiebnou pro péci o dité¢ s postizenim. Vztahova uroven
komunikace urcuje, jak je treba to, co se tika, doopravdy chapat a jak je tieba to
piijimat. Pokud dojde k rozporu mezi obsahem a vztahem, muaze byt disledkem ztrata

daveéry v 1ékare i v ostatni zdravotnické pracovniky (Kolinova, Chlumecka, 2002).

1.4.3.1 Zasady poddvani nepiiznivych informaci rodi¢im ditéte se zdravotnim
postiZenim
Tyto ptipady jsou pro lékare nepiijemné, proto se nékdy mize stat, Ze 1ékat tento
rozhovor oddaluje nebo povétuje nékoho jineho, poptipadé informace sdéluje mezi
dvefmi nebo se vyjadiuje nejasné (Soltés, Pullmann, 2008).
Vseobecné zasady:
e nepiiznivou situaci, diagnézu a jeji dusledky poskytujeme rodi¢tim co nejdfive,
a to obéma soucasné;
e pii prvnim rozhovoru informujeme o podstaté problému a o dalSich vécech jen
tak, co skute¢né vime;
e detailn¢jsi informace poskytujeme pii dalSich setkanich;
e je tieba jasn¢ vymezit, co mohou rodice pro své dité ud¢€lat, protoze nejhorsi je
pro n¢ bezmocnost;
e rezervovat si dostatek Casu, aby zbyl Cas 1 na otazky rodict;
e neopomenout zdiiraznit, Ze se dale budeme starat o nemocné dité€ a rodice se na

nas mohou kdykoliv obratit (Soltés, Pullmann, 2008).
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Pokud mame k dispozici psychologa ¢i socialniho pracovnika, je vhodné
podavat informace tymové. Lékar by pfitom nemél vystupovat direktivné
a autoritativné. Timto dava lékai najevo i1 potiebu spoluzodpovédnosti a spoluprace
rodict behem dalsi péce o dité. Pfi informovani je Iékat taktné otevieny a v kazdém
pfipad¢ pravdivy, nepodporuje neredlné nadéje. Pfitomnost obou rodicd je
nevyhnutelnd, protoze dvojice je siln€jSi a snese vic nez jedinec, a také proto, ze tim
pfedchazime nedorozuménim, komunika¢nimu zkreslovani, pfenaseni viny z jednoho
na druhého, coZz mlZe vyustit do manZelského sporu a rozvratu. Je také tfeba brat
VvV tvahu 1 mozné negativni vlivy ptibuznych, naptiklad tchyné obvinuje snachu, Ze se
nestarala nebo $patné starala o dité a podobné (Soltés, Pullmann, 2008).

Nejinak je tomu u déti, kterym by mély byt forma i obsah komunikace
uzpiisobeny s pfihlédnutim k v€ku a zdravotnimu stavu. Sva pravidla a specifika ma

také komunikace s détmi s riiznymi postizenimi (Groligova, 2012).

1.4.4 Komunikace s ditétem

Déti jsou pokladany za zranitelné nejen kvuli nevyzralému organismu a tim
vétsimu ohroZeni negativnimi faktory prostiedi, ale také proto, Ze nemaji somatické,
kognitivni a Casto také socialni predpoklady k tomu, aby se efektivné branily chovani
dospélych, které muze sméfovat K jejich poskozeni. Etické problémy, které se mohou
K tomuto obdobi zivota jedince vztahovat, zahrnuji problematiku ochrany prav
hospitalizovaného ditéte, informovani a moznosti rozhodovani o nékterych 1écebnych
postupech, komunikaci zdravotnickych pracovnikl s détmi a jejich rodi¢i a mnohé dalsi
otazky a problémy (Hefmanova in Hefmanova, Vacha, Svobodova et al., 2012).

Komunikace s détskym pacientem ma vzdy specificky charakter. K tomu, aby
dit¢ spolupracovalo, je nezbytna efektivni komunikace zdravotnickych pracovniki.
Prvni podminkou uspésné komunikace sestry s ditétem je pecliva znalost vyvojovych
charakteristik a specifik kazdého vyvojového obdobi ditéte. VEk a fecové predispozice
jsou faktory prvotné urcujici charakter komunikace s ditétem. Komunikace je vSak také
podminéna zdravotnim stavem ditéte, charakterem a typem onemocnéni a intenzitou

pfiznakl. Vliv na komunikaci ma také prozivani a psychicky stav ditéte v daném
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okamziku. Aktivni komunikace s ditétem je predpokladem uspésné poskytované péce.
Vedle rodic¢ii se sestra pro dit¢ stdva nejblizSi kontaktni osobou. Béhem kontaktu
s dité¢tem by zdravotniCti pracovnici méli byt vzdy piijemni, klidni a méli by byt
zdrojem jistoty a porozuméni (Plevova, Slowik, 2010).

V roce 1993 schvalila Centralni etickd komise Ministerstva zdravotnictvi Ceské
republiky dokument Charta prav hospitalizovanych déti (viz pfiloha 8.3), jehoz ucelem
je zajistit détem lékatskou a také oSetfovatelskou péci v prostiedi, které odpovida jejich
specifickym psychosocialnim potfebam, a za podpory jejich blizkych osob. Pokud to
zdravotni stav ditéte umoziuje, méla by byt upfednostiiovana 1écba v domacim
prostiedi a ambulantni péfe (Hefmanova in Hefmanova, Vacha, Svobodova et al.,
2012).

Nesmirné¢ dllezity je individudlni pfistup zdravotnického personalu
K hospitalizovanému ditéti stejné jako respektovani zakladnich lidskych prav a prav
hospitalizovaného ditéte. Ditéti, které ztstava v nemocnici samo, by se mélo od sester
dostat co nejvice pozornosti, laskavych dotyki a usmévi (Guldsova, 2012).

Zakladnim pfedpokladem tuspéchu efektivni komunikace s ditétem v nemocnicni
péCi s naslednym navozenim celkové pohody jsou pifiméfené a srozumitelné podané
informace sdirazem na kvalitu i kvantitu informaci poskytovanych détskému
pacientovi (Groligova, 2012).

Pfi komunikaci s ditétem je dalezité umét pozorovat a deSifrovat neverbalni
projevy détskych pacienti, které jsou pro zdravotnického pracovnika bohat$im zdrojem
informaci nez teC. Jejich prostfednictvim dokaZzeme vnimat a pochopit momentalni

pocity pacienta. Na druhé stran¢ i dit€¢ vnima neverbalni projevy zdravotnickych

vvvvvv

2012).

Dité ma pravo rozhodovat a spolurozhodovat o své 1é¢bé umérné véku a stupni
mentalniho vyvoje. Jakykoliv vykon Ize provést pouze v zajmu zdravi ditéte. Za dit¢,
které neni s pfihlédnutim kjeho véku a mentalnimu vyvoji zplsobilé posoudit
neodkladnost 1ékatského zakroku, davaji informovany souhlas zakonni zastupci ditéte.

Jedna-li se vSak o neodkladné provedeni vykonu nezbytného k zachran¢ Zivota ¢i zdravi
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ditéte, je 1ékar opravnén provést vykon i bez souhlasu zdkonnych zastupct ditéte. Tato
pravni uprava je v souladu s Umluvou na ochranu lidskych prav a distojnosti lidské
bytosti v souvislosti s aplikaci biologie a mediciny, ktera byla pfijata ¢lenskymi staty
Rady Evropy, signatati Evropského spolecenstvi a dalS$imi staty (Mach in Thomasma,
Kushnerova, 2000).

I kdyz za déti do 18 let v€ku rozhoduji v rdmci 1écby rodice nebo zakonni
zastupci, ma dité pravo na informace pfimétené jeho véku. Stejn€ jako by dité¢ melo mit
moznost vyjadfit se k 16cbé, a pokud v takovém ptipad€ vyslovi nesouhlas s n€kterym
zakrokem ¢i postupem, méli by zdravotni¢ti pracovnici dikladné posoudit divody,
které ptispély k rozhodnuti ditéte (Hefmanova in Hefmanova, Vacha, Svobodova et al.,
2012). Toto pravo je zakotveno v ¢lanku 12 Umluvy o pravech ditéte: ,, Staty, které jsou
smluvni stranou umluvy, zabezpecuji ditéti, které je schopno formulovat své vlastni
nazory, pravo tyto nazory svobodné vyjadrovat ve vSech zdlezZitostech, které se jej
dotykaji, pricemz se ndzorim ditéte musi vénovat patricna pozornost odpovidajici jeho
veku a urovni* (OSN, 1989). Také zakon o zdravotnich sluzbach a podminkach jejich
poskytovani uklad4d zdravotnikim povinnost zjistit nazor nezletilého ditéte na
poskytované zdravotni sluzby (Hefmanova in Hefmanova, Vacha, Svobodova et al.,
2012). ,, Informace o zdravotnim stavu je pacientovi sdélena pri prijeti do péce a dale
vzdy, je-li to s ohledem na poskytované zdravotni sluzby nebo zdravotni stav pacienta
ucelné. Jde-li o nezletilého pacienta nebo pacienta zbaveného zpiisobilosti k pravnim
ukoniim, pravo na informace o zdravotnim stavu a pravo klast otazky nalezi zakonnému
zastupci pacienta i pacientovi. Pacientovi se v tomto pripadé informace a zodpovézeni
dopliujicich otdzek poskytne zpiisobem zohlednujicim jeho rozumovou vyspélost
a aktualni schopnost informaci porozumét. Nezletiléemu pacientovi starsimu 15 let se
informace a zodpovezeni doplnujicich otazek poskytne v plném rozsahu s vyjimkou
pripadu, kdy tento pacient neni schopen v dostatecné mire porozumét vyznamu
a charakteru poskytovanych zdravotnich sluzeb a jejich vlivu na jeho zdravi a zZivot* (§
31, zékona €. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach a podminkéch jejich poskytovani).
| v situacich, kdy star$i dit¢ a zvlaste dospivajici odmita 1é¢bu, ktera by mu mohla

zachranit nebo prodlouzit zZivot, by zdravotnicti pracovnici méli brat ohled na hodnoceni
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kvality zZivota a uvazovani o pfinosu navrhované 1écby, ke kterému dité ¢i dospivajici
dospél (Hefmanova in Hefmanova, Vacha, Svobodova et al., 2012).

Vyzkumy ukazaly, ze dit€ Spatné snasi, kdyz si s nim pii vySetfovani sestra ani
Iékai nepovidaji. Pravé vhodnou komunikaci je tieba odvést pozornost ditéte od
vySetfeni. Pfiprava ditéte k vykonu proto vyzaduje od zdravotnickych pracovnikil
komunika¢ni dovednosti, empatii a trpélivost. Dité 1épe snasi bolest, kdyz mu fekneme,
ze to bude trochu bolet, nez kdyZ jej nésilim a proti jeho viili pfesvédCujeme, ze to
vibec bolet nebude, a najednou pociti silnou bolest. Je tfeba nechat dité¢ hovofit, co si
mysli, pro¢ ho to boli, co by bylo dobré ud¢lat, aby necitilo bolest (Gulasova, 2012).

Pro dité je tedy dulezité zaméfeni na zmirnéni strachu a obav, uklidnéni, trpélivé
vyslechnuti, porozuméni, srozumitelny a ptatelsky rozhovor. ProtoZze obavy a strach
naruSuji duSevni rovnovéahu ditéte, nepfiznivé tim ovliviiuji pribeh oSetiovani a 1écby.
Nutné je uvédomit si, ze déti maji pfed nezndmymi okamziky strach a obavy (Bratova,
Taska, 2012).

Pti komunikaci s hospitalizovanym ditétem musi zdravotni¢ti pracovnici brat
Vv ivahu mnoho dilezitych faktorii. Cizi prostfedi, nezndmé tvéfe, bolest, ktera
onemocnéni provazi, vyvolava u ditéte strach a nepfedstavitelnou uzkost. Uvadi se, ze
dit¢ nepotiebuje nic tak vyrazné jako pocit jistoty, bezpeci a lasky. Laskavosti
a klidnym hlasem je mozné vytvofit pfiznivou atmosféru k rozhovoru. Je nezbytné se
ditéti pfedstavit kiestnim jménem, nespéchat a usmivat se. Pokud je dité
hospitalizovano s matkou, 1épe snasi cizi prosttedi 1 vSechny vykony, které se jej tykaji.
Dité, které zlistdva v nemocnici samo, je odkazané pouze na zdravotnické pracovniky, ti
by mu proto méli vénovat vice pozornosti, ¢astéji si s Nim povidat, pfecist mu pohadku
nebo s nim jen byt a poslouchat jej. Sestra by méla od rodicu zjistit, jaké ma dité zvyky,
kterou hracku ma rado, jak jej doma oslovuji a co rado ji (GulaSova, 2012).

Oblibi-i si dité nékoho ze zdravotnickych pracovniki, snazime se, aby byl jeho
oSetfujici osobou vzdy, je-li to mozné. Snazime se prestat byt pro dité cizinci,
oslovujeme ho kiestnim jménem a také dit€¢ by mélo 1ékate a sestry oslovovat kiestnim
jménem. VEtSim détem by se méli zdravotniéti pracovnici pii prvnim kontaktu

predstavit, toto pravidlo by se mélo dodrzovat 1 pii vstupu nové osoby do tymu. Kazda
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procedura by se méla ditéti objasnit, mélo by byt pfipraveno na to, co ho ¢eka. Dité
bychom méli pozadat o souhlas, tedy ponechat mu dojem, Ze ma vliv na péci, napf.
,bude-li ti to neptijemné, fekni dost a ja prestanu...*“. Pokud je hospitalizace delsi nez
tyden a zda se, ze bude pobyt dlouhy (tydny), méli bychom spolu s ditétem vytvofit
denni rezim, ktery poté dodrzujeme. Dit€¢ musi mit pocit, ze ¢as je strukturovan, neb&zi
jen tak a ze ma na organizaci Casu vliv. Trvaji-li rodi¢e na pfitomnosti pratel,
piibuznych, zndmych 1ékatrti béhem rozhovoru s 1€ékafem, pak jim v tom nebranime. Po
sdé€leni zdsadnich zprav mlze nastat chvile ticha. Lékar by tuto chvili nemél ni¢im rusit.
Je to totiz okamzik, kdy mulze zaznit zdvazna otazka, ktera rodice trapi (Ptacek,
Bartiin¢k et al., 2011).
Hospitalizace ditéte je specifickou Zivotni zkuSenosti pro dit€ i celou rodinu.

Dité je odlouceno od svého ptirozeného socidlniho prostiedi, zvyka si na jiny rezim, ma
nedostatek prilezitosti k pohybu apod. Proto jako vhodny prostiedek prevence separacni
uzkosti mohou zdravotniCti pracovnici vyuzit hospitalizace ditéte s matkou, pokud to
dovoluji technické moznosti daného oddéleni. V piipadé, Ze matka nemutze nebo nechce
byt s dité¢tem hospitalizovéna, je ji umoZnén celodenni pobyt s dit€tem nebo navstévy
ditéte. Pokud si dité pteje CastéjSi kontakt s rodi€i, sestra by neméla rodice obvinovat
znez4mu, ale méla by spolu srodi¢i hledat moZznosti, jak tento CastéjSi kontakt
s dité¢tem umoZznit. MiZe se napiiklad jednat o navstévy v podvecernich hodinach,
stfidani s prarodi¢i apod. Dojde-li K hospitalizaci samotného ditéte, méla by ji sestra
zahdjit ptivétivou komunikaci pii respektovani téchto podminek:

e klidn¢, vyrovnanég, s porozuménim i v ptipad¢, ze dité kiici;

e respektovat navyky a zvlastnosti ditéte;

e umoznit rodicim rozlouceni s ditétem, bez place rodicu a litovani ditéte;

e doprovod rodicu k luzku ditéte;

e piitomnost oblibené hracky ditéte;

e yjisténi ditéte o lasce rodict po jejich odchodu a ujisténi o jejich navratu;

e seznameni s ostatnimi détmi;

e seznameni s prostfedim, ukdzani signalizace, sd¢leni informace o chodu

oddélent, ujisténi se, ze dité informacim rozumi (Sikorova, 2011).
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Shrnuti profesiondlniho jednani pfi kontaktu s nemocnym ditétem:
e nevymeénovat si v pfitomnosti nemocného ditéte informace,
e projevit zdjem o nemocné dité,
e zajistit dostateCnou informovanost,
e respektovat diistojnost a povahu nemocného ditéte,
e poskytnout uvolnéni a pocit bezpeci,
e navstévni hodiny kdykoli — jsou dulezité pro psychicky stav, navstévu lze vyuzit
ke spolupraci na procesu uzdravovani,
e motivovat, povzbuzovat a aktivizovat nemocné dit¢,
e prizpusobit prostifedi v ramci moznosti zatizeni,
e komunikovat s nemocnym, nepracovat mlcky (Groligova, 2012).
Komunikace sditétem a jeho rodinou vyzaduje vzdy velkou trpélivost,
daslednost, uptfimnost, lidskost a predevs§im schopnost naslouchat. Pii komunikaci
snemocnym ditétem je tfeba naslouchat nejen sluchem, ale vnimat také zrakem

a predevsim srdcem (Plevova, Slowik, 2010).

1.4.5 Specifika komunikace s détmi s poruchou autistického spektra

U déti s PAS mohou nastat problémy v komunikaci se zdravotnickymi
pracovniky. Spontanni fe¢i nekomunikuji, u nékterych déti je fe¢ nevyvinuta nebo je
chudd s castym opakovanim. Jejich chovani spocivd v opakovani stejnych
mechanickych tkonli. Mohou také vyZzadovat dodrZzovani pevného denniho fadu, na
ktery jsou zvyklé. Mnohdy se mohou branit té€lesnému kontaktu. Pokud s nécim
nesouhlasi, mize se u téchto déti objevit zachvat zlosti. Je vSak nutné mit na paméti, ze
ne vzdy je diagnéza PAS spojena se snizenym intelektem (Ptacek, Bartinck, 2011).

U kazdého ditéte s PAS je nezbytné nejprve zjistit, nakolik rozumi mluvené feci.
Chceme-li se vyvarovat chyb, kterych bychom se pfi praci s nim mohli dopustit,
musime vZdy v prvni fadé myslet na porozuméni. Podle jeho aktudlni trovné poté

s ditétem pracujeme (Straussova, Knotkova, 2011).
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Porozuméni fe¢i je oblasti, ve které kazdé dit€¢ s PAS selhdva. Musime
pamatovat na to, ze u ditéte s PAS je na rozdil od jeho vrstevnikl uroven porozumeéni
vzdy slabsi nez troven aktivni fe€i. To pro nas miize byt tézko predstavitelné, protoze
bézné je pasivni slovni zasoba vzdy vyssi nez aktivni. U ditéte, které nemluvi, intuitivné
predpokladdme, ze mize i Spatné rozumét. U ditéte s PAS, které mluvi, to vSak vibec
nepfedpoklddame. Piehnand ocCekavani v této oblasti byvaji u ditéte s PAS castou
pricinou problémového chovani (Straussova, Knotkova, 2011).

Prekazkou funkéni komunikace u déti s PAS je selhani v socidlnich interakcich.
Dité¢ s PAS neumi nahliZzet na druhého ¢loveka jako na nékoho, kdo je pfipraven mu
pomoci, piipadné kdo by mohl potiebovat jeho pomoc. Nechape, ze vSichni lidé nemaji
ve stejnou chvili stejné myslenky, neumi si predstavit, ze kazdy mize védéet néco jiného
nebo na néco jiného myslet, a tudiz nema potiebu své myslenky sdélovat. Neodpovida
na otazky, jeho pfani zlstava nevyslovené. Dité s PAS vnima ostatni lidi jako zajimavé
pohybujici se bytosti, jeho problém spociva v hlubokém nepochopeni, Ze s nimi mize
néco sdilet (Straussova, Knotkova, 2011).

Komunikace s détmi s PAS je zna¢né individualni a nemusi nutné probihat
verbalng. Vhodné je vyuzit slozky neverbalni komunikace, ale také obrazky C¢i
fotografie, predméty ¢i tisténa slova. Pokud chceme, aby dité s PAS pfijalo informace,
musime upravit prostfedi, tak aby davalo ditéti pocit urcité jistoty a poskytovalo
predvidatelnost (Groligova, 2012).

Termin augmentativni a alternativni komunikace se vztahuje k intervencim,
které byly vytvofeny za Gcelem kompenzace poruch v oblasti expresivni komunikace
lidi. Slovo augmentativni ukazuje, Ze mohou byt tyto intervence pouZzity ke zlepSeni
efektivity komunikace ptes prosttedky existujici, a to véetné feci, zatimco alternativni
naznacuje vyvijeni systému, které docasné ¢€i trvale nahrazuji fe¢ (Bondy, Frost, 2007).

