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UvVoD

., Prestoze autismus neni lécitelny, je diilezité jej rychle rozpoznat. Rychla
diagnoza otevie autistickéemu ditéti nejlepsi perspektivu pro jeho

budoucnost.“ (Vocilka 1996, s. 13)

Téma diplomové prace jsem si zvolila na zakladé svého zdjmu o danou
problematiku. Ve své praci se setkavam s rodinami, které jsou ve fazi pfed,
béhem ¢i tésné po sdéleni diagnozy autismu u jejich ditéte. Rodiny si u svych
déti vsimaji odliSnych projevid v chovani, obtizi v komunikaci a socidlnim
chovani. Hledaji cesty, jak svym détem pomoci, potiebuji poradit, na koho se
obratit, kdo v jejich okoli je odbornikem na autismus, jeho diagnostiku
a ndslednou intervenci.

Na zaklad¢ rozhovori s rodinami jsem si uvédomila, jak je dualezité
vyhledat kvalitni diagnostické pracovisté, diagnostiku neuspéchat a nedat
ditéti ,,ndalepku®“ autismu piili§ brzy, ale zdrovel umozZnit rodi¢lim
a pedagogim vcas zah4jit odpovidajici intervenci u ditéte.

Cilem této prace je zjistit, kdy si rodi¢e zacinaji uvédomovat, ze se
u jejich ditéte objevuji projevy autismu, na koho se obrati s pomoci o podporu
a intervenci, jak cely diagnosticky proces u svych déti vnimaji a zda se jim
dostane rady, jak dité rozvijet.

Teoreticka cast je rozdélena do ¢&tyf kapitol. Prvni z nich se bude
vénovat teoretickému vymezeni poruch autistického spektra, jednotlivym
formam autismu a pfi¢indm jeho vzniku. Také popisuje specifické
a nespecifické projevy autismu, které se u déti projevuji.

Druha kapitola rozebira jednotlivé diagnostické metody. Metody
psychologicko-psychiatrické  diagnostiky, které pouzivaji  odbornici.
Vyznamné jsou ale i psychoedukaéni a edukaé¢né hodnotici profily, které jsou
hojn€ vyuzivany specidlnimi pedagogy a uciteli k uré¢eni vyvojové urovné
metod a ndslednych postupl pro edukaci ditéte.

Dalsi kapitola se zaméfuje na diagnostiku autismu v raném véku. Blize
popisuje jednotlivé oblasti vyvoje ditéte a odlisSnosti ve vyvoji, kterych si

mohou rodi¢e v daném véku vSimat. Velmi zajimavad je pak ¢ast vénovana



ptijeti ditéte s autismem rodinou a vSemi jejimi ¢leny, smifeni se s diagndézou
ditéte a vztah zdravych sourozencu k ditéti s autismem v roding.

Posledni kapitola teoretické ¢asti prace si klade za cil popsat metody
podpory rodin s détmi s autismem Vv raném véku. Popisuje formy podpory
a vyjmenovava jednotlivé poskytovatele podplrnych sluzeb pro rodiny, ktefi
jsou pro né¢ zejména v dob¢, kdy se rodina dovidd o diagndéze, velmi potiebni.
Rodiny s détmi nezustavaji ve své nelehké situaci sami, vyhledanim vhodné
podpirné organizace si mohou cestu usnadnit.

Prakticka cast je vyzkumna a popisuje vyzkumné otazky, metodu sbéru
dat a interpretuje vysledky vyzkumného Setfeni u rodin s détmi s autismem.
K Setfeni bylo vyuzito metody rozhovoru za pomoci strukturovaného
interview s rodinami s détmi s autismem. Zavér praktické c¢asti se pak vénuje
popsani vysledki Setfeni a shrnuti s doporu¢enimi pro praxi.

Celd prace je podlozena studiem odborné literatury, jejiz seznam je

Vv zavéru prilozen.



I. TEORETICKA CAST

1. Autismus

V uvodni kapitole se seznamime s pojmy autismus, poruchy
autistického spektra a pervazivni vyvojova porucha. PfibliZime si jednotlivé
druhy autismu a mozné pfi¢iny vzniku t&chto poruch. Uvodni kapitolu pak

zakonc¢ime vyctem specifickych i nespecifickych projevl autismu.

1.1 Vymezeni pojmu

Pricha, Walterovd definuji autismus jako "Vyvojovou poruchu
projevujici se neschopnosti komunikovat a navazovat kontakty s okolim.
Postizeny obtizné vyjadiuje sva pfani a projevuje se extrémné¢ osaméla bytost.
Dv¢ tfetiny lidi trpicich autismem zlstavaji postiZeni po cely zivot" (2003, s.
21). Miihlpachr (in Vitkova, 2004, s. 343) uvadi, Ze ,autismus je
komplikovana vada, kterd narus$i vyvoj komunikace v nejrané¢j$im détstvi
a zanecha dité neschopné vytvaret normdalni mezilidské vztahy. Pro osoby
S autismem je svét skladankou, jejiz dily do sebe nezapadaji.*

Nejcastéji pouzivané pojmy pro tuto problematiku jsou autismus,
poruchy autistického spektra a pervazivni vyvojova porucha. Pojem autismus
byl poprvé pouzit Svycarskym psychiatrem Ericem Bleulerem k pojmenovani
jednoho ze symptomu pozorovanych u schizofrennich pacientt (in Thorova,
2006) a to pro jejich egocentrické mys$leni. Autismus (z fec. autos sam) je
tzv. vyvojové duSevni postiZeni projevujici se abnormalni socidlni interakci,
stalymi  opakujicimi se vzorci chovdni a naruSenymi komunikac¢nimi
schopnostmi. Objevuje se pfed tfetim rokem véku ditéte. ,,V dusledku
vrozené¢ho postizeni mozkovych funkci, které ditéti umoziuji komunikaci,
socialni interakci a symbolické mySleni, dochazi k tomu, ze dité nedokaze
vyhodnocovat informace stejnym zplUsobem jako déti stejné mentalni trovné.
Vnima, proziva a tudiz se i chova jinak* (Thorova, 2006, s. 58).

Nové se uziva termin poruchy autistického spektra (PAS), ktery

V sob& zahrnuje popis celé skupiny poruch. Poruchy autistického spektra patii


http://cs.wikipedia.org/wiki/%C5%98e%C4%8Dtina
http://cs.wikipedia.org/wiki/Du%C5%A1evn%C3%AD_porucha

K nejzavaznéjsim porucham détského mentalniho vyvoje. Pifedstavuji vrozené
celozivotni  postizeni nékterych mozkovych  funkci, vznikajici na
neurobiologickém podkladé (Richman, 2006).

Vychazime-li z medicinské definice autismu dle MKN - 10, je autismus
fazen mezi pervazivni vyvojové poruchy. Znamend to, ze na rozdil od
specifickych vyvojovych poruch se postizeni projevi ve vSech funkcnich
oblastech. Pervazivni znamena vSepronikajici, prostupujici, vyvoj ditéte je
naruSen do hloubky. Je zasazeno néco hluboko v ¢lovéku a to zasahuje celou
osobnost. ,Pervazivni vyvojové poruchy se projevi vzdy jiz v prvnich letech
zivota, typické veékové rozmezi zdlezi na konkrétnim typu poruchy.”
(Thorova, 2006, s. 58).

Epidemiologické studie dle Kubaska (2013) uvadéji 60 - 100 piipadu
autismu na 10 000 narozenych déti, tedy az 1%. Statistiky, které eviduji
autismus z hlediska pohlavi, uvadéji, Ze je autismus ¢astéj$i u muzui nez u zZen

a to az trikrat.

1.2 Formy autismu

Autismus neni jednotné postizeni, jde o S§ir§i formu pervazivnich
vyvojovych poruch, autistické spektrum. Spole¢nym jmenovatelem pro
vSechny jsou pak problémy v oblasti komunikace, socidlniho chovani
a predstavivosti, souhrnné oznafovany jako tridda problémovych oblasti.
Spektrum autistickych poruch je velmi Siroké, v soucasné dobé patii mezi
vSeobecné¢ uznavané rozdéleni podle MKN — 10:

- Dé&tsky autismus (F84.0)

- Atypicky autismus (F84.1)

- Rettdv syndrom (F84.2)

- Jinou desintegracni poruchu v détstvi (F84.3)

- Hyperaktivni poruchu spojenou s mentdlni retardaci a stereotypnimi
pohyby (F84.4)

- Aspergeruv syndrom (F84.5)

- Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

- Pervazivni vyvojovou poruchu nespecifikovanou (F84.9)



Nésledné se s nimi hloub¢ji seznamime.

1.2.1 Détsky autismus

Détsky autismus tvofi jadro poruch autistického spektra a je nejlépe
prostudovanou pervazivni vyvojovou poruchou. Jednd se o vrozenou poruchu
nékterych mozkovych funkci. ,,Stupen zavaznosti poruchy byvéa rizny, od
mirné formy (mdalo mirnych symptomi) az po tézkou (velké mnozstvi
zavaznych symptomul). Problémy se musi projevit v kazdé casti diagnostické
triady* (Thorova, 2006, s. 177). Kromé poruch ve vzpominanych kli¢ovych
oblastech mohou 1idé s autismem trpét mnoha dalSimi dysfunkcemi.
»3pecificky projev deficitl charakteristickych pro autismus se méni s vékem*
(Thorova, 2006, s. 177). Nejcastéji se s détskym autismem poji mentélni
retardace.

,Pfiznaky jsou patrné jiz od narozeni. Kojenec neprojevuje potiebu
emocniho kontaktu, nevyzaduje pozornost, neadaptuje se na socialni situaci,
trpi vztahem k okoli“ (Edelsberger,2000, s. 149).

Hrdlicka, Komarek (2004) uvadéji, ze détsky autismus Se projevuje
pfedevSim stereotypni zdjmy a zpusoby chovani s negativni reakci na
sebemens$i zménu, ptichylnost k neobvyklym pfedmétim a echoldlie. Nékteré
z déti nejsou schopny konverzace nebo nemluvi viibec. Nezajimaji se o ostatni
déti a dospélé ve svém okoli. Nerozumi tomu, co si myslime, co citime, jaké
mame umysly ¢i pfani. Neumi ¢ist z vyrazi obliceje, z gest, postoju.

Pro détsky autismus jsou dle Hrdli¢ky, Koméarka (2004) charakteristické
vyrazné problémy v oblasti socialnich vztahu, projevujici se odlisnym
zpusobem navazovani socidlniho kontaktu. Dale jsou to potiZze se
za¢lenovanim do kolektivu, potize v oblasti jazyka a komunikace (opozdény
vyvoj feci, nefunkéni fe¢), v oblasti predstavivosti, hry, zajma a v oblasti
abnormalniho chovani (stereotypni pohyby). ,Détsky autismus je castéjsi
u chlapct nez u divek v poméru 4 — 5:1“ (Cohen, Volkmar in Hrdlicka,
Komarek, 2004, s. 35). Lidé s touto formou autismu potiebuji dozivotné

asistenci.
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1.2.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je termin pouzivany tehdy, kdy dité splnuje jen
c¢astecné diagnostickd kritéria pro détsky autismus. Lisi se od détského
autismu dobou vzniku (objevuje se az po tfetim roku véku) nebo nejsou
naplnény vSechny tfi znaky triddy pro autismus charakteristické. Chybi
poruchy jedné nebo dvou ze tii oblasti pozadované pro diagnostiku autismu
(socialni chovani, komunikace, pfedstavivost).

,Lze fici, Ze atypicky autismus je zastfeSujicim terminem pro ¢ast osob,
na které by se hodil vagni diagnosticky vyrok autistické rysy ¢i sklony*
(Thorova, 2006, s. 182). Typické pro déti s diagndézou atypicky autismus jsou
potize v navazovani vztahG s vrstevniky a neobvykld precitlivélost na
specifické vnéjsi podnéty. Podle Volkmara (in Thorova, 2006, s. 183) ,,jsou
socialni dovednosti méné narusSeny, nez byva u klasického autismu®.

Z hlediska naroc¢nosti péce se atypicky autismus nelisi od détského autismu.

1.2.3 Rettiv syndrom

Tento syndrom byl poprvé popsdn rakouskym détskym neurologem
Andreasem Rettem. Postihuje pouze divky, u chlapci stejnd mutace genu
zpusobi tézkou encefalopatii a plod nepfeziva. ,Casny vyvoj je ziejmé
normalni, ale v dobé mezi 7. a 24. mésicem véku dochazi k ¢aste¢né nebo
uplné ztraté ziskanych manudlnich a verbdlnich dovednosti, spole¢né se
zpomalenim rdstu hlavy“ (Miithlpachr in Vitkova, 2004, s. 345). Ze 77-80% je
za Rettiv syndrom odpovédny gen situovany na raménku chromozomu X.
»Zbylych 20-23% jsou divky, u nichz se nepotvrdi na zidklad€ dosavadnich
limitovanych znalosti genetickd porucha, ale spliiuji klinicka kritéria Rettova
syndromu, ¢i se k nim napadné blizi*“ (Solaas in Thorova, 2006, s. 211).

Rettiv syndrom je provazeny tézkym neurologickym postizenim, které
ma pervazivni dopad na somatické, motorické a psychické funkce. Je
charakteristicky normdalnim casnym vyvojem a prudkou vyvojovou regresi
v pfedSkolnim véku. Typickym pfiznakem je ztradta funkénich schopnosti

ruky, stereotypni kroutivé ,myci®“ pohyby rukou, nadmérné slinéni,
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nedostateéné zvykani. Je také cCasto provazen epilepsii. Divky v pribéhu
zivota dozravaji psychicky a dozivaji se 40-50 let.
Vyvoj Rettova syndromu je popisovan modelem 4 stadii:
1. Stadium Casné stagnace (6. mésic-1,5 roku)
2. Rychla vyvojova regrese (1-3 rok)
3. Pseudostacionarni stadium se objevuje mezi 3-4 rokem, ale mize byt
opozdéno

4. Stadium pozdni motorické degenerace

1.2.4 Jina dezintegracni porucha v détstvi

Syndrom byl poprvé popsan v roce 1908 specidlnim pedagogem
Theodorem Hellerem (dfive nazyvana Hellerova psychdéza nebo Hellerova
demence), ktery publikoval pfipad Sesti déti, u kterych do$lo mezi tietim
a ¢tvrtym rokem k vyraznému regresu a nastupu tézké mentdlni retardace,
ackoli predtim probihal vyvoj zcela uspokojivé. Po obdobi normaéalniho
vyvoje, které trva minimélné dva roky, nastdvd z nezndmé pfiCiny regres
vV doposud nabytych schopnostech. ,,ZhorSeni stavu miiZe byt ndhlé nebo mize
trvat nékolik mésicti. Dité se zhor$i v komunika¢nich a socidlnich
dovednostech, ¢asto nastupuje chovani zcela typické pro autismus* (Thorova,
2006, s. 194).

1.2.5 Hyperaktivni porucha spojena s mentalni retardaci

a stereotypnimi pohyby

,Jedna se o velice vagné definovanou poruchu, kterd sdruzuje
hyperaktivni syndrom, mentalni retardaci s IQ niz§im nez 50 a stereotypni

pohyby a/nebo sebeposkozovani® (Hrdli¢ka, Komarek 2004, s. 55).
1.2.6 Aspergeriv syndrom
Aspergertiv syndrom byl poprvé popsan Hansem Aspergerem a podle

néj pojmenovan. Ten si vSiml specifického souboru chovani a schopnosti
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ptfedevSim u chlapct. ,,Syndrom povazoval za poruchu osobnosti. U dé&ti
popisoval potize v socialnim chovani, zvlastnosti v komunikaci pti bohat¢
rozvinuté tfec€i, vysokou miru intelektu, motorickou neobratnost a ulpivavé,
omezené zajmy*“ (Thorova, 2006, s. 37).

,D&ti s Aspergerovym syndromem se obtizné zapojuji do kolektivu
vrstevnikl, proto také matefska Skola byva obvykle prvnim mistem, kde se
zjisti, ze dité ma problémy* (Thorova, 2006, s. 186). Dé&ti nechdpou pravidla
spoleCenského chovani, c¢asto jsou pasivni. Neumi cCist neverbalni signaly,
jako jsou vyrazy tvafe. Nerozumi také ironii a nadsdzce, vSe chapou doslovné.

,Postizeni Aspergerovym syndromem jsou casto motoricky neobratni.
Vice postizend byva obvykle hruba motoriky. Postizeny ma problémy naudit
se jezdit na kole, plavat, bruslit a lyzovat® (Miihlpachr in Vitkova, 2004, s.
346).

Lidé postizeni timto syndromem maji normdalni az nadpriumérnou
inteligenci, jsou ovSem siln€ naruSené jejich socidlni dovednosti. Dle Thorové
( 2006) mohou a nemusi mit déti s Aspergerovym syndromem opozdény vyvoj
fe¢i, ve véku péti let viak jiz mluvi plynule. Casto mluvi jakoby zpaméti, kdy
recituji i celé kapitoly z knih. Re& je napadn& S$roubovita, mechanicka,
komunikace mélokdy odpovida kontextu dané situace. Miihlpachr (in Vitkova,
2004) uvadi, ze 1 tito lidé potfebuji specidlni péci, protoze i kdyZ jsou
dostatecné inteligentni, nedokdzou své schopnosti v praktickém Zivoté pouzit

a byvaji oznac¢ovani za socialné handicapované.

