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Abstract

Autism spectrum disorders, as some of psychiatric disorders, which also
include childhood autism, atypical autism, Asperegs’syndrome, childhood disintegrative
disorder, and Rett syndrome, are considered to be significant anomalies in children’s
development, which are characterized by problems in communication, social interaction
and behavior. These are the typical symptoms creating barriers between children and
their families, medical personnel, or environment.

Despite all efforts to improve the care for children with autism spectrum
disorders, the situation is generally unsatisfying. Counseling services are not available
in all regions and specialized preschool and school facilities are missing in a lot of
places. Also, specialists” awareness is often insufficient and even in health care facilities
unfamiliarity with the issue of children with autism spectrum disorders may be seen. On
the part of the public a negative reaction, misunderstanding and prejudice against these
children and their families are still being expressed, making autism spectrum disorders
stigmatizing.

A nurse as a professional provides the care through the nursing process, in
which her role consists not only in provision of the direct nursing care, but she also
takes on the role of the child’s rights advocate and a mediator for information exchange
between the child, the parent, the doctor and herself. In the care of children with autistic
spectrum disorders, a nurse provides not only nursing care, but also educational care
with the aim to support the child's development. In order to succeed in her efforts, the
nurse needs a large portion of empathy, patience and communication skills and all the
support and cooperation on the part of the child's parents.

The above conclusions are related to objectives of the research carried out
using in-depth interviews, during which we wanted to determine if this disease is
stigmatizing for families caring for a child with autism and also the way a nurse
participates in cooperation with the family. The third objective was to define the
specifics of nursing care for children with autism spectrum disorders, from which
standards of nursing care for these children were established. Based on the objectives

and the study of available resources, four research questions were stated. First: Is the



disease stigmatizing for families caring for a child with autism? Second: What is the
impact of autism on families caring for a child with this disease? Third: What is the way
a nurse participates in cooperation with families caring for a child with autism? And
fourth: What are the specifics of nursing care for a child with autism? All the objectives
were met.

We hope that this thesis will provide nurses with so much information on the
issue of nursing care for children with autism spectrum disorders, so that nurses could
provide quality care based on the child's needs, and the cooperation with the family

could become beneficial and joyful.
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Uvod

»Autismus neni néco, co osoba ma, neni to zadna ulita, ve které je osobnost uvéznéna.
Ve skotapce neni schované normalni dit€. Autismus je zpisob byti. Autismus je
vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimédnim, kazdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je soucasti existence. Osobnost se od autismu odd¢lit neda.*

Jim Sinclar

Nachazime se v dob¢, kdy se tfada osob z laické i odborné vefejnosti snazi
o zlepSeni kvality péfe o déti sporuchou autistického spektra. At uz se jedna
o zaklddani svépomocnych spolkd, podporu komunitni péce, rozvoj vzdélavacich
programi, nebo nové poznatky v ramci lékaiského vyzkumu, vSechny tyto aspekty nam
pomahaji Iépe pochopit tyto déti a pfijmout je tak spole¢né s jejich rodinami do nasi
spole¢nosti bez predsudk.

Poruchy autistického spektra, mezi néz fadime détsky autismus, atypicky
autismus, Asperegeriv syndrom, détskou dezintegracni poruchu a Rettliv syndrom, jsou
povazovany za zavazné poruchy détského vyvoje, které jsou charakterizovany problémy
v oblasti komunikace, socidlni interakce a pfedstavivosti. Pravé tyto typické projevy
stavi prekazky mezi témito détmi a jejich rodinou, zdravotnickym personalem,
¢i okolim. Bohuzel i dnes se vic¢i nim setkdvame ze strany vefejnosti, a to nejen té
laické, s nepochopenim a negativnimi reakcemi a tak se poruchy autistického spektra
stavaji stigmatem, jak pro déti samotné, tak pro jejich rodinu. Tento postoj casto
prameni z nedostatecné informovanosti vefejnosti o problematice poruch autistického
spektra.

V systému zdravotnické péce hraje diilezitou roli sestra, ktera neposkytuje ditéti
pouze péci oSetfovatelskou, ale také obhajuje jeho prava a stava se prostiednikem pro
komunikaci mezi nim, lékafem a jeho rodinou. Poskytovani komplexni oSetfovatelské
péce détem s poruchou autistického spektra je naro¢ny tkol, ktery vyzaduje urcité
strategie chovani nejen ze strany sestry, ale také ze strany ostatnich clent

osetfovatelského tymu. Tyto strategie vychazi z poznatkd oboru jako je oSetfovatelstvi,



vyvojova psychologie, medicina, ¢i specialni pedagogika. Péce je tedy zaloZena
na multidisciplindrni bazi. Sestra pracuje prostiednictvim oSetfovatelského procesu,
kdy klade diraz na fadné posouzeni stavu ditéte a planovani oSetfovatelské péce a to
vSe za spoluprace rodiny, ktera je pro sestru klicovym zdrojem informaci. Sestra se
na druhou stranu muize stat pro opatrovniky ditéte cennym radcem a oporou a podat jim
tak pomocnou ruku v ndro¢né zivotni situaci.