Metody augmentativni a alternativni komunikace se pouZivaji zejména u déti
nemluvicich nebo jako podplrny systém v piedskolnim véku u mluvicich déti, jejichz
vyvoj feéi je nedostate¢ny. Radime sem nacvik znakil, pouzivani piktogramil, symboli,
psani a cteni slov. Ucelenou metodikou je napiiklad britsky Picture Exchange

Communication System (PECS), v Ceské republice znamy jako Vyménny obrazkovy
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komunikac¢ni systém (VOKS) (popis nacviku metody VOKS viz piiloha 8.1).
Komunikace zacina od zadosti, a nikoliv od pojmenovavani. Vyuzivaji se predméty ¢i
piktogramy podle schopnosti ditéte (Thorova, 2006).

Cilem augmentativni komunikace je podpora existujici komunikace, ktera je
vSak pro béznou komunikaci nedostatecna. Naproti tomu alternativni komunikaéni
systémy jsou vyuzivany jako ndhrada mluvené feCi, pfi budovéani podplirnych nebo
nahradnich komunikacnich systému, kdy je tieba vyuzivat vSech schopnosti uzivatele.
Zasadni v celém komunika¢nim systému je, aby zplsob dorozumivani byl co
nejpfirozenéjsi. Alternativni komunikace vyuziva napiiklad systémy bez pomtcek
(mimika, gesta, cilené pohledy o¢i, jazykovy program Makaton apod.) a systémy
s pomuckami (pfedméty, fotografie, komunikacni tabulky, piktogramy apod.) (Plevova,
Slowik, 2010).

Na zacatku 70. let 20. stoleti ptisel Eric Schopler s programem TEACCH
(Treatment and Education Autistic and related Communication handicapped Children)
(popis tohoto programu viz ptiloha 8.2). TEACCH pfistupuje ke kazdému ditéti jako
K jedine¢né individualité s virou, Ze neexistuje nic jako ,,normalni* chovani. Lidé s PAS
maji urcité spolecné charakteristické rysy, ale v Zadném piipad¢ vSak nejsou podiadnou
skupinou. Vyuka rozviji silné stranky a zajmy ditéte s PAS, méné se zamétuje na jeho
problémy. Zduraziiuje strukturované prostfedi, pevny denni program a vizudlni
pomiucky (Richman, 2006).

Program TEACCH se bézné pouzivd VvV malych obménach ve vétSin€ zemi
Evropy. Mezi jeho obecné principy a zasady patii: individudlni pfistup, strukturalizace

a vizualizace (Srokova, Olsakova, 2004).

1.4.6 Komunikace se sourozenci déti s poruchou autistického spektra

Role sourozence je vnasem zivot¢ velmi dulezitd. Kazdy, kdo ma dit¢ se
zdravotnim postiZenim, vi, kolik mista v jeho mysli a ¢asu v jeho dni zabere péce o toto
dité, v¢etné premysleni o ucinné pomoci pro néj. A kazdy takovy rodic¢ takeé citi, o kolik

péce pripravuje své zdravé dité na tkor jeho sourozence s postizenim. To Casto vede
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K nejistoté, jak se ke zdravému ditéti chovat. Na jedné strané rodi¢e od zdravého ditéte
Casto zadaji pomoc, na druhé strané maji vycitky, ze ho zatézuji a tim ho ochuzuji.
Rodice tak Casto podléhaji ambivalentnim postojiim, které zatézuji jak je samotné, tak
I zdravého sourozence. Je nezbytné piijmout jeho nesnadnou roli takovou, jaka je.
Pfiznat mu, ze chipeme, ze to nemd jednoduché. Dit¢ by melo védet, ze mize prijit
a bude mit pravo postézovat si, odpoc¢inout si od sourozence s postizenim. To staci
k jeho pocitu, ze hraje v rodin¢ dileZitou roli a neni piehlizeno (Straussova, Knotkova,
2011). Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadni kazdodenni zivot rodiny. Pfedstavuji
také celozivotni podplrny systém. Sourozenecké vztahy se mohou rozhodujicim
zpusobem podilet na vytvafeni rodinnych vztahii, vztaht s vrstevniky a mohou také
ovlivnit sebepojeti ditéte. Interakce rodici se zdravym sourozencem a jejich vztah
K nému miZe napomahat k vytvoreni téch dovednosti, které mu pomohou vyrovnat se
situaci, citit lasku a porozuméni pro dit€¢ s PAS i pro sebe sama. Vytvaret a posilovat
kladny vztah mezi sourozenci je proto vyznamny ukol pro kazdého rodice. Pozitivni
vztahy mezi sourozenci jsou pifirozené a déti, které spolu sdileji spole¢né détstvi, budou
mit vzdy pocit, Ze k sob¢ patii. Pokud chceme pomoci zdravému ditéti vytvofit si
kladny sourozenecky vztah k ditéti s PAS, pak musime mit na mysli n€kolik dalezitych

zasad:

e poucme zdravého sourozence o PAS;
e vytvafejme u obou déti pocity rovnosti pii kazdé vhodné piileZitosti;
e podporujme vzajemné kontakty sourozenct,

e chovejme se ke zdravému ditéti jako k jedine¢né osobnosti (Richman, 2006).

Sourozenci déti s PAS se musi mnohdy vyrovnat s ndsledujicimi problémy:
e pro zdravého sourozence miize byt obtizné pochopit zvlastni chovani sourozence
s PAS. N¢které chovani jako agresivita nebo sebezranovani mize zdravé dité
désit;
e zdravi sourozenci se mohou citit odstréeni, stradaji pocitem, Ze jim rodice vénuji
méné pozornosti;

e dité s PAS dostava vice sladkosti nez zdravy sourozenec;
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star$i sourozenci piijdou pii urceni diagnézy PAS u svého sourozence
0 pozornost rodicd, kterou musi vénovat mladSimu sourozenci, n¢kdy se
dostavaji do nevitané role pomocnika a jsou vystaveni smutku rodiny;

mladsi sourozenci se mohou dostat do role star§itho sourozence a starat se
sourozence s PAS, mtze na né byt kladena vétsi odpoveédnost, nez jakou jsou ve
svém veéku schopni unést;

velmi casto se spoluzdci sourozenci ditéte s PAS posmivaji. Déti nemaji
emociondlni silu ani slovni pohotovost, aby takovému chovani uspésné celily.

Vétsinou nechapou, ze v tizivé situaci nejsou samy (Richman, 2006);

Potieby sourozenct déti s PAS jsou obdobné jako potfeby jejich rodict. Je proto

dulezité:

informovat sourozence, jaky problém dit¢ ma, informace vSak musi byt
ptizpliisobeny véku ditéte;

komunikovat v rodin¢ oteviené, probirat pozitivni i negativni zkuSenosti, mit
moznost vyjadfit nesouhlas i1 negativni nazory na sourozence (fici, Ze je
normalni, Ze je zdravy sourozenec rad, Ze sdm nema stejnou poruchu a Ze ma
nekdy vztek na chovani sourozence, 1 kdyz ten za své chovani nemtize);

stanovit hranice pro vSechny déti;

vénovat pozornost zdravym sourozenciim, uznavat jejich potieby, vSimat si
jejich tispéchti a nepovazovat je za samoziejmé,;

zajistit si ¢as pouze na zdravého sourozence a vénovat se aktivitdm, které jim
pfitomnost ditéte s PAS neumoziiyje;

nalézt a nacvicit spolu s rodic¢i né€kolik zplisobli jak reagovat v situacich, kdy
musi sourozenec odpovidat na dotazy nebo Celit vysméchu ostatnich déti;
neocekavat, ze zdravy sourozenec prevezme péci o sourozence s PAS ve vétSim

rozsahu, nez jsou bézné povinnosti zdravych sourozencii (Thorova, 2006).
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2. Cil prace a vyzkumné otazky
2.1 Cil prace

Cilem této prace je zjistit, jaka je informovanost rodi¢t déti s poruchou
autistického spektra l€kati, jakym zpiisobem probihd jejich vzajemnéd komunikace a na
zéklad¢ téchto zjisténi stanovit urcitd pravidla pro komunikaci 1€kati s rodi¢i a détmi

s poruchou autistického spektra.

2.2 Vyzkumné otazky

Vyzkumna otazka stanovuje ucel a cil prace, tedy na co se chceme pfi vyzkumu
zaméfit, co ve vyzkumu feSime. Vyzkumna otdzka by méla byt ovéfitelnd, jasna
a jednoducha, relevantni, motivujici, méla by odpovidat parametriim zadani.

Proto soucasti vyzkumu bylo stanoveni dvou zakladnich vyzkumnych otazek:
1. Jaka je informovanost rodict déti s poruchou autistického spektra 1ékati?
2. Jaka jsou pravidla komunikace s ditétem s poruchou autistického spektra a jeho

rodinou?
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3. Metodika

3.1 PouZita metodika

Ke zjisténi stanovenych cili byl pouzit kvalitativni vyzkum. Kvalitativni
vyzkum se provadi pomoci delSiho a intenzivnéj$iho kontaktu s terénem ¢i situaci
jedince nebo skupiny jedincl. Pracuje s omezenym poctem jedinct obvykle na jednom
misté. Vznikaji zde obtize se zobectiovanim vysledkd. Vyhodou kvalitativniho
vyzkumu je ziskani hloubkového popisu piipadu. Zohlednuje také ptisobeni kontextu,
lokalni situaci a podminky (Hendl, 2005).

Jako metoda vyzkumu bylo pouzito dotazovani, technika sbéru dat pak
strukturovany rozhovor s otevienymi otazkami.

Strukturovany rozhovor s otevienymi otdzkami se skladd zftady peclive
formulovanych otazek, na kter¢ maji jednotlivi respondenti odpovédét. Pruznost
sondovani v kontextu situace je omezen¢jsi nez v jinych typech rozhovori. Tento typ
rozhovoru se pouzivd, kdyZz je tfeba minimalizovat variaci otazek kladenych
dotazovanému. Redukuje se tak pravdépodobnost, Ze se data ziskana v jednotlivych
rozhovorech budou vyrazné strukturné lisit (Hendl, 2005).

Zakladnim tucelem tohoto typu rozhovoru je co nejvice minimalizovat efekt
tazatele na kvalitu rozhovoru. Struktura informaci je dana sekvenci otazek. Tim je také
umoznéno opakovani celého priizkumu v jiném ¢asovém okamziku a jinym tazatelem

(Hendl, 2005).

3.2 Charakteristika cilového souboru

Prvnim cilovym souborem byli rodie déti s poruchou autistického spektra,
jejichz déti vyuzivaji sluZzeb Volno, o. s. Osloveni byli vSichni rodice, kteii se zacastnili
bfeznového sekani rodicti potfadaného vyse uvedenou organizaci. S realizaci vyzkumu
souhlasilo celkem 8 rodici, kterym byly polozeny otazky, jez jsou soucasti priloh (viz
ptiloha 8.4). Inspiraci pro jednotlivé otazky byla publikace Heleny Chvatalové Jak se

Zije détem s postiZzenim.
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Druhym cilovym souborem byli odbornici poskytujici détem s poruchou
autistického spektra zdravotni a socialni péci. Jednalo se o détského psychiatra,
praktického lékare pro déti a dorost, 1ékafe détského oddéleni nemocnice a socialni
pracovnici organizace, poskytujici socidlni sluzby détem s poruchou autistického
spektra a jejich rodicim Volno, o. s. Jednotlivé otazky individudlnich rozhovort s 1€kati
a socialni pracovnici jsou soucasti pfiloh (viz ptiloha 8.5).

Realizace vyzkumu probihala v bifeznu a dubnu 2013 béhem mé praxe ve Volno,
0. s., kde byl osloven prvni cilovy soubor a kde se souhlasem feditelky zafizeni
probihaly také rozhovory. VSichni zic¢astnéni s vyzkumem souhlasili, byli seznameni s
tim, ze rozhovory jsou anonymni a slouzi pouze pro ucely této prace.

Vsichni G¢astnici vyzkumu si ptali zlstat v anonymité, proto v diplomové praci
nebudou uvedeny zadné identifikacni daje komunikacnich partnerid z obou cilovych
souborii. Z tohoto divodu také nebudou v piilohach uvedeny pfepisy jednotlivych

rozhovoru.

3.2.1Volnoo.s.
Volno, obcanské sdruzeni podporuje rodiny pecujici o déti a mladé dospélé
S autismem, mentalnim a kombinovanym postizenim, prostiednictvim provozovani
socialnich sluZzeb ve Stfedisku respitni pée Volno. Cilem je rozsitit nabidku socialnich
sluzeb ve stfedoceském kraji tak, aby déti a mladi dospéli s postizenim mohli 1 nadéle
zit ve své rodin€. Nedilnou soucasti poslani sdruzeni je i podpora ¢lenti pecujici rodiny
(Volno, o. s., 2013).
Volno, 0. s., poskytuje tyto socidlni sluzby:
e odlehcovaci sluzby;
® socialné aktivizacni sluZby pro rodiny s détmi;
® socidlné aktivizacni sluZby pro osoby se zdravotnim postiZzenim,;
® socialni rehabilitace;
® odborné socidlni poradenstvi (Volno, o. s., 2013).
Socialni sluZzby obcanského sdruZzeni Volno, 0. S., jsou poskytovany détem

predskolniho véku od 1 roku az mladym dospélym do 26 let s autismem a dalSimi
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poruchami autistického spektra, mentdlnim a kombinovanym postizenim a pecujicim
osobam a rodin¢ téchto déti a mladych dospélych (Volno, o. s., 2013).

Odlehcovaci sluzby umozni kratkodobé zastoupeni v péci o dit€¢ nebo mladého
dospélého s postizenim. Tato sluzba vyrazné pfispivda k névratu déti a mladych
dospélych s postizenim, pecujici osoby i rodiny do bézného zivota vétSinové spolecnosti
a snizeni nebezpeci rozpadu rodiny a nastupu ditéte s postizenim do ustavniho zatizeni.
Cilem je prostfednictvim poskytované odlehCovaci péce umoznit détem a mladym
dospélym s postizenim, aby i nadale mohli Zit ve své rodin¢. DéEti a mladi dospéli
S autismem, mentalnim a kombinovanym postizenim nemaji piistup do zafizeni pro
zdravé déti, nelze jim tam poskytnout péci odpovidajici jejich potfebam a tak casto
zlustavaji s rodi¢i doma uzavieni ve stile stejném prostiedi. DEti a mladi dospéli
s postiZzenim se tak nemohou dostat mezi své vrstevniky se stejnymi zajmy, ziskat nové
podnéty nebo si jen pohrat. Tato situace vyCerpava jak rodice, tak déti. Odlehéovaci
sluzba pomaha ke snizeni socialniho znevyhodnéni pecujicich i osob, o které je
pecovano. Stredisko respitni pée Volno, 0. S., vyuziva metody strukturovaného uceni,
TEACCH program, bazalni stimulaci, artefiletiku a arteterapii, muzikoterapii,
dramaterapii, videotrénink interakci pro zlepSeni prace rodict s jejich détmi atd. (Volno,

0.s., 2013).

3.3 Technika analyzy dat — kodovani

Pod pojmem kdédovani rozumime operace, pomoci nichZ jsou zjisténé udaje
analyzovany, konceptualizovany a opét skladany novymi zplsoby. Hranice mezi
jednotlivymi typy kodovani maji predev§im didakticky vyznam a v praxi se béZné stava,
ze prechazime z jednoho typu do druhého a zpét. Kddovani je procesem analyzy dat
ajeho vysledkem jsou zaznamy kodovani. Po provedeni identifikace a roztfidéni
vyznamovych jednotek mizeme zahdjit tzv. oteviené kodovani (Miovsky, 2006).

Prvni fazi procesu kédovani je otevirené kédovani. Vyznamové jednotky jsou
sloZzeny z pojmi, které oznacuji jednotlivé udalosti. Kategorie je tfida pojmi, kterd
vznika tim, Ze vzajemné porovndvame a tfidime vyznamové jednotky a v nich obsazené

pojmy a snazime se zjistit, zda nalezi jinému podobnému jevu nebo jinému jevu
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nendlezi, a tvoii tedy samostatny odliSitelny celek. Timto zpiisobem jsou pojmy
seskupovany do vyssiho tadu, tedy do abstraktnéjSiho pojmu, ktery je nazyvan kategorie
(Miovsky, 2006).

Proces seskupovani dil¢ich pojml nazyvame kategorizace. Kategorie vsak v této
fazi praci povazujeme stale za provizorni. Jednotlivé kategorie pojmenovavame podle
potfeby adekvatnimi nazvy (Miovsky, 2006).

Axialni kodovani je souborem postupti, pomoci nichz jsou udaje po otevieném
kédovani znovu uspotadany prostrednictvim vytvafenych vazeb mezi kategoriemi.
Tento proces probihd v duchu kdédovaciho schématu, které zahrnuje pfic¢inné podminky,
kontext, intervenujici podminky a nasledky (Miovsky, 2006).

Pfi¢inné podminky jsou udalosti, které¢ vedou k vyskytu nebo vzniku né&jakého
jevu. Jevem v tomto kontextu chapeme ustiedni myslenku, udalost ¢i ptipad, se kterym
maji interakce a jednani néjaky vztah. Kontext je konkrétni soubor vlastnosti, které jevu
nalezi. Kontext pfedstavuje konkrétni soubor podminek, za nichz jsou uplatiiovany
strategie jednani nebo interakce. Intervenujici podminky jsou strukturni podminky
souvisejici se strategiemi jednani nebo interakce, které¢ jevu nalezi. Usnadiiuji nebo
naopak znesnadiluji strategie uzit¢ v urcitém kontextu. Nasledky jsou vysledky ci
dasledky jednani a interakce (Miovsky, 2006).

Zatimco u otevien¢ho koédovani je zakladni snahou rozliSit pojmy a vytvofit
zakladni kategorii, pfi axidlnim kodovani se snazime tyto pojmy novym zplisobem
skladat dohromady nachdzenim vazeb mezi kategoriemi. Snazime se uvadét kategorie
do vzdjemného vztahu, respektive nachéazet a popsat, v jakém vzijemném vztahu jsou
(Miovsky, 2006).

Selektivni kodovani je proces, kdy po vybéru centralni kategorie tuto kategorii
systematicky uvaddime do vztahu s ostatnimi popsanymi kategoriemi. Tyto vztahy dale
ovéfujeme a konceptualizujeme. Je-li tfeba, pak je déle rozvijime a prohlubujeme jejich
popis a vyklad. Centralni kategorie je jev, kolem kterého se integruji vSechny ostatni
kategorie. Proces této integrace se pfili§ neliSi od principti axidlniho kédovani. Hlavni

rozdil spociva spiSe ve vyssi mite abstrakce (Miovsky, 2006).
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4. Vysledky

4.1 Zpuisob zpracovani rozhovorii

Rozhovory s obéma cilovymi soubory byly doslovné piepsany do pisemné
podoby, a to bez vynechani jakychkoliv ¢asti. Rozhovory s prvnim cilovym souborem,
tedy rodi¢i déti s poruchou autistického spektra jsem rozdélila do péti oblasti, ve
kterych budou Vv ramci otevieného kodovani dale vyhodnocovany podle jednotlivych
kategorii, které¢ byly v ramci oblasti nalezeny po opakovaném procitani. Jednd se o
nasledujici oblasti:

1) vnimani ditéte a jeho postiZeni rodici;

2) informace po diagnostice;

3) vztah rodi¢u k Volno, o. s.;

4) komunikace 1ékait s ditétem s poruchou autistického spektra a jeho rodinou;
5) dité s poruchou autistického spektra a jeho sourozenci.

Rozhovory s druhym cilovym souborem, tedy lékati poskytujicimi zdravotni
péci détem s poruchou autistického spektra a socialni pracovnici Volno, o. s., budou
uvedeny u jednotlivych oblasti pro doplnéni, potvrzeni ¢i vyvraceni udaji ziskanych
rozhovorem s rodici téchto déti.

V ramci axidlniho kodovani jsem se snazila poukdzat na vzajemné vztahy,
prolinajici se mezi jednotlivymi oblastmi a kategoriemi, které vznikly bchem
oteviené¢ho kodovani.

Vzhledem Kk pouziti strukturovanych otevienych rozhovorti nedoslo k vytvoreni

centralni kategorie. Z tohoto diivodu neni provedeno selektivni kodovani.
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4.2 Vysledky otevieného kodovaini
4.2.1 Vnimani ditéte a jeho postiZeni rodici

Cilem této oblasti vyzkumu bylo zjistit, jak rodi¢e vnimaji postizeni svych déti.
V této oblasti jsem vymezila ndsledujici kategorie: postizeni ditéte a jeho pocatky,
obtiznosti pfi stanoveni diagndézy a vyrovnavani se s postizenim, pomoc rodi¢im,

kontakt s dal$imi rodié¢i a problémy poruch autistického spektra.

a) Postizeni ditéte a jeho pocatky

Vyzkumu se zucastnili tfi rodice, jejichz dité trpi détskym autismem bez dalSich
pfidruzenych zdravotnich problémd, u jednoho z déti byl diagnostikovan détsky
autismus spolu s diabetem mellitem prvniho typu, dale se vyzkumu ucastnil rodi¢ ditéte
s détskym autismem a pfidruzenou mentdlni retardaci, rodi¢ ditéte s atypickym
autismem a pridruzenou tézkou mentalni retardaci, také rodi¢ ditéte s atypickym
autismem bez dal§ich zdravotnich komplikaci a déale rodi¢ ditéte s Aspergerovym
syndromem.