1.2.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Jin4 pervazivni porucha je kategorie, kterda se neuzivad v Evropé& pfili$
Casto. Diagnosticka kritéria nejsou piesné definovana. Dle Thorové (2006)
zatazujeme do této kategorie dva typy déti. U prvnich je naruSena
komunikace, socialni interakce i hra, ovSem ne do té miry, aby odpovidaly
diagnoze autismu nebo atypického autismu. Jde o hrani¢ni symptomatiku,
spiSe nespecifické symptomy, coZz ale neznamena, Ze dité¢ neni naro¢né na

péci. Diagndéza byvad u déti, které maji téZkou formu poruch aktivity
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a pozornosti, vyvojovou dysfdzii a nerovnomérné rozvinuté rozumové
schopnosti.

,Druhou skupinu déti, kterou zafazujeme do této kategorie, tvoii déti
s vyrazné¢ naruSenou oblasti pfedstavivosti. Typicka je mala schopnost
rozeznavat mezi fantazii a realitou a vyhranény zéjem o urcité téma, kterému

se intenzivné vénuji“ (Thorova, 2006, s. 205).

1.2.8 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

Dle Thorové (2006) jde o diagndézu udélenou v raném a piedSkolnim
véku, kdy ptedpokladame, ze klinicky obraz poruchy neni jeSté plné
krystalizovan. ,Vzhledem Kk tomu, ze by se mélo jednat o diagndzu
ptechodnou, je nutné dité nadale diagnosticky sledovat a poruchu specifikovat
Vv pozdéjsim véku* (Thorova, 2006, s. 208).

V soucasné dob¢ existuji dvé klasifikace autismu. Prvni z nich je
Mezinarodni Kklasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich problému
(v originale International Classification of Diseases and Related Health
Problems ) — 10. revize (dale MKN - 10), ktery je pouzivany v Evropé
a americky Diagnosticky a statisticky manual mentalnich poruch (v origindle
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) - IV (dale DSM - 1V).

»,Mezi diagnostickym manudlem pouzivanym v Evropé¢ (MKN-10)
a manualem pouzivanym v Americe (DSM - 1V), byly nékteré odliSnosti.
V podstaté se vSak shoduji na tfech zéasadnich oblastech postizeni mozku,
kterd jsou pro PAS typicka. Je to tzv. ,tridda“ (tento ndzev v osmdesatych
letech poprvé pouzila Lorna Wing). Jedna se o kvalitativni postizeni v oblasti
socialni interakce, komunikace a ptedstavivosti. Zasadnim kritériem je téz
pfitomnost vyvojovych abnormalit ptfed tfetim rokem véku ditéte*
(http://jc.apla.cz/jednotlive-poruchy-autistickeho-spektra/m378).

Dle Thorové (2007) je v MKN - 10 détsky autismus zafazen mezi
pervazivni vyvojové poruchy a stupen zavaznosti poruch byva rizny. Porucha
se diagnostikuje bez ohledu na pfitomnost ¢i1 nepfitomnost jakéhokoli

pfidruzeného chorobného stavu. Jeho zdkladnimi znaky jsou: projevuje se
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pfed tifetim rokem zivota ditéte, dochazi ke kvalitativnimu naruSeni socialni
interakce a komunikace a vyskytuji se omezené a opakujici se stereotypni
zpusoby chovani, zajma a aktivit.

Oproti MKN — 10 se pak DSM - IV vénovala podrobnéji kritériim
jednotlivych oblasti naruSeni, kdy je pro stanoveni diagn6zy pfesné stanoveny
pocet potfebnych symptomi. Dé&tsky autismus je pak DSM — IV pojmenovan
jako autisticka porucha (Thorova, 2006).

V roce 2013 byl manual DSM — IV revidovan a vznikl novy DSM - V
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - V). Jednou
z nejdilezitéjSich zmén tohoto aktualizovaného materidlu jsou piesnéjsi
diagnosticka kritéria pro stanoveni diagn6ézy. Podle DSM - IV nebylo
rozdéleni na Ctyfi dil¢i diagnozy Vv praxi vyuzivano (jde
o autistickou poruchu, Apergeriv syndrom, détskou dezintegraéni poruchu
a pervazivni vyvojovou poruchu). DSM — 5 nemé za cil podporu a 1écbu osob
S touto diagnézou, ale zlepSeni diagnostiky a tim umoznéni kvalitnéj$i péce
0 tyto osoby
(http://www.dsm5.org/Documents/Autism%20Spectrum%20Disorder%20Fact

%20Sheet.pdf).

1.3 Pri€iny vzniku poruch autistického spektra

Pfi¢ina vzniku poruch nebyla jednozna¢né prokazéna. Nejde vSak
o selhani vychovy rodi¢u, ale jde o postizeni vrozené. Autismus se vyskytuje
ve vétSiné zemi a kultur. ,Jedna z prvnich teorii pfi¢in autismu vychdazi
z nedostateéného citového ptistupu ze strany rodi¢u. Kanner prezentoval
nazor, ze autistické dité je mentdlné opozdeéné a nemluvi jako jiné déti proto,
ze je socialné odcizené® (Mihlpachr in Vitkova, 2004, s. 347).

Dtivéjsi tvrzeni, ze autismus je fidce se vyskytujici porucha, jiz
neplati. Se zlepSenim diagnostickych metod se autismus dle Filipka (in
Thorova, 2006) mezi détmi vyskytuje ¢astéji nez Downlv syndrom, rakovina,

cukrovka nebo rozstép patefe. Narust poctu déti s diagnostikovanou poruchou
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autistického spektra je pfisuzovana jednak rozSifenim diagnostickych kritérii
a zlepSeni schopnosti odbornikl na autismus.

Autismus je cCasté¢jSi u chlapci nez u divek (3-4:1). Byly prokdzany
biologické =zaklady autismu. Jeho pfesna pricina neni dosud znama,
z vyzkumu ale vyplyva, ze jde o vrozené abnormality mozku. Jak uvadi
Bartonova, Bazalova, Pipekova (2007) jedna se o0 neurologickou poruchu,
ktera se projevuje v kognitivnim vnimani a v dusledku toho pak i v chovani
a projevech postizeného. Pfesnou pti¢inu se vSak doposud nepodatilo odhalit.
Pifedpokladem je, ze roli zde hraji genetické faktory, ruzna infekéni
onemocnéni a chemické procesy v mozku. Svou roli pti vyskytu autismu hraje
1 genetika a prodélané nemoci v téhotenstvi matky. Vys§§i vyskyt této poruchy
je také zjistén u déti, které utrpély pfi porodu nebo tésn€ po ném.

DalSim tvrzenim je nazor Shattocka (in Vitkova, 2004), ze pfi¢inou
abnormit jsou nékteré peptidy, které vznikaji trdvenim bilkovin v travicim
traktu. Tyto peptidy maji za ndsledek Spatny pfenos nervovych vzrucht
a dochazi tak napf. ke stereotypnimu chovani ¢i k hypersenzitivité.

,Opakovany vyskyt autismu v jedné rodiné¢ by ale také mohl byt
zpusoben faktory wvnéjSiho prostiedi, které clenové této rodiny sdileji®
(Hrdlicka, Komarek 2004, s. 131). Jiny nazor pak ma Rodny (2006), ktery
uvadi spojitost vyskytu autismu s vékem otce pfi poceti ditéte. Domniva se,
Ze muzi po Ctyficitce maji ve srovnadni s mladSimi vySSi riziko, ze jejich dité

bude mit autismus.
1.4 Specifické a nespecifické projevy autismu

Déti s autismem jsou jedinecné, neexistuji dvé s naprosto totoZnymi
projevy. Mezi specifické projevy autismu fadime jiz dfive zmiflovanou triadu

— poruchu socidlni interakce, komunika¢nich dovednosti a pfedstavivosti,

které se projevuje abnormalni, ulpivavym a stereotypnim chovanim.
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1.4.1 NaruSeni socialni interakce

Projevy socidlniho chovani mizeme pozorovat u ditéte jiz kratce po
jeho narozeni. Jde o oc¢ni kontakt, socialni usmév a broukéani, které se
s dalsim vyvojem ditéte prohlubuji a upevnuji. ,,Autisticti kojenci se naopak
¢asto vyhybaji o¢nimu kontaktu a nejevi znatelny zéajem o lidské tvare
a hlasy. To vyvolava nékdy podezieni, ze dité je hluché*“ (Hrdlicka, Komarek
2004, s. 36).

Socialni interakce u déti s autismem se vyrazné lisi. Vitkova (2004)
uvadi, Ze chovani téchto déti k dalSim osobam neodpovidd ocekdvanému
chovani a normam ve spoleCenském zivoté. Setkavame se s celou Skalou
socialniho chovani, ktera ma dle Thorové (2006, s. 63) ,,dva extrémni poly.
Po6l osamély, kdy se dité pii kazdé snaze o socidlni kontakt odvrati,
protestuje, stahne se do koutku nebo zaleze pod stll, zakryva si o¢i nebo usi,
hu¢i a tfepe rukama ptfed obli¢ejem nebo se vénuje manipulaci s néjakym
pfedmétem. Protikladem je pol extrémni, nepfiméfené socialni aktivity, kdy
se dité s poruchou autistického spektra snazi navazat socialni kontakt vSude
a s kazdym, necti vibec socidlni normu, dotyka se lidi, upfené¢ jim hledi do
obliceje a hodiny jim dokaze vypravét o vécech, které je nezajimaji c¢i
obtézuji®.

Podle ptfevazujiciho socialniho chovéani lze dle Thorové (2006) déti
S autismem rozdélit na typ osamély, typ pasivni, typ aktivni, typ formalni
a typ smisSeny. Pro kazdy typ jsou typické urcité projevy v jejich socidlnim

chovani.

1.4.2 NaruSeni verbalni a neverbalni komunikace

Zanden (in Nakone¢ny, 2002, s. 288) pouziva k definici komunikace
nasledujici: , komunikace je proces, jimz lidé ptredavaji informaci, ideje,
postoje a emoce jinym lidem*. U déti s autismem byva rozvoj fec¢i opozdén,
nebo se vyviji skryté, protoze dité se nevyjadfuje vibec nebo jen ztidka.

Udéava se, Ze az u poloviny z nich se nikdy nerozvine dostate¢né. Dle Vitkové
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(2004) probihd vyvoj fe¢i nepravidelné, zpomaluje se, naruSuje ¢i probihéa
skokem.

,U déti, které si feC¢ osvoji, zaznamenavame napadné odchylny vyvoj
fe¢i s Cetnymi abnormalitami® (Thorova, 2006, s. 98).

Porucha komunikace se u déti s autismem projevuje v oblasti receptivni
(porozuméni) i expresivni (vyjadfovani). NaruSeni komunikaénich schopnosti
se tyka slozky verbalni i neverbalni.

Mezi nejCastéjs$i obtize, se kterymi se u déti s autismem miizeme setkat,
patii: dit¢ nekomunikuje, nebo pouziva jen skieky, fe¢ je monotdnni,
neemotivni, ndpadné jsou echoldlie, zdména z4djmen, naruSend vétnad stavba,
malo vystizné vyjadiovani. ,Re¢ nese maly komunikativni vyznam,
charakteristickd je nedostate€na vzijemnost v bézném rozhovoru a sniZzena
ptizpusobivost jazykového vyjadfovani® (Lewis in Hrdli¢ka, 2004, s. 37).

Stejné¢ jako problém s komunikaci, maji osoby s autismem i obtize
V porozuméni feci. ,,Nerozumi, nebo c¢astecné nechdpou a problematicky
dekdéduj vyznam neverbalni komunikace druhych lidi. JE pro né obtiZzni
z vyrazu obliceje, postoje té¢la, nebo gesta usuzovat, co si lidé mysli®
(Thorova, 2006, s. 103).

Dle Hrdlicky, Komarka (2004) byva stejné postizena i neverbdlni
slozka komunikace, ktera by u déti bez diagnézy autismu dokéazala
kompenzovat feCovy handicap. Jde pfedevSim o Spatny o¢ni kontakt, obtize
s mimikou, gesty, postavenim téla, nerespektujici osobni zdéna. Déti jiz od
kojeneckého véku dokazou pouzivat neverbdlni slozky komunikace. Dle
Thorové (2006) je to Sest az devét zdkladnich signalt. Mezi které patfi zdjem,
libost, nelibost, pfekvapeni, hnév, strach, stud a znechuceni. U dé&ti
S autismem zustdva ve vétSiné pfipadid zachovana mimika vyjadfujici libost
a nelibost. ,,I kdyZz v nékterych extrémnich ptfipadech mohou 1 tyto zakladni
signdly byt mélo zietelné nebo chybét”“ (Thorova, 2006, s. 100).

Déti s autismem také mnohdy pouzivaji ruku druhého jako svij

komunikacni prostiedek.
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1.4.3 NaruSeni predstavivosti

Posledni z triddy specifickych projevi autismu je naruSend schopnost
predstavivosti a chovani. U déti se pfedstavivost rozviji za pomoci vnimani
podnéta z okoli, napodoby, samostatného ovéifovani si duasledku nékterych
konani a nasledného planovani. NaruSeni pifedstavivosti ma na mentalni vyvoj
ditéte negativni vliv.

U déti s autismem je dle Vitkové (2004) obtizné urcit, zda a jak
podnéty z okoli vnima a zpracovava. I kdyz nemusi byt smyslové funkce
ditéte poruSeny ,,Casto se to jevi tak, jako by dit¢ mohlo vnimat jen urcité
vyfezy urcité reality a tim zidstdvaji ostatni relevantni struktury vyfazeny
(selektivni vnimani). Je ndpadné, ze dité dava pfednost primarnim smyslim
(¢ich, chut a hmat)*“ (Vitkova, 2004, s. 358).

Dité¢ s autismem ma naruSenou schopnost imitace a symbolického
mys$leni a to dale zpusobuje, Ze se u ditéte nerozviji hra. Hra je jednim se
zadkladnich prvka nasledného uceni a u déti s autismem se napadné lisi od
vrstevnikl. ,,Vyvoj hry a jeji kvalita zavisi na jiz zminéné pfedstavivosti
(zapojeni fantazie), motoriky, Urovni mySleni a socidlnich dovednostech
(napodoba, sdileni pozornosti)“ (Thorova, 2006, s. 117). Dle Hrdlicky,
Komarka (2004) maji déti s autismem obtize vyplnit svidj volny cas
smysluplnou a rozvijejici cinnosti. Nestandardni byva 1 vybé&ér hracek
a zachazeni s nimi, které byva ¢asto nefunkéni.

Nedostate¢na piedstavivost u déti s autismem zpusobuje, ze se dité
¢asto vénuje stereotypnim c¢innostem, jako je tfizeni, ftazeni, skladani,
houpéni, roztaceni a dalSi. ,,Stereotypie je projevuji i ve vybéru hracek
a predmétia ke hie. Casto se stereotypni &innosti poji s vizualni, sluchovou
a vestibulokochlearni percepéni autostimulaci (pozorovani urcéitych predméti,
jejich pohybu, obliba houpacek, vyluzovdni a poslouchani zvukovych
hracek)“ (Thorova, 2006, s. 118). Tyto stereotypie se mohou v ¢ase ménit,
nékdy v faddech tydna, mésica, nekdy let. ,,Se zajmy, které pozorujeme u déti
s poruchou autistického spektra, se setkavdme i1 ve vyvoji zdravych dé&ti.
Odlisna je ale mnohem vys$si mira zaujeti, neodklonitelnosti, stejnosti

(stereotypie) a ¢etnosti opakovani (repetitivnost)® (Thorova, 2006, s. 129).
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U déti s autismem se muze objevit problémové chovani v ptfipadé, zZe

pecCujici trvd na zméné ¢innosti. Thorova (2006) popisuje zejména agresivitu,

kiik, sebezranujici tendence, ale také odmitnuti spoluprdce ze strany ditéte

a Casty je 1 unik k stereotypnimu chovani — houpéni, skieky, autostimulace

a dalsi.

1.4.4 Nespecifické projevy autismu

Dalsimi projevy autismu jsou projevy nespecifické, které se objevuji

i ujinych onemocnéni ¢i poruch chovani a v rizné mife se u déti s autismem

objevuji. Mezi nespecifické projevy fadime:

Percepéni poruchy — odliSnost vnimani u déti s autismem, které se
projevuje zvlastnim zplsobem vnimani, pfecitlivélosti nebo naopak
malou citlivosti na smyslové podnéty a fascinaci urcitymi senzorickymi
vjemy. Projevuje se napf. autostimulaci, océichavanim ptredméti,
olizovanim, strachem z hlasitych zvuki, a dalsi. ,,0dliSné vnimani
komplikuje vychovny a vzdé&ldvaci proces a vyzaduje od pecovateld
empatii a detektivni analytické schopnosti®“ (Thorova, 2006, s. 130).
Motoricky vyvoj - opozdéni motorického vyvoje a zndmky motorické
dyspraxie, stereotypni pohyby rukou a prsti, sebezranujici chovani,
motorické tiky. Dle Vitkové (2004) se objevuji zvlaStnosti typu
motoricka hyperaktivity, motoricka pasivita, skurilni pohybové formy,
zonglérska zrucnost, stereotypni vzorce pohybu, vysnéna jistota
v prib&éhu pohybu, ndpadnosti v koordinaci pohybu a obtize pfi ndcviku
novych praktickych dovednosti, jako je oblékani, obouvani, drzeni
tuzky a dalsi.

Emocni prozivani — emoce jsou omezené nebo chybé&ji tplné, dité vzdy
reaguje na libost a nelibost, Casto se objevuje zkratkovité chovani
a vybuchy vzteku. ,,Nékteré déti jsou ve svych projevech emoci silné
labilni, s nahlymi a bouflivymi projevy afektu — jako je plac, kiik,
je€eni, vztek, agresivita, sebepoSkozovani. Jiné déti jsou spiSe emocné

stabilné¢j$i*“ (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 84).
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Pfizplsobivost — dé&ti s autismem az obscedantné lpi na neménnosti
zivota, trvaji na dodrzovani ritudll, neni to ale vzdy pravidlem. Potize
S pfizpusobivosti se dle Thorové (2006) mohou objevit pii pifechodu
Z jedné Cinnosti ke druhé, pfi zménach prostiedi, pfi zmeéné osob a pfi
pozadavku na spolupraci, kdy dité nespolupracuje a neni ochotno
ukazat své dovednosti.