Rodice si zacali vS§imat postizeni svého ditéte v dobé jednoho az tretitho roku
zivota ditéte, kdyZ se u déti zacaly objevovat problémy s udrzenim oc¢niho kontaktu,
komunikaci, stereotypni pohyby a ritualistické chovani, problémy s interakci ¢i hrou.

.,V jednom roce Zivota stdle neudrzovala ocni kontakt. Zjistovali jsme to pribézné. *

., Po druhém roce, kdy porad nemluvil, tocil se, trepotal rucickama, byl jiny nez ostatni
deti.

,, Ve dvou letech se zastavil vyvoj Feci a prestal mluvit. *

., Ve dvou a pul letech, kdy jsme si zacali vic vsimat, Ze se opozduje ve vyvoji 7eci a Ze
md stereotypni pohyby.

,, Ve trech letech, jeste nemluvil, hral si sam napriklad s kolecky, objevily se stereotypni

pohyby a ritualy. «
b) ObtiZnosti pri stanoveni diagnozy a vyrovnavani se s postiZenim

VSichni rodi¢e se shoduji na tom, ze pro né¢ v dobé, kdy zacali pozorovat

postiZzeni svého ditéte a kdy byla stanovena diagnoza PAS, bylo nejobtizné;jsi vyrovnat
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se s postizenim jejich ditéte a s jednotlivymi projevy PAS. Jeden rodi¢ také uvedl, ze
pro n¢j bylo velmi obtizné shanét informace a vyrovnat se s tim, ze neni nikdo, kdo by
mu poradil. Dale také bylo pro jednoho rodie obtizné pfijmout negativni progndzu
tykajici se komunikace jeho ditéte. Jeden rodi¢ také uvedl, Ze pro néj bylo obtizné
pratelit se srodinami se zdravymi détmi. Problémem u jednoho z rodict byla také
negativni reakce okoli a obavy o zajisténi budoucnosti jeho ditéte.

., Vyrovnat se s jinakosti ditéte, shanét informace, a ze neni nikdo, kdo by mi poradil.

, Zvladnout vztekani, kdyz nékde chtél zustat a zacal kvicet, lehat si na zem, protoZe
nechtél odejit a museli jsme se vyrovnat s postizenim syna. *

., Asi se s tim vyrovnat. Veédeéli jsme uz dlouho, Ze néco neni v poradku, ale nechtéli jsme
to resit.

., Vyrovnat se s tim, proc¢ zrovna miuyj syn, pratelit se s rodinami se zdravymi détmi. *
,Srovnat se s tim, Ze je dcera postizend, se Spatnou reakci okoli a také otazkou kolem
zabezpeceni budoucnosti. *

., PFijmout to, Ze je postizeny. Nesrovnala jsem se s raznou informaci, ze nebude mluvit.
Neverim tomu.

Podle nazoru détského psychiatra je pro tyto rodie nejobtiznéjsi viibec piijmout
diagnézu jejich ditéte, pfiymout odliSnosti vlastniho ditéte, vétSinou ptidruZenou
mentalni retardaci, neschopnost projevit city vic¢i rodicim, nechdpéani jeho projevd,
neschopnost mluvit, agresivni projevy vuac¢i rodicim, neklid, poruchy chovani
a dozivotni zavislost ditéte na rodi¢ich. Détsky psychiatr se domniva, ze je jedna
0 viibec nejsmutnéjsi poruchu v détské psychiatrii.

Také socidlni pracovnice Volno, o. s., si mysli, Ze je pro rodi¢e déti s PAS
potiebovat jejich pomoc a péci.

Témér vSichni rodice také uvedli, Ze se jen t€Zko a velmi dlouho se vyrovnavali
se sd¢lenim lékait o diagndze PAS. Jeden z téchto rodi¢h uvedl, Ze to pro néj byl Sok,
ktery nasledovala zlost zamétfena proti sobé samému. , Dlouho a tézce, dnes syna

3

respektuji a vnimam ho, jaky je a co potiebuje.” , Spatné, asi kazdy rodic by tézce

snasel to, ze jeho dité neni uplné zdrave.* ,,Jak jsem rikala drive, byl to Sok. Taky jsem
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na sebe byla nastvand.* ,, Spatné. Dlouho jsem si nechtéla pripustit, Ze se to stalo mé
dceri.““ Pouze jeden rodi¢ v rozhovoru odpovédél, ze po sdéleni diagnodzy lékaii u néj

nastala uleva, protoze byla stanovena diagnéza. ,, Byla to uleva, Ze mame diagnozu.

¢) Pomoc rodi¢am

Podle nazoru rodi¢ti mize nejvice pomoci rodi¢tim, kteti se dozvédi, ze jejich
dit¢ mad PAS, predevsim informace od odbornikii, kontakt s rodi¢i déti s podobnym
postizenim, déle také podpora, pomoc okoli a nad¢je, kontakt na organizaci, kterd by
Jim mohla pomoci a praktické rady a navody, jak s détmi komunikovat a rozvijet je.
., Vzajemna vymeéna informaci s dalsimi rodici. *
., Individuadlni ndacviky prdce. Jaky pristup zvolit. Napady od ostatnich rodicii.
., Poradenstvi a praktické rady, jak se chovat a co s dcerou delat. *
,, Podpora, informace, nadeje. *
., Kontakt na organizace, kontakt s dalsimi rodici a jasné informace o autismu
a zpusobech komunikace. *
,, Védomi, ze v tom nejsou sami. Pomoc od okoli. Kontakt s odborniky.
., Hodné informaci, setkani s nekym, kdo ma podobné problémy.

Podle nazoru socidlni pracovnice rodi¢im déti s PAS nejvice pomaha to, ze
mohou své problémy sdilet, proto potadaji kazdy mésic setkani rodicl, kde spolecné
probiraji témata, ktera pfinaseji sami rodice. Rodice se také mohou v ramci poradenstvi

na cokoliv zeptat, pokud maji néjaké pochybnosti tykajici péce o déti s PAS.

d) Kontakt s dal§imi rodici

Ziejmé 1 proto se vSichni rodice shodli na tom, Ze je pro né velmi dulezity
kontakt s rodi¢i podobn¢é postizenych déti. ,, Ano, velmi. Spratelili jsme se.* ,, Posledni
dobou chodim na setkdavani rodicu sem do Volna a je to super. Povidame si, resime
podobné problémy. * ,, Ano, pravidelné se schazime. *

Také socidlni pracovnice v rozhovoru uvadi, Ze kontakt mezi rodi¢i klientd

jejich organizace je dilezity, protoze se vzajemné podporuji, sdili své problémy apod.
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e) Problémy PAS

Mezi rodi¢i panuji neshody vV otazce nejvétSich problémi PAS. V jejich
odpovédich se objevuji nazory, ze nejvétSim problémem PAS jsou problémy
v komunikaci, neschopnost socializace, stereotypni chovani, hyperaktivita, moznost
sebezranéni, zména nalad, ale také neproniknutelnost svéta déti s PAS.

,Syn nemluvi, takZze se obcas Spatnée dorozumime, pouZivame fotky. Taky je hodné
hyperaktivni. “

., Problémy v socialnich vztazich.

., Ze jsou v jiném svété, do kterého lze nékdy stézi proniknout.
,,Moznost sebezranéni. *

,,Stdle se opakujici cinnosti, repetitivni chovani. “

., Nevidim mu do hlavy, nahle se mu méni nalada — 7 prijemné na agresivni, bije lidi
okolo, a my nevime proc¢ a nevime, jak s tim pracovat. **

Détsky psychiatr vidi nejvétsi problém PAS v tom, ze jadrové ptiznaky PAS
neumi medicina lé¢it. LéCit 1ze pouze poruchy chovani a ptfidruzené projevy. Proto
podle n¢j nékdy 1 bohatd medikace ditéte nefunguje, coZ je poté pro vSechny zicastnéné
frustrujici. Také se domniva, Ze byvaji potize s udélenim osobni asistence nebo umisténi
ditéte do stacionafe pro nedostatek mist v ur€itych méstech. Poté také povazuje za
Skodu, ze APLA neni ve vSech vétSich méstech.

Lékar détského oddé€leni nemocnice spatiuje nejvétsi problém PAS v tom, ze
nékteti rodiCe podle n€j udavaji u svého ditéte autismus a maskuji tim néjaké opozdéni
vyvoje, napiiklad mentalni retardaci.

Prakticky 1ékat pro déti a dorost se domniva, ze nejvetsi problém PAS je to, ze
vétSina déti nedokdze komunikovat a Ze se Spatné socializuji, protoZe jejich zapojeni do
kolektivu neni snadné. Také ptidruzené projevy podle ngj casto PAS komplikuji,
zejména pak psychomotoricka retardace. Podle jeho nazoru mize rodi¢tim déti s PAS
nejvice pomoci kontakt s organizacemi, které jim pomohou a poradi s péci o jejich déti.

Socialni pracovnice Volno, o. s. uvadi, Ze jako nejvétsi problém PAS vidi to, ze
kazde¢ dit€ s PAS je jiné, a je proto dulezité zjistit, co dané dité nejvice potiebuje, co ho

bavi, a ptizpusobit tomu jeho pobyt v jejich organizaci.
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4. 2. 2 Informace po diagnostice

Soucasti vyzkumu byly také otdzky tykajici se diagnostiky PAS u déti, zamétené
pfedev§im na oblast informovanosti rodict lékati o PAS a jejich dusledki. V této
oblasti byly identifikovany tyto kategorie: provedeni diagnostiky, poskytnuti informaci,
vysvétleni PAS a jejich dasledkt a piedani kontaktu.

a) Provedeni diagnostiky

Tti rodice v rozhovoru uvedli, ze diagnostika nebyla zcela v potadku, kdy
autismus nebyl 1€kafi rozpozndn a specializované diagnostické vySetfeni si museli
rodiCe zajistit sami, stejné jako potfebné informace nebo piipad, kdy byla rodicim
stanovena zcela striktni diagn6za, po niZ néasledovala negativni prognoza tykajici se
komunikace daného ditéte. ,,Lékari nejdriv nic nepoznali. Musela jsem si hledat
informace sama. Vysledky jsme méli az od psychiatra, kterého jsem kontaktovala. Byl to
Sok a trvalo to ¢tyri roky.” ,, Ve dvou a piil letech, po rozpadu reci mi byla oznamena
velmi strikini diagnoza, ze ma syn autismus a zZe uz nikdy mluvit nebude. Bylo to velmi
neprijemné. Dnes je synovi pét let a mluvi prostiednictvim jednoduchych vet.*
,,Diagnostika byla provedena az na moji vyslovnou zZadost.” U tii déti byly PAS
zachyceny praktickym I¢kafem pro déti a dorost na pravidelnych preventivnich
prohlidkach. Poté byla praktickym lékafem doporucena navstéva détského psychiatra,
kde probéhla diagnostika PAS. ,, Kdyz jsme chodili na prohlidky, zjistili jsme, Ze néco
nebude v pordadku, ve trech letech nas lékai poslal na psychiatrii, kde diagnostikovali
detsky autismus. ,, Lékar nam rekl, Ze néco neni v poradku a Ze musime na
specializované vysetieni. Nejlépe na détskou psychiatrii.“ U téchto Sesti rodich 1€kafi
neposkytli prostor pro jejich otazky. Prostor pro otazky byl rodi¢im poskytnut pouze ve
dvou pfipadech, v jednom z nich vSak lékaf nezodpoveédél vsechny polozené otazky.
Informace byly v téchto dvou piipadech poskytnuty pouze matkam, otec v jednom
ptipad€ nejevil o sd€leni 1ékaiti zajem, ve druhém piipad€ jiz otec v rodiné piitomen
nebyl. PAS byly také zachyceny na preventivnich prohlidkach, po kterych nasledovalo
doporuceni na détskou psychiatrii, kde byla pozdéji stanovena diagnéza. ,,Na trileté

prohlidce. V té dobe jsem uz byla s dcerou sama. Prakticky lékar nam dal doporuceni
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na psychiatrii. Prostor K otdzkam jsem méla spis az u psychiatra, ale v té dobé mi na
vSechny otazky nebylo odpovézeno.“ |, Prakticky lékar nds poslal k psychiatrovi, ten
ochotne odpovidal na vsechny mé otazky, byl mily. U sdéleni byla pritomna pouze
matka, otec o sdéleni nejevil zajem. *

Détsky psychiatr v rozhovoru uvadi, ze on neni prvni v oznamovani diagnézy.
Farmakologicky ftes$i poruchy chovani, sebeposkozovani, tzkosti a jiné problémy
u ditéte sjiz diagnostikovanou PAS. V rozhovoru tento I¢katr sdélil, ze lékaiskou
diagnostiku PAS u ditéte stanovuji lékafi ve fakultni nemocnici Motol béhem
hospitalizace ditéte na lazkovém oddé€leni détské a dorostové psychiatrie, kam byva dité
prijato k ziskani podrobnych informaci nezbytnych pro stanoveni diagndzy. Dale se
u ditéte provadi také specidlné pedagogicka ¢i psychologickd diagnostika. Pokud ma
tento détsky psychiatr podezieni na PAS, snaZi se rodi¢e ditéte motivovat a objednat na
podrobnou diagnostiku do fakultni nemocnice Motol, protoze jak v rozhovoru uvadi,
neni schopen urcit diagnézu ambulantné, protoze nemiize dité vySettit celostné. Také
uvadi, Ze si jako jediny odbornik netroufa urcit diagnézu PAS z prvovySetfeni
»hatvrdo®. Osobné tento postup povaZuje za neprofesiondlni. Sdéleni o zdravotnim
stavu déti podava tento 1ékat obéma rodi¢im soucasné, nicméné dodava, ze v praxi
k nému s détmi dochazi hlavné¢ matky, otcové podle jeho slov byvaji spiSe bez zajmu
nebo je rodina rozpadla. Podezieni na PAS sdéluje 1€kai opatrnég, protoZe si je védom,
ze nemusi mit pravdu, proto vzdy vyzaduje tymové odborné vySetfeni ve fakultni
nemocnici Motol. Zavéry a budoucnost vyvoje PAS ditéte nechava oteviené, pravdu
podle jeho slov sdéluju rodictim ,,po kapkach“. Rodicim vzdy vyclenuje Cas na jejich
dotazy, vSe podle jeho nazoru probiha v klidu, nikdy nic neoznamuje jako definitivni, ¢i
katastrofalni, protoze si je védom stresu, jakym si rodina jest¢ projde. Pti sdélovani
podezieni na PAS spolupracuje tento lékaf s détskym psychologem, neurologem
a praktickym Iékafem pro déti a dorost. Socialni pracovnik podle jeho slov dava rady na
naslednou péci ¢i zpravy pro ,,socialku®.

Prakticky lékaf pro déti a dorost k tomu dodava, Ze on jako prakticky lékar
diagnézu nesdé€luje. Toto je podle n¢j tkolem klinického psychologa nebo détského

psychiatra, necastéji to pry podle jeho informaci je dr. Krej¢itova. Jeho ukolem jakozto
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praktického lékate je zachytit pfipadné odchylky v neuromotorickém vyvoji nebo
abnormality v chovani. Pokud ma tento 1ékai podezieni, Ze by dité mohlo trpét PAS,
odesila dit¢ na neurologii a k psychologovi, ktefi poté urci co dal. Podle jeho slov rodice
vétSinou vnimaji vyvoj jejich ditéte, pokud neni v pofadku nebo se dokonce zastavi.
Pokud vi, je diagnéza PAS stanovena na zaklad¢ specidlniho vySetieni, které¢ provadi
klinicky psycholog nebo détsky psychiatr a klinicky logoped, piipadné jesté neurolog.
Podle jeho slov se ale jedna o dlouhy a slozity proces, protoze jde o zavaznou poruchu

a ,,oddiagnostikovani ditéte pfi stanoveni Spatné diagnozy je obtizné.

b) Poskytnuti informaci

P&t rodict déti s PAS se ve svych odpovédich shoduje na tom, Ze v dobé
stanoveni diagndzy nedostalo ptili§ mnoho informaci od 1¢kait a dilezité informace si
vyhledavali sami na internetu nebo v odborné literatufe. Jeden z téchto rodict se také
setkal s protikladnymi informacemi dvou odborniki. ,,Zddné informace jsem
nedostdavala, sama jsem hodné pdtrala a hledala informace.* ,, Informace jsem hledala
sama hlavné na internetu, v knihdach z Portadlu. * ,, Spis takové kostrbaté. Jeden odbornik
mi Fekl jedno, druhy zase néco jiného. Hodné jsem hledala v odborné literature.* TTi
rodice v rozhovorech sdélili, Ze v dobé stanoveni diagnozy jejich ditéte ziskali pottebné
informace pro péci o jejich déti. Ziskali také informace, kde jinde by jim mohli byt dalsi
dilezité informace podany. V jednom pitipad¢ dostali rodic¢e také kontakt na odbornika
ran¢ péce. ,, Dostali jsme vSechny potrebné informace od psychiatra, také kontakt na
APLU, byly ndam doporuceny internetové stranky s informacemi ohledné autismu.
,,Docela dobré, byla nam doporucena rana péce z APLY, chodil K nam pdn a radil
S upravou stolecku na uceni, tvoreni komunikacni knihy apod. *

Socialni pracovnice organizace, poskytujici socialni sluzby détem s PAS a jejich
rodi¢lim, popisuje zkuSenosti s informovanosti rodict 1ékaii o PAS jako rozporuplné.
Bohuzel jest¢ dnes se podle jejich slov setkdva stim, ze je nékterym rodicim
doporuceno dat dité do tstavu. VZdy ji to velmi zarazi, Ze se to déje i dnes, kdy je velka

informovanost.
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¢) Vysvétleni PAS a jejich disledkii

Pouze Ctyfem rodi¢tim lékafi vysvétlili, v ¢em PAS spocivaji a jaké disledky to
bude pro jejich dité predstavovat. ,, Ano, ale az psychiatr v ramci vySetreni syna. Dale
mi vse vysvetlili tady ve Volnu, kam syn dochazi na respitni péci. Jsou zde odbornici na
autismus.* ,, Ano, vysveétlili, poté jesté odbornici z APLY a z Volna. “ Dalsi Ctyfi rodice
se ale shoduji na tom, ze jim PAS nebyly I¢kaii dostatecné vysvétleny. Informace
0 dasledcich tohoto postizeni ziskali az od specidlniho pedagoga, psychologa nebo od
pracovnikidi Volna, o. s. ,,Néjaké informace jsem dostala, ale lékari toho jesté moc
nevedeli. “ ,, Lékari mi nic nevysvétlili. To udélal az specialni pedagog a psycholog.“
., Diisledky PAS mi vysvétlili az pozdéji tady (mysleno ve Volno, o. S.). "

Détsky psychiatr vypovédél, ze rodi€im sdéluje, co obnasi PAS a co pro né
a jejich dit¢ bude tato porucha znamenat. Podle jeho slov je informovanost rodi¢t
0 PAS nutna pro vyvoj ditéte a pochopeni rodici, jaké jsou odlisnosti v chovani ditéte,
ptistupu, postupech, zaclenéni do kolektivu, také kam dit¢ umistit, jaké problémy by

mohly nastat, pro¢ a kdy je potfebna medikace nebo jaky bude pravdépodobné vyvoj

PAS do budoucna, ale rozhodn¢ by se podle n€¢j nemélo jednat o stresujici vize.

d) Predani kontaktu

Trem rodi¢hm lékafi predali kontakt na organizaci, kterd by jim mohla
poskytnout dalsi informace nebo pomoc. Jeden ztéchto rodi¢u vSak tento kontakt
nevyuZil, protoze se jednalo o kontakty na prazské organizace, kam vSak se svym
ditétem neni schopen dojizdét. ,, Ano, ale jen na prazské organizace, bohuzel. * ,, Ano,
predali mi kontakt na APLU.* Jeden rodi¢ uvedl, Ze kontakt ziskal v ¢ekarné u lékafte.
.V cekdrné byl letacek na kolinskou organizaci Volno, tak jsem si ho vzala.* Ctyfem
rodicim vSak Iékafi neptedali Zadny kontakt na organizaci poskytujici péci ¢i
poradenstvi détem s PAS a jejich rodi¢im. ,, Ne, musela jsem si ji vyhledat sama nebo
mi byly informace doporuceny kamaradkami.* ,, Ne, nepredali mi Zadny kontakt. ™

Détsky psychiatr v rozhovoru uvedl, ze predava kontakty na rizné organizace,
které rodicim poradi a pomohou s péci o jejich dité. Jedna se predevSim o organizace

jako je APLA, specialné pedagogické centrum, specialni matefska a zdkladni Skola
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apod. Prakticky lékai pro déti dorost odpovédél, ze kontakt rodi¢im predavaji
odbornici urcujici diagndzu, nejcastéji na APLU apod. Proto vétSina rodi¢i uz kontakt

ma, ale mize jim doporucit mistni zatizeni.