Poruchy chovani - mezi ¢asté formy poruch chovani patfi
sebezranovani, destruktivni c¢innost, agresivita, afektivni zachvaty,
vyrazna stereotypni <c¢innosSt. Neprojevuje se u vSech, =zavisi na
osobnosti ditéte a vychovném a terapeutickém ptistupu.

Snaha po zachovéani ustdleného potfddku ve svém okoli — Ipéni na
jednotném systému ulozeni véci, ritudlech. Sebemen$i zmény pak dle
Vitkové (2004) mohou zpusobit znejisténi a strach, a tim vyvolat

odmitnuti ¢innosti, autoagresi ¢i agresi vuci pecujici osobé.
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2. DIAGNOSTIKA AUTISMU

Nasledujici kapitola si klade za cil seznameni s metodami diagnostiky
autismu v Ceské republice, které se pouzivaji jak u dé&ti v raném véku, tak
i u adolescentti a dospélych.

Diagnostika autismu od okamziku, kdy si rodi¢e vSimnou, Ze je u jejich
ditéte néco jinak, aZ po stanoveni diagndézy, mize v naSich podminkdach trvat
i nékolik let. Rodi¢e si u svého ditéte mohou vSimnout téchto znakd

(Bartonova, Bazalova, Pipekova, 2007):

Postiehy v komunikaci
- Nereaguje na své jméno
- Nefika, co chce
- Opozdény vyvoj jazyka
- Nereaguje na pokyny
- Né&kdy plsobi dojmem, Ze je neslySici
- Zda se, ze slysi, ale nikoli ostatni osoby
- Neukazuje a nemava na rozloucenou

- Rikal/a nékolik slov, ale nyni piestal/a

Posttehy v socialnim chovani
- Chybi socialni asmév
- Radé&ji si hraje o samoté
- Dava pfednost sebeobsluze
- Je velmi samotafsky
- Nckteré déla velmi brzy (pt. hyperlexie)
- Spatny oé&ni kontakt, chybi komunikaéni vyznam
- Pusobi, Ze Zije ve vlastnim svéte
- Nezajima se o ostatni déti nebo je kontaktuje, ale ne adekvatnim
zpusobem

- Ostatni lidi dokéze ignorovat

Posttehy v chovani
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- Zachvaty vzteku, afekty

- Hyperaktivita/neschopnost spolupracovat/ negativismus

- Nevi, jak si hrat s hrackami

- Zabyvéa se urcitymi vécmi stale dokolecka

- Chodi po $pickach

- Neobvykla fixace na urcité hracky (neustiale s sebou nosi néjaky
pifedm¢ét)

- Radi véci do tad

- Reaguje piehnané na urcité materialy ¢i zvuky, na zmény
(hypersenzitivita)

- Zvlastni pohyby

Rodi¢e jsou mnohdy témi, kdo si u svého ditéte vSimnou odlisSnych
projevi chovani a mohou upozornit l1ékate. ,Diagnostika autismu je plné
v kompetenci klinickych psychologi a psychiatri, popt. jinych odbornych
lékata (Cadilova, Zampachova, 2008, s. 89). V soudasné dobé dle Thorové
(2006) neexistuje zkouska biologického charakteru, kterd by autismus
prokazala. Diagnostika se proto zaméfuje na pozorovani chovani ditéte
a vyhodnocovani strukturovanych dotazniki.

»Pro stanoveni diagnozy autismu se jevi jako idedlni tym pediatr
(podezteni, prvni doporuceni ke specialnimu vySetieni), psycholog (vyvojova
diagnostika, diagnostika syndromu a jednotlivych symptomu), détsky
psychiatr (potvrzeni diagnozy, diagnostika syndromu, pfipadna
farmakoterapeutickd 1écba) a neurolog (diagnostika neurogenetickych
syndromt, topicky neurologicky ndlez, vySetifeni epileptiformni aktivity)*

(Thorova, 2006, s. 261).

2.1 Psychologicko-psychiatricka diagnostika

Screeningovych dotaznikli existuje ve svété celd tada, Zadny neni
oviem standardizovan pro Ceskou republiku. Jejich nevyhodou je mensi

spolehlivost a vyhodou pak nenarocCnost zpracovani. Selhdvaji nebo funguji
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jako faleSné pozitivni, coZ znamend, Ze pfitknou autismus osobam, které trpi

jinou poruchou.

CARS - Childhood Autism Rating Scale (Skala détského autistického

chovani)

Je nejcCastéji pouzivana je semistrukturovana Skala, kterd byla
vypracovana tymem odbornik v ramci statniho programu TEACCH na
univerzité v Severni Karoliné.

»CARS neni metodou urcenou pro diagnézu, ale pro screening”
(Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 93).

M4 celkem 15 polozZek, kazda polozka se hodnoti na stupnici od 1 do 4
podle frekvence a intenzity abnormadalnich projevi v dané oblasti. Mezi
oblasti hodnoceni patfi vztah k lidem, imitace, emocionalni reakce,
motorika, uzivani pfredmétti a hra, adaptace na zmény, zrakova reakce,
strach a nervozita, komunikace a dalsi. Vysledné skore orientaéné
uréuje stupen zdvaznosti poruchy.

Nevyhodou $kély je jeji mala spolehlivost (Thorova, 2006; Cadilova,
Zampachové, 2008; Hrdlicka, Komarek, 2004).

ADI-R — Autism Diagnostic Interview-Revised

Jedna z nejlépe ovéfenych metod zaloZenych na semistrukturovaném
rozhovoru s rodi¢i ditéte. Nejspolehlivéjsi je, pokud je pouzit
v pfedSkolnim véku ditéte.

Obsahuje celkem 111 otazek rozdélenych do oblasti rany vyvoj,
socialni vyvoj a hra, zdjmy a chovani, deteriorace a specialni
schopnosti.

Skory ziskané v ADI-R lze prfevést algoritmem na kritéria MKN-10
(Thorova, 2006).

ADOS — Autism Diagnostic Observation Schedule

Jde o semistrukturované vySetfeni, kdy v rdmci rdznych ptesné
definovanych aktivit hodnotime fungovani sledované osoby v oblasti
socialni interakce a komunikace. Vyhodou je strukturovany model

interakce klient-vysetfujici.
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V ramci vySetfeni hodnotime komunika¢ni dovednosti, schopnost

pozadat o pomoc, vést konverzaci, uméni popsat obrazek a dalsi.

Volime ze ¢tyf moznych forem dle chronologického véku:

- urc¢en pro déti nemluvici nebo pro ty, které pouzivaji fe¢ velmi
ziidka,

- uréen pro ty, ktefi mluvi ve vétach, ale nikoli plynule,

- urcen pro déti, které jsou verbalné zdatné,

- urcen verbalné zdatnym dospivajicim a dospélym,

- uréen pro déti od 12 mésict do 3 let (Thorova, 2006; 2011).

A.S.A.S. — The Australian Scale for Asperger’s syndrome

Jednd se o screeningovou metodu urc¢enou pro detekci Aspergerova
syndromu u déti mladsiho Skolniho véku.

Hodnocenymi oblastmi jsou socidlni a emoc¢ni schopnosti, komunikacni
dovednosti, kognitivni dovednosti, specifické zdjmy, pohybové

schopnosti a dalsi charakteristiky (Hrdlicka, Komarek, 2004).

CHAT — Checklist for Autism in Toddlers

Autorem metody je anglicky neuropsychiatr Simon Baron — Cohen,
ktery se zaméfuje na diagnostiku autismu v raném véku.

Rozd¢lil metodu na dvé sekce; prvni obsahuje otazky, které odpovidaji
rodi¢e, a druhd obsahuje pfimé pozorovani ditéte pediatrem na
preventivni prohlidce v 18 mésicich véku ditéte.

»KliCovymi polozkami jsou schopnost ditéte sledovat pohled druhého
¢lovéka, schopnost symbolické napodobivé hry a schopnost upozornit
ostatni ukazovanim na néco, co dité =zaujalo (tzv. deklarativni

ukazovani)“ (Thorova, 2006, s. 270).

DACH — Détské autistické chovani

Ceska screeningova metoda, uréena k depistazi déti s autismem. Jde
o metodu orientacni, autorem je Katefina Thorova (2003).

Otazky urcené rodicim déti ve véku 18 mésict az 5 let.

Celkem 74 polozek dotazniku je zaméfeno na oblast vnimani,

komunikaci, socialni chovani, motoriku a zvlastni pohyby, emoce, hru
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a zpusob trdveni volného casu, problémové chovani a schopnost
adaptace.

- Dle Thorové (2006) jde o metodu zaloZenou na rodi¢ovské, ptipadné
jiné laické vypovédi se vSemi vyhodami a nevyhodami, které z toho
prameni. Neobsahuje vycCet veSkerych symptomu, které se s autismem

poji.

TPBA — Transdisciplinary Play — Based Assessment
- Strukturovana S§kala upravena Katefinou Thorovou tak, aby byla
vyuzitelna v diagnostice déti s autismem od6 mesicti do 6 let.
- Metoda hodnoceni tymem na =zakladé pozorované hry (Hrdlicka,

Komarek, 2004).

ABC — Autism Behavior Checklist
- Metoda ur¢ena k diagnostice autismu u tézce postizenych osob.

- Je vhodné ji kombinovat s jinymi metodami (Hrdlicka, Komarek, 2004).

ASSQ — Asperger Syndrome Screening Questionnaire
- Dotaznik urceny na vytipovani déti s Aspergerovym syndromem

a vysoce funkénim autismem u déti Skolniho vé€ku 6 — 17 let (Hrdlicka,

Komarek, 2004).

2.2 Psychoedukacni a edukacné hodnotici profily

Specialné pedagogickd diagnostika déti s autismem slouZi ptfedevSim
k hodnoceni jejich vyvojové urovné a chovani. Je pro né typicky
nerovnomérny vyvoj, kdy nékteré slozky mentidlniho vyvoje mohou byt
ovlivnény porusenou triddou a v nékterych muze dité naopak vynikat.
»Soucasti specidlnépedagogické diagnostiky neni jen stanoveni vyvojové
urovné ditéte, ale také hodnoceni chovani, které je u déti s autismem vyrazné
odlisné od chovani jejich vrstevnika* (Cadilova, Zampachova, 2008, s. 89).
Edukac¢né hodnotici profily se nezabyvaji diagnozou jako takovou, ale urcuji

vyvojovou uroven ditéte a hodnoti jeho chovani.
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V Ceské republice jsou v souéasné dob& vyuzivany pro komplexni
stanoveni vyvojové urovné déti a zakl a autismem dva typy diagnostickych
nastroji: psychoedukaéni profily a Edukaéné-hodnotici profily (Cadilova,
Zampachovéa, 2008). Psychoedukaéni profily vznikly jako potfeba stanoveni
vyvojového profilu ditéte, ktery =zohlediiuje zvlaStnosti v chovani
a vyvoji déti s autismem. Mezi psychoedukaéni profily patii Psychoedukacni
profil, revidované vydani (PEP-R) a Psychoedukacni profil pro adolescenty
a dospélé (AAPEP).

PEP-R - Psychoedukaéni profil, revidované vydani

- Diagnosticky nastroj, ktery vznikl v roce 1979 v USA, jeho autory jsou
E. Schopler a R. J. Reichler.

- Je urCen pro déti od 6 mésicu do 7 let a je rozdélen do sedmi oblasti
(napodobovani, vniméani, jemnd motorika, hrubd motorika, koordinace
oko — ruka, poznavaci schopnosti a verbalni schopnosti).

- Obsahuje 131 polozek, které jsou popsany v manuélu, neni ale potieba
je plnit postupné.

- Pouzitim toho to testu ziskdme informace o urovni ditéte v jednotlivych
oblastech a o specifickych projevech jeho chovani.

- Test provadi examindtor, vyuzivd k nému pfipravené pomilcky a jeho
vysledky zaznamenava a vyhodnocuje pomoci pocitacového programu.
Vysledkem hodnoceni je vyvojovy graf a kruhovy diagram (Cadilova,

Zampachova, 2008).

AAPEP - Psychoedukac¢ni profil pro adolescenty a dospé¢lé

- Test byl vytvofen skupinou TEACCH pro adolescenty a dospélé
S autismem se stfedné té€Zkou aZ tézkou mentalni retardaci.

- Cilem testu je zhodnoceni konkrétnich dovednosti potfebnych pro
pracovni zafazeni osob s autismem.

- Test je rozdélen do Sesti oblasti (pracovni dovednosti, nezdvislé
funkce, dovednosti pro volny ¢as, pracovni chovani, funkc¢ni
komunikace, interpersonalni chovéani) a probihd formou tfi metod
(pfimé pozorovani, dovednosti v doméacim prostfedi a dovednosti ve

Skolnim nebo pracovnim prostiedi).
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- Vyhodnoceni probih4d formou sestaveni zavérecné zpravy, kterd slovné

interpretuje vysledky hodnoceni (Cadilova, Zampachova, 2008).

Dle Cadilové, Zampachové (2008) vznikly edukaéné hodnotici profily
jako podklady pro hodnoceni vyvojové urovné déti a zaku s autismem
a sestavovani funkénich edukac¢nich plant. Edukaéné hodnotici profily nejsou
testovy materidl, ale vznikly na zéklad¢ osobnich zkuSenosti jejich autort.
Profily ukazuji moznosti specialnépedagogické intervence a jsou pomocnikem
pfi dal$im rozvoji ditéte. Edukaéné hodnotici profily ditéte s poruchou
autistického spektra jsou dva a jsou rozdéleny podle véku na profil 0 — 7 let

a profil 8 — 15 let.

Edukaéné hodnotici profil 0 — 7 let

- Je urCen zejména specialni pedagogim v terénu. Je rozdélen do oblasti
(socidlni vyvoj, komunikace, imitace, motoriky, grafomotorika,
sebeobsluha, vnimani a abstraktné vizualni mySleni).

- Vyhodnoceni je moZzno za pomoci poc¢itacového programu, vysledkem je
vyvojovy graf, ktery slouzi jako podklad pro vytvofeni individudlniho
vzdélavaciho planu. Vysledky jsou ovSem pouze orientacni.

- Vyvojovy graf zfetelné ukaze nerovnomérnosti ve vyvoji ditéte, které

se pak stavaji cilem intervence (Cadilova, Zampachova, 2008).

Eduka¢né hodnotici profil 8 — 15 let

- Je uréen pro déti a autismem e véku od 8 do 15 let a je rozdélen do
desiti oblasti (socialni dovednosti, emoce, fe¢ a jazykovd komunikace,
pamét, pohybové koordina¢ni dovednosti, grafomotorika, socialné
praktické dovednosti, pocCetni mySleni, abstraktné vizudlni mySleni
a védomosti).

- Examinéatorem u nékterych oblasti mohou byt rodic¢e, u jinych je ale
potieba ucitele, ¢i jiného odbornika, ktery s ditétem pracuje.
Vyhodnoceni testu je tymovou spolupréaci.

- Soucasti testu jsou pomtlcky a pracovni listy a jeho vyhodnoceni rovnéz

probiha pomoci pocitacového programu.
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- Vysledny vyvojovy profil slouzi jako podklad k vytvofeni

individualniho vzdélavaciho planu z4dka (Cadilova, Zampachova, 2008).

Pti vyuziti vSech jmenovanych diagnostickych metod je potfeba brat
vV uvahu momentalni rozpolozeni ditéte a jeho mozné piidruzené postizeni —
smyslové, télesné, naruSend komunikacéni schopnost. Dle Thorové (2006) je
u deéti predskolniho véku je vhodna ptfitomnost rodice pii vySetifeni, ovSem
1 u starSich déti je potfeba si vSimat mozné uzkosti z nepfitomnosti rodice
V mistnosti a na toto reagovat. Naopak ale muze byt pfitomnost rodice pfi
vySetieni rusiva, dité se predvadi a nespolupracuje.

Dité by se pii vySetfeni mélo citit bezpecné, prostfedi mistnosti by
mélo byt pro né€ prijemné a bez zbytecnych ruSivych vlivi. Osobnost
examindtora by ditéti méla vénovat dostatek prostoru pro sezndmeni se
S mistnosti, jejim vybavenim a samotnou osobou examindtora. Ten by mél
uplatnit svou znalost ruznych ptistupt k ditéti a pfi vySetfeni si mimojiné
v8imat i socidlniho chovani ditéte vici rodi¢lim a dal§im pfitomnym osobédm,
fec¢ového projevu, kvality neverbalni komunikace, projevy emoci a motorické

dovednosti (Thorova, 2006).
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3. SPECIFIKA DIAGNOSTIKY AUTISMU V RANEM
VEKU

Tato kapitola se bude vénovat diagnostice autismu v raném véku
a moznostem podpory rodiny v tomto nelehkém obdobi. Seznadmime se
jednotlivymi obdobimi zivota ditéte a moznymi odlisnostmi, kterych si mohou
rodic¢e a okoli ditéte vSimnout. Druhou ¢ast kapitoly se pak budeme vénovat

rodiné a procesu smifeni se s postizenim jejich ditéte.

,Narodi — li se dité s postizenim, rodina se ze dne na den ocitne
v situaci, kterou neocekavala, kterou nezna, kterou nezavinila a kterou si
nezaslouzila. Zéalezi pak na rodin¢ a okoli, jak se s takovou situaci vyrovna,
protoze pro postizené dité je reakce a ptistup rodiny“ (Hrdlicka, Komarek,
2004, s. 177).

Vyvoj ditéte v raném véku je velmi riznorody. DéEti se vyvijeji riznym
tempem a ,existuji zdravé déti, které se nerady mazli a u objeti se odtahuji,
jsou déti, které se rozmluvi az po tfetim roce, mnohé détské zadjmy maji
ulpivavy charakter (Thorova, 2006, s. 230). Zadny z téchto projevii oviem
nemusi znamenat, Zze dité ma autismus.

Rodi¢e vétsinou byvaji prvni, ktefi si vS§imnou, Ze je néco jinak. Oni
jsou ti, ktefi upozornuji lékate a své okoli, Ze se jejich dité nevyviji tak, jak
by mélo. Hledani odpovédi byva pro né velmi stresujici. Ne kazdy Iékat ihned
na jejich upozornéni reaguje, mnohdy situaci zleh¢uje, maminku oznacuje za
ptfecitlivélou a feSeni se tak oddaluje. Mnohdy je diagnostika ditéte
nékolikaleta zdalezitost, bcéhem které si rodice vyslechnou celou ftadu
protichidnych informaci a odliSnych doporuceni.

Dle Hrdli¢ky, Komarka (2004) ovlivni dité s autismem chod celé rodiny
a autismus pfinese do rodiny stres, ktery je ve vétSiné pfipadt chronicky.

Obdobi diagnostiky ditéte byva pro rodice déti s autismem nejvice
stresujici. Vé&di, ze je s jejich ditétem néco jinak, ale na odpovéd musi Cekat.

Jak uvadi Hrdlicka, Komarek (2004) bez ohledu na poméry v jednotlivych
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rodinach a regiondlni odliSnosti, je potfeba kazdé rodiné zajistit v€asnou
a spravnou diagndézu a ndslednou odbornou pomoc.

,»Pro diagnézu poruch autistického spektra je stézejni chovani do péti
let véku, zachyti se tak i déti s mirnéj$i variantou poruchy, u kterych teprve
vyvoj poukédze na rozvirajici se nlzky mezi normou a odliSnym chovanim
ditéte” (Thorova, 2006, s. 229). S moznymi projevy autismu v chovani déti

rané¢ho véku se nyni podrobnéji seznamime.

3.1 Kojenecké obdobi 0 — 12 mésici

Autismus je vrozena porucha, neexistuji ovSem spolehlivé metody jak
jej diagnostikovat ve véku do 12 mésici. ,,Klinicky obraz poruch autistického
spektra se s vékem méni. Aby mohla byt stanovena diagndéza, musi byt
vyvojové abnormality u v§ech poruch pfitomné v prvnich tfech letech Zivota,
at uz specificky (chovani typické pro poruchy autistického spektra), nebo
nespecificky (opozdény vyvoj fe¢i“ (Thorova, 2006, s. 229).

Dle Thorové (2006) neni mozno v prvnim roce zivota ditéte autismus
spolehlivé urcit. Jeho projevy mohou byt velmi nendpadné a ne vSichni rodice
si jich vSimnou. VétSinou az zpétné, pii uréeni diagnézy v pozdéjsim veku, si
rodi¢e uvédomi nékteré projevy, které meélo dité jiz v prvnim roce Zzivota.
Miutze to byt opozdény psychomotoricky vyvoj, men$i zajem ditéte o déni
v okoli, nizkd nebo Z4dnda reakce na osloveni, chybéjici o¢ni kontakt a v&tsi
podrazdénost a plactivost ditéte.

V soucasné dobé& vznikaji prvni vyzkumy, které se snazi odhalit projevy
autismu jiz u déti do jednoho roku. Thorova (2006) ale uvadi, ze jsou pouze

orienta¢ni a nemaji praktické vyuziti.

3.2 Batoleci obdobi 12 — 30 mésicu

U déti v batolecim obdobi je jiZ mozno pozorovat vice odliSnosti ve
vyvoji, v ptipadé podezieni na autismus. Nejvice zfetelné jsou obtize
vV rozvoji komunikace. Vyvoj fe¢i je opozdény, déti nemaji ani tendenci

ukazovat na predméty a osoby. ,,Za abnormni povazujeme, pokud dité v 6

31



mésicich nereaguje vzdjemnym socialnim Gsmévem, do 12 mésicli nezvatla
a negestikuluje (nenatahuje ruku, nemavd), do 16 mésici neukazuje
ukazovakem na zajimavé pfedméty a neuziva slova a ve dvou letech spontanné
neuziva véty“ (Thorova, 2006, s. 233).

Dle Thorové (2006) je v oblasti socidlniho chovéani vyvoj dé&ti
s autismem v batolecim obdobi velmi rtznorody. Dé&ti maji menS$i zajem
o sociadlni kontakt, odmitaji mazleni, nenapodobuji chovani ostatnich,
neprojevuji radost a nesdileji pozornost. Pfi hfe vyuzivd nestandardnich
pfedmétt (kaminky, vr$ky, apod.), nezajima se o klasické hracky, neumi si
s nimi hrat. S hrackami si hraje jinak, roztaci kola aut, kostky boti, nebo stavi
do fad, uplivé na stdle stejnych hrach, u kterych vydrzi i velmi dlouho.

Déti jsou také hypersenzitivni, podrazdéné reaguji na hlasité zvuky,
nemaji radi stfihani vlasi a nehtl, nesnesou nékteré druhy obleceni. Uplyvaji
na stejnych druzich potravin, nové chuté odmitaji, stejné jako zména pocasi
a z ni plynouci potifeba obmény Satniku (1éto — zima).

,Nékteré dité¢ miaze pusobit dojmem, ze nevnimd nebezpeci (nevyhyba
se mistim ani pfedmétim, se kterymi mé uz negativni zkusSenost), druhé je
naopak velmi uzkostné (strach z hluku, psia, cizich lidi, zmén)“ (Thorova,
2006, s. 236).

Diagnostika v batolecim obdobi je mozna od 18. mésice véku ditéte.
Cetné vyzkumy dle Stona (1999, in Thorovéa, 2006) prokazaly, ze diagnoéza
autismu  (nikoli atypického autismu, pervazivni vyvojové poruchy
a Aspergerova syndromu) provedena pted tfetim rokem miZze byt spolehliva
a stabilni. Diagnostika déti okolo druhého roku véku je tedy mozné, nejcastéji

jsou ovSem odkazovani k ¢ekani na 30 — 36 mésic Zivota ditéte.

3.3 Predskolni obdobi 3 — 6 let

V pfedskolnim obdobi miiZe dochdzet k nabyvani nékterych dovednosti,
které u ditéte vymizely béhem vyvojového regresu. Dochdzi proto casto
k upravé diagnostiky. ,,Okolo tfetiho roku véku muze pii diagnostikovani
dochazet k zaméné mirnéjSi symptomaticky détského autismu, Aspergerova

syndromu ¢i atypického autismu za potize které jsou zplUsobeny
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problematickym rozvojem feci opozdénim nebo nerovnomérnosti mentélniho
vyvoje, celkovou nevyzréalosti kognitivnich funkci, téz§i formou poruchy
aktivity a pozornosti, uzkostnosti ¢i vy$8i mirou vzdorovitosti
a manipulativniho chovani®“ (Thorova, 2006, s. 241). Naopak i nerovhnomérny
vyvoj, plachost ditéte a celkova néaroCnost vyvoje mohou vést u ditéte
K nespravné diagndze autismu.

Dle Thorové (2006) neni patrny odliSny vyvoj u déti s Aspergerovym
syndromem a vysoce funk¢énim autismem do tfi let. Ten se projevi az
s nastupem ditéte do kolektivniho zatizeni, Matetské skoly, kde zacinaji byt
prvni rozdily patrné. Nékteré z déti jsou pasivni a u nékterych je jejich
chovani zvlastni.

PtedSkolni obdobi je uz obdobim, kdy se k diagnostikim dostévaji
vSechny dé&ti, jejichz vyvoj je odlisny. V batolecim obdobi nebyvaji
u nékterych déti odlisnosti v projevech chovani natolik patrné, v obdobi okolo

4 az 5 roku se jiz dostatecné projevi a diagn6za autismu je ziejma.

3.4 Reakce rodiny na diagnézu ditéte

Podle Slowika (2007, s. 33) je ,situace rodiny s postiZzenym c¢lenem
velmi nestandardni prakticky ve vSech ohledech a pro vSechny ¢leny. Uz
narozeni ditéte se zavaznou vadou nebo poruchou je natolik obtiZna uddalost,
ze byva né¢kdy dokonce srovnavana napt. s tmrtim ¢lena rodiny.“

»Vztah rodi¢t k ditéti se utvaii jiz dlouho pfed narozenim. Soucasti
rodi¢ovstvi jsou velké plany do budoucnosti, rodice sni o lékaiské kariéte,
fotbalistovi, pravnikovi, nadaném vytvarnikovi, GspéSné kadefnici,
pokracovateli ve firmé*“ (Thorova, 2006, s. 407). I kdyz si rodic¢e odlisnych
projevli chovéani u svych déti mnohdy vSimnou jako prvni, je i pfesto reakce
na sdéleni diagn6zy velmi emocionalni. Rodi¢e do posledni chvile doufaji, Ze
se situace vysvétli jinak a dité bude v poradku. Nevédi, jak dité z jeho izolace
dostat, nefunguji na néj zaddné klasické vychovné mechanismy. VSe se jeSté
prodluZzuje dlouhym ¢ekdnim na diagnézu, béhem které jsou uvedeni do jesté

veétSi nejistoty. Odbornici se shoduji, ze zjiSténi diagnozy autismu je pro
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rodic¢e vétsi emocni zatéz, nez u jinych postizeni, protoZze je pro rodice velmi
matouci zejména socialni chovani ditéte, kterym jsou dezorientovani.
Cadilova, Zampachova (2008) uvadi, ze nékterym rodindm se ulevi,
protoze uz védi, jaky problém jejich dité ma. Jiné rodiny potifebuji na ptijeti
tohoto faktu delSi ¢as. Sdélenim diagndézy vSak Casto cely proces ptijeti této
skutecnosti teprve zacina.
Po sdéleni diagndzy ditéte nastava klasicky prubéh akceptace postizeni

(Vagnerova in Slowik, 2007, s. 34):

1. Faze Soku a popreni

v

Ptedstavuje prvni reakci na subjektivné neptijatelnou skutecnost, Ze
dité neni zdravé. Lze ji charakterizovat vyrokem: ,,To neni mozné, to nemuze
byt pravda.“ Sok se projevuje strnutim, zaplavou emoci, neschopnosti

jakékoli reakce a ptijeti odborné rady. Rodic¢e opakované odmitaji diagndzu.
2. Faze bezmocnosti

Rodic¢e nevédi, co by méli délat, nikdy se s podobnym problémem
nesetkali a nedovedou jej tfeSit. Rodi¢e prozivaji v tomto obdobi pocity viny,
které se vztahuji k ditéti, stud a obavy z reakci okoli. Jejich prozitky byvaji
ambivalentni, boji se zavrzeni a odmitnuti a zaroven ocekdvaji pomoc, ale

nemaji pfesnou predstavu, jakd by méla byt a v ¢em by méla spocivat.
3. Fadze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

V tomto obdobi dochazi ke zvySeni z4jmu o dal$i informace. Rodice
chtéji védét, pro¢ postizeni vzniklo, jaka je jeho podstata a jak by méli o své
dité pecovat, zajimé je i jeho budoucnost. Racionalnimu zpracovani informaci
c¢asto brani emocni vyladéni rodich, které muze vést k jejich zkresleni.
Negativni emoc¢ni reakce pietrvavaji jeSté v tomto obdobi. Rodice se také

mnohdy povazuji za viniky postizeni jejich ditéte.

4. Faze smlouvani
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Rodice jiz akceptuji skutecnost, ze jejich dité je postizené, ale maji
tendenci ziskat alespont néco, malé zlepSeni, kdyz uz neni mozné, aby se zcela
uzdravilo. Napftiklad dité bude chodit alesponn s berlemi, bude alespon

c¢astecné¢ vidét. Smyslem je vyjadieni urcité nadéje, jez neni zcela

nerealisticka.

5. Faze realistického postoje

Rodice postupné akceptuji skutecnost, Ze je jejich dité postizené
a prijimaji je takové, jaké je. Zacnou se chovat pfiméienéjSim zplsobem,
jejich plany jsou realnéjsi a splnitelnéjsi. Ke smifeni s postizenim ditéte ale

nedochazi ve vSech piipadech.

Podle Matéjcka (1986) je adaptaéni schopnost kazdé rodiny
individuéalni. Zavisi totiz na adaptacnich schopnostech jejich jednotlivych
¢lent, predevsim nejslabSich ¢lankd. Jinak adaptacnim obdobim prochazi
matka, jinak otec, sourozenci ditéte a Sir$i rodina. Kazdy z nich potifebuje na
proziti situace svlj prostor a jinak dlouhou dobu. Stres z dané situace je
ovlivnén i dal§imi skute¢nostmi, které rodinu provazeji.

Piitomnost ditéte s autismem v rodiné ji velmi ovliviiluje a ma na jeji
fungovani velky vliv. Vyhodou je, Ze autismus neni na ditéti na prvni pohled
patrny. Velmi znatelné jsou ale projevy chovani ditéte, které na sebe strhavaji
pozornost okoli a rodice jsou pak oznacovani za ty, co neumi své dité
vychovat. Ne vSichni se takovymto reakcim okoli uméji branit.

Nepohodu rodi¢t zvysSuje i fakt, ze déti pfili§ nevyzaduji fyzicky
kontakt a mnohdy od nich nikdy matka neusly$i to o¢ekdvané ,mami®“. Rodice
maji strach z budoucnosti, jak se jejich dité nauc¢i obstat v Zivoté, nakolik
bude samostatné a kdo se o n¢j postard, aZ mi tady nebudeme.

Rodi¢tim, kterym se narodi postizené dité, vétSinou odbornici radi, aby
si pofidili jesté jedno dité. Ne ovSem z divodu, aby se o dité s autismem
v budoucnu staral. Takovyto nazor neni vhodny. Zatéz piedstavuje dité
S autismem 1 pro jeho zdravé sourozence. Dle Thorové (2006) jsou potieby
sourozencl jsou obdobné jako potieby rodict. Je tieba:

1. Informovat sourozence, co ma dité¢ za problém; vysvétleni musi byt
pfizplsobeno véku ditéte.
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2. Otevien¢ v rodiné¢ komunikovat, probirat pozitivnhi 1 negativni
zkuSenosti, mit moznost vyjadfit nesouhlas i1 negativni nazory na
sourozence.

3. Stanovit hranice pro vSechny déti (jasné¢ definovat, ozfejmit
sourozencum rozdilnost hranic pro n¢ a pro dité s PAS).

4. Vénovat pozornost zdravym sourozencim, uznavat jejich vlastni
potfeby, vSimat si jejich uspéchtli, nepovazovat je za samoziejmé.

5. Zartidit, aby zdravi sourozenci mohli urcity c¢as travit pouze s rodici
(bez sourozence s PAS) a vénovat se aktivitam, které jim pfitomnost
ditéte s PAS neumoziuje.

6. Spolu s rodi¢i nalézt a nacvicit nékolik zpusobl, jak reagovat
v situacich, kdy musi sourozenec celit dotazim, nebo dokonce
vysméchu ostatnich déti.

7. Neocekavat, ze zdravy sourozenec pievezme péci handicapovaného
sourozence ve vétSim rozsahu, nez jsou bézné povinnosti zdravych

sourozencu.
Piinosem pro rozvoj ditéte nebude sebeobvifiovdni nebo neustdlé

hledani novych pfistupi a terapii, ale jasné¢ nastavend intervence vedena

odborniky ve spolupraci s rodinou.
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4. PODPORA RODIN S DITETEM S AUTISMEM
V RANEM VEKU

Spolupréace rodict s odborniky pfi feSeni jejich situace a nastaveni
moznosti intervence je tématem posledni kapitoly teoretické c¢asti. Rodice
maji v dneSni dob¢ velmi snadny ptistup k informacim diky internetu, médiim
a snadnéj$im pristupem k odborné literatufe. Bohuzel se rodic¢e v informacich
casto ztraceji, nedokdzou odlisit dulezité od méné¢ podstatného a tapaji v tom,
na koho se s prosbou o radu obratit.

Dle Cadilové, Zampachové (2011) stale asto selhava podani informaci
Vv prvni linii péce o dité, a to u détskych lé¢kaih, ke kterym dité od narozeni
pravidelné dochdzi. Stava se tak, ze lékafi situaci zlehcuji a rodice ujistuji,
ze 1 kdyz jejich dité ve ctyfech letech nemluvi, je v pofadku a vSechno
dozene. Dle Vitkové (2004) pak je potifeba, aby rodi¢im téchto déti byla od
zacatku k dispozici doprovodna a dopliiujici odbornd pomoc poskytovana
specidaln¢ pedagogickymi poradenskymi centry, specialnimi matefskymi
Skolami a specidlnimi S$kolami. Dal$imi vhodnymi odborniky jsou pak
pracovnici center rané péce a jinych socidlnich sluzeb, které se zaméfuji na
praci s ditétem a rodinou.

Hrdlicka, Koméarek (2004) shrnuji doporuceni pro rodiny s détmi
s autismem:

- Neuzavirat se do sebe, autismus je potifeba feSit s Sir§im okolim.

-V rodiné s ditétem s autismem je potieba, aby si jeji ¢lenové vzajemné
poméahali v péci o n¢j.

- Rodina se nesmi vyhybat vefejnosti z obavy, ze bude kritizovana za

Spatnou vychovu a méla by byt pfipravena piijmout pomoc okoli.