4.2.3 Vztah rodi¢u k Volno, o. s.

Rodic¢tim déti s PAS byly také polozeny otazky tykajici se nestatni neziskové
organizace Volno, o. s., poskytujici vySe uvedené socialni sluzby détem s PAS a jejich
rodi¢lim. V této oblasti byly stanoveny nasledujici kategorie: kontakt na Volno, o. s.,

pomoc Volna, 0. s., a prace pracovniki Volno, o. s.

a) Kontakt na Volno, o. s.

Nejvice se rodice déti s PAS dozvédéli o organizaci Volno, o. s., od praktického
lékate a od svych znamych, ktefi jim organizaci doporucili. ,, Od praktické lékarky, ta
nas sem poslala.” ,,0d kamaradky, ta mi Volno, doporucila.” Jeden z rodi¢u
VvV rozhovoru uvedl, ze se o Volnu, o. s., dozvédéli z internetu, kdyz hledali néjakou
organizaci, ktera by jim poradila s péci o jejich dit¢ s PAS. Jeden zrodicu také
odpovédél, ze kontakt na organizaci dostal ve Skole, kam dochazi jejich starSi déti.

Socialni pracovnice v rozhovoru sdélila, ze nékteti rodi¢e se 0 jejich organizaci
dozvidaji od 1€kart, jini od svych znamych, od rodi¢t déti se stejnou poruchou nebo
prostiednictvim internetu. Spolupracuji s nékterymi 1€kafti, ktefi pfedavaji kontakt na
jejich organizaci, v ¢ekarnach maji vyvésené jejich prospekty nebo rodice nasméruji

ptimo k nim.

b) Pomoc Volna, o. s.

Rodice déti s PAS nejvice ocefuji, ze Volno, o. s., poskytuje jejich détem
odbornou péci, respektujici jejich postizeni, zejména v dobé prazdnin nebo vikendd,
kdy pordda odlehCovaci pobyty. Také jim organizace poskytuje odborné socidlni
poradenstvi spocivajici mimo jiné také v nacviku konkrétnich postupt, jak s ditétem
S PAS spravné pracovat, poradaji také setkani rodi¢ti déti s PAS, rizné vylety pro
rodice, akce pro rodice s détmi Ci setkani rodicd s psychologem, ktery v organizaci

pusobi.
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,Syn sem chodi, kdyz neni Skola, béhem letnich prazdnin kazdy den, poté v ramci
odlehcovacich sluzeb. Mohu se spolehnout, Ze podaji inzulin a ohlidaji cukrovku.
,, Ve v§em, co potrebuji.
., Staraji se o syna, je tady na odlehcovact pobyty, a kdyz nemiize do skolky. Velmi nam
radi a podporuji nas, vysvetluji veci, kterym nerozumime, pomdhaji s jednanim
S urady.
., Prijali mé dite jaké je a umi s nim odborné pracovat.
,, Pomahaji mi nacvicit individualni praci s ditétem a radi, jaky pristup mam zvolit.
., V odborném poradenstvi, podpore, péci a rozvoji syna. Poradaji setkani rodici, vylety
rodici, akce pro rodice s detmi a setkani rodicu s psychologem. *

Socidlni pracovnice uvadi, ze rodi¢im déti s PAS poskytuji odborné socialni
poradenstvi, pofadaji setkdni rodicl, poskytuji odlehcovaci sluzby, takze rodice si
mohou dojit nakoupit, zafidit vSe, co pottebuji, nacerpat sily pro dalsi péci o jejich déti.

Pracovnici organizace také dochazi ke klientim domu apod.

¢) Prace pracovniki Volno, o. s.

Rodi¢e déti s PAS wvnimaji praci pracovniki Volno, o. s., jako velice
profesiondlni, na odborné urovni. Ocenuji také empatii a vstticnost, individudlni ptistup
a respekt ze strany zamé&stnancl. Dodavaji, Ze v ptipad¢ jakychkoli problémii se mohou
na organizaci kdykoliv obrétit a ta se jim snazi pomoci. Pokud je tfeba, jedou pracovnici
organizace také ke klientim domt. Jako velice vyznamnou soucast sluzeb organizace
hodnoti rodiCe jejich vzijemna setkéani, ktera potdda Volno, o. s., pravidelné¢ kazdy
mesic. Rodice si zde preddvaji zkuSenosti a sdili podobné problémy.

., Vyborne, spoluprdace je oboustranna, vzdy se domluvime.

,,Mame setkani rodicu, kde si miizeme povidat, sdélovat zkuSenosti. Také chodim na
poradenstvi k socidlni pracovnici.

., Naprosto profesiondlné, vstricné. Vsichni jsou moc empaticti, mohu s nimi mluvit o
v§em. “

., Vysvetluji, radi mi, kdyz nécemu nerozumim. Mohu kdykoliv prijit nebo zavolat, jezdi i

I3

kK nam domii. ‘
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«

,, Individudlné a s respektem a uctou. Maji porozument.
,, O vSem mé informuji, hledaji mi informace. Vedou syna — rozviji ho, hraje si tady.

Také se tady setkavam s maminkami, které maji podobné problémy.

4.2.4 Komunikace lékai s ditétem s poruchou autistického spektra a jeho rodinou
Cast otazek ve strukturovaném otevieném rozhovoru se tykala poskytovani
zdravotni péce détem s PAS a tomu jak tuto péci vnimaji rodi¢e téchto déti. V této
oblasti byly ur¢eny nasledujici kategorie: zkusSenosti s pfistupem lékait, specializovana
zdravotni pé¢i, komunikace 1ékatt s ditétem, pfiprava na navstévu 1ékare a hospitalizace

ditéte.

a) ZkuSenosti s pristupem lékaria

Pouze tfi z osmi rodi¢t, hodnoti své zkuSenosti S pfistupem 1ékait ke svému
ditéti s PAS jako dobré. ,, Zkusenosti s lekari mame dobré, jsou vstricni.” Dal$i tii
rodi¢e hodnoti své dosavadni zkuSenosti s 1ékafi rozpacite. ,,Jak kteri lekari, néekteri si
musi zvyknout.* ,, Takové normalni, ale mam pocit, zZe se trochu boji.* ,,No, jde to.*
Dva rodi¢e pak nejsou spokojeni s pristupem lékait k jejich ditéti. ,, Nejsou moc

«

pozitivai. “ ,, Casto nejsou trpélivi, moc o postizeni (autismu) nevédi. Nuti nam riizné

16ky.

b) Specializovana zdravotni péce

V sedmi piipadech dochazeji rodice s jejich détmi ke specialistovi. VéEtSinou se
jedna o détského psychiatra (vS§ech sedm déti). Dvé déti pak kromé détského psychiatra
navs§tévuji jesté neurologii, jeden rodi¢ dochazi s ditétem pravideln¢ k diabetologovi
ajedno dit¢ s PAS navstévuje pravidelné klinického logopeda. ,, Dochdzime se synem
K psychiatrovi a  klinickéemu logopedovi.“ ,, Pravidelné chodime k détskému
psychiatrovi. Pouze jeden zrodi¢i vrozhoru uvedl, ze k zadnému specialistovi

nedochdzeji. ,, Kromé praktického lékare, zubare a gynekologie nikam nechodime. *
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¢) Komunikace lékari s ditétem

Lékar podle nazoru rodi¢t komunikuje béhem navstévy s ditétem pouze U tii
deéti. ,, Lékari mluvi se mnou, se synem komunikuji prostrednictvim obrazkii a fotek.
» Mluvi na syna.* ,, Hovori se mnou i se synem. ““ Ostatni rodi¢e odpovédéli, ze 1ékati pri
poskytovani zdravotni péfe komunikuji pouze s nimi a na dit¢ se viibec nezamétuji.
,, Lékar komunikuje se mnou. Mé dité nemluvi a nechce ani ,,mluvit* prostirednictvim
obrazku. * ,, Komunikuji spis se mnou, napriklad kdyz mi sdéluji néco k diagnoze, pokud
se jedna o ukony, které mad dcera udélat, Feknou to nejdrive mné s tim, abych to dceri
rekla.

Z vyzkumu vSak vyplyva, Ze jen polovina zrodicl, snimiz byl proveden
rozhovor, informovala lékafe o tom, jakym zplsobem muze s jejich ditétem
komunikovat, a to i navzdory tomu, Ze se podle nich vétSinou lékafi pii komunikaci na
dit¢ nezamétuji.

»Ano, lékare jsem informovala, nosime s sebou komunikacni knihu, ale lékar presto
komunikuje pouze se mnou.
,,Ano, informovala, ale je to zdlouhavé, protoze mé dité nema o komunikaci zajem. *

3

,Snazila jsem se je informovat, ale neméli o to zajem. *
., Ne, neinformovala. “

Détsky psychiatr podle jeho slov vySetiuje jak dité, tak mluvi s rodi¢em. Pokud
dit¢ s PAS nemluvi, sleduje lékat jeho chovani a projevy b&hem jeho navstévy
v ordinaci.

Lékat détského oddéleni nemocnice komunikuje ptimo s ditétem s PAS, pokud
to jeho stav umoziiuje. Konkrétni informace o tom, zda a jak mize s ditétem
komunikovat, ziskava od rodi¢u ditéte a od sester z oddéleni. Rodice ditéte s PAS ho
také informuji o chovani svého ditéte a jeho navycich.

Prakticky 1ékat pro déti a dorost se snazi komunikovat i s ditétem, ale neni to
podle jeho slov jednoduché. Zejména pokud je pfidruzena psychomotoricka retardace,
jako je tomu u déti, které k nému dochazeji. U téchto déti je to podle n€j hodné slozité.
Rodi¢e musi dité pii vySetteni drzet za ruce, aby se nevyskublo, déti ¢asto po ordinaci

pobihaji a kii¢i nebo se chtéji mazlit. Podle tohoto lékafe uz jen navazani oc¢niho
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kontaktu neni jednoduché, protoze déti se divaji jakoby na vas, ale ve skuteCnosti se
divaji spiSe skrze vas. Navzdory tomu se vSak 1ékai snazi komunikovat i s ditétem.
Lékar také uvedl, ze ho rodice déti s PAS informovali, Ze s détmi komunikuji
prosttednictvim obrazki, ale protoze je u vSech jeho pacienti s PAS pridruzena

psychomotoricka retardace, neni to podle Iékafe snadné. Podle jeho slov je

vvvvvv

d) Piiprava na navstévu lékare

Béhem rozhovoru srodi¢i jsem se také snazila zjistit, zda se doma s détmi
néjakym zplisobem pfipravuji na navstévu lékare. Pét rodict k této otazce uvedlo, ze se
s détmi na navstévu lékare ptipravuji vétSinou pomoci fotek a obrazki, které znazoriuji
navstévu lékafe nebo jeji jednotlivé kroky. Néktefi rodice uvedli, Ze si je pljcuji ve
Volno, o. s., kde jsou k dispozici fotky a obrazky vizualizujici jednotlivé kroky
navs§tévy zubafe nebo odbéru krve. Jeden z rodi¢t piimo s ditétem nacvicuje modelové
situace, se kterymi se mohou u lékafe setkat, a to Vjistém casovém piedstihu.
,, Oznamim mu, Ze jdeme k lékari a ukazu mu fotku. * ,,Jisté, délame si modelové situace,
trénujeme, co budeme u lékare délat, tak tyden dopredu.” ,, Ano, mame forografie. Ale
jen pro informaci, jinak nejsou potreba. " ,, Ano, piijcujeme si fotky z Volna. “ Dva rodice
odpovédéli, Ze détem feknou, Ze jdou k I€kafi a dale tuto navstévu nefesi. Navstévu
lékafe nepovazuji za vyrazny problém. , Jen to Feknu a sbalime si véci, nebyvai to
problém. “ Pouze jeden rodi¢ uvedl, Ze se na navstévu lékare pfedem nijak nepfipravuji.
,,Ne, prosté jdeme. “

Prakticky 1ékat pro déti a dorost se domniva, Ze u piipravy ditéte s PAS na
navstévu lékare zalezi na projevech a forme PAS. U nékterych déti je to podle néj urcite
vhodné, ale mysli si, ze u jeho pacientt to diky psychomotorické retardaci smysl nema.
Kdyz o této otazce vSak chvili pfemyslel, uvedl, Ze castéjSi navstévy téchto deéti
probihaji Iépe. V kazdém ptipadé déti s PAS vysetifuje pfednostné, protoze podle jeho
slov v ¢ekarné vyvadi a ostatnim rodi¢lim se to nelibi. Vysetfeni nebo ockovani je podle
n¢j, ale pii pomoci rodi¢h vétSinou bez problémil.

Podle nazoru socidlni pracovnice je piiprava ditéte s PAS na navstévu dulezita,
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protoze nékteré déti potfebuji mit denni rezim. Proto maji v organizaci k dispozici
vizualizaci navstévy zubafe nebo odbéru krve. Tyto vizualizace jsou rodicim

k dispozici, pficemz nékteii rodice je Casto vyuzivaji.

e) Hospitalizace ditéte

Alespont jednou bylo hospitalizovano pét déti. Ve ctyfech piipadech téchto
hospitalizaci byla spolu s ditétem hospitalizovdna matka. Tfi znich hodnoti tuto
hospitalizaci jako standardné probihajici, béhem niZ nemusely feSit zadny problém.
Zdravotniéti pracovnici komunikovali pfedev§im s nimi a snazili se respektovat navyky
ditéte. ,,Ano, hospitalizace spolu s matkou, vse probihalo v poradku, komunikace
probihala hlavné pres matku. Navyky ditéte respektovali, protoze museli.” Jedna
maminka oznacila hospitalizaci svého ditéte za problematickou ptedevsim proto, ze
zdravotnicti pracovnici jen tézko respektovali navyky jejiho ditéte, navstévy jim byly
povoleny pouze béhem navstévnich hodin a komunikace probihala pouze s matkou.
., Ano, byla jsem hospitalizovana s ni, ndvstévy za nami mohly chodit jen tak, jak
navstévni hodiny dovolovaly. Personal s dcerou nekomunikoval, jen tézko respektoval
dceriny navyky. Koukali na dceru jako na ,exota.” V jednom piipad€¢ probihala
hospitalizace ditéte bez soucasné hospitalizace jednoho z rodi¢t. Navstévy vSak mohly
probihat kdykoliv. Jednalo se o hospitalizaci na oddéleni détské psychiatrie v ramci
diagnostiky ditéte. Maminka tuto hospitalizaci hodnoti jako dobrou, bez problémt. ,, Jen
pri diagnostice, a to bylo vse v poradku. Ja jsem hospitalizovana nebyla, ale na
navstevy jsme sli kdykoliv. Personal byl komunikativni a mily. “

Lékar détského oddéleni nemocnice v rozhovoru uvedl, ze se vétSinou snazi
hospitalizovat dit¢ s PAS spolu sjednim zrodici. Nijak specialné¢ se vSak na tuto
hospitalizaci nepfipravuje, pokud o ni vi pfedem. Na otazku, zda si zjiStuje néjaké
konkrétni informace o daném ditéti, naptiklad jeho navycich, dennim rezimu apod.
odpoveédél otazkou, co povazuji za konkrétni informace. Poté vSak uvadi, Ze je odebrana
osobni a rodinnd anamnéza, a to jsou pro n¢j konkrétni informace, ze kterych vychazi.
Jednd se o informace od narozeni ditéte, vCetné téhotenstvi a porodu, informace

0 onemocnéni, lécich atd. Navyky ditéte souvisejici s diagnézou PAS, jako jsou
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napiiklad stravovaci navyky nebo denni rezim, se snazi respektovat a umoznit ditéti
jejich realizaci, pokud to nenarusuje chod oddéleni, naptiklad Cas operace. V akutnich
piipadech vsak tyto navyky ditéte nerespektuje a nesnazi se je umoznit ditéti realizovat.
Dale se tento lékai domnivé, ze by bylo vhodné, kdyby rodice dit¢ s PAS ptfedem
pfipravili na hospitalizaci, ale zaroven dodava, Ze skala danych pacienti je velmi Siroka

a u fady pacientli nevi, zda by to mélo piinos, respektive zda by to pacienti pochopili.

4.2.5 Dité s poruchou autistického spektra a jeho sourozenci
V ramci vyzkumu k této diplomové praci byl také zjistovan vztah sourozencii
k ditéti s PAS a piipadné negativni reakce ze strany spoluzaki sourozence ditéte s PAS.

Stanoveny byly tyto kategorie: vztah se sourozencem a reakce spoluzakd.

a) Vztah se sourozencem

Z vyzkumu vyplyva, ze pét z osmi déti s PAS ma alespon jednoho sourozence.
Rodic¢e se domnivaji, ze déti spolu maji hezky vztah, ze se maji radi. ,,Ano, ma dvé
nevlastni sestry, které se K ni chovaji velice hezky.“ V nékterych piipadech rodice také
poukazuji na fakt, ze dit¢ s PAS si chce se svym zdravym sourozencem hrat nebo mu
bere hracky, coz vede k ob¢asnym roztrzkam mezi sourozenci. ,, Sourozenci se ho snazi
respektovat, nekdy je ale dost zlobi a oni jeho taky. Jeden z rodic¢u také poukazuje na
fakt, Ze starSiho zdravého sourozence n€kdy mladSi sourozenec s PAS zlobi tim, ze
Casto opakuje ur€ité véci stale dokola. ,, Md starsiho bratra, nékdy si s nim hraje, nékdy

‘

si ho nevsima. Nekdy ho bracha zlobi, Ze mu bere véci a porad dokola néco opakuje.

b) Reakce spoluzaki

VeétSina rodict se domnivd, Ze se zdravi sourozenci ditéte s PAS nesetkavaji
s zadnymi negativnimi reakcemi ze strany svych spoluzakt. Pouze jeden z rodicu
odpovédél, Ze se spoluzaci jeho zdravému ditéti nékdy sméji kvili postizeni jeho
sourozence, ale Ze si na to zdravy sourozenec nestézuje. Jeden rodic¢ také uvedl, ze nevi,
zda se spoluzaci k jeho zdravému ditéti chovaji néjak negativné, ale Ze nejspiS ne,

protoze si zdravy sourozenec doma nestézuje.
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4.3 Vysledky axialniho kédovani

Cilem nasledujiciho axialniho kodovani a nize uvedeného schématu je poukazat
na vzajemné vztahy, prolinajici se mezi jednotlivymi oblastmi a kategoriemi.

Vétsina rodica déti s PAS v rozhovorech poukazuje fakt, ze od 1ékait ziskali jen
velmi malo informaci o problematice tohoto druhu postizeni. Pfi¢inou této malé
informovanosti je nerozpoznani PAS I¢kafi, sdéleni pouze striktni diagndzy
a neposkytnuti prostoru pro otazky rodi¢ii. S malou informovanosti rodicu 1ékati souvisi
také nevysvétleni PAS a jejich disledk pro déti 1 celou rodinu a nepfedani kontaktu na
organizace, které by rodi¢im a jejich détem s postizenim pomohly ziskat potiebné
informace a pomoci jim s péci o dité.

Informovanost a vysvétleni diisledkti PAS pro dité 1 rodinu je vSak nutné pro
vyvoj ditéte a pochopeni rodicd, jaké jsou odliSnosti v chovani ditéte, pfistupu,
postupech, zaclenéni do kolektivu, také kam dit¢ umistit, jaké problémy by mohly
nastat, pro¢ a kdy je potiebnd medikace nebo jaky bude pravdépodobné vyvoj PAS do
budoucna. Neznalost téchto informaci pak vede k obtizim pfi vyrovnani se s postizenim
ditéte, které je nezbytné pro vnimani ditéte s PAS, jeho potieb a problémii.

Z divodu malé informovanosti 1ékafi a zaroven nutnosti tyto informace ziskat,
rodi¢e déti s PAS vyhledavaji pomoc odbornika piedevsim z oblasti socialnich sluzeb
nebo rodict déti s podobnym postizenim. Obé tyto potieby rodicli saturuje Volno, o. s.,
kde pracovnici organizace rodi¢lim a jejich détem s PAS poskytuji odborné poradenstvi,
zahrnujici mimo jiné nacviky konkrétnich postupti prace s ditétem nebo komunikace, a
také poradaji setkani rodica.

Nécvik zptsobu komunikace s ditétem s PAS a jeho vysvétleni 1ékatim rodici,
véetné informaci o konkrétnich projevech PAS, vede k zaméfeni komunikace 1ékaiti na
dité s timto postizenim a lepSi znalosti této problematiky, coz se promitne do vnimani
piistupu lékatt k détem s PAS rodici.

Ptipadné negativni reakce ze strany spoluzakli zdravého sourozence ditéte s PAS
se mohou promitnout do vztahu tohoto zdravého ditéte s ditétem s PAS. Tento vztah je
poté vniman rodici téchto déti stejné jako postizeni jednoho z déti, jehoz vnimani muize

tento vztah ovlivnit.
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Schéma €. 1: Schéma axialniho kédovani
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5. Diskuze

Obsahem této kapitoly je okomentovani vysledki vyzkumu uvedenych
Vv pfedchozi kapitole a jejich porovnani s teoretickymi poznatky a vyzkumy, které byly
provedeny na podobné téma. Pro veétsi prehlednost budou vysledky vyzkumu

komentovany v jednotlivych oblastech, v kterych byly také vyhodnocovany.

Vnimani ditéte a jeho postiZeni rodici

Rodice si podle provedeného vyzkumu zacali v§imat postizeni svého ditéte
v dobé& jednoho az tfetiho roku Zivota ditéte, kdyz se u déti zacaly objevovat problémy
s udrzenim oc¢niho kontaktu, komunikaci, stereotypni pohyby a ritualistické chovéni,
problémy s interakci ¢i hrou. Také Hrdlicka a Komarek (2004) uvadéji, ze alespon
V jedné ze tii postizenych oblasti je zfetelny nastup piiznakii pfed dovrSenim tfetiho
roku zivota ditéte. Problémy vSak vétSinou podle autord nastupuji diive. Rodice byvaji
Casto znepokojeni vyvojem ditéte jiz mezi 12. a 18. mésicem jeho Zivota, pfedev§im
kvtli opozdéni feci a nezajmu ditéte o kontakt.

Vsichni rodice se shodli na tom, Ze pro n€ v dobé, kdy zacali pozorovat pocatky
se s postizenim jejich ditéte a s jednotlivymi projevy PAS, coz je podle mého nézoru
zcela pochopitelné vzhledem k faktu, Ze PAS naruSuji oblasti, jako je komunikace,
navazani o¢niho kontaktu, nedochazi k vytvoreni typické vazby k matce, neni zajem
0 kontakt s jinymi lidmi a reakce na emoce okoli jsou slabé nebo zadné. Vyrovnat se
témito projevy musi byt podle mého nézoru naro¢né pro kazdého rodice. S tim také
souhlasi détsky psychiatr a socidlni pracovnice, se kterymi byl proveden rozhovor. Pro
jednoho rodice bylo také obtizné piijmout negativni progndzu tykajici se komunikace
jeho ditéte. Tento fakt je vSak v rozporu s tvrzenim Kolinové a Chlumecké (2002), ze
1ékafi musi prognoézu formulovat opatrn€. Jeden rodi¢ také uvedl, Ze pro n& bylo
obtizné ptatelit se s rodinami se zdravymi détmi. Osobné mé velmi prekvapilo, Ze takto
odpovédel pouze jeden rodi¢. Domnivam se, Ze je daleko vice rodict, pro které je tato
situace také obtizna.

Témét vSichni rodice také uvedli, Ze se jen tézko a velmi dlouho se vyrovnavali
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se sd¢lenim lékait o diagndze PAS. Jeden z téchto rodict uvedl, ze to pro né€j byl Sok,
po kterém se objevila zlost zaméfena proti sobé samému. Vypovédi rodicu jsou v
souladu s informacemi Jankovského (2003) o stadiich reakce na krizovou situaci jak je
popsala Elizabeth Kiibler-Ross, kdy se jedna o fazi pocate¢niho Soku, fazi popfteni,
obdobi hnévu, zloby a agrese, fazi smlouvani, fazi deprese a fazi akceptace pravdy,
pricemz je tfeba védét, ze nekteré faze se mohou opakovat ¢i zcela chybét apod. Ke
stejnym vysledkim dospéla ve svém vyzkumu k diplomové praci Piistupy lékart k
rodinam s détmi s postizenim v raném obdobi také Bc. Anna Svobodova.

Rodice se také shodli, ze nejvice pomoci mohou rodi¢tim, ktefi se dozvédi, ze
jejich dit¢ ma PAS, ptedevSsim informace od odbornikli, kontakt s rodi¢i déti
S podobnym postizenim, ktery je pro n€ velmi dilezity, dale také podpora, pomoc okoli
a nad&je, kontakt na organizaci, kterd by jim mohla pomoci a praktické rady a navody,
jak s détmi komunikovat a rozvijet je. Také Kolinova a Chlumecka (2002) uvadéji, ze
se rodi¢e mohou setkavat s rodi¢i podobné postizenych déti a predavat si zkuSenosti.
Také ze sebe mohou navzdjem Cerpat silu, potiebnou pro pééi o dit€¢ s postiZenim.
S timto souhlasi také socialni pracovnice a uvadi, Ze rodi¢im jejich organizace tyto
sluzby poskytuje.

Neshody se mezi rodice se ale objevily V otdzce nejvétSich probléml PAS.
V jejich odpovédich se objevuji nazory, Ze nejvétsim problémem PAS jsou problémy
v komunikaci, neschopnost socializace, stereotypni chovani, hyperaktivita, moZnost
sebezranéni, zména nalad, ale také neproniknutelnost svéta déti s PAS. Domnivam se,
ze rozdilné odpovédi rodi¢t vychazeji z jejich zkusenosti s vlastnim ditétem a jeho
projevy tohoto postizeni, které vnimaji jako problematické. Také Thorova (2006) uvadi,
ze se u PAS muizeme setkat s velmi heterogenni symptomatikou a jeji rozdilnou mirou,
proto prakticky nenajdeme dvé déti se stejnymi projevy PAS. Coz potvrzuje také
socialni pracovnice Volno, o. s. Snejéastéji uvadénymi problémy PAS rodi¢i se
ztotoziiuje ve své vypovedi také prakticky lékat pro déti a dorost. Détsky psychiatr
k tomu dodava, ze jako problém PAS vidi, Ze soucasna medicina neumi vylécit jadrové
ptiznaky PAS; na tento fakt poukazuje také Srokova a Olsakova (2004). Lékatr détského

oddéleni nemocnice vSak spatfuje nejvétsi problém PAS v tom, Ze néktefi rodice podle
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néj udavaji u svého ditéte autismus a maskuji tim néjaké opozdéni vyvoje, napiiklad
mentalni retardaci. Jak ale uvadé;ji Ptacek a Bartiin€k (2011), ne vzdy je diagnéza PAS

spojena se snizenym intelektem.

Informace po diagnostice

U nékterych déti nebyly PAS zachyceny praktickym lékafem pro déti a dorost
arodice si museli sami zajistit specializované diagnostické vysetieni. Ve vétsim poctu
ptipadli vSak PAS byly lékafi zachyceny a témto détem bylo doporuceno diagnostické
vySetfeni. Ve vétsiné pripadl vsak lékati neposkytli rodi¢iim prostor pro otazky nebo
jim nebyly vSechny jejich otazky zodpovézeny. Tento fakt je vSak v rozporu
s doporugenim Soltése a Pullmanna (2008) a také Linhartové (2007), Ze by si mél léka
vyclenit prostor pro otazky nemocného ¢i jeho rodiny a tyto otdzky by mél respektovat.
Domnivam se, ze pti¢innou, pro¢ l1ékafi tato doporuceni nedodrzuji, je fakt, na ktery
poukazuje také Honzak (1999), ze je pro né¢ komunikace s nemocnym ¢i jeho rodinou
ztratou pro né vzacného Casu, ktery lze podle jejich ndzoru vyuzit efektivngji. Ze
stejného divodu podle mého nézoru vychéazi také mala informovanost rodicii 1€kati
0 PAS, na niz usuzuji podle sdéleni rodi¢i, ze v dobé stanoveni diagnozy nedostali
ptilis§ mnoho informaci od 1ékaiti a dulezité informace si vyhledavali sami na internetu
nebo v odborné literatufe. Také Kolinova a Chlumecka (2002) poukazuji na fakt, ze
¢asto dochazi k tomu, Ze rodi¢e hledaji v 1ékatskych knihovnach informace misto toho,
aby se jim dostalo vysvétleni od 1€kate. Lékati by podle téchto autorek méli nalezitym
zpusobem poucit rodiCe, aby ziskali pfesné a srozumitelné informace, bez nichz péce
0 déti s postizenim nemuize byt Gspésna, coz potvrzuje také détsky psychiatr, S nimz byl
proveden rozhovor, a také Thorova (2006), kdyz ve své publikaci uvadi, ze zakladem
konzultace, kde je stanoven diagnosticky zavér, je dostatek Casu, poskytnuti prostoru
rodi¢im pro otazky, podani dalSich potiebnych informaci a doporuceni dal§iho postupu
a péce. Nedostatek informaci od lékaft by vSak mohl vyvazit kontakt na organizaci,
ktera by rodi¢lim tyto informace ptredala nebo jim pomohla s péci o dité. Bohuzel vSak
nekterym rodi¢im 1€kati tento kontakt neptedavaji. Nelze vSak fici, ze 1ékaii viibec

neptedavaji kontakt na tyto organizace, protoze nékteti rodi¢e v rozhovoru uvedli, ze
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jim l€kati tento kontakt ptedali, o Cemz svéd¢i také nejcastejsi zptisob ziskani informaci
o Volno, o. s., kdy rodice ziskaji kontakt na tuto organizaci od praktického I¢kaie pro
déti a dorost a od svych znamych, jak také uvadi socialni pracovnice této organizace.
O tomto faktu jsem se sama presvédcila v ¢ekarné praktického 1ékate pro déti a dorost,
snimz byl proveden rozhovor. Navic, jak uvadi Kutnohorska, Cicha a Goldmann
(2011), zajisténi navaznosti socialni pée na pé¢i zdravotni je nezbytnou soucasti

1é¢ebného a osetfovatelského procesu.

Vztah rodi¢a k VVolno, o. s.

Rodice déti s PAS pak nejvice ocenuji, ze Volno, o. s., poskytuje jejich détem
odbornou péci, respektujici jejich postizeni. Organizace jim také poskytuje odborné
socialni poradenstvi spocivajici mimo jiné také v nacviku konkrétnich postupti, jak
s ditétem s PAS spravné pracovat. Volno, 0. S., porada také setkani rodica déti s PAS,
rizné vylety pro rodice, akce pro rodice s détmi ¢i setkani rodic¢a s psychologem, ktera
rodi¢e rovnéz ocenuji a na néz v rozhovoru poukazuje také socidlni pracovnice. Na
dilezitost kontaktu rodici s psychologem poukazuje ve svém vyzkumu také Be. Anna
Svobodova.

Praci pracovnikii Volno, o. s., pak rodi¢e vnimaji jako velice profesionalni, na
odborné urovni. Ocenuji také empatii a vstficnost, individualni pfistup a respekt ze
strany zaméstnancl. Tento pfistup ze strany pracovnikli organizace potvrzuje
pozadavky na vykon pomahajici profese, jak jej uvadi Kutnohorska, Cichd a Goldmann
(2011), tedy, Ze je nezbytné vytvofit dobry vztah s tim, komu poskytujeme pomoc.
Tento vztah by mél byt zalozen ptedev§im na divéte, porozuméni a pocitu bezpeci,
ktery podle mého ndzoru vychazi pravé z empatie, vstticnosti, individualniho ptistupu
a respektu. Rodice také pozitivné hodnotili, Ze v ptipad¢ jakychkoli problémua se mohou
na organizaci kdykoliv obratit a ta se jim snazi pomoci, a pokud je tieba, jedou
pracovnici organizace také ke klientim domi. Tento zpiisob poskytovani socialnich
sluzeb podle mého nazoru odpovida pojeti etiky v socidlni praci podle Fishera a Milfaita
(2008), kdy je kladen diiraz na vymezeni a dodrzeni rozsahu pomoci, ktera zavisi na

poZadavku klienta.
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Komunikace lékari s ditétem s poruchou autistického spektra a jeho rodinou

Vysledky vyzkumu dale ukazaly, ze rodiCe vétSinou nemaji dobré zkusenosti
s piistupem 1ékatfti k jejich détem s PAS, ktery podle mého nédzoru souvisi s malou
znalosti PAS 1ékafi. Tento nazor sdili také Thorova (2006), ktera uvadi, ze se Casto
stava, zZe se rodiCe s ditétem dostanou k 1¢kati, ktery o PAS mé jen velmi malou nebo
dokonce zadnou predstavu, coz poté muze vést K riznym stresujicim zaleZitostem na
vSech stranach. Proto by mél byt 1ékat podle Thorové (2006) napted upozornén, ze dité
ma PAS. K témto ucelim mohou rodi¢e podle autorky vyuzit informacni materialy,
které by l1ékatre informovaly o specifikdch PAS. VétsSina rodict s détmi také dochazi za
specializovanou 1ékafskou péci, nejcastéji k détskému psychiatrovi ¢i neurologovi.
Tento fakt je potvrzen uvedenim nejcastéjSich komorbidit PAS, kdy se, jak uvadéji
Hrdlicka a Komarek (2004), nejcastéji jedna o psychiatrické a neurologické
komorbidity.

Lékat podle ndzoru rodici komunikuje pievazné snimi a na dit€¢ se pfii
komunikaci nezamé&fuje. Na tento fakt poukazuji také Ptacek a Bartinek (2011), kdy ve
své publikaci uvadéji, ze u déti s PAS mohou nastat problémy v komunikaci se
zdravotnickymi pracovniky, protoze nekomunikuji spontdnni feci nebo je u nékterych
déti fe¢ chuda s Castym opakovanim. Jak ale uvadi Groligova (2011), komunikace
s détmi s PAS je zna¢né individudlni a nemusi probihat nutn€ verbalné. Vhodné je
u téchto déti vyuzit slozky neverbalni komunikace, ale také obrazky ¢i fotografie,
predméty i tisténa slova. Zaroven také dodava, ze pokud chceme, aby dit¢ s PAS
pfijalo informace, musime upravit prostiedi, tak aby déavalo ditéti pocit urcité jistoty
a poskytovalo predvidatelnost. S tim souhlasi také osloveni 1€kafi, kteti se podle svych
slov pokousi komunikovat s dité¢tem s PAS, pokud to jeho stav umoziuje. Détsky
psychiatr navic jako jediny dodava, ze sleduje chovani ditéte a jeho projevy v ordinaci,
protoze jak uvadi Bratova a TaSk4 (2012) je pfi komunikaci s ditétem dileZité umét
pozorovat a deSifrovat jeho neverbalni projevy, které jsou pro zdravotnického
pracovnika bohatSim zdrojem informaci neZz fte€. Jejich prostfednictvim dokaze

zdravotnicky pracovnik vnimat a pochopit momentalni pocity pacienta.
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Pouze polovina rodi¢t vSak informovala Iékate o zpuisobu, jakym mohou s jejich
détmi komunikovat, a to navzdory tomu, Ze je rodina, jak uvadi Vybihalova (2012),
zdrojem dulezitych informaci o nemocném vyzadujicim zdravotni péci.

Vétsina rodi¢u v rozhovorech také uvedla, Ze se s détmi na navstévu lékaie
pfipravuji, a to vétSinou pomoci fotek a obrazku, které znazoriuji navstévu lékare nebo
jeji jednotlivé kroky, coz je vsouladu snazorem Thorové (2006), Ze je nezbytné
pripravit dit¢ na vySetfeni (napf. nacviCit doma prohlidku zubil), piipadné postup
vySetfeni ditéti vizualizovat, protoze tim lze predejit mnohym problémim. S timto
nazorem souhlasi také socidlni pracovnice, s niz byl proveden rozhovor. Prakticky lékar
pro déti a dorost i Iékat détského odd€leni nemocnice se vSak domnivaji, ze u piipravy
ditéte na vySetfeni zalezi na form¢& a projevech PAS. Pokud je u ditéte pfitomna
psychomotoricka retardace, mysli si, Ze pfiprava smysl nema, protoze ji dit¢ nepochopi.
Problémovou situaci miize byt podle Thorové (20006) také cekani, které je mozné fesit
domluvou na piednostnim oSeteni ditéte s PAS. S timto tvrzenim se také ztotoziuje
prakticky lékat pro déti a dorost, ktery déti s PAS oSetfuje pfednostné.

Hospitalizace déti s PAS probihala nejcastéji za soucasné hospitalizace matky,
ktera hodnoti tuto hospitalizaci jako standardné probihajici, béhem niZ nemusela fesit
zadny problém. Zdravotni€ti pracovnici komunikovali predevSim sni a snazili se
respektovat navyky ditéte. Tento fakt je v rozporu s vysledky vyzkumu k diplomové
praci Specifika oSetfovatelské péce u déti hospitalizovanych s autismem Bc. Andrey
Schonbauerové, kdy rodice vypovédéli, ze béhem hospitalizace jejich ditéte s PAS
komunikovali zdravotni€ti pracovnici s jejich détmi. Tento rozpor je podle mého nazoru
zplisoben tim, ze vétSina téchto hospitalizaci byla diagnostickych, které probihaly na
oddéleni détské a dorostové psychiatrie, kde je podle mého nazoru persondl dostate¢né
informovan o PAS a ma bohaté zkuSenosti s komunikaci s détmi s timto druhem
postizeni. Jak uvadi Sikorova (2011), hospitalizace ditéte je specifickou Zivotni
zkuSenosti pro dité i celou rodinu. Jako vhodny prostfedek prevence separacni uzkosti
doporucuje vyuziti hospitalizace ditéte spolu s matkou, pokud to dovoluji technické
moznosti daného oddéleni. Sikorova (2011) dale uvadi, ze zdravotniéti pracovnici by

meli respektovat navyky a zvlasStnosti ditéte. Lékatr détského oddélni nemocnice
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v rozhovoru sdélil, Zze navyky ditéte souvisejici s diagn6zou PAS, jako jsou napiiklad
stravovaci navyky nebo denni rezim, se snazi respektovat a umoznit ditéti jejich
realizaci, pokud to nenaruSuje chod oddéleni, naptiklad Cas operace. V akutnich
ptipadech vSak tyto navyky ditéte nerespektuje a nesnazi se je umoznit ditéti realizovat.
Tato odpovéd na m¢ vSak pisobi dojmem, Ze tento 1¢kat povazuje kazdou hospitalizaci
ditéte s PAS za akutni, protoze se, jak také uvedl, nijak specialné na tuto hospitalizaci
nepiipravuje, pokud o ni vi pfedem. A to navzdory tomu, ze uvadi, Ze odebira osobni
a rodinnou anamnézu ditéte s PAS, ktera vSak podle mého nazoru neobsahuje konkrétni
informace, napiiklad o navycich ditéte, jeho dennim rezimu apod. Bc. Andrea
Schonbauerova ve svém vyzkumu dospéla k vysledku, ktery poukazuje na nutnost
zohlednit individualitu ditéte s PAS pii jeho hospitalizaci. Ptaéek a Bartinék (2011)
uvadéji, Ze chovani déti s PAS spociva v opakovani stejnych mechanickych tkont. Déti
také mohou vyzadovat dodrzovani pevného denniho fadu, na ktery jsou zvyklé
a mnohdy se mohou branit télesnému kontaktu. Pokud s né¢im nesouhlasi, mtze se
u téchto déti objevit zachvat zlosti. Proto je podle mého nazoru dulezité zjistit si o ditéti
s PAS tyto konkrétni informace. Dale se tento Iékat domnivé, Ze by bylo vhodné, kdyby
rodice dit€¢ s PAS pfedem pfipravili na hospitalizaci, ale zaroven dodava, Ze Skala
danych pacientti je velmi Siroka a u fady pacientd nevi, zda by to znamenalo piinos,
respektive zda by to pacienti pochopili. Nicméné Thorova (2006) poukazuje na nutnost

ptipravy ditéte s PAS na hospitalizaci.

Dité s poruchou autistického spektra a jeho sourozenci

Z vyzkumu také vyplyva, Ze se rodi¢e domnivaji, Ze déti spolu maji hezky vztah,
ze se maji rady. Pozitivni vztahy mezi sourozenci usnadni podle Richman (2006)
kazdodenni zivot rodiny. Piedstavuji také celozivotni podptrny systém, mohou se
rozhodujicim zplisobem podilet na vytvareni rodinnych vztahl, vztahti s vrstevniky a
mohou také ovlivnit sebepojeti ditéte. V nekterych ptipadech rodice také poukazuji na
fakt, ze dit¢ s PAS si chce se svym zdravym sourozencem hrat nebo mu bere hracky,
coz vede k obasnym roztrzkdm mezi sourozenci. Thorova (2006) k tomuto faktu

sd€luje, ze rodi¢ by mél zdravému ditéti fici, ze je normalni, ze ma nékdy vztek na
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chovani sourozence, i kdyz ten za své chovani nemize. Jeden z rodict také poukazuje
na fakt, ze star§itho zdravého sourozence n¢kdy mladsi sourozenec s PAS zlobi tim, Ze
Casto opakuje urcité véci stale dokola. To je v souladu s tvrzenim Richman (2006), Ze
pro zdravého sourozence miiZze byt obtizné pochopit zvlastni chovani sourozence s PAS
a ze nékteré chovéani jako agresivita nebo sebezraiiovani muize zdravé dité¢ désit.

Richman (2006) uvadi, Ze se spoluzaci sourozenci ditéte s PAS velmi Casto
posmivaji. DEti nemaji emocionalni silu ani slovni pohotovost, aby takovému chovani
uspésné cCelily. V takovych ptipadech je podle Thorové (2006) nezbytné nalézt
a nacvicit spolu s rodi¢i nékolik zptisobt jak reagovat v situacich, kdy musi sourozenec
odpovidat na dotazy nebo celit vysméchu ostatnich déti. S tim jsou vsak v rozporu
vysledky vyzkumu, protoze vétSina rodict se domniva, Ze se zdravi sourozenci ditéte
S PAS nesetkavaji s Zadnymi negativnimi reakcemi ze strany svych spoluzakii. Pouze
jeden zrodi¢t odpovédél, Ze se spoluzaci jeho zdravému ditéti nékdy sméji kvuli
postizeni jeho sourozence, ale ze si na to zdravy sourozenec nestézuje, coz miize byt
zpusobeno tim, Ze déti vétSinou nechépou, Ze v tizivé situaci nejsou samy, jak to
popisuje Richman (2006). Stejny duvod mutize mit i skute¢nost, Ze jeden rodi¢ uvedl, ze
nevi, zda se spoluzaci k jeho zdravému ditéti chovaji néjak negativng, ale Ze nejspis ne,

protoze si zdravy sourozenec doma nestézuje.