- Rodice by méli spolupracovat s odborniky.
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4.1 Moznosti podpory rodin

Pro dité¢ je podstatné, aby se v rodiné citilo v bezpeci. ,,Uspokojeni
potieby zivotni jistoty zbavuje clovéka tuzkosti, doddva mu pocit bezpeci
a umoznuje mu cilevédomou aktivitu. Dité¢ ziskava Zivotni jistotu v blizkosti
»svych lidi*“ a tito ,jeho lidé*“ maji podstatny dil své jistoty v ném*
(Matéjcek, 2002, s. 57). V kazdé rodiné jsou podminky jiné, kazdy clen
rodiny je na situaci jinak vybaven. To, co rodiné mize pomoci, je funkéni
systém podpory a to at uz pii narozeni ditéte s postizenim do rodiny, tak také
pfi hledani cest k jeho rozvoji a dalSim.

V soudasné dobé jiz v Ceské republice existuje funkéni systém podpory
rodin s détmi s autismem zajistén Skolskymi a socialnimi sluzbami. Ta ov§em
nema dlouhého trvani. Rodi¢e mohou ziskat podporu jak ambulantni formou
v poradng, tak i formou terénni - v doméacnosti rodiny.

Jiz pted uzavienim diagndézy ditéte se muze rodina zkontaktovat
s n¢kterou z poradenskych organizaci a vyuzit jejich sluzeb. Témi muze byt
zhodnoceni vyvojové urovné jejich ditéte, podpora rodiny, nastaveni
pfiméfené intervence, pijcovani hracek a pomilcek pro rozvoj ditéte, pomoc
pii zatazeni ditéte do predSkolniho zatizeni, socialni poradenstvi, doporuceni
odborniki, ktefi autismus diagnostikuji a nabidka setkdni s jinymi rodinami
s détmi s autismem pro moznost sdileni a vzajemné podpory.

.V poslednich letech se v Ceské republice pfistup k informacim
v oblasti PAS vyrazné =zlepSil. Problémem pro rodice zUstdva orientace
v téchto informacich, odliSeni dulezitého od méné podstatného, védeckého od
nevédeckého. S tim by jim méli pomoci odbornici v daném oboru“ (Cadilova,

Zampachové, 2008, s. 160).

4.1.1 Rana péce

Dle §54 zakona 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach v platném znéni je
rand péce terénni sluzba, popiipadé¢ doplnéna ambulantni formou sluzby,
poskytovana ditéti a rodicim ditéte ve veéku do 7 let, které je zdravotné

postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dusledku nepfiznivého zdravotniho

38



stavu. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte

s ohledem na jeho specifické potieby.

Sluzba obsahuje tyto zdkladni Cinnosti:

a) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

b) zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

C) socialné terapeutické ¢innosti,

d) pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani osobnich

zalezitosti.

Rané péce je sluzbou socidlni prevence a jejim cilem je podpora rodin
s dité¢tem s postizenim a wusilovdni o co nejvétsi miru zaclenéni do
spolec¢nosti. Sluzba rané péce je poskytovana pfevazné v domacim prostiedi
rodiny, mlze se také realizovat ambulantné. Jednotlivi poskytovatelé sluzby
rané péce se dale vymezuji cilovou skupinou dle typu postizeni ditcte
a specializace svych pracovniki — rané péce pro rodiny s détmi se sluchovym
postizenim, se zrakovym postizenim, s mentdlnim a kombinovanym
postizenim, s autismem apod.
Rana péce by méla byt prvni sluzbou, na kterou dostane rodina

s ditétem s autismem nebo podezienim, ze je u ditéte néco jinak, kontakt. Dle
vyhlasky 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona
o socialnich sluzbach, jsou zakladnimi ¢innostmi pfi poskytovani rané péce
tyto:
a) vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti:

1. zhodnoceni schopnosti a dovednosti ditéte i rodicl, zjiStovani potieb

rodiny a ditéte s postizenim nebo znevyhodnénim,

2. specializované poradenstvi rodi¢im a dal§im blizkym osobdm,

3. podpora a posilovani rodi€ovskych kompetenci,

4. upevnovani a nacvik dovednosti rodi¢l nebo jinych pecujicich osob,

které napomahaji pfiméfenému vyvoji ditéte a soudrznosti rodiny,

5. vzdélavani rodi¢h, napfiklad formou individudlniho a skupinového

poskytovani informaci a zdroji informaci, seminaft, plijcovani literatury,

6. nabidka programi a technik podporujicich vyvoj ditéte,
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7. instrukce pfi nacviku a upeviiovani dovednosti ditéte s cilem
maximalniho mozného vyuziti a rozvoje jeho schopnosti v oblasti
kognitivni, senzorické, motorické a socialni,
b) zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim:
1. pomoc pii obnoveni nebo upevnéni kontaktu s rodinou a pomoc
a podpora pti dalSich aktivitdch podporujicich socidlni za¢leiiovani osob,
2. podpora a pomoc pfi vyuzivani bézné dostupnych sluzeb
a informac¢nich zdroju,
C) socialné terapeutické ¢innosti:
1. psychosocidlni podpora formou naslouchani,
2. podpora vymény zkuSenosti,
3. potadani setkani a pobytovych kurzl pro rodiny,
d) pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti:
1. pomoc pii komunikaci, nacvik dotazovani a komunikacnich
dovednosti, podpora svépomocnych aktivit rodict,
2. doprovazeni rodic¢t pfi vytizovani zadosti, na jedndni a vySetfeni
s ditétem, popfipadé jinda obdobna jedndni v zalezitostech tykajicich se

vyvoje ditéte.

Jednotlivé sluzby rané péce poskytuji sluzbu rodiné s ditétem
s autismem formou konzultaci s rodinou Vv jejich pfirozeném prostiedi,
s rodinou uzaviraji smlouvu o poskytovani sluzby a dle individuéalniho planu
pracuji spole¢né na cilech spoluprice. K naplnéni cili pouzivaji jednotlivé
ukony dle vyhlasky 505/2006 Sb. kterou se provadi zakon o socialnich
sluzbach v patném znéni. Sluzby rané péce realizuji také podpurné skupiny
rodin s détmi s autismem, organizuji pobyty pro rodiny a jiné formy

setkavani, které maji za cil vyménu zkuSenosti rodi¢li s podporou odborniki.

4.1.2 Specialné pedagogické centrum

4

Specialné pedagogické centrum dle vyhlasky 72/2005 Sb. o poskytovani

poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich
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Vv platném znéni, poskytuje poradenské sluzby zadkim se zdravotnim
postiZzenim a zakim se zdravotnim znevyhodnénim integrovanym ve Skolach
a Skolskych zatizenich, zadkim se zdravotnim postizenim a zakim se
zdravotnim znevyhodnénim ve Skolach, tfidach, oddélenich nebo studijnich
skupindch s upravenymi vzdélavacimi programy, zakim se zdravotnim
postizenim v zakladnich Skolach specidlnich a détem s hlubokym mentdlnim
postizenim.

Cinnost specialné pedagogického centra se uskutedfiuje ambulantné na
pracovisSti centra a navs$tévami pedagogickych pracovnikl centra ve Skoléach
a Skolskych zatizenich, ptipadné v rodinach, v zatizenich pecujicich o zZadky se
zdravotnim postizenim.

Specialné pedagogicka centra se déli na centrum poskytujici sluzby:

- zakdm s vadami feci,

- zaktm se zrakovym postiZenim,

- zakaim se sluchovym postizenim,

- zakam s télesnym postizenim,

- zakiim s mentalnim postizenim,

- zakim s poruchami autistického spektra,
- zaktm hluchoslepym,

- zakltm s vice vadami.

V soucasné dob¢ existuje celkem 14 krajskych koordinatord pro
autismus, vzdy jeden v kazdém kraji pfi poradenském pracoviSti. Koordinator
poskytuje konzultace a individudlni metodickou podporu odbornym
pracovnikim ve Skoldch a zafizenich v kraji, poskytuje poradenské sluzby
a konzultace rodinam s osobami s autismem a monitoruje potieby v oblasti

vzdélavani pedagogickych pracovniki.

Zakladnimi ¢innostmi Specialné pedagogického centra pro zaky s PAS dle
vyhlasky 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach

a Skolskych poradenskych zatizenich v platném znéni jsou:

- vyhledéavani klientd s PAS
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- komplexni specialné pedagogickou, psychologickou a socialni diagnostiku
zadka s autismem

- zpracovani odbornych podkladi a posudkt

- poradenskou, konzultacni a metodickou ¢innost

- ucast na rodiCovskych skupindch, které mj. mohou feSit varianty

vychovnych problému, sourozenecké vztahy apod.

- krizové intervence, feSeni problémového chovani

- nacviky socidlnich dovednosti

- poskytnuti odborné informace tykajici se vychovy a vzdélavani déti
a zakl s poruchou autistického spektra

-  pomoc pii volbé dalsiho smérovani klienta po ukonceni povinné Skolni
dochazky

- socidlné pravni poradenstvi (davky socialni podpory, piispévky, apod.)

- umoznujeme praxe studentl stfednich a vysokych skol

- koordinaci ¢innosti s poradenskymi pracovniky S8kol a ostatnimi
poradenskymi zatizenimi

- osvétova a prednaskova ¢innost

- zapujCovani odborné literatury a seznamovani s Www odkazy zabyvajicimi

se problematikou poruch autistického spektra

4.1.3 Obc¢anska sdruzeni

V soucasné dobé& existuje také celd fada obCanskych sdruzeni a projektt
pfi neziskovych organizacich, které vznikla z iniciativy rodi¢u a ptratel déti
s autismem a kterd se vénuji podpotfe téchto rodin. Vzijemné se setkdvaji
a podporuji, organizuji vzdélavani, podpurné skupiny a pobyty pro své ¢leny.

Jsou to napt. AUTISTIK v Praze, APLA (Asociace pomahajici lidem
s autismem) které mé celorepublikovou plisobnost, ADAM v Havifové, RAIN-
MAN v Ostrave, Za sklem ve Zlin¢, Modry ptistav v Krnové, Modré srdce ve
Velkém potic¢i, Centrum APPASA, PROAUT v Brné¢ a mnoho dalSich.

.V roce 1992 vznikl na podnét rodi¢u déti s autismem klub Autistik
jako sekce Sdruzeni pro mentalné postizené (SPMP). V roce 1994 se Autistik

stal samostatnym obcanskym sdruzenim které se snazi o zlepSeni situace
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v Ceské republice, pofada rekreaéni a rehabilitaéni pobyty pro rodi¢e s détmi,
pfekladd cizojazy¢nou odbornou literaturu, pofddda odborné konference
a ptednasky*“ (Thorova, 2006, s. 360).

Tato a podobné organizace maji také velkou zasluhu na zvySeni
povédomi laické i odborné vefejnosti o autismu, zvySeni informovanosti rodin
s détmi s autismem formou vydavani letdkl o autismu, pofddanim prednasek,
podpurnych skupin a setkdvani. V neposledni fad¢ také napoméhaji psychické
pohodé rodin formou organizovani spole¢nych pobytl pro rodiny a tabori pro

déti s autismem.
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II. PRAKTICKA CAST

5. CiL PRACE A VYZKUMNE OTAZKY

5.1 Cil prace

Vyzkumna sonda se tyka problematiky diagnostiky déti s autismem
v raném véku. Z teoretické Casti této prace vyplyva, ze diagnodza autismu
u ditéte mé dopad na celou rodinu a jeji fungovédni, a v€asnad a spravna
diagnostika ditéte v raném veéku muze pomoci rodiné se v problematice

rychleji zorientovat.

Cilem vyzkumné c¢asti prace je pomoci analyzy rozhovora zjistit
a popsat v jakém obdobi véku ditéte si rodi¢e vSimnou prvnich projevi
autismu u jejich déti, na jaké odborniky se obraceji a jak dlouho cely
diagnosticky proces trva. Na zakladé ziskanych poznatka pak sestavit

mozné navrhy reSeni danych problémii.

5.2 Vyzkumné otazky

1. Kdy si rodi¢e zacinaji v§imat odliSnosti v chovani jejich déti a na koho se
v té chvili obrati s radou o pomoc?

2. Jsou rodice s procesem diagnostiky u svych déti spokojeni?

3. Dostanou rodi¢e béhem vySetieni svych déti rady, jak je rozvijet? Jaka to

jsou?

44



6. POPIS METODOLOGICKEHO RAMCE A METOD
VYZKUMU

6.1 Typ vyzkumu

Vzhledem k charakteru stanoveného cile vyzkumu, ktery sméfuje
k prohloubeni problematiky rodiny ditéte s autismem, a podstaté vyzkumného
problému byl pro tento vyzkum zvolen kvalitativni pfistup.

Disman (in Miovsky, 2006, s. 16) uvadi, ,,ze kvalitativni pftistup je
nenumerické Setfeni a interpretace socialni reality, jehoz cilem je odkryvat
vyznam podkladany sdélovanymi informacemi.“ Miovsky (2006, s. 18)
shrnuje... ,kvalitativni pftistup je v psychologickych védach ptistupem
vyuzivajicim principi jedinecnosti a neopakovatelnosti, kontextudlnosti,
procesudlnosti a dynamiky a v jeho rdmci cilené pracujeme s reflexivni
povahou jakéhokoli psychologického zkoumani. Pro popis, analyzu
a interpretaci nekvantifikovanych ¢i nekvantifikovatelnych vlastnosti
zkoumanych psychologickych fenoménid na$i vnitini a vnéjsi reality vyuziva

kvalitativnich metod.*

6.2 Vyzkumny soubor a metoda sbéru vyzkumného vzorku

Vyzkumnym souborem jsou rodice déti s autismem, ktefi jsou
soucasnymi nebo byvalymi uzivateli socidlni sluzby rané péce stfedisek
Poradna rané pée MATANA a Poradna rané péce SALOME. Vyzkumny
vzorek tvofi celkem 13 osob pecujicich o dité¢ s autismem. K vybéru
respondentll byla pouzita metoda stratifikovaného zamérného vybéru a to tak,

aby byla naplnéna nasledujici kritéria:

- jde o rodice, jejichz dité ma diagnostikovanu nékterou z forem poruchy
autistického spektra,
- jsou zastoupeny razné vékové kategorie, tzn. rodice déti 0-3 roky, 3-6 let

a6 avyse,
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- jsou zastoupeni rodice, jejichz déti vyuzivaji rizné formy nasledné

podpory.

6.3 Metoda sbéru dat

Jako metoda sbéru dat byla zvolena metoda moderovaného rozhovoru
(interview). ,Interview patfi mezi nejobtiznéj$i a soucasné nejvyhodnéjsi
metody pro ziskavani kvalitativnich dat. Pfi jeho zvladnuti totiz nejde pouze
o ziskani potfebnych socidlnich dovednosti a citlivosti, ale také o kultivaci
schopnosti pozorovat (jak introspektivni, tak extrospektivni pozorovani)
a uméni ob¢é metody vzdjemné provazat a dokdzat z nich pro vyzkum vytézit
maximum® (Miovsky, 2006, s. 155).

Jako technika byl zvolen polostrukturovany rozhovor, a to proto, aby
méli respondenti prostor pro vlastni vyjadieni k dané otédzce. Rozhovor
obsahoval 7 otevienych otdzek. Probihaly v obdobi bfezen — kvéten 2014.
Sest rozhovord se odehralo v prostorach sluzeb rané péée a sedm dalsich pak
pfimo v rodinach respondentt.

Respondenti byli pfedem seznameni s cilem diplomové prace
a vyzkumnymi otazkami. Pfed zacatkem rozhovori udélili souhlas se
zpracovanim osobnich 10daji a pofizenim audionahravky rozhovoru.
Respondenti byli ujiSténi, Ze zpracované udaje budou anonymni. Rozhovory
trvaly 30 - 45 minut. Seznam otazek 1 pfepisy zaznaml rozhovord
S vybranymi respondenty jsou pfilohami této diplomové prace (Ptfiloha ¢. 1,

Ptiloha ¢&. 2).

6.4 Metoda analyzy dat

Analyza dat ziskanych formou polostrukturovanych rozhovori je
provedena metodou deskriptivniho pfistupu se zachycenim vyraznéjSich
a opakujicich se témat. K porovnani ziskanych dat pak poslouzi metoda
kontrastli a srovndvani. Pifed samotnou analyzou dat jsou uvedeny strucné

kazuistiky jednotlivych déti, jejichZ rodice byli respondenty u rozhovord.
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6.5 Popis vyzkumného terénu

6.5.1 Poradna rané pée MATANA

Poslani

Poslanim Poradny rané péce MATANA je provazet rodinu prvnimi roky
zivota ditéte se specifickymi potfebami, podporovat vSechny jeji cleny
v hledani cesty k rozvoji ditéte a zaclenéni se do bézného zivota. Sluzba rané

péce je terénni a probiha pfevazné v domacim prostfedi rodiny.

Cile sluzby

- Rodina, kterd zvlada péci o dité¢ se specifickymi potfebami.

- Stabilizovand rodinna atmosféra.

- Rodina, kterd m4d moznost vyuzivat stejné prilezitosti, jaké maji ostatni
rodiny v regionu.

- Informovat vefejnost o zivoté rodin s détmi s postizenim, a tak pozitivné

meénit jeji pohled.

Cilova skupina

Sluzba je urcena pro rodiny s détmi se specifickymi potiebami do 7 let
véku z oblasti Krnovska, Bruntalska, Opavska, Vitkovska, Rymatrovska,
Kravatska, Hlu¢inska, Novoji¢inska, Moravského Berouna a Jesenicka.:

- rodiny s dité¢tem s mentalnim, pohybovym, kombinovanym postiZenim
nebo s autismem,

- rodiny s ditétem s opozdénym ¢i ohroZenym vyvojem ze zdravotnich
divodi,

- rodiny, kterym se vyvoj ditéte nezdd v pofadku a potiebuji se poradit
(i v téhotenstvi),

- rodiny s ditétem s ohrozenym vyvojem v disledku pfedéasného narozeni.