Realizace vyzkumu S prvnim cilovym souborem probihala na zavér mé praxe
Vv organizaci Volno, o. s., kde jsem méla moznost vyzkouset si riizné zpusoby prace
a komunikace s détmi s PAS. Sama jsem méla moznost presvédcit se, ze kazdé dité
SPAS je jiné a potfebuje individudlni pfistup, ktery mu vyhovuje. Pracovnici
organizace m¢ vSak velice ochotné sezndmili s piistupem k jednotlivym détem, jejich
navyky ¢i zplisobem komunikace.

Rodice déti s PAS jsem méla moznost oslovit béhem jejich setkani, ktera Volno,
0. S., porada kazdy meésic. S realizaci vyzkumu nakonec souhlasilo osm rodict. V jejich
odpovédich je vsak citit jistd uzavienost ¢i opatrnost. Domnivam se, ze to muze byt
zpusobeno tim, Ze jsem byla pro rodice cizi osoba, které se bali zcela otevfit, a to

navzdory tomu, ze jsem byla témto rodi¢im piedstavena pracovniky organizace, ke
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kterym maji rodi¢e divéru. Rodice méli také moznost se me na cokoliv zeptat, nicméné
této moznosti nikdo nevyuzil. Je vSak nutné¢ zminit, Ze tyto pocity rodicl zcela chapu
aplné je respektuji. Zaroven velice ocenuji jejich ochotu najit si chvilku casu pii tak
narocné péci, kterou déti s PAS vyzaduji a jejiz poskytovani, at’ jiz rodi¢i téchto déti
nebo pracovniky Volno, o. s., je podle mého nazoru obdivuhodné.

Cely pribéh vyzkumu s prvnim cilovym souborem, tedy rodici déti s PAS, jsem
konzultovala se socialni pracovnici Volno, o. s., ktera mi nabidla jeho realizaci v jejich
zafizeni. Upozornila m¢ také na fakt mozného zkresleni vysledkd vyzkumu, s nimz
jsem pln¢ souhlasila, ale kterému podle mého nazoru nesSlo nijak ptedejit. Jednd se
zkresleni, kdy rodice mohli vnimat poskytovani zdravotni a socialni péce jejich détem
V pozitivnéjsim svétle, nez je tomu ve skute¢nosti, a také to, ze jsem se béhem vyzkumu
mohla zaméfit na situace, kterym rodi¢e predtim neveénovali tak velkou pozornost.
K jistému zkresleni, na néjz m¢ socialni pracovnice rovnéz upozornila, mohlo dojit také
u lékara, ktefi poskytuji zdravotni péci détem s PAS. Tito Iékafi se ve vyzkumu mohli
rovnéz prezentovat v co nejlepsim svétle. Dale mohlo dojit také ke zkresleni vybérem
druhého cilového souboru. Naptiklad praktického lékafe pro déti a dorost, s nimZ byl
rozhovor proveden, jsem oslovila na doporuceni nékterych rodi¢t a pracovnikti Volno,
0. s., tudiz tento vybér nebyl Cist¢ ndhodny, jako tomu bylo v ostatnich ptipadech
osloveni 1ékafti.

Navzdory témto moznym zkreslenim se v§ak domnivam, ze vyzkum muize vést
k odpovédim na vyzkumné otazky, které byly na zac¢atku vyzkumu stanoveny. Jednalo
se o dv¢ vyzkumné otazky. 1. Jaka je informovanost rodi¢i déti s poruchou autistického
spektra 1¢ékati? 2. Jakd jsou pravidla komunikace s ditétem s poruchou autistického

spektra a jeho rodinou?

Informovanost rodi¢t déti s PAS 1ékafi bych na zakladé vypoveédi rodict oznadila za
malou nebo v kazdém piipadé za nedostacujici stejn¢ jako vysvétleni PAS a jejich
dusledkt a to i navzdory tomu, ze veskeré publikace zaméfené na Iékaiskou etiku nebo
komunikaci ve zdravotnictvi kladou na tyto skutecnosti velky diraz. Jak uvadéji

Haskovcova (2001) a Linhartova (2007), je lékat povinen nemocného vhodné
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informovat o povaze jeho onemocnéni. M¢l by také srozumitelné vysvétlit vSechny
diagnozy. Protoze nejvice si nemocny nebo jeho rodina, jak dale Linhartova (2007)
sd€luje, stézuji na nedostatek informaci o 1écb¢, rekonvalescenci, prevenci
a moznostech alternativni 1écby nebo nesrozumitelné sdélovani informaci apod. Tato
skuteCnost mtize podle mého nédzoru souviset také stim, ze sice existuji urcitd
doporuceni tykajici se komunikace s nemocnym ¢i jeho rodinou, ale realita je ve
skutecnosti jina, ¢imz se dostdvam k druhé vyzkumné otazce: Jaka jsou pravidla
komunikace s ditétem s PAS a jeho rodinou?

Vysledky vyzkumu totiz podle mého ndzoru ukazuji, Ze neexistuji presna
pravidla pro komunikaci 1€ékaiti s détmi s PAS a jejich rodinou. Na zakladé vypoveédi

rodi¢u téchto déti by se vsak dala jista pravidla stanovit.

Podle mého nazoru by se mohlo jednat o tato pravidla:

e Pii podezieni na PAS by mél prakticky lékat pro déti a dorost doporucit
navs§tévu dalsich obornikd, napt. neurologa, psychologa, klinického logopeda
a dalsich, ktefi by potvrdili nebo vyvratili toto podezieni. Doporuceni téchto
navstév by mél prakticky lékat pro déti a dorost rodi¢lim ditéte vysvétlit, m¢l by
je vsak upozornit, ze se jedna pouze o podezieni, které je tieba ovéfit. Pokud
nasledujici vySetfeni vySe uvedenych odbornikli toto podezieni potvrdi, mél
prakticky 1ékat pro déti a dorost rodicim doporucit navstévu détského
psychiatra, ktery provede diagnostiku PAS.

e Détsky psychiatr by mél diagnozu PAS sdélovat, pokud mozno, obéma rodi¢im
soucasné a to nejlépe Vklidném prostiedi ve spolupraci s psychologem,
socialnim pracovnikem piipadné specidlnim pedagogem. Tito odbornici by méli
rodi¢im podat informace o PAS, jejich dasledku, moznostech vyuziti riznych
socialnich sluzeb, zpisobech mozné komunikace s ditétem a postupech prace
s ditétem, vetné informaci o pravdépodobné prognoze. Veskeré tyto informace
by mély byt podlozeny také pisemnymi podklady pro pozdé€jsi potiebu rodicu.
Rodi¢tim by mél byt také predan kontakt na organizace v misté bydlisté ditéte,

které by rodi¢im mohly déle poradit a pomoci jim s péci o dité. Soucasti tohoto
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sd¢leni by mél bezesporu byt také dostatecny prostor pro otazky rodict, které by
se vySe uvedeni odbornici méli snazit rodicim zodpovédét. Psycholog by mél
roding také vysvétlit proces vyrovnavani se s timto sdélenim a jeho jednotlivé
faze.

e Pred navstévou I¢kare by rodice méli své dité s PAS na tuto navstévu pfipravit
pomoci slovniho popisu této navstévy a vysvétleni jejiho diivodu, doplnéného
ptipadné o obrazky ¢i fotografie, vizualizujici tuto navstévu, piipadné nacvicit
s ditétem situace, které by mohly u 1ékaie nastat.

e Pii navstéve I€kare by rodi¢e méli tohoto 1ékafe informovat o zptisobu, jakym
jejich dit¢ komunikuje, ptipadné 1€kafi tento postup vysvétlit. Také by rodice
méli zjistit, jaké informace o PAS lékar ma. Pokud Iékat o PAS nemé& mnoho
informaci a jednd se o prvni navstévu tohoto lékare, je vhodné dat 1ékari
informac¢ni materialy o PAS.

e [ékar by mél béhem navstévy komunikovat s ditétem podle postupu, ktery mu
rodi¢ tohoto ditéte vysvétlil. Pokud se 1ékai domniva, ze tato komunikace neni
moznd, mél by se poté zaméfit predevsim na neverbalni komunikaci s ditétem
ato v obou smérech, to znamena sledovat i neverbalni projevy ditéte. Vhodné je
také prednostni vySetfeni ditéte S PAS.

e Hospitalizace déti s PAS by vzdy méla probihat za soucasné hospitalizace matky
ditéte, pokud s ni matka souhlasi a pokud to dovolu;ji technické moznosti dan¢ho
oddéleni. Zdravotnicti pracovnici by se méli napiiklad ve spolupréci se
socialnim pracovnikem nemocnice informovat o zpisobech komunikace
s dité¢tem, o jeho projevech, dennim rezimu, stravovacich ¢i hygienickych
navycich a podobné a méli by se je snazit respektovat v co mozna nejvetsi mite.

Navstévy ditéte kdokoliv béhem dne by mély byt samoziejmosti.
Tyto pravidla vychazejici zetickych aspekti zdravotni péce jsou pouze

doporu¢enim zajistujicim podle mého nazoru spokojenost pii poskytovéani zdravotni

péce vSech zucastnénych osob.
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6. Zaver

Tato diplomova prace byla zaméfena na zjiSténi informovanosti rodi¢t déti

s poruchou autistického spektra lékafi a na zmapovani komunikace 1ékait s détmi
s poruchou autistického spektra a jejich rodici.
Prvnim cilovym souborem byli rodi¢e déti s poruchou autistického spektra, jejichz déti
vyuzivaji sluzeb Volno, o. s. Druhym cilovym souborem byli odbornici, poskytujici
détem s poruchou autistického spektra zdravotni a socialni péci. Jednalo se détského
psychiatra, 1ékafe détského odd€leni nemocnice, praktického 1ékatfe pro déti a dorost a
socialni pracovnici organizace, poskytujici socialni sluzby détem s poruchou
autistického spektra a jejich rodic¢im.

Pfed zahajenim vyzkumu byly stanoveny dvé zékladni vyzkumné otazky, které
byly zodpovézeny pomoci otazek, polozenych pii strukturovanych rozhovorech
S otevienymi otdzkami. Jaké je informovanost rodi¢ti déti s poruchou autistického
spektra 1ékati? Jaka jsou pravidla komunikace s ditétem s poruchou autistického spektra
a jeho rodinou?

V této praci byl pouzit kvalitativni vyzkum. Jako metoda sbéru dat bylo vybrano
dotazovani a technika sbéru dat strukturované rozhovory s otevienymi otdzkami. Béhem
téchto rozhovord jsem zjistila, jaka je informovanost rodi¢t déti s poruchou autistického
spektra 1ékafi, a zmapovala, jak probiha komunikace 1ékait s détmi s poruchou
autistického spektra a jejich rodici.

V ramci vyzkumu bylo zjisténo, ze Si rodice vSimli postizeni svého ditéte
Vv prvnich tfech letech Zivota ditéte, kdy se u déti zacaly objevovat problémy souvisejici
s poruchou autistického spektra. Rodice se shodli na tom, Ze pro n¢ v této dob¢ bylo
rodich také uvedla, ze se t¢Zko a velmi dlouho se vyrovnavali se sdélenim diagnozy.
Podle rodi¢t jim mohou nejvice pomoci informace od odbornikti, kontakt s rodi¢i déti
S podobnym postizenim, podpora, pomoc okoli, nad&je, kontakt na organizaci, kterd by
jim mohla pomoci a praktické rady a navody, jak s détmi komunikovat a rozvijet je. Pro
rodice déti s timto postizenim je velmi dalezity kontakt s rodi¢i podobné postiZzenych

déti. Za nejvétsi problémy poruch autistického spektra rodi¢e povazuji problémy
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v komunikaci, neschopnost socializace, stereotypni chovani, hyperaktivitu, moznost
sebezranéni, zménu nalad, ale také neproniknutelnost svéta déti s poruchou autistického
spektra. Podle nazoru nékterych rodi¢ti nebyla diagnostika jejich déti v poradku.
Autismus nebyl u jejich déti 1ékafi rozpoznan a specializované diagnostické vysetieni si
museli rodiCe zajistit sami. U nékterych déti byly poruchy autistické spektra zachyceny
praktickym lékarem pro déti a dorost, ktery jim doporucil navstévu détského psychiatra,
kde prob¢hla diagnostika. Rodi¢im v téchto piipadech nebyl dan Iékafi prostor pro
otazky a také se jim nedostalo pfili§ mnoha informaci tykajicich se postizeni jejich déti.
Dutlezité informace si rodi¢e vyhledavali sami na internetu nebo v odborné literatufe.
Nékterym rodi¢im také nebyly lékati dostateéné vysvétleny poruchy autistického
spektra. Informace o dusledcich tohoto postizeni ziskali aZz od specialniho pedagoga,
psychologa nebo od pracovnikli organizace poskytujici socidlni sluzby détem
s poruchou autistického spektra a jejich rodi¢im. Navic né¢kterym z téchto rodi¢im
nebyl pfedan ani kontakt na organizaci, poskytujici péci ¢i poradenstvi détem s timto
typem postizeni. Rodice se o této organizaci dozveédéli od praktického 1€kate a od svych
znamych. Nejvice na této organizaci rodice oceiiuji, Ze jejich détem poskytuje odbornou
pécCi, respektujici jejich postizeni. Organizace jim také poskytuje odborné socialni
poradenstvi spoc¢ivajici mimo jiné také v nacviku konkrétnich postupti, jak s ditétem
s poruchou autistického spektra spravné pracovat, potadaji také setkdni rodict déti
s timto postizenim, rizné vylety pro rodice, akce pro rodic¢e s détmi ¢i setkani rodict
s psychologem. Rodi¢e déti s poruchou autistického spektra vnimaji praci pracovnika
této organizace jako velice profesionalni. Ocenuji také empatii, vstiicnost, individudlni
pfistup a respekt ze strany zaméstnancii. Dodéavaji, Ze v ptipad¢ jakychkoli problému se
mohou na organizaci kdykoliv obrétit a ta se jim snazi pomoci. Jako velice vyznamnou
soucast sluzeb organizace hodnoti rodice jejich vzijemna setkani, kterd organizace
porada pravidelné kazdy mésic. Rodice si zde predavaji zkuSenosti a sdileji podobné
problémy. VétSina rodi¢li hodnoti pfistup lékatd k jejich ditéti jako negativni. Déti
s poruchou autistického spektra dochéazeji nejcasteji k détskému psychiatrovi, nékteré
také k détskému neurologovi. Lékar podle nazoru rodi¢ti komunikuje pouze s nimi a na

dité se viibec nezaméiuje. Jen polovina rodic¢i vsak informovala lékafe o tom, jakym
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zptisobem muze s jejich ditétem komunikovat. Rodice se s détmi na navstévu lékare
piipravuji vétSinou pomoci fotek a obrazki, které znazornuji navstévu Iékare nebo jeji
jednotlivé kroky. Hospitalizace ditéte s poruchou autistického spektra probihala
nejcasteji s matkou, kterd ji hodnoti jako standardné probihajici, béhem niZ nemusela
fesit zadny problém. Zdravotnicti pracovnici komunikovali pfedev§im s ni a snazili se
respektovat navyky ditéte. VéEtSina déti s poruchou autistického spektra méla alespon
jednoho sourozence. Rodice se domnivaji, ze déti spolu maji hezky vztah, Ze se maji
rady a ze z4dné negativni reakce ze strany spoluzakli zdravych sourozencli nevnimaji.

Domnivam se, Ze tato prace mize byt pfinosem a mize poslouzit jako inspirace
pro hlubsi poznani etickych aspektti péce nejen o déti s poruchou autistického spektra,

ale také dalSich typti zdravotnich postizeni déti, dosp€lych osob ¢i seniortl.
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8.1 Augmentativni a alternativni komunikace déti s poruchou autistického spektra,
systéem VOKS
Techniky augmentativni a alternativni komunikace mohou snizovat frustraci,

ktera se objevuje u mnoha déti s PAS, které nemluvi. Ucit déti s PAS alternativy ke
komunikaci je jednim ze zplsobli omezeni ¢i prevence problémového chovani,
vychazejiciho z frustrace. Techniky augmentativni a alternativni komunikace mohou
byt pouzity, kdyz dit¢ ucime, aby si feklo, co chce, pozadalo o pomoc ¢i prestavku
béhem cinnosti, aniz by dochédzelo k vybuchiim vzteku, kii¢eni nebo k jinym typim
problémového chovani. Z tohoto diivodu ucelem mizeme pouzivat manualni znaky,
fotografie, perokresby ¢i jiné symboly. U mnohych déti, které se plivodné uci
komunikovat timto zplisobem, dojde €asem k rozvoji feci. Mnohé znich jsou poté
schopny pouzivat ke komunikaci pouze fe¢ a VOKS jiz nepotiebuji (Bondy, Frost,
2007). Komunikacni terapie nezprostiedkovava ditéti pouze alternativni zpisob
komunikace, ale snazi se u ditéte rozvijet a navozovat vSechny potiebné funkce
komunikace. Mnohé z nich je tfeba nacvicovat i u mluvicich déti s PAS. Prostfedky
vybirame podle schopnosti ditéte, nacvicuje se i kombinace prostiedkd (Thorova, 2006).
Funkce komunikace:

e 7adost —jidlo, piti, oblibena véc, potieba na toaletu, pomoc, souhlas — ,,mohu?*;

e ziskani pozornosti — rodic¢l, ostatnich dospé€lych, vrstevnik;

e popis okoli — upozornéni na véc, upozornéni na cizi aktivitu;

e popis vlastni Cinnosti — ,to je moje“, ,jsem hotov”, komentovani vlastni

¢innosti;

e souhlas — souhlas s ¢innosti nebo pfijeti nabizeného predmétu;

¢ nesouhlas — odmitnuti véci, ¢innosti;

e vyjadieni pocitu — radost, smutek, vztek, bolest, libost, nelibost;

e vyjadfeni citd — laska, zamilovanost, zarlivost, ,,nemam rad*, ,,nendvidim®;

e podavani informaci — odpoveéd’ na otazku, informace z minulosti a budoucnosti;

e ziskdvani informaci — otazky ,,co je to®, ,kde*, ,,kam®, , kudy*, ,ktery*, ,kdy*,

,»kdo®, ,,proc*;
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e socialni komunikace — vyjadfeni touhy po fyzickém kontaktu, utéSovani
druhych, spontanni pozdrav, zdvofilostni fraze, zadost o predmét pro n€koho
jin¢ho, vybidnuti ke spole¢né aktivité, omluva atd. (Thorova, 2006).

Mnoho malych déti s PAS v dobé, kdy nastupuji do vzdélavacich ¢i vychovnych
instituci, nepouziva fe¢ nebo jiné zpisoby formalni komunikace. NaStésti existuji
zpusoby, které ditéti rychle pomohou naucit se komunikovat, aniz by vyzadovaly fe¢
nebo napodobovani. Jednou zmetod je vyuziti Vyménného obrazkového
komunikac¢niho systému (VOKS). Andy Bondy a Lori Frost vyvinuli tento systém
pivodné pro malé déti s PAS, kdy tuto metodu zacali pouzivat pfi vyuce komunikace
u déti s PAS s cilem splnit fadu véci:

e dit¢ by napodobovalo komunikaci (spiSe nez zaviselo na podnétu od dosp€lého);

e dit¢ by naslo komunikacniho partnera a navdzalo s nim kontakt;

e dit¢ by pouzilo jednoduchy obrazek a vyvarovalo by se nedorozuméni ohledné
obsahu sdéleni (Bondy, Frost, 2007).

Déti ptfi vyuzivani VOKS nemusi dosdhnout minimalniho vyvojového véku
predtim, nez se ho usp€sné nauci. Hlavnim zamétenim v prabéhu prvni faze VOKS je
vyuka iniciace komunikace, coz je dlivodem, pro¢ je VOKS efektivné uzivan 1 u déti,
které pouzivaji slova, ale tato slova nepodnécuji (Bondy, Frost, 2007).

Vyuka VOKS je rozlozena do Sesti fazi. V prvni fazi se déti s PAS uci iniciovat
komunikaci. Druha faze se rozsSifuje o pouziti obrazkl u jinych lidi, na jinych mistech,
0 jiné odmény. Tieti faze je uréena specifické volbé mezi obrazky. Ctvrta faze uéi dité
V tom, co chce. A to tim, Ze ho uc¢ime, jak pouzivat vlastnosti k tomu, aby kvalifikovaly
jeho zadosti. Pata faze poskytuje ujisténi, ze dit€¢ mize reagovat na ptimou otdzku: ,,Co
chce§?*, zatimco Sestd faze uci dit¢ komentovat riizné predméty a aktivity (Bondy,

Frost, 2007).

Typy symbolit augmentativni a alternativni komunikace
Komunikace bez pouziti fe€i vyzaduje pouziti alternativni symboli. Symbol je

néco, co predstavuje néco jin¢ho. Existuji dva hlavni typy symbolli augmentativni
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a alternativni komunikace: typ bez pomtcek a typ s pomtickami. Symboly bez pomicek
nevyzaduji ke své produkci zadné vybaveni a zahrnuji gesta, fe¢ tcla, vokalizace,
manualni znaky atd. Symboly s pomtuckami vyzaduji prostiedky, které jsou viuéi svym
uzivatelim externi, napfiklad komunika¢ni knihy, komunikacni pfistroje s hlasovym
vystupem, pocitace atd. (Bondy, Frost, 2007).

Symboly bez pomiicek

Gesta a re téla pouzivaji déti diive, nez se nauci pouzivat fe¢. Nékteré z téchto
gest plsobi jako pfirozené rozsifeni jiné ¢innosti. Mnoho gest zahrnuje pohyby rukou,
pouzivame ale také jiné ¢asti téla k tomu, abychom predali sdéleni. Mezi nevyuzivanéjsi
gesta jsou kyvani a krouceni hlavou s vyznamem ,,ano“ ¢i ,,ne”. Chybou pii vyuce
komunikacnich dovednosti u déti s PAS je popirani dilezitosti pfirozenych gest jako
prvkl komunikaénich systémil. Déti s PAS maji mnoho problémt s tim, aby se naucily,
o ¢em komunikace je, a proto je nezbytné reagovat na vSechny formy komunikace, které
pouziji, a podporovat je v tom (Bondy, Frost, 2007).

Znaky mohou byt pouzity jak k vyjadfeni, tak k porozuméni jazyku. Néktefi
jedinci s PAS maji schopnost slySet, ale maji problém pochopit fe¢ a/nebo ji
produkovat, proto mohou vyuZzivat rizné systémy znakd, vyuzivajici pohyby prsti

a rukou, které piestavuji pismena, slova ¢i fraze (Bondy, Frost, 2007).

Symboly s pomiickami

Skutecné predméty piedstavujici konkrétni ¢innost, misto nebo véc jsou
nejjednodussim typem symbolu S pomickami. Naptiklad hrnecek muize byt symbolem
predstavujici ,,Mam zize*“ nebo kli¢e od auta symbolem pro ,,Chci jet autem na vylet®.
Ze zkuSenosti se déti nauc¢i asociovat symboly s aktivitami, které symboly piedstavuji.
Omezeni pii pouzivani takovychto pfedmétd zahrnuji jednak jejich omezenou

prenosnost, jednak i riziko, ze v ptipad¢ potifeby nebudou po ruce (Bondy, Frost, 2007).

vvvvvv

N 24

mohou byt pouZity jako soucast systému augmentativni a alternativni komunikace, aby

reprezentovaly urcité lidi, mista, ¢innosti ¢1 pfedméty. Vyhodou je, Ze oproti skuteénym
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pfedmétim je snazsi je nosit s sebou. Nevyhodou je jejich vyroba, kterd zabere urcity
¢as (Bondy, Frost, 2007).

Symboly ve formé perokresby mohou byt cernobilé ¢i barevné ilustrace
pfedméti predstavujicich lidi, mista, pohyby a pfedméty, stejné jako Cinnosti, pocity,
popisy a sdéleni spolecenské etikety (Bondy, Frost, 2007).

Abecedni symboly. Ke komunikaci muzeme vyuzit také slova a pismena.
Pouzivame pismena kombinovana do tisténych slov, kterd vyjadiuji myslenky, stejné
jako véci denni potieby. Tento typ komunikace je vyhodny pokud dit¢ s PAS chce
pozadat o néco, co rado ji, protoze jednoduse ukaze na dané slovo ve své komunikaéni
knize, kterou nosi stale s sebou. Vyhodou slov je, Zze mnoha z nich lze umistit na jednu
stranku a jsou srozumitelnd vSem lidem, ktefi umi ¢ist. Nevyhodou vSak mize byt fakt,
ze lidé s PAS, ktefi neumi ¢ist, je nebudou schopni efektivné pouzivat (Bondy, Frost,

2007).

Navrh systému augmentativni a alternativni komunikace
Je nezbytné peclivé pfemyslet o tom, jaké typy symbold s konkrétnim ditétem
pouZzijeme, protoze jedny a tytéz symboly nejsou nezbytné nejlepsi pro kazdé dité
s PAS. Nejvétsi ohled by mél byt bran na to, ze pro dité by mélo byt lehké osvojit si
symboly pii komunikaci. Cim vice vime o interakci ditéte s obrazky a jinymi symboly,
tteba udélat, je vybrat, jaké typy sdé€leni potfebuje dit¢ komunikovat v riznych
kontextech. Komunikacni sdéleni mohou byt na zakladé svych funkci rozdélena do Etyf
hlavnich kategorii:
e prani a potieby;
e sdileni informaci;
e spoleCenska blizkost;
e spolecenska etiketa (Bondy, Frost, 2007).
Sdé€leni obsahujici ptani a potfeby se v komunikaci u¢i nejlépe. Malé déti
nejprve komunikuji svd piani a potieby. Jde zejména o zadosti o jidlo, c¢innosti,

pfedméty a osoby. M¢ly by zde vSak byt také symboly vyjadiujici ,,ne®, prestavku,
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zadost o pomoc a zadost, aby dit¢ mohlo byt na chvili samo. Sd€leni zaméfend na
sdileni informaci umoziuji ditéti sdilet informace s rodinou, spoluzéky, uciteli
a dalimi. Casto v8ak neni ugelem komunikace dostat to, co chci, & sdilet informaci,
jako spiSe spojit se s jinymi lidmi a vzajemné se uzit. Déti s PAS také potiebuji byt
schopné interakce spoleCenské blizkosti tohoto typu. Potfebuji umét ziskat pozornost
ostatnich, prozivat interakci pozitivnimi zplisoby a uzivat humor k tomu, aby se sblizily
s druhymi lidmi. U¢el komunikace souvisi také se zdsadami spoleGenské etikety, které
jsou dulezité ve specifickych kulturach (Bondy, Frost, 2007).

Existuje mnoho problém, které je tfeba vzit v ivahu pfii tvorbé komunikacniho
systému pro dit¢ s PAS. Musime ptfemyslet o vSech typech symbolt, které pouzijeme,
vzkazu, ktery chceme vyjadfit, a o dalSich mnoha faktorech. Pomoci komunikovat ditéti
s PAS, které nemtze mluvit, je pravdépodobné ten nejcennéjsi dar, ktery mu mizeme
nabidnout (Bondy, Frost, 2007).

Predstavme si dité, které je schopné vypravét hodiny o predmétu svého zajmu,
ale ve chvili, kdy si neni schopno poradit s problémem, zacne kiucet, vztekat se
anakonec mozna prejde az do afektivniho zachvatu. Prestoze maé dit€ nckdy az
obdivuhodné znalosti a abnormalni slovni zasobu, nedokaZze pomoci svych slov vytesit
bandlni problém jako je napiiklad rozvazana tkanicka. Z tohoto diivodu potfebujeme
s ditétem nacvicit funkéni komunikaci, a to jak u déti nemluvicich, tak u déti mluvicich,
protoze vSechny déti s PAS selhavaji ve funkéni komunikaci (Straussova, Knotkova,
2011).

Techniku komunikace je tfeba s dité¢tem s PAS nacviCovat, tak aby pochopilo,
k ¢emu komunikace slouzi, v ¢em mu mize pomoci, jaky z ni mize mit uzitek. Proto
neni rozdil mezi ditétem verbalné schopnym a ditétem nemluvicim. Obé déti potiebuji
nacvicovat funkéni komunikaci. Dité by mélo pochopit, ze sdéleni musi jednak ptedat
konkrétnimu c¢loveéku, jednak vybrat jednoznacnou formulaci sdéleni. Funkéné
komunikovat znamend védét, s kym miizeme o svém piani komunikovat a jak svou
zadost k dosazeni svého ptani vhodné a jednoznacné predat (Straussovd, Knotkova,

2011).
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Dité musi mit ke svému sdéleni padny diivod, a proto se ho snazime pfimét, aby
komunikovalo o tom, co zrovna potfebuje. Znamena to jeho piani neplnit uz po prvnich
naznacich. I kdyz vime, co dité chce, v dobé nacviku pfedstirame, Ze nerozumime, a tim
dit¢ povzbuzujeme ke snaze najit konkrétni a srozumitelné vyjadieni jeho prani
(Straussova, Knotkova, 2011).

Dit¢ musi zjistit, Ze cesta k dosazeni jeho pfani vypada sice obtizné, ale ve
skutecnosti je schidna. Dit¢ musi odlozit své obavy a naucit se komunikaci divétovat.
Ziskana dtvéra v pouzitelnost nau¢ené komunikace mu ptinasi dilezitou zkusenost. U¢i
ho, ze existuje zpusob, jakym je mozné dosdhnout svych ptani a zaroven byt svym
okolim akceptovano a chvaleno. Nabizi se otazka pro¢ je pro dité¢ tak dulezita zpétna
vazba potvrzujici fungovani komunikace? Dité se v této dob¢ dostava ze své izolace ve
smyslu ,,vidim bonbon, jdu za nim®“, za¢ind vnimat druhého clov€ka nejen jako
prostiedek ke splnéni ptani, ale jako né€koho, s kym se uci sdilet, kdo se stava jeho
komunika¢nim partnerem (Straussova, Knotkova, 2011).

Rozvojem komunikacnich dovednosti je dité stale vice pfijimano do skupiny, je
pfijimano za plnohodnotného Clena, za partnera. Pocit pfijeti je podstatny pro rozvoj
sebevédomi ditéte, které dokaze byt samostatné, zodpovédny za své konani (Straussova,

Knotkova, 2011).

Postup nacviku komunikace prostiednictvim metody VOKS

Chceme-li naucit dité¢ spravné, obousmérné komunikaci, musime mu pomoci
pochopit, k ¢emu komunikace slouzi, v ¢em mu muze pfinést uzitek. Zac¢iname zcela
jednoduchymi a motiva¢né silnymi komunikaénimi vyménami, na kterych dit¢ miZze
rychle pochopit princip komunikace. Nezbytné je vénovat dostatek c¢asu premysleni
0 konkrétnich ,,davodech ke stiznostem* ditéte. To znamend vymyslet, po ¢em dité
opravdu touzi tak, Ze ho neodradi ani nutnost komunikovat. V tuto chvili mame hotovy
seznam a vime, o co by si dit¢ mohlo chtit fikat. Musime vSak vzit v Gvahu, Ze ne
kazdou véc ze seznamu dokazeme zajistit, tak aby si ji dité nevzalo samo, tedy bez
moznosti pozadani, komunikace. Proto je tfeba upravit podminky, tak aby dité¢ nemélo

snadny pfistup k oblibenym pfedmétim, Einnostem, dobrotdim a bylo tak nuceno
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pozadat si o konkrétni véc ¢i o pomoc (Straussova, Knotkova, 2011).

Vizuélni zndzornéni muze ditéti s PAS usnadnit pochopeni vyznamu sdé¢leni,
slova. Proto je vhodnou cestou vyuziti vizualnich symboli, kdy volime konkrétni formu
symbolu podle urovné ditéte. Mize se jednat o zastupny predmét, obal od produktu,
fotografii, barevny ¢i Cernobily obrazek. Tyto symboly doplitujeme slovnim popisem.
Tim umoznime ditéti spojit psanou, vizualni podobu slova, s podobou slySenou.
Vytvotfime jednu az tii karty s vizualnimi symboly a popisem. Snazime se zvolit
nejoblibengjsi véci, nejcastéji rizné dobroty. Kazda karta je pro dit€¢ nova a nemizeme
predpokladat, ze bude hned rozumét, co predstavuje. Nasim ukolem je spojit kartu
s konkrétni véci, ktera je pro dité konkrétni odménou (Straussova, Knotkova, 2011).

Pokud méame vytvotfeno nékolik komunikacnich karet, musime uméle vytvaret
ptilezitosti ke komunikaci s ditétem. V§imdme si ptani ditéte, a pokud se tykaji toho, co
jsme zvolili pro nacvik komunikace, za¢iname komunikovat prostiednictvim karet. Dité
musi kartu, pfedstavujici urcité slovo, piedat druhé osobé. Stejny postup plati u déti,
které mluvi. Pfeddnim komunikaéni karty totiz docilime toho, ze si dit¢ zacne hledat
komunika¢niho partnera a zacne tak sdilet své pfani s druhymi lidmi (Straussova,
Knotkova, 2011).

Déti s PAS velmi Spatné zvladaji, kdyZz néco musi a jsou k né€emu nuceni, a
proto pieddni komunikacni karty nacviCujeme tak, aby dostaly svou vytouZenou véc
okamzité a tim byly utéSeny. Ve chvili, kdy dit€¢ s PAS musi udélat pro néj novy
anesmyslny postup k dosazeni cile, velmi pravdépodobné se zacne vztekat. Proto
sledujeme reakce ditéte, nacvik pribézné¢ vyhodnocujeme a postup upravujeme
(Straussova, Knotkova, 2011).

Pfi nacviku komunikace vyuzijeme toho, Ze nds dit¢ odvede na misto, kde jiz
mame piipravenou komunikaéni kartu s obrazkem toho, co dit€¢ zada. V tuto chvili
tusime, o co bude asi dité zadat nebo jakou kartu mu nabidneme. Dobrotu si proto
pfipravime a za¢neme s vyménou. Pokud neni pfitomna tieti osoba, vedeme ditéti ruku
k obrazku a jeho rukou pfedame obrazek do své dlang. Poté dame ditéti ihned to, o co si
pozadalo, aby mélo moznost uvédomit si, k ¢emu cela aktivita s kartou slouzi, k cemu

mu muze byt uziteCna. Zaroven s piedanim véc pojmenujeme. Dité slySi slovo
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a zaroven ho ,,okusi“. V dalsi fazi se snazime, aby dité¢ pochopilo, ze pfedanim karty
nemusi dostat vzdy jen jednu stejnou véc, a proto postupné zacneme pridavat karty
(Straussova, Knotkova, 2011).

Pokud dité rozumi jiz né€kolika komunika¢nim kartdm, vénujeme pozornost také
jejich usporadani. Zpocatku je ukladame na tabulku se suchym zipem ve dvou i vice
fadach ¢i sloupcich. Dité tedy musi kartu vybrat a sundat ji z tabulky. Postupem casu je
vhodné karty rozdélit podle oblasti a pro snazsi orientaci tabulky barevné rozlisit.
Zvlast fadime dobroty, hracky, jidlo, pfedméty, ¢innosti doma, ¢innosti na zahrad€ nebo
na htisti. Tabulky by mély byt na mistech, kde si dité o konkrétni véc nebo ¢innost fika
(Straussova, Knotkova, 2011).

Pouziva-li dit¢ viceméné¢ spolehlivé vice komunikac¢nich karet, tadime
komunikacni tabulky s kartami podle oblasti do komunikacni knihy. Je vSak dulezité,
aby komunika¢ni kniha byla ditéti srozumitelna, proto je tfeba cvicit orientaci v knize
(Straussova, Knotkova, 2011).

Kromé dobrot a nejriznéjSich aktivit, o které si dit¢ fikd, je vSak podstatné
nezapomenout vyrobit také kartu s napisem ,,pomoc®. Jeji pfedavani pak zkouSime
nacvicovat pfi obouvani bot, zapinani bundy ¢i otevirani lahve. Pokud s timto nadcvikem
zaneme, musime si jej stanovit jako prioritu a vymyslet, kde vSude by dit¢ mohlo
pomoc potiebovat (Straussova, Knotkova, 2011).

Postupné dit¢ u¢ime komunikovat na jakémkoliv misté. Tuto novou dovednost
se snazime pomalu pfendset do bézného prostredi a uplatiovat v riznych situacich.
Uc¢ime tedy dit¢, aby komunikovalo na rtiznych mistech, s vice osobami, u l€kare,
Vv obchod¢ nebo na dovolené. Zobecnéni naucenych dovednosti je pro dit¢ s PAS velmi
obtizné. Proto je tieba pocitat s tim, ze dit€¢ bude pro pfenos nauceného vzdy potiebovat
nasi pomoc (Straussova, Knotkova, 2011).

Dal$im prvkem néacviku komunikace je vyuziti tzv. vétného prouzku. Jedna se
0 zalaminovany prouzek se suchym zipem, ktery se pouziva ke skladani jednoduchych
vét z obrazk se slovnim popisem. Nécvik prace s vétnym prouzkem probiha v nékolika
krocich, které pfizpisobujeme kazdému ditéti individualn€é. V prvnim kroku

vyskladame ditéti na prouzek nastalo dvé prvni karty. V tuto chvili s ndmi stale
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komunikuje na trovni svych potfeb. Na prouzek proto ddme na prvni misto fotografii
ditéte s popisem ,,ja““, na druhé misto kartu symbolizujici ,,chci®. Tak mame pfipraveny
podminky pro préci s prouzkem. Dit€¢ zvoli komunikacni kartu pfedstavujici zadané
ama ji umistit na tfeti pozici vétného prouzku. Teprve poté preda dit¢ cely vétny
prouzek, ktery ihned vyménime za pozadované. Kdyz dité pochopi, Ze tento postup také
vede ke splnéni jeho pféani, zaCneme vétu Cist. Postupem Casu zaCneme pii piijimani
prouzku brat ukazovacek ditéte a postupné ,,Cist” kazdé slovo véty napiiklad ,,Ja - chci -
lentilky*. Vétu ¢teme my, dit€ ukazuje na obrazky prstem. To vede k tomu, ze dité na
jednotliva slova zaméti pozornost. Vidi obrazky i slova, slysi ¢tend slova a umi spojit
slovo znacici pozadovanou véc nebo Cinnost s tim, co v danou chvili dostava. Poté
zaciname zpomalovat nase tempo, nechavame vice prostoru na precteni véty spolecné
s ditétem a pied poslednim slovem délame pauzu, ve které se k nam muze dité€ verbalné
pfipojit. Postupné nechavame prostor pouze pro verbalni iniciativu ditéte. Pokracujeme
tim, ze dité postupné sklada vétu samo. Kartu ,,chci* ddme do komunikacni knihy, dité
ma tedy na prouzku pouze svou fotografii s popisem ,,ja“. V této chvili ditéti ukdzeme
tabulku se symboly ,,chci* a ,,nechci®, jeho prstem ukdzeme na symboly, které precteme
a Cekame, zda dité vybere kartu a umisti na prouzek. Pokud se tak nestane, opét ditéti
beze slov naznaCime, aby si vybralo kartu a dalo ji na prouzek. Ve chvili, kdy nam dité
preda sestaveny vétny prouzek, sledujeme, zda ho zvladne ,,Cist“ samo nebo zda bude

potfebovat naSe precteni (Straussova, Knotkova, 2011).

Postup nacviku neverbdlni komunikace

Pokud nacvic¢ujeme dovednosti neverbalni komunikace, volime k nacviku zcela
jiné misto 1 ¢as nez k nacviku verbalni komunikace (Straussovéa, Knotkova, 2011).

Gesto ,,ano, kyvnuti hlavou, trénujeme pii ptredavani ptredmétu, ktery dité chce.
Ptidfepnutim pied dité se snizime na jeho Uroven, pfi¢emz predmét jeho zajmu drzime
pifed svym obli¢ejem a hlidame, aby ho dité vidélo. V tuto chvili poloZime otdzku
,»Chces...? Ano?“ a sami opakované pomalu a vyrazné¢ kyveme hlavou a stale
opakujeme ,,Ano? Ano?* Dit¢ by mélo dobie vidét naSe kyvani. Poté pomiizeme ditéti

pohyb kyvnuti provést a ihned ditéti véc pfedame (Straussova, Knotkova, 2011).
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Existuje také mnoho zplsobu jak navodit ¢i posilit ocni kontakt. Vhodnym
zpusobem je vyuziti dobroty, kdy je postup stejny jako pfi nacviku kyvani ,,ano®.
Ptidfepneme si k ditéti a to, o co mé zajem, zvedneme na uroven nasich oc¢i. Ve chvili,
kdy se dit¢ smérem k naSemu obliceji podivd, mu predmét predame. V tuto chvili je
vhodné nacvicovanou dovednost upevnit konkrétnim pojmenovanim toho, za¢ dité
odménu dostava. Dodame tedy: ,,Hezky ses podival.“ Dité celou dobu nacviku slysi
stejné pojmenovani a diky tomu, Zze za toto chovani dostava to, co mé rado, je jeho
motivace K uceni vétsi, proto mu prestane vadit pohled do o¢i a pfijme tuto dovednost
(Straussova, Knotkova, 2011).
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8.2 Popis programu TEACCH a strukturalniho uceni

Strukturalni uceni vychazi predevsim z TEACCH programu a Loovasovy
intervencni terapie. Zakladem obou uvedenych pfistupii jsou behavioralni a kognitivné-
behaviordlni intervence, tedy teorie uceni a chovani. Behaviordlni intervence se
zaméfuje na vnéjsi zménu podminek uceni a chovani jednotlivee, zatimco kognitivné-
behavioralni intervence je zaméiena nejen na vn€j$i podminky chovani ¢lovéka, zménu
vnéjSich podminek uceni, ale také na zménu jeho mysleni. Pfi uplatiovani uvedenych
postizeni a mira symptomatiky PAS. Metodika strukturovaného uceni zohlednuje
Sirokou Skalu PAS, osobnostni a charakterové zvlastnosti kazdého jedince

a v neposledni fadé jeho mentalni uroven (Cadilova, Zampachova, 2008).