Poskytované sluzby

Poskytované sluzby dle §54 zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich

sluzbach:
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vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

socialné terapeutické Cinnosti,

pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych z4ajmt a pfi obstardvani

osobnich zéalezitosti.

Hlavni zdsady pfi poskytovani sluzby

Respektujeme jedine¢nost kazdého ¢lena rodiny — akceptujeme schopnosti,
dovednosti a zkuSenosti jednotlivych ¢lent rodiny.

Zachovavame individudlni pfistup — kazda rodina je pro nas jedinecna,
ptfistupujeme k ni jednotlivé na zdkladé& jejich potieb.

Dbame na pfiméfenost podpory — rodina dostane jen tolik podpory, kolik
potiebuje.

Jedname s rodinou partnerskym zplisobem - rodina a pracovnik jsou
partnery, nazory obou stran jsou respektovany.

Respektujeme soukromi uzivateld, v jejich domécnostech se chovame jako

hosté.

6.5.2 Poradna rané péée SALOME

Poslani

Poslanim Poradny rané pée SALOME je provazet a podporovat rodiny

déti s nerovnomérnym vyvojem nebo zdravotnim postiZzenim ve véku od

narozeni do sedmi let vetné, v pfevazné domacim prostifedi. Podporujeme

rodiny zvladat nelehké situace tak, aby je umély feSit samostatné. Sluzba

pisobi na izemi Bohumina, Ostravy a okoli.

Cile sluzby

Ve vztahu k rodiné:
Rodina, kterd mé osvojené dovednosti spojené s péci o dité.
Rodina, ktera samostatné a aktivné ptistupuje k feSeni problému spojené

s vychovou ditéte a potfebami rodiny.
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Ve vztahu k rozvoji sluzby:
Sluzba, kterd nabizi a zprostfedkovava rodindam v péci aktivity souvisejici
s poskytovanou sluzbou.
Sluzba, kterd vyhleddva nové moznosti spoluprdce s partnery v oblastech

Skolstvi, zdravotnictvi a socialnich sluzeb, a propaguje obor rané péce.

Cilova skupina

Rodiny s détmi od narozeni s nerovhomérnym vyvojem nebo zdravotnim

postizenim, do 7 let véku vcéetné:

s mentdlnim a kombinovanym postizenim,

s vyvojovymi poruchami, véetné poruch autistického spektra,

s télesnym postizenim,

s tézkymi poruchami komunikace, které ditéti brani v bézném vyvoji,
rodiny s détmi, jejichZ vyvoj se rodi¢im nezdéa byt v potfadku,

s ohrozenym psychomotorickym vyvojem (pfedcasné narozené,
s nizkou poporodni vahou, porodnimi komplikacemi, dlouhodobé¢

nemocne).

Poskvytované sluzby

Poskytované sluzby dle §54 zakona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich

sluzbach:

vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim,

socialné terapeutické ¢innosti,

pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych z4jymid a pfi obstardvani

osobnich zalezitosti.

Zasady poskytovanvch sluzeb

Zasada individudlniho pfistupu

Zasada odbornosti a profesionality
Zasada podpory v pfirozeném prostiedi
Zasada bezplatnosti

Zasada rovnocennosti

Zasada respektu
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Zasada tolerance

Zasada motivace
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7. VYSLEDKY VYZKUMU

V nasledujici kapitole se seznamime se zakladnimi udaji o détech, jichz
se rozhovory s respondenty (rodici) tykaly. Osobni profily obsahuji informace
o veku, diagnoze a vyuzivanych podplirnych a naslednych sluzbach z oblasti
$kolstvi, socialnich sluzeb a jinych neziskovych organizaci. Udaje byly
ziskany formou studia dokumentace klienta, vlastnim pozorovdnim projevi
ditéte a rozhovorem s rodici.

Pro zajiSténi anonymity respondentl jsou rodiny oznaceny pismeny A — M.

7.1 Osobni profily

Osobni profil ditéte A:

Vek: 5 let

Diagnoéza: Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana, expresivni dysfazie,
lehka mentélni retardace.

Vyuzivané sluzby: Poradna rané péce MATANA, Dé&tské denni centrum

BeruSka, Specidlné pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostravé.

Osobni profil ditéte B:

Vek: 6 let

Diagnoéza: Détsky autismus

Vyuzivané sluzby: Zakladni Skola pro télesné postizené, Specidlné

pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostrave.

Osobni profil ditéte C:

Vek: 7 let

Diagndéza: Détsky autismus

Vyuzivané sluzby: Piipravny roénik ZS specialni, Specidlné pedagogické

centrum Kpt. Vajdy v Ostravé.

Osobni profil ditéte D:
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Vek: 3 roky

Diagnoza: Atypicky autismus

Vyuzivané sluzby: Poradna rané péée MATANA, MS specialni, Specialné
pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostrave.

Osobni profil ditéte E:

V¢ék: 3 roky

Diagnoza: Atypicky autismus, expresivni dysfazie.

Vyuzivané sluzby: Poradna rané péée MATANA, MS s asistentem pedagoga,
Specialné pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostravé.

Osobni profil ditéte F:

Vek: 7 let

Diagnéza: Détsky autismus, Downtv syndrom

Vyuzivané sluzby: ZS specialni, RAIN-MAN Ostrava, Specialné pedagogické
centrum Kpt. Vajdy v Ostraveé.

Osobni profil ditéte G:

Vek: 6 let

Diagno6za: Détsky autismus

Vyuzivané sluzby: ZS specialni, Modry piistav, Specialné pedagogické
centrum Kpt. Vajdy v Ostravé.

Osobni profil ditéte H:

Vek: 3 roky

Diagnéza: Atypicky autismus

Vyuzivané sluzby: Poradna rané péée SALOME, MS s asistentem, Specialné

pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostrave.

Osobni profil ditéte I:

VeEk: 5 let

Diagnoza: Détsky autismus

Vyuzivané sluzby: poradna rané péée SALOME, MS Specialni, Specialné
pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostravé, RAIN-MAN Ostrava.
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Osobni profil ditéte J:

Vek: 5 let

Diagnoza: Aspergeruav syndrom

Vyuzivané sluzby: Poradna rané péée SALOME, MS s asistentem, APLA
Praha, Specialné pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostrave.

Osobni profil ditéte K:

VEk: 6 let

Diagnéza: Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand, lehka mentélni
retardace.

Vyuzivané sluzby: Poradna rané pée MATANA, ptipravny stupen ZS

specialni, Specialné pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostraveé.

Osobni profil ditéte L:

Vek: 4 roky

Diagnoéza: Détsky autismus, lehka mentdlni retardace

Vyuzivané sluzby: Poradna rané péée SALOME, Centrum terapie autismu, MS

s asistentem pedagoga, Specidlné¢ pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostrave.

Osobni profil ditéte M:

Vek: 5 let

Diagnoéza: Détsky autismus

Vyuzivané sluzby: Poradna rané péée MATANA, MS specialni, JAN

Olomouc, Specidlné pedagogické centrum Kpt. Vajdy v Ostrave.

A 5 muz matka Pervazivni vyvojova porucha
nespecifikovand, expresivni dysfazie, lehka

mentalni retardace.

B 8 muz matka Détsky autismus

C 7 muz matka Détsky autismus

D 3 muz matka Atypicky autismus

E 3 muz matka Atypicky autismus, expresivni dysfazie.
F 10 muz matka Détsky autismus, Downtv syndrom
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G 8 muz matka D¢é&tsky autismus

H 3 muz matka Atypicky autismus

I 5 muz matka Détsky autismus

J 5 muz matka Aspergeriv syndrom

K 6 muz otec Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovan
lehka mentalni retardace.

L 4 zena matka Détsky autismus, Lehka mentalni retardace

M 5 muz matka Détsky autismus

Tabulka ¢. 1:

Zdroj: vlastni

7.2 Vysledky rozhovoru

Piehled udaji o détech a respondentech

vyzkum

Pti analyze dat jsme si odpovédi ziskané od respondentl rozdélili do

casti:

Prvni uvédomovani odliSnosti u ditéte

Pribéh vysetieni

Spokojenost s pribéhem a dobou ¢ekani na vysledky vySetieni

Odborna pomoc

7.2.1 Prvni uvédomovani odliSnosti u ditéte

Zodpovézeni prvni poloZené otazky bylo pro nékteré z respondenti

citlivou otazkou: , Vidite, zpétne si uvédomuju, ze byl vlastné jiny od miminka

a ja si myslela, Ze to ja jsem Spatna matka a neumim to s nim.“ Samotné

uvédomovani odliSnosti u déti respondentl probiha v jiné dob¢ veéku ditéte.

hyperaktivni*“ (respondentka B).

,Zacalo

to mezi

tretim a ctvrtym rokem, nemluvil a byl hodné

, Prvni impulz prisel po ockovani MMR vakcinou, kdy se syniiv vyvoj

zcela zastavil. To mu bylo 15 mésicu, neukazoval, nemluvil a nereagoval na

osloveni* (respondentka A).
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,, Okolo c¢tvrtého mésice jeho véku, hodné plakal, nenechal se pochovat,

neotdacel se za zvukem. Méli jsme strach, co se s nim déje” (respondentka G).

Respondentka J méla podezieni brzy po narozeni ditéte, nechala se
ovSem okolim uklidnit: , Zpétné si uvédomuju, ze syn byl jiny uz od miminka.
V tu dobu jsem si Fikala a slysela taky od okoli, ze miminka byvaji plactiva
a takové ty reci...To, Ze je jiny, jsem si vazné zacala uvédomovat mezi druhym
a tretim rokem. Sama jsem si to nechtéla uplné pripustit, tak jsem cekala na

¢

triletou prohlidku. "

Oproti tomu respondentka F byla na projevy autismu u jejiho ditéte
upozornéna az okolim, do té doby si niceho nevSimla: , Asi kolem tretiho
roku, ale nevédéli jsme, Ze se takto viastné projevuje autismus. Byli jsme na

to upozorneéeni pani psycholozkou, ktera tenkrat byla v materské Skole.

Nékteti z respondentt si jiz v§imali konkrétnich projevl autismi, byli
ale odmitnuti 1ékati, aby c¢ekali do tfi a vice let ditéte, jak uvadi respondentka
C: ,Jad to vedéla hned tak do roka, ze neni v pohodé, ale obvodni mé porad
V jednom kuse tvrdila, Ze je v poradku, Ze se uvidi v jeho péti letech a tak

dale. Za cely den spal jenom 20 minut, nemluvil. *

Respondentka E také popisuje situaci, kdy ma spoustu dotazl na lékafe,
vidi odliSnosti v chovani svého ditéte, ale je neustale odkazovana na tfeti rok
véku ditéte: ,, Syn byl od narozeni abnormdlné plactivy, stdale nespokojeny,
malo spinkal. Ja osobné to nedovedu posoudit, zda tohle jiz byl projev
autismu. Dle neurolozky, s kterou jsem situaci probirala, mi bylo Feceno, Ze
to délaji hodné aktivni déti. Zhruba po 10-11 mésici se jeho Zvatlani
zastavilo, tézko Fici, zda to bylo po ockovani, o kterém se hodne mluvi, Ze
zpiisobuje u déti autismus. Jeho plactivost se proménila pozdéji v krik, kdyz
zrovna nebylo po jeho, ale krik abnormalnée hlasity, az okoli neprijemny
a pusobil jako nevychované dité. Az ve 2,5 letech jsem to zacala resit. Bylo mi
receno, zZe do 3 let je cas, proto nejdrive mel diagnostikovanu dysfazii a po

‘

tretim roku atypicky autismus.*
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Zajimavym faktem jsou i mista, kam se rodi¢e obratili o pomoc pii
zjisténi odliSnosti u jejich ditéte a s jakou reakci se setkali. Ve vétSiné
pfipadt jde o pediatra: , Na détského lékare a ten nas poslal k psychiatricce

do Opavy* (respondentka B).

Respondentka L byla ovSem z reakce pediatra zklamana: ,, Na pediatra,
ale zcela zbytecné. Jen konstatoval, Ze ve trech letech se miize jeste vsSe

zmeénit.

Respondentka J pak uvadi: ,, Ve trech letech nas détska doktorka poslala
na détskou psychologii. Tam rekli nerovnhomérny vyvoj, pockat se Skolkou a za

rok se prijit ukazat.*

Néktefi respondenti se pak obraceli rovnou na specializovana
pracovisté: , Volali jsme do mnemocnice a objednali nas na détskou

psychiatrii “ (respondent K).

Jedna z respondentek wuvadi, Zze vyuzila moznosti socialnich siti
a o pomoc se pak obratila na sluzbu rané péce: , Jako prvni jsem zalozila téma
na diskusnim serveru o tom, Ze mij syn nemluvi, ale zpiva. Tam se mi dostalo
rady kontaktovat ramnou  péci, coz jsem taky wudélala. Prijeli

a konzultovali se mnou stav mého syna* (respondentka A).

Na zakladé€ zjisténych Udaji lze tici, Ze vétSina respondentl si vS§imala
odliSnosti v projevech chovani a vyvoji svych déti jiz v raném véku do tii let.
Pouze jedna z respondentek byla na projevy autismu u jejiho ditéte
upozornéna po tietim roku véku psychologem, coZz ale muze byt spojeno se
soubé¢hem diagnéz Downova syndromu a autismu.

Nejcastéji vyhleddvanou osobou ke konzultaci stavu ditéte byl
respondenty uvadén pediatr €1 jiny odborny lékat. Ve dvou piipadech rodina
vyhledala pomoc psychologa, jednou specialné¢ pedagogickou poradnu

a v jednom ptipadé socidlni sluzbu rané péce.
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Respondent/ka | Uvédomovani odliSnosti ve véku S kym se poradili
A V 15 mésicich véku Rana péce

B Mezi tietim a ¢tvrtym rokem Pediatr

C Okolo roku véku Pediatr

D Ve tiech letech Pediatr

E Od 10 mésicu Neurolog

F Kolem tfetiho roku SPC Kpt. Vajdy
G Ve 4 mésicich Pediatr

H V 6 mésicich Psycholog

I V roce a pul Neurolog

J Mezi druhym a tfetim rokem Pediatr

K Kolem druhého roku Psychiatr

L Ve dvou letech Pediatr

M V jednom roce véku Pediatr

Tabulka ¢. 2: Prvni uvédomovani odliSnosti u ditéte

Zdroj: vlastni vyzkum

7.2.2 Prubéh vySetieni

Doba od prvniho podezieni rodicd az po konecné vySetieni odbornikem
byva casto dlouh4d. Ne kazdy z odbornikll je dobrym diagnostikem autismu.
Mnohdy museji rodiny absolvovat nékolik vySetfeni u odbornikt riznych
specializaci, neZ je stanoven konec¢ny vysledek.

Pied samotnym urc¢enim diagnoézy je potfeba vyloucit jiné mozné
onemocnéni: , Nejdrive jsme obéhli klasické kolecko — foniatrie, neurologie,
psycholog. Kontakt na pani psycholozku jsem dostala na internetové diskusi,
jako odbornik na vyvojovou

je znavand dysfazii

a autismus a umi vySetrit i malé nemluvici déti“ (respondentka A).

, Pediatr mi jeSté na trileté prohlidce malého tvrdil, Ze je vSe v porddku
a maly je zdravy. Takze jsem pediatra zménila a novy pediatr nas poslal na
logopedii, neurologii, psychologii a ORL. Na vsech téchto vysSetrenich se
vSichni shodli, Ze md maly autismus a potvrdilo se, zZe slysi“ (respondentka

D).
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. Ve dvou a piil letech jsem to zacala FeSit s neurolozkou a ta mée

ndasledné poslala k psycholozce a psychiatricce* (respondentka E).

,Na neurologii, pak hospitalizace a CT mozku, EEG, genetické
a metabolické vysetreni. Ve tiech letech to bylo uzavieno bez fyziologického
nalezu a pro vysoce pravdépodobny autismus doporucen psychiatr”

(respondentka I).

., Podezieni vyjadrila neurolozka a ta nas poslala na vysSetieni
u psychologa, do SPC, na foniatrii, genetiku a nasledné k psychiatrovi*
(respondentka L).

U dvou respondentid diagnostikovalo autismus u jejich ditéte ptimo
Specialné pedagogické centrum: ,,Z SPC prijeli odbornici primo do Skolky,
Provedli specialni testy a diagnostiku, ktera u naseho syna potvrdila détsky

autismus “ (respondentka F).

.V domdcim prostiredi ve tirech letech, na doporuceni specidalni Skolky.

Prijeli dvé pracovnice SPC*“ (respondentka G).

VSichni respondenti shodné popisuji, jak byla cesta k diagndze slozita.
Nikdy nedostali odpovédi na davody odliSného chovani jejich ditéte
napoprvé, mnohdy byli odmitani a odkazani na pozdéjsi vék ditéte. Casto se
také citili, Ze nejsou dost kompetentni na to, aby poznali u svych déti

nestandardni projevy chovani.
Doba od prvniho podezifeni aZ po stanoveni diagndézy byla
u respondentil riznéa: ,, Celé to trvalo asi rok, bylo to zvlastni, nikdo se nas na

nic neptal“ (respondent K).

»Nez dali konecny verdikt, tak to bylo kolem roku a pul*“ (respondentka
B).
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O néco kratsi dobu uvadi respondentka D: , Teméer sedm mésicu, vSe

zacalo v zari 2013 a v breznu 2014 jsme dostali konecnou diagnozu *.

Spokojenéjsi s celou situaci byli rodi¢e, ktefi dostali odpovéd rychleji:
, Tak vysledky byly zjevné ihned po vysSetieni a byly nam sdéleny ustné, zZe to
byl test CARS pocet bodii 50 — 52? Nevim, nepamatuji si to presné. Pak prisla

pisemnad zprava, kterd toto jen konstatovala, abychom méli néco pro lékare"

(respondentka G).

., Presnou dobu si jiz nepamatuji, ale vim, Ze od prvotniho vysloveni
mySlenky, Ze md syn autismus, az po vyslednou a potvrzenou diagnozu to slo

velmi rychle, byla to otazka tydniu* (respondentka F).

Respondent/ka Pocet odborniki Doba stanoveni diagnézy

14 mésica

18 mésica

24 mésicu

7 mésica

7 mésicu

Nékolik tydna

2 mésice

I & M m O O W >

4 mésice

21 mésicu

8 mésicu

12 mésica

BN BN R R W B NN W

10 mésica

= LI N

3 12 mésica

Tabulka ¢. 3: Prabéh vySetifeni

Zdroj: vlastni vyzkum

7.2.3 Spokojenost s pribéhem a dobou ¢ekani na vysledky

vySetreni
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Respondenti vnimaji celkovy prabéh vySetfeni rtzné. Spokojenéjsi
byvaji ti, u nichz vySetieni probihalo krat$i dobu. Ti, ktefi na vysledky ¢ekali
a museli absolvovat spoustu doplnujicich vySetfeni, byvaji z doby cekani
unaveni. Nejsou také spokojeni s neodbornym posouzenim stavu jejich ditéte

pediatrem: ,, Vyménila jsem obvodni za novou doktorku a uz bylo vse fajn’

(respondentka C).

, Pediatr mi jesSté na trileté prohlidce malého tvrdil, Ze je vse V pordadku

a maly je zdravy. Takze jsem pediatra zmeénila* (respondentka D).

S prub&éhem vySetieni jsou respondenti spokojeni. Jedna z respondentek
ocenila citlivy ptistup odbornika: ,, Vysetieni probeéhlo odborné, dukladné
a profesionalne. Libil se mi velmi i lidsky a citlivy pristup. Pracovnice s nami

komunikovaly a v§e nam bylo vysvétleno “ (respondentka F).

Jedna z respondentek také ocenila dukladnost vySetieni: ,, Byla jsem

spokojend, diagnostické vySetieni bylo velmi ditkladné* (respondentka J).

Nespokojenost s pribéhem vySetfeni pocitil respondent K: ,,Nebylo to

3

nic moc, nikdo se nas na nic neptal, bylo to zvlastni*.

Respondentka G byla spokojena s prubéhem vyS$etieni, ne uz tak s jeho
zavérem: ,Ano, s prubéhem jsem spokojend byla, ale slySet ten vysledek

‘

zrovna prijemné nebylo “.

Respondent/ka | Spokojenost s vySetfenim - vyjadieni

Ano, zcela spokojena, pani psycholozka je odbornik

Ano, byla jsem spokojend, vSe prohublo v klidu

Spokojend az s vySetfenim SPC, neurolozka to s nim neuméla

Spokojeni jak u koho

S pribéhem jsem byla spokojena

Ano, probéhlo to odborné¢, dikladné, profesionalné

@ M m g O W >

Ano, s prubéhem ano
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H Ano, s obéma dvéma

Ano, i kdyz jsme dlouho ¢ekali

Ano, diagnostické vySetifeni bylo velmi podrobné

Nic moc, nikdo se nas na nic neptal

| Xl <«

Spokojeni s vySetfenim psychologa i psychiatra, na SPC jsm

¢ekali dlouho

M Ano, ¢ekali jsme rok, nez nas objednali, ale nakonec to bylo faj

Tabulka ¢. 4: Spokojenost s prubéhem a dobou ¢ekani na vysledky vySetfeni

Zdroj: vlastni vyzkum

7.2.4 Doporuceni odborniku

Jednim z hlavnich cild této prace bylo zjistit, zda jsou odbornici
schopni podat rodicim déti s autismem dostatek informaci pro naslednou péci
o dité. Rodic¢e povazuji diagnostiky za velké odborniky a obraceji se na né
s duvérou. Ocekavaji, ze dostanou rady a navody, jak dité naucit
dovednostem, ve kterych je opozdéno, jakymi metodami s nim pracovat
s ohledem na projevy jeho chovadni a jak postupovat pfi zaclenéni ditéte do
bézného zivota.

Respondenti uvadéji, ze cennd je pro né podpora sluzby rané péce:
,Dochazela k nam rana péce, s tou jsme byli spokojeni. Pomohli nam
S obrdzkovou komunikaci a dislednosti. Nyni je synovi 8 let a ranou péci uz

nemdme, jen to SPC, ale ti skoro nejezdi”“ (respondentka G).

., Poradili nam pratelé a socidlni pracovnice ve Skolce. Pozdéji jsme

nasli ranou péci a ti nam vozi hracky a ukoly pro malého* (respondent K).

Také respondentka L ma pozitivni zkuSenost s podporou rané péce:
., ...odbornici nam poradili jen na koho se obrdatit, to byla rana péce. Ti uz pak poradili
vS§echno ostatni. *

Rozdil mezi 1ékatskym chapanim doporuceni pro rodice a sluzbou rané
péce popisuje respondentka L: ,, ...teprve rand péce mi pomohla praktickymi

radami, takzZe ze strany lékari a odbornikit pomoc minimdlni. Pouze zjisténi,
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Ze se jedna o autistu, vysvétleni, co to je autismus, jak se projevuje, ale rady,

jak pracovat s ditétem veskeré zZadné .

Velka spokojenost se objevuje i u respondenti, ktefi k diagnostice
autismu u ditéte vyuzili specialné¢ pedagogicka centra: ,,4no, dostali  jsme
spoustu rad a hlavné, Ze e muzeme na né kdykoli obrdtit a tam nam vSe

vysvétli“ (respondentka B).

. Vyborna byla pomoc SPC a jejich psychologa, miizu se s nim vidét na

podpurné skupiné a resit problémy v chovani a tak* (respondentka C).

Také respondentka D je spokojend s doporucenimi specialné
pedagogického centra: ,, Doporuceni jsme dostali jak kde, od lékaru moc ne,

ale v SPC Ostrava ano “.

Oproti v§emu pak stoji vyjadieni respondentky A: , K psychologickému
vySetreni jsme Sli uz jako pouceni rodice, spolupracujeme s ranou péci,
komunikujeme s rodici podobné postizenych deéti. Pani psycholozka hlavné
zhodnotila synuv vyvoj a vydala doporuceni, na co se zamérit. Konkrétni

informace jsme nedostali a ani jsme je nepozadovali “.

V obdobném duchu, tedy Ze doporuceni od odbornikd neni potieba,
pokud komunikujete s rodi¢i podobné postizenych déti, odpovidala
respondentka I: ,, Poradily mi maminky Vv diskusni skupiné na webovych
strankach. Poradily mi obratit se na SPC a zde mé uz dale smeérovali sami
a poskytovali potrebné informace. Vice méné to tak bohuzel plati, Ze nejvice

I3

se dozvite pravé az od rodicii postizenych déti

Respondentka E uvadi, Ze doporuceni, jak s ditétem pracovat, jesté
nedostala: ,, Cisté ohledné toho, jak s ditétem pracovat, to nam zatim nikdo
nerekl, ale nabidli nam pomoc tim, Ze miizeme a mame ndrok na asistenta do
Skolky. Sama jsem pak ddle patrala, kde je mozni se obratit, diive mi i pani
reditelka ze skolky rekla, Ze existuje rana péce, ale jen ndzev mi vitbec nic

nerekl“.
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Respondenti uvadéji, Ze jim chybély konkrétni doporuceni na teSeni
situaci, napf. jak s ditétem komunikovat, jak ho naucit na zadchod, kde vyfidit

davky pro osoby se zdravotnim postiZenim a dalsi.

Doporuceni specialnich postupt pro déti| 5

autismem

Pifedani kontaktti — na SPC, ranou péci | 4
Z4dna doporudeni jsme nedostali 3
Vysvétleni diagnozy a jejich projevi 1
Z4dna doporuéeni jsme nepozadovali 1

Tabulka ¢. 5: Doporuceni ze strany odborniku

Zdroj: vlastni vyzkum
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8. ZAVERY SETRENI

V nasledujici kapitole pfistoupime k vyhodnocovdni odpovédi na
jednotlivé vyzkumné otazky. Vyuzijeme k tomu vysledky vyplyvajici
z analyzy udaja zjiSténych béhem polostrukturovaného rozhovoru. Ddéle
uvadime také moznost vyuziti zjisSténych poznatkil pro praxi a zminujeme se

o moznostech zkresleni, ke kterym mohlo béhem vyzkumu dojit.

8.1 Vyzkumna otazka ¢. 1

»Kdy si rodi¢e zacinaji v§imat odliSnosti v chovani jejich déti a na koho

se v té chvili obrati s radou o pomoc?*

U této otdzky se vétSina rodict shodla na faktu, Ze odliSnosti v chovani
svych déti pozorovali jiz v jejich raném véku. U sedmi respondentii to bylo
vV obdobi do 18 mésicti a u Sesti respondentll pak nejpozdéji do tii let véku
ditéte. Vyznamné je také zjiSténi, Ze respondenti v nékolika ptipadech
uvadéji, Ze odliSnosti v projevech chovani vidéli, ale jejich ndzor nebyl
okolim respektovan. Okolim respondenti mysli zejména partnery, prarodice,
vzdalenéjsi rodinu, ale 1 odborniky, zejména pediatry.

Pouze jeden respondent uvadi, Ze byl na projevy autismu v chovani
svého ditéte upozornén pedagogy mateiské Skoly. Jak jsme jiz uvedli dfive, je
toto zpisobeno soubéhem diagndéz Downlv syndrom a Dé&tsky autismus, kdy
respondentka mohla projevy autismu povazovat za standardni pro Downuv
syndrom.

Pro respondenty je podstatné, aby jejich dit€ bylo kvalitné
diagnostikovano a proto se obraceji na odborniky, kterym daveéfuji, nebo kteti
jsou jim doporuceni. Prvnimi odborniky, na které se respondenti obraceji, byli
v sedmi pifipadech pediatfi. Ti pak rodinu casto odesilaji k Iékafim
specialistim. Ve dvou ptipadech se respondenti obratili pfimo na neurologa,

vzacné pak na pracovisté psychologa a psychiatra.
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Na prvni vyzkumnou otiazku je moZno odpovédét nasledovné: Rodice si
vSimaji odlisnosti v chovani svych déti jiz v raném véku a obraceji se na

lékare, kterym duveéruji, nejcasteji pediatry.

8.2 Vyzkumna otazka €. 2

»Jsou rodice s procesem diagnostiky u svych déti spokojeni?*

Témeér u vSech respondentil se setkavame s delSi dobou posuzovani
stavu jejich déti. Ta je nejcastéji zpusobena potiebou dilc¢ich vySetfeni
u lékatt specialistt, kvili vylouc¢eni moznych smyslovych, neurologickych ¢i
jinych psychiatrickych poruch. Respondenti tak nejcastéji uvadéji, ze
s ditétem absolvuji vySetfeni neurologa, otorinolaryngologa, logopeda,
psychologa i psychiatra. Vysledkem je pak kompletni posouzeni stavu ditéte,
které je potiebné pro stanoveni diagnozy autismu.

Pouze jeden respondent se necitil pfi absolvovani diagnostického
vySetieni svého ditéte respektovan a S jeho pribéhem nebyl spokojen.
Diagnostik dostatec¢né nerespektoval znalost ditéte rodicem a nepovazoval
jeho nazor za podstatny. Respondent i pfes to jiného diagnostika nevyhledal,
pozdéji ovsem vyuzil sluzeb podplirné socialni sluzby rané péce.

I pfes delSi dobu od pozorovani prvnich odliSnosti v chovani ditéte
a upozornéni lékate, aZ po stanoveni diagndézy u ditéte, jsou respondenti
s prubéhem vySetieni spokojeni. K odbornikim maji duavéru a dle jejich
sdéleni, v ptfipadé potieby Ilékafe zméni, pokud jim styl jejich préce
nevyhovuje. Respondenti také casto vyuzivaji internetovych portdld pro
sdileni svych potieb. Také si jejich prostfednictvim vyménuji zkuSenosti, rady
a doporuceni, na kterého odbornika se mohou obratit.

Velmi casté se ukazuje vyhledani podparné sluzby, napf. rané péce,
obc¢anskych sdruzeni, klubtd rodict apod. v mezidobi, kdy rodina na vyslednou
diagnézu jesté cekd. Ukazuje se, ze tyto sluzby pomohou rodindm zacit
a akceptaci odlisnosti chovani déti a s odstrafiovanim nezadouciho chovani.
Vzdélavaji rodi¢e ve znalostech problematiky autismu, davaji jim moZnost

sdileni, podpory psychologt a dalsi.
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Na druhou vyzkumnou otdzku je moZno odpovédét nasledovné: Rodice jsou
S prubéhem diagnostiky svych déti spokojeni, ocenuji zejména odbornost
specialisty, jeho profesiondlni chovani a dukladnost, s jakou diagnostické

vySetreni provadi.

8.3 Vyzkumna otazka ¢. 3

sDostanou rodi¢e béhem vySetieni svych déti rady, jak je rozvijet? Jaka

to jsou?«

Jak se ukdazalo pfi vyzkumu, rodic¢e ocekavaji od odbornikt kompletni
poradenstvi v oblasti postizeni jejich ditéte. Nejveétsi duvéru vkladaji
pediatrim, od kterych ocekdvaji alespoin doporuceni dalSich odbornikd, na
které se mohou obratit. Respondenti ocekavaji rady, jak s ditétem
komunikovat, jak ho naucit mluvit, jak pouzivat metodu strukturovaného
uceni a dalsi.

V péti piipadech se respondentiim dostalo kvalitniho doporuceni, véetné
specialnich forem prace s détmi s autismem. Ve tfech piipadech respondenti
popisuji, Ze nedostali zadné doporuceni a museli si dal$i kontakty a informace
zjistit sami. U ¢tyf respondentl se objevilo konkrétni doporuceni podplrné
organizace, ktera zajistila rodiné socialni poradenstvi, poradenstvi v oblasti
postiZzeni ditéte a podpory rodiny.

Zajimava byla odpovéd jedné =z respondentek, ktera ani zadné
doporuceni od diagnostika neocekdvala. Nebylo to ovSem proto, Ze by neméla
zajem dité dale rozvijet. Pravé naopak. S ditétem usilovné pracuje metodami
strukturovaného uceni, zjiStuje si nové a nové informace od specialistl
i rodi¢l stejné postizenych déti a diagnostické vySetieni s ditétem absolvovali
pouze pro stanoveni kone¢né diagndézy potiebné pro posouzeni dadvek pro

osoby se zdravotnim postiZenim.

Na treti vyzkumnou otazku je moZno odpovédét nasledovné: Rodice

dostanou od diagnostikit rady, jak dité rozvijet, pouze v poloviné pripadii.
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Dalsi zhruba polovina doporuceni se tyka kontaktu na organizace, které se

zabyvaji podporou rodin s détmi s autismem.

8.4 Doporuceni pro praxi

V této zavérecné cCasti se zamysSlime nad moznymi doporucenimi pro
praxi a to jednak pro samotné rodi¢e déti s autismem, ale i pro odborniky,
diagnostiky, ktefi se ve své praxi s témito rodinami setkavaji.

V soucasné dobé je diky dostupnosti informaci prostiednictvim médii
a internetu pro vefejnost velmi snadné zjisténi projevu autismu u déti v raném
véku. Rodice si tak mohou dohledat udaje a zkusit si sami ovéfit, zda
odlisné projevy chovani u svych déti mize zplUsobovat diagndza autismu.
Rodice tak jiz mnohdy ¢ini, spole¢né pak zjiSténé informace konzultuji na
socialnich sitich, kde maji jednu z prvnich moznosti své obavy sdilet.

Z vysledkt vyzkumu vyplyva, ze rodic¢e si v§imaji odliSnosti ve vyvoji
svych déti jiz v raném véku a odborniky, nejcastéji pediatry, na situaci
upozoriuji. Tady se ovSem cCasto shleddvaji s nepochopenim, az odmitnutim.
Pediatfi nazory rodi¢t nerespektuji, ale neni to vzdy jen jejich neznalosti.
V ordinacich pediatri se Casto setkdvdme S nedostatkem Casu pro vySetieni
a zhodnoceni vSech sloZzek osobnosti ditéte. Lékati tak béhem velmi kratké
doby nemaji moZnost rodi¢e vyslechnout a mnohdy ani nemaji zkuSenost
S rozpozndnim diagnodzy autismu u déti. Zde by ovSem stacCilo v€asné predani
kontakti na diagnostiky autismu, popf. predani informacniho letaku
nékteré z podpirnych sluZeb pro rodiny s détmi s autismem (socialni
sluzby, obcanskd sdruZeni, apod.). Vcasné predani téchto informaci by
pomohlo rychlejSimu pribéhu diagnostiky deéti
a napomohlo rodiné¢ k pochopeni odliSnosti v projevu chovani jejich ditéte.