Principy strukturovaného uceni

Intervence provadéné metodou strukturovaného uceni jsou postaveny na
odstranéni problémil vychazejicich z diagnézy PAS a zaroven rozvijeji silné stranky
déti s PAS. Odstranéni nebo snizeni problému, ktery se projevuje niz8i schopnosti
rozumé&t pokyniim a zvladdat chovani bez podpory a pfitomnosti dospélych, vyzaduje
individualni pfistup, strukturalizaci prostoru a ¢innosti, vizudlni podporu a motivaéni
stimuly (Cadilovéa, Zampachova, 2008).

Pti uplatiiovani principil strukturovaného uceni se fidime zakladnim pravidlem,
kterym je nastaveni systému prace zleva doprava a shora doll. Tento systém vychazi
z kulturnich tradic a je uplatiiovan ve vsech oborech lidské ¢innosti (Cadilova,
Zampachova, 2008).

Program TEACCH se bézn€ pouziva v malych obménach ve vétSingé zemi
Evropy. Mezi jeho obecné principy a zasady patii: individualni pfistup, strukturalizace

a vizualizace (Srokova, Olsakova, 2004).

Individudlni pristup
Jako individudlni pfistup chapeme poznani konkrétniho ditéte, individualni
feSeni jeho problémi a praci stimto ditétem v individualnim vztahu (Cadilova,

Zampachova, 2008). Dé&ti s PAS se od sebe v mnohém lisi. Rozdily miizeme nalézt
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Vv mentalni urovni déti, v rizné mife autistickych symptomu, v rozdilnych percepcnich
schopnostech, v odlisné schopnosti koncentrace a mnohém dalSim. Z hlediska
individualniho pfistupu je vSak nezbytné:

e zjistit uroven schopnosti ditéte;

e zvolit vhodny typ komunikace;

¢ najit vhodné umisténi pracovniho mista (struktura prostiedi);

e brat v uvahu vyvojovou uroven ditéte;

¢ najit spravnou formu feSeni behavioralnich problémi;

e pfizpusobit prostiedi, kde program probiha (Srokova, Olsdkova, 2004).

Vyse uvedené faktory ovliviluji nastaveni intervence. Je tedy zfejmé, Ze obecné
postupy mohou byt pouzity v kazdé intervenci, ale jeji nastaveni pro konkrétni dit¢ musi
byt individualni. To sebou piinasi nejen individudlni volbu metod a postupti, ale také
individudlné volené ulohy, individudlné upravené prostiedi a individudlni formy
vizualiza¢nich stimuli, komunikace a motivace. Pfi intervenci u déti s PAS je tieba
pamatovat na individualni pfistup i v nejmensich detailech (Cadilova, Zampachova,
2008).

Strukturalizace

Kazdy ¢lovek si ve svém zivot€ vytvari urcitou strukturu. Strukturuje sviij byt na
jednotlivé mistnosti, které maji své funkce, strukturuje svlij den — déli ho na pracovni
anepracovni ¢ast, strukturuje svou praci i svllj odpocinek. Struktura ¢i ¢lenéni zajisti
kazdému clovéku urcité jistoty a neménnost, kterda mu umozni vykonavat kazdodenni
ginnosti s danou rutinou (Cadilova, Zampachové, 2008). Strukturalizace tedy znamena
zavedeni fadu, neménného rezimu. Svét se tak stava pro lidi s PAS jasny a prehledny.
Pocit jistoty a bezpe¢i umozni témto lidem pifijmout nové ukoly, ulit se a 1épe snaset
udalosti, které jsou neptedvidatelné. K vytvofeni struktury prostiedi v mistnosti se
mohou pouzit paravany, skiing, barevné koberce atd. Je nezbytné vytvofit jasné hranice
Vv prostoru, aby dit€¢ s PAS snadno poznalo misto uréené ke konkrétnimu ucelu.
Vytvotené hranice pomahaji ditéti se lépe soustiedit a snizuji ruSivé vlivy prostiedi

(Srokova, Olsakova, 2004).
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Struktura pracovniho chovani (systém prace, pracovni schéma)
e zleva doprava, umisténi do koSiku znamena ,,jsem hotov*;
e ukoly oznacené symboly (grafické, Cislice, pismena, barvy), které souhlasi
se symbolem na pracovnim schématu,

e psana forma pracovniho rozvrhu (Srokova, Olsdkova, 2004).

Pro vétSinu déti s PAS je doméci prostor se zndmymi lidmi jistotou a i pfes své
problémy jsou v tomto prostoru schopny predvidat ¢innosti, které se kazdy den opakuji.
V situaci, kdy dojde kur¢ité zméné ¢i necekané udalosti, nastava pro dité¢ s PAS
problém. Zab&éhnuta rutina a nemeénnost prostiedi uz ditéti nestaci na to, aby si dokazalo
odpovédét na otazky ,,Kdy, kde, co, jak, jak dlouho, proc¢?“ Na zdkladé této
neschopnosti se dit€¢ dostdvd do stresu, jehoz dasledkem mohou byt projevy
problémového chovani. Pomoci jednoznacné viditelného uspotfadani prostiedi, casu
a jednotlivych ¢innosti umoznime ditéti s PAS se 1épe orientovat v ¢ase a prostoru

a reagovat pruznéji na zmény (Cadilova, Zampachova, 2008).

Motivace

Motivace lidského chovani je velmi tésné spjata s psychickymi procesy, které
prozivame. Casto si mizeme klast otazku, pro¢ se chovame pravé timto zptisobem.
Odpovéd’ vSak neni jednoducha. Pokud chdpeme motivaci jako jednu ze slozek
psychické regulace Cinnosti, kterd zajiStuje fungovéani uceni, aktivizuje kognitivni
a motorické systémy, které nds vedou k dosazeni urCitych cilli, potom motivace
podnécuje k chovani, které udrzuje dynamicky rlst osobnosti a jeji vnitini rovnovahu.
Motivace se uplatituje v organizaci chovani a stava se dillezitym podmétem uceni. Tim
se vytvaii vzorce chovani, které jsou spojeny s diisledky, jez byly vyvolany pfedchozim
chovanim. Zakladni podminky uceni, zpeviiovani, vystupujici ve form& odmen a trestil,
maji pfimy vztah k motivaci. Clovék je priib&Zn& motivovan k dosahovani odmén
a vyhybani se trestim (Cadilova, Zampachova, 2008).

Motivace jako zpiisob ovliviiovani chovani ma pfi préci s détmi s PAS zasadni
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roli. Pokud najdeme zptlisob, jak ovliviiovat pozitivni chovani konkrétniho ditéte,
najdeme motivacni stimuly a vytvofime funk¢ni motivacni systém, pak dokazeme Casto
predchazet problémiim v chovani a motivaci ovlivnit konkrétni chovani, které je v dané
situaci socidln¢ 1 komunikaéné ptimétené. Systematické poskytovani odmén za zadouci
chovani vede utady déti k trvalému zlepSeni chovani. Je dilezité si uvédomit, ze je
daleko vyhodné&jsi uplatiiovat pozitivni motivaci neZ negativni podnéty (Cadilova,
Zampachova, 2008).

Odména neboli zpevitujici podnét je jakakoli udalost, kterd nasleduje po urcitém
chovani a ktera zvySuje pravdépodobnost mozného vyskytu tohoto chovani
I v budoucnu. Pokud chceme, aby odména byla co nejefektivnéjsi, musi nasledovat

ihned po splnéni pozadovaného ukolu (Cadilova, Zampachova, 2008).

Typy motivace
e materialni (sladkost, hracka, ¢innost);
o fyzickd, naptiklad pohlazeni;
e socialni, zejména pochvala;

e sbirani urcitého poctu zetont, poté sladkost (Srokova, Olsdkova, 2004).

Vizualizace

Mysleni déti s PAS je velmi konkrétni, s abstraktnimi pojmy maji tyto déti
problémy, proto potiebuji pokyn nejen slySet, ale mit také jeho vizudlni podporu. Musi
se nejprve naucit a pochopit spojeni ptedmét — obrazek, pozdéji také spojeni symbol —
konkrétni ¢innost (Srokova, Olsakova, 2004).

Vizuédlni vnimani a mysleni patii k silnym strankam u vétSiny lidi s PAS.
Jednotlivé formy vizualni podpory tak lidem s PAS usnadnuji zvladat snadnéji
a samostatngji strukturu prostoru, Casu a jednotlivych Ccinnosti. Dobfe nastavena
vizualizace kompenzuje omezeni pozornostnich a pamétovych funkci. Rozviji také
komunika¢ni dovednosti, musi vSak byt svou formou zaméiena na konkrétniho jedince

a byt individualizovana s ohledem na jeho potfeby a moznosti. Strukturu a vizualni
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podporu od sebe nelze oddélit, vzdy se budou vziajemné dopliiovat a ovliviiovat

(Cadilova, Zampachova, 2008).

Vyhody vizualni podpory u déti s PAS:
e pomaha zalozit a udrzovat informace;
e podavéd informace ve formé, kterou déti s PAS dokazou snadnéji a rychleji
interpretovat;
e objasiuje verbalni informace;
e zvysuje schopnost rozumét nastalé zméné a ptijmout ji, zvySuje flexibilitu;
e usnadiiuje nezdvislost a samostatnost, dava Sanci Iépe uspét, zvySuje sebevédomi

(Cadilové, Zampachova, 2008).

Vizualizace denniho rezimu

Rozvrh dne pomaha v lepsi orientaci v case. Informuje dité, co jej ¢eka a v jakém
potadi, coz vede dité k samostatnosti. Pii vytvafeni denniho reZimu musi byt dodrZzena
zasada individudlniho pfistupu:

e vhodny typ vizualni podpory;

e délka schématu (od kratSiho ¢asového useku po celodenni);

e vhodné umisténi denniho rezimu (Srokové, Olsdkova, 2004).

Typy schémat denniho reZzimu
e nejjednodussi typ = predmét (kostka, 1zicka, hrnecek, atd.);
e slozit¢jsi typ = fotka, barevny obrazek;
e piktogram = ¢ernobily obrazek;
e piktogram s napisem;
e napis s malym piktogramem;
e psany rozvrh;

e pienosny zapisnik, diat (Srokova, Olsakova, 2004).
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Vizualizace pracovniho schématu = vizualizace procesu

Lidé s PAS maji velké potize pii zvladani pro nas obycejnych ¢innosti kolem

hygieny, oblékani a svlékani ¢i uklizeni. Pfi nacviku téchto Cinnosti je nezbytné

pracovni schéma, které je vizudlné rozpracované do krokt, podle kterého se dité tidi.

Na zvladnuti procesu ¢isténi zubtl je nezbytné vytvofit pres deset krokd. Postupem Casu

pak dochazi k redukci poctu jednotlivych krokti. VétSina déti s PAS vsak potiebuje

alespon zékladni schéma k provadéni slozitéjSich ukola (Srokova, Olsdkova, 2004).

Vyhody TEACCH programu

program se prizpisobi moznostem ditéte;

mizi chaos kolem ditéte, pro které se okoli stdva predvidatelnym
a bezpe¢nym;

dité je zklidnéno a ptipraveno ziskat nové poznatky;

nacvikem k samostatnosti se rozviji pocit sebevédomi a sobéstacnosti;
redukuje se problémové chovéani;

rozviji se schopnosti a nardstaji dovednosti ditéte (Srokova, Olsakova,
2004).
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8.3 Charta prav hospitalizovanych déti

1. Déti maji byt do nemocnice piijimany jen tehdy, pokud péce, kterou vyzaduji,
nemiize byt stejné dobie poskytnuta v domécim oSetiovani nebo pii ambulantnim
dochézeni.

2. Déti v nemocnici maji pravo na neustaly kontakt se svymi rodi¢i a sourozenci. Tam,
kde je to mozné, by se mélo rodi¢im dostat pomoci a povzbuzeni k tomu, aby s ditétem
V nemocnici zustali. Aby se na péci o své dité mohli podilet, m¢li by rodi¢e byt plné
informovani o chodu odd¢leni a povzbuzovani k aktivni ti¢asti na ném.

3. Déti a/nebo jejich rodi¢e maji pravo na informace v takové podobé, jakd odpovida
jejich veéku a chapani. Maji mit zaroveit moznost otevien¢ hovofit o svych potiebach
S personalem.

4. Déti a/nebo jejich rodi¢e maji mit pravo poucené se podilet na veskerém rozhodovani
ohledné zdravotni péce, kterd je jim poskytovdna. Kazdé dit¢ ma byt chranéno pted
vSemi zékroky, které pro jeho 1écbu nejsou nezbytné, apied zbyteCnymi ukony,
podniknutymi pro zmirnéni jeho fyzického nebo emocionélniho rozruseni.

5. Sdétmi se ma zachazet s taktem a pochopenim a neustale musi byt respektovano
jejich soukromi.

6. Détem se ma dostavat péce nalezité¢ Skolenym personalem, ktery si je plné¢ védom
fyzickych 1 emocionalnich potieb déti kazdé vékové skupiny.

7. Déti maji mit moznost nosit své vlastni obleeni a mit s Sebou v nemocnici své véci.
8. O déti ma byt pecovano spolecné s jinymi détmi téze vékové skupiny.

9. Déti maji byt v prostfedi, které je zafizeno a vybaveno tak, aby odpovidalo jejich
vyvojovym potfebam a pozadavkim aaby zirovenn vyhovovalo bezpecnostnim
pravidliim a zasadam péce o déti.

10. Déti maji mit plnou prilezitost ke hie, odpocinku a vzdé€lani, ptizpisobené jejich

véku a zdravotnimu stavu.

Schvdlila Centralni etickd komise Ministerstva zdravotnictvi CR v roce 1993 (MPSV)
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8.4 Otazky pro rodice déti s poruchou autistického spektra

1) Jak a kdy jste zjistili, ze s Vasi dcerou/ Vasim synem neni néco v poradku?

2) Kdy a jak Vam Iékafi oznamili, ze Vas syn/VaSe dcera neni v poradku? - zda
oba rodice, prostiedi, prostor pro otazky

3) Jaka je tedy diagnoza Vasi dcery/ Vaseho syna?

4) Jaké jste v té dob¢ dostavali informace?

5) Co pro Vas v té dob¢ bylo nejobtiznéjsi?

6) Vysvétlili Vam 1ékafi, v ¢em spocivaji poruchy autistického spektra a jaké
dusledky to pro Vaseho syna/ Vasi dceru bude piedstavovat?

7) Predali Vam Iékafi kontakt na néjakou organizaci, ktera by Vam mohla
poskytnout dal$i informace nebo jinak pomoci?

8) Jak jste se vyrovnavali se sdélenim lékaia?

9) Co podle Vaseho nazoru mize nejvice pomoci rodi¢um, kteti se dozvédi, ze
jejich dit€ ma poruchu autistického spektra?

10) Jak jste se dozveédéli o této organizaci?

11) V ¢em Vam pomaha?

12) Jak s Vami pracovnici organizace pracuji?

13) Je pro Vas dilezity kontakt s rodi¢i podobné postizenych déti?

14) V ¢em vidite nejvétsi problém poruch autistického spektra?

15) Jaké mate zkuSenosti s pfistupem Iékaiti k Vasi dcefi/ Vasemu synovi?

16) Dochazite s Vasim synem/Vasi dcerou pravidelné¢ k néjakému 1ékafi
(specialistovi)?

17) Zaméiuje se 1ékar (specialista i prakticky 1ékar) pii komunikaci na Vasi dceru/
Vaseho syna nebo komunikuje pouze s Vami?

18) nformovali jste 1ékare, jakym zptisobem by mohl s Vasim synem/Vasi dcerou
komunikovat?

19) Pripravujete se néjak doma s Vasi dcerou/ Vasim synem na navstévu 1ékare?

20) Byl/a Vas syn/Vase dcera nékdy hospitalizovan/a? Jak hospitalizace probihala?
— zda byli hospitalizovani i rodi¢e ptipadné jak Casto ndvstévy, jak personal

komunikoval s ditétem i rodinou, respektovani navyku ditéte.
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21) Ma-li Vas syn/Vase dcera s poruchou autistického spektra sourozence, jak se
k nému chovaji?

22) Jak se chovaji spoluzaci k sourozenci Vasi dcery/Vaseho syna? Vysmivaji se
mu nebo jinak nepiiméfené reaguji? Stézuje si sourozenec Vaseho syna/Vasi

dcery s poruchou autistického spektra na néco doma?
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8.5 Otazky pro odborniky, poskytujici détem s poruchou autistického spektra
zdravotni a socidlni péci

Détsky psychiatr

1) Jakym zplisobem sd¢lujete rodi¢tim ditéte s poruchou autistického spektra diagndzu?
Jsou pfitom pfitomni oba rodice, v jakém prostiedi se rozhovor realizuje a je poskytnut
prostor pro otazky rodic¢t?

2) Spolupracuje s né&jakou dalsi osobou pii sdélovani diagnozy rodi¢tm, napiiklad se
socialnim pracovnikem apod.?

3) Sd¢lujete rodictim, co obnasi poruchy autistického spektra a co pro né a jejich dité
bude tato porucha znamenat?

5) Predavate rodicim kontakt na né&jakou organizaci, na kterou by se mohli obratit
a ktera by jim mohla pomoci?

6) Zaméiujete se pii komunikaci na dit¢ s poruchou autistického spektra nebo
komunikujete pouze s rodi¢i?

7) V ¢em vidite nejvétsi problém poruch autistického spektra?

Prakticky lékar pro déti a dorost

1) Jakym zpiisobem sdélujete rodicim ditéte s poruchou autistického spektra podezieni
na diagnézu PAS? Jsou pfitom pfitomni oba rodice, v jakém prostiedi se rozhovor

realizuje a je poskytnut prostor pro otazky rodi¢a?

2) Predavate rodicim déti s poruchou autistického spektra kontakt na néjakou
organizaci, ktera by jim mohla pomoci nebo piedat dalsi informace?

3) V ¢em vidite nejveétsi problém poruch autistického spektra?

4) Co podle vaseho ndzoru miize nejvice pomoci rodicim, kteii se dozvedi, Ze jejich
dité ma poruchu autistického spektra?

5) Zamétujete se pti komunikaci pouze na rodi¢e nebo komunikujete ptfimo s ditétem

S poruchami autistického spektra?
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6) Informuji Vas rodi¢e déti s poruchou autistického spektra, jakym zplsobem byste
mohl/a s jejich ditétem komunikovat?
7) Domnivate se, ze je vhodné ptfedem piipravit dit¢ s poruchou autistického spektra na

navstévu lékare?

Lékar détského oddéleni nemocnice

1) Pokud hospitalizujete dité s poruchou autistického spektra, hospitalizujete spolu
S nim také jednoho z rodic¢i?

2) Komunikujete s ditétem s poruchou autistického spektra prosttednictvim rodi¢t nebo
komunikujete ptimo s nim?

3) Informuji Vas rodi¢e déti s poruchou autistického spektra o tom, jakym zptisobem
muzete komunikovat s jejich ditétem?

4) Pripravujete se n&jak specialné, pokud vite, ze dojde k hospitalizaci ditéte s poruchou
autistického spektra? Zjistujete si naptiklad n¢jaké konkrétni informace o daném ditéti?
5) V ¢em vidite nejvétsi problém poruch autistického spektra?

6) Domnivate, ze by bylo vhodné, kdyby rodice dité s poruchou autistického spektra
pfedem pfipravili na hospitalizaci?

7) Pokud ma dit¢ urcité navyky, které souvisi s jeho diagnozou, napiiklad denni rezim,

......

Socialni pracovnice

1) V ¢em pomaha vase organizace rodi¢im déti s poruchou autistického spektra?

2) Jakym zpisobem Se mohou rodi¢e déti s poruchou autistického spektra dozveédét
0 Vasi organizaci?

3) Je podle Vaseho nazoru pro rodi¢e déti s poruchou autistického spektra dulezity
kontakt s rodi¢i podobné postizenych déti?

4) Co podle Vaseho nazoru muze nejvice pomoci rodicim, kteti se dozvédi, ze jejich
dit¢ ma poruchu autistického spektra?

5) V ¢em vidite nejvétsi problém poruch autistického spektra?
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6) Jakou mate zkuSenost s informovanosti rodict lékafi o poruchach autistického
spektra?

spektra, kdyz je jim sd€lena diagnoza jejich ditéte?

8) Je podle Vaseho nazoru dilezité, aby rodi¢e doma ptipravili jejich dité s poruchou

autistického spektra na navstévu lékare?
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