DalSim doporucenim vyplyvajicim z vyzkumu je zvySeni
informovanosti o autismu laické i odborné vefejnosti. To je a mélo by byt
cilem neziskovych organizaci a obCanskych sdruzeni, kterd se vénuji podpofe
rodin s détmi s autismem. Cilenou kampani na informovani pediatra,

distribuci letdkt do cekaren i ordinaci, ale 1 informovani bézné populace by

mohlo zvysit povédomi o autismu.
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Zajimavym bylo 1 zjiSténi, Ze vSichni z respondentli jsou v péci
Specidlné pedagogického centra pro zadky s poruchami autistického spektra.
Jen v malém vzorku respondentti se ale objevila dostatecna mira podpory
tohoto pracovisté. Vzhledem k ptibyvajicimu poctu diagnostikovanych déti,
které je zapfic¢inéno zlepSujici se diagnostikou a nemalé mife i realnym
zvySovanim poctu déti s touto diagnoézou, je kapacita tohoto poradenského
pracovisté nedostatecnd. Rodice se s pracovniky SPC setkavaji jednou v roce,
a to zejména kvili doporuceni asistentli pedagoga pro vzdélavani svych déti.
Ostatni tkony, které SPC uvadi vyhlaska 72/2005 Sb. neni mozno vzhledem
k po¢tu klienti realizovat. Velmi vhodnou se pak jevi sluZzba rané péce,
ktera v obdobi raného véku ditéte muZe podporit rodinu s ditétem
s autismem, poskytnout zakladni poradenstvi a navrhy pro praci s ditétem.
Umoziiuje také rodinam setkavani v rdmci svépomocnych i podplirnych skupin

pod vedenim psychologa.
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ZAVER

Téma diagnostiky autismu a podpory rodin s détmi s autismem v raném
véku jsem si zvolila zamérné. Témeér 13 let pracuji v socialnich sluzbach,
poslednich 5 let pak v Poradné rané péée MATANA jako poradce rané péce
a koordinator sluzby. NaSe poradna mé jako jednu z cilovych skupin rodiny
s détmi s autismem a v poslednich letech tvofi tato skupina rodin téméf 60%
naSi klientely. Setkdvam se s rodinami, které maji podezfeni na diagndzu
autismu u svych déti. Spole¢né¢ prochazime dlouhou cestou od kontaktovani
diagnostikii az po stanoveni diagnézy a vim, jak je toto obdobi pro né slozité.
Védi, ze s jejich ditétem neni néco v pofadku, najdou si vhodné informace
napiiklad na internetu. Chybi jim ale osobni konzultace s nékym, kdo ma tu
zkuSenost s détmi s touto diagnoézou, kdo je provede tim tézkym tudobim
¢ekani a mnohdy je prosté jen vyslechne. Rodic¢e téchto déti nechtéji slyset
soudy o tom, ze jsou Spatnymi rodic¢i, kteti neuméji vychovat své dite.

Cilem mé prace bylo zjistit, kdy si rodi¢e zacinaji uvédomovat, ze se
u jejich ditéte objevuji projevy autismu, na koho se obrati s pomoci
o podporu a intervenci, jak cely diagnosticky proces u svych déti vnimaji
a zda se jim dostane rady, jak dité rozvijet.

V teoretické ¢asti prace byly shrnuty poznatky o autismu, jednotlivych
typech  autismu, jeho  specifickych i  nespecifickych  projevech
a diagnostickych néstrojich. Také blize popisuje reakci rodiny na sdéleni
diagnozy a vyjmenovava moznosti podpory téchto rodin.

Prakticka c¢ast je vyzkumnd a ke zjiSténi odpovédi na vyzkumné otazky
byl pouzit kvalitativni pfistup. PouZitou metodou bylo polostrukturované
interwiev. Prvni ¢ast vyzkumu obsahuje stru¢né osobni profily a informace
o respondentech. Ddle se vénuje jednotlivym oblastem zjiStovani odpovédi na
vyzkumné otazky. VSe je shrnuto v diskusi a zavérecném doporuceni pro
praxi.

Mohu konstatovat, ze v provedeném vyzkumu se odrazily mé zkuSenosti
z praxe, a to, ze rodice si projevi autismu u svych déti vSimaji

a pomoc odbornikd vzdy hledaji. To, jak dlouha je pak jejich cesta ke

69



stanoveni diagnozy autismu, zavisi jednak na odbornicich, které tou cestou
navstivi, ale i na moznostech dané¢ho regionu.

Vysledek vyzkumu muze byt ovSem zkreslen nizkym poctem
respondentti a faktem, ze se jednda o respondenty pouze z jednoho kraje
republiky. Jsem si védoma, ze kdyby byl vyzkum provadén s vétsi skupinou
respondentli, ziskala bych odlisné informace a to jak vzhledem k moznému
snadné¢j$imu pfistupu rodin z ostatnich krajia republiky k odbornikum, tak
i k vétSimu pocétu podpurnych neziskovych organizaci, které se zabyvaji

informovanosti odbornikd i vefejnosti.
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Priloha 1

Seznam otazek polostrukturovaného rozhovoru s respondenty

1. Kdy jste si zacali uvédomovat, ze se vase dité projevuje nestandardné?
2. Na koho jste se v té chvili obratili?

3. Jak a kde probihala diagnostika autismu u vaSeho ditéte?

4. Byli jste spokojeni s prib&hem diagnostického vySetieni?

5. Jak dlouho jste ¢ekali na vysledky vySetfeni? Mysleno od doby zjisténi

projevu az po vyslednou diagnozu?

6. Dostali jste odpoveédi, jak se svym ditétem dale pracovat? Na koho se

obratit s zadosti o pomoc?

7. Koho byste pro diagnostiku autismu u déti doporucil svym zndmym?



Priloha 2

Prepisy rozhovora s vybranymi respondenty

Respondentka A

Kdy jste si zacali uvédomovat, Ze se vaSe dité projevuje nestandardné?
Prvni impulz piiSel po ockovani MMR vakcinou, kdy se synav vyvoj zcela

zastavil - to mu bylo 15 mésici, nemluvil, neukazoval, nereagoval na osloveni

apod.

Na koho jste se v té chvili obratili?

Jako prvni jsem zalozila téma na diskusnim serveru o tom, ze muj syn
nemluvi, ale zpivad. Tam se mi dostalo rady kontaktovat ranou péci, coz jsem
taky udélala. Ptijeli a konzultovali se mnou stav mého syna.

Jak a kde probihala diagnostika autismu u vaSeho ditéte?

Nejdiive jsme obé&hli takovéto klasické kole¢ko - foniatrie, neurologie
a psycholog. Kontakt na pani psycholozku jsem dostala na internetové
diskuzi, je uzndvand jako odbornik na vyvojovou dysfazii a autismus a umi
vySetfit 1 malé nemluvici déti. Je to pani PhDr. Dana Krej¢ifova a je vedouci
détské psychologie v Thomayerové nemocnici v Praze.

Byli jste spokojeni s pribéhem diagnostického vySetieni?

Ano, zcela spokojeni. Ona je odbornik.

Jak dlouho jste ¢ekali na vysledky vySetfeni? MyS$leno od doby zjiSténi

projevi aZ po vyslednou diagno6zu?

Diagnozu jesté zcela uzavienou nemdme, ale vysledky prvni diagnostiky ndm

sdélila pani Krej¢ifova ithned po vySetieni. OvSem nepocitdm prvni vySetieni



v naSem mistnim spc, kde na synovi shledali jenom S$patnou fec
v expresivni slozce. Takze prakticky od prvniho vySetfeni na foniatrii do

diagnostiky v Thomayerové nemocnici to bylo 14 mésicu.

Dostali jste odpovédi, jak se svym ditétem dale pracovat? Na koho se
obratit s Zadosti o pomoc?

K psychologickému vySetfeni jsme $li uz jako pouceni rodice, spolupracujeme
s ranou péci, komunikujeme s rodi¢i podobné postizenych dé&ti. Pani
psycholozka hlavné zhodnotila syniv vyvoj a vydala doporuceni na co se

zaméiit. Konkrétni informace jsme nedostali, ale ani je nepozadovali.

Koho byste pro diagnostiku autismu u déti doporudil svym znamym?

Vybér dobrého diagnostika je velice oSemetnd véc, sto lidi, sto chuti, za sebe
muzu zcela doporucit pani PhDr. Danu Krejc¢ifovou (kterd ovSem uZ nebere
nové pacienty), rodic¢e si také chvéali pani PhDr. Danu Junkovou. Neéktefi
nedaji dopustit na PhDr. Katefinu Thorovou z organizace Apla. Ja osobné k
organizaci Apla nemam moc dlivéru, narozdil od jinych, ¢imz zcela potvrzuji

téch sto chuti:-)



Respondent E

Kdy jste si zacali uvédomovat, Ze se vaSe dité projevuje nestandardné?

Syn byl od narozeni abnormalné plactivy, stdle nespokojeny, maéalo spinkal. Ja
osobné¢ to nedovedu posoudit, zda tohle jiz byl projev autismu. Dle
neurolozky, s kterou jsem situaci probirala, mi bylo fe¢eno, ze to délaji hodné
aktivni déti. Zhruba po 10-11 mésici se jeho zvatlani zastavilo, tézko tici, zda
to bylo po oc¢kovani, o kterém se hodné mluvi, ze zplsobuje u déti autismus.
Jeho zvatlani se tedy zastavilo, fekla bych, Zze 1 dfive fekl mama, baba, ale
pfijde mi, Ze i konkrétné fekl mama na mou osobu, baba na babi¢ku. Tim checi
fici, ze se 1 omezilo zvatldni mySlenkové. Potom to néasledovalo dale, zZe
nereagoval na své jméno, coz udajné u autisti byva. Jeho plactivost se
proménila pozdéji v kfik, kdyz zrovna nebylo po jeho, ale kiik abnormalné
hlasity, az okoli nepfijemny a pusobil jako nevychované dité. PtisSlo mi i
dfive, ze nerozumi tomu, co po ném vibec chci.

Az ve 2,5 letech jsem to zacala fesit. Bylo mi feceno, Ze do 3 let je Cas, proto
nejdiive mél diagnostikovanu dysfazii a po tfetim roku atypicky autismus.
Jeho styl hry Dbyl stereotypni, stavél auta do ftady, kdyz jsem
s autickem pohnula, vztekal se. Sledoval, jak se auticku to¢i kola, sledoval
detail, nemé¢l oblibenou hracku, kterou by vSude nosil a usinal s ni. Po citové

strance na nas rodi¢e byl od malicka zavisly, coz u typickych autistii nebyva.
Na koho jste se v té chvili obratili?

Ve 2,5 letech jsem to zacala opét feSit s neurolozkou, ktera mé nasledné

poslala k psycholoZce a psychiatricce.
Jak a kde probihala diagnostika autismu u vaSeho ditéte?

Diagnostika trvala vice nez ptl roku, bylo nam feceno, Ze dité je jeSté malé.
Na ob¢ doktorky syn neplsobil nejdiive jako autista, ponévadz byl mazlivy,
zavisly na nas. U psychiatricky stavél auta do tfady, tudiz vidéla autismus jen

ve hie a v jinych oblastech ne. Psycholozka autismus vidéla zase jen v tom,



v

ze se mna ni vibec nepodival, nevidéla o¢éni kontakt, u ni si
s hrackami hrdl jinak, takze ve hfe ho neshledala. Ob¢& pani doktorky se ale

shodly na hyperaktivité a poruSe pozornosti.

Byli jste spokojeni s pribéhem diagnostického vySetieni?

S prubéhem jsem byla spokojena. Byla jsem na jednu stranu rada, ze se¢ vSe
podchytilo vc¢as, na druhou stranu mé obavy byly opodstatnéné. Stale jsem
byla ptfesvédCena o tom, zZe se synem je to ndrocné a je za 10 béznych déti
a to pfece normalni neni. Je to udél vSech matek vychovat dité, naucit ho vSe,
ale kdyz to nejde, nebo to jde vSe stra§né zdlouhavé a ne bézné, tak to

détatko opravdu potiebuje odbornou péci, kterou nasStésti jiZ mame.

Jak dlouho jste ¢ekali na vysledky vySetfeni? MyS$leno od doby zjisténi

projevi az po vyslednou diagnozu?

Asi se jiz opakuji, vysledky byly tedy do 7 mésicu, jelikoz pfesna diagndza u

autismu, jak mi bylo feceno, ze je ve 3 letech nejdiive.

Dostali jste odpovédi, jak se svym ditétem dale pracovat? Na koho se

obratit s Zadosti o pomoc?

U psycholozky a psychiatricky ndm bylo fe¢eno, Zze mame pockat do ¢tvrtého
roku. Cisté ohledné s tim, jak s ditétem pracovat, to nam zatim nikdo nefekl,
ale nabidli nam pomoc tim, Ze miZeme a mame narok na asistenta do MS.
Sama jsem pak dale patrala, kde je mozné se obratit, diive mi i pani feditelka
ze Skolky fekla, ze existuje rana péce, ale jen ndzev mi vubec nic netekl.
Poradna rané péce, tak po pfecteni riznych ¢lankd na internetu jsem se
obratila na Vas i1 po konzultaci se svymi znamymi a Vy jste ndm potom
ukazali jak s ditétem pracovat, s jakymi hrackami, jaké pomucky pouzivat, za

to jsme Vam velmi vdécni.

Koho byste pro diagnostiku autismu u déti doporucil svym znamym?



Urcité konkrétné pro diagndézu se obratit na psycholozku a psychiatric¢ku.



Respondent G

Kdy jste si zacali uvédomovat, Ze se vaSe dité projevuje nestandardné?

Okolo 4. mésice véku, hodné plakal, nenechal se pochovat, neotacel se za

zvukem. M¢li jsme strach, co se s nim déje.
Na koho jste se v té chvili obratili?

Na nikoho, 0 Zadné rané péc¢i jsem nevédéla. Pak pozdéji jsem upozornila

pediatra, ale o autismu nic nevédél a nic se nedélo.
Jak a kde probihala diagnostika autismu u vaSeho ditéte?

V domécim prostifedi ve 3 letech, na doporuceni specialni Skolky. Ptijeli dvé

pracovnice Specialn¢ pedagogického centra Kpt. Vajdy v Ostrave.
Byli jste spokojeni s pribéhem diagnostického vySetieni?
Ano s pribéhem ano, ale slySet ten vysledek zrovna pfijemné nebylo.

Jak dlouho jste ¢ekali na vysledky vySetieni? MysSleno od doby zjiSténi

projevi az po vyslednou diagnozu?

Tak vysledky byly zjevné ihned pifi vySetfeni a byly ndm sdéleny Ustné,
myslim, ze to byl test CARS pocet bodi 50 z 52? Nevim, jestli si to pamatuji
pfesné. Pak uz pfisla pisemna zprava, kterd toto jen konstatovala, abychom

méli néco pro lékafte.

Dostali jste odpovédi, jak se svym ditétem dale pracovat? Na koho se

obratit s Zadosti o pomoc?



Vlastné ne, pozdéji asi o 2 roky pak néco o strukturovanych ukolech,
obrazkové komunikaci, duslednosti. Ale na otazky ohledné¢ konkrétniho
problému nebyli schopni pracovnici SPC odpovédét a nejsou dodnes.
Dochézela k ndm rand péce a s tou jsme byli spokojeni. Nyni uz je synovi 8

let a ranou péci uz neméame, jen to SPC, ale ti skoro nejezdi.

Koho byste pro diagnostiku autismu u déti doporucil svym znamym?

Nevim, odbornikti je asi dost, nyni spolupracujeme se SPC Kpt. Vajdy

Vv Ostrave.



Respondent J

Kdy jste si zacali uvédomovat, Ze se vaSe dité projevuje nestandardné?

Zpétné si uvédomuji, ze byl syn jiny uz od miminka. V tu dobu jsem si fikala,
1 jak jsem slySela od okoli, Ze miminka byvaji plactiva atd... To, Ze je jiny,
jsem si vazné zacala uvédomovat mezi druhym a tfetim rokem. Sama jsem si

to nechtéla uplné pfipustit, tak jsem ¢ekala na tfiletou prohlidku.
Na koho jste se v té chvili obratili?

Ve tifech letech nas détska doktorka poslala na détskou psychologii. Tam
tekli, Zze jde o nerovnomérny vyvoj, pockat se Skolkou a za rok se pfijit

ukazat. To uz jsem zjiStovala na internetu, co a jak a objednala jsem syna do

Aply.

Jak a kde probihala diagnostika autismu u vaSeho ditéte?

Apla Praha, v synovych tfech a pal. V té dobé byly objednaci lhity jen pul
roku. Diagnostika byla ambulantné, tfi hodiny pohovor s rodi¢i a dvé hodiny
diagnostika se synem. Celkem to probihalo nejméné pét hodin, mozna déle.
Byli jste spokojeni s prubéhem diagnostického vySetieni?

Ano, diagnostické vySetifeni bylo velmi podrobné.

Jak dlouho jste ¢ekali na vysledky vySetieni? MySleno od doby zjisténi

projevi aZ po vyslednou diagnézu?

Od prvniho psychologického vysetieni, kdy jsem zacala tfesit jeho jinakost asi
osm mésict. Tato otdzka se mi zda zavadéjici, protoze syn byl diagnostikovan
v dobé, kdy v Aple byly objednaci lhiity cca 6-9 mésicti. Dnes jsou lhity i

delsSi nez rok.



Dostali jste odpovédi, jak se svym ditétem dale pracovat? Na koho se

obratit s Zadosti o pomoc?

Kontakt na ranou péci, rady, kam do Skolky a jak doptedu feSit asistenta do
Skoly. Také jsem dostala rady, jak se synem dale pracovat, ale stejné¢ jsem si
na to musela pfijit sama. A hlavné jsem musela vysttizlivét, ze zadny lékar
syna nevyléc¢i a nejlepSim znalcem syna a jeho probléml jsme my rodice.
VSsichni psychologové pak mohou radit a pomahat, ale nezbavi nds autismu

syna.

Koho byste pro diagnostiku autismu u déti doporudil svym znamym?

Jednozna¢né APLA Praha, i kdyz se tam diagnostika plati.
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