Z vySe uvedeného je ziejmé, Ze spoluprace sestry srodiCi je pro poskytovani
kvalitni oSetfovatelské péce détem s poruchou autistického spektra podstatna.
Ale jakym zptisobem tato spoluprace probihd a jaky pfistup je tedy k t¢mto détem
nejvhodnéjsi? To jsou otazky a mnohé dalsi, na které hleddme odpovédi v ramci naseho
vyzkumného Setfeni. Tuto tématiku jako podklad pro diplomovou praci jsem si vybrala
pravé zdivodu, Ze problematika poruch autistického spektra vramci oboru
osetfovatelstvi je v Ceské republice malo probrand. Nagim cilem je tedy rozsifit
povédomi, jak laické, tak odborné vefejnosti o této problematice a zvysit tak kvalitu

poskytované péce détem s poruchou autistického spektra.



1. Soucasny stav

1.1 Poruchy autistického spektra — charakteristika

Poruchy autistického spektra, jinak fe€eno pervazivni vyvojové poruchy mezi
néz fadime podle Svétové zdravotnické organizace détsky autismus, atypicky autismus,
Aspergeriv  syndrom, détskou dezintegraéni poruchu a Rettiv syndrom, patii
,»vSepronikajici“ a poukazuje na skutecnost, ze vyvoj ditéte je hluboce naruSen v mnoha
oblastech. Hlavnim problémem pervazivnich vyvojovych poruch je vrozené postiZeni
funkci mozku, diky nimz je zdravé dit¢ schopno komunikace, socialni interakce
a symbolického mysleni, nebo-li fantazie. Dochéazi tedy k tomu, ze dité s touto
poruchou mozku nedokaze zpracovat a nasledn¢ vyhodnocovat piijimané informace
totoznym zpusobem jako déti, které jsou na stejné mentalni trovni. Vnimani, prozivani
a tudiz i chovani téchto déti je rozdilné a pro soubory pfiznaki, vytvarejici jednotlivé
nozologické jednotky, je charakteristicka riiznorodost klinickych projevii (25, 26, 33).

Pervazivni vyvojové poruchy diagnostikujeme na zéklad¢é pritomnosti urcitého
mnozstvi ptiznaki ve specifickych oblastech, nikoli dle pfitomnosti pouze nékolika
symptomut (viz. pfiloha 8). Poruchy autistického spektra diagnostikujeme bez ohledu
na to, zda je pfitomno, ¢i neni, jakékoli jiné onemocnéni nebo porucha. Coz znamena,
ze pervazivni vyvojové poruchy mohou doprovazet i jind onemocnéni a znevyhodnéni.
Z tohoto ditvodu je znacné ztizen cely diagnosticky proces.

Obtizné zafazovani déti do wurcité skupiny poruch autistického spektra
a vzajemné prekryvani jejich projevil vyvolalo potfebu vzniku obecného terminu, ktery
by zahrnoval déti s co nejsirsi $kalou a mirou piiznaki. Nejen v zahraniéi, ale i v Ceské
republice se tak postupné rozsifily a jsou i v dnesni dob& pouzivany dva obecné terminy
a to: ,,poruchy autistického spektra®, nebo ,,pervazivni vyvojové poruchy* (25, 26,
28, 49).

At uz pouzivame jakykoli termin z vySe uvedenych, piistup k témto détem
v praxi je jednoznaény. VSechny déti s pervazivni vyvojovou poruchou, nebo chceme-li

poruchou autistického spektra, se rozvijeji na zéklad¢ specialnich programi a metodik



urCenych pravé pro déti s autismem. Vyfazeni ditéte ze specidlni intervence pouze
z toho divodu, Zze ma diagnézu piibuzné poruchy, je naprosto nevhodné (25, 26,

28, 49).

1.1.1 Historicky vyvoj poruch autistického spektra

Béhem poslednich padesati let ndzory na pervazivni vyvojové poruchy prosly
dynamickym vyvojem. I kdyz pficiny poruch autistického spektra doposud nebyly
objasnény a bazalni problémy pfetrvavaji po cely zivot, bylo zaznamenano nékolik
vyznamnych kroki vpfed v porozuméni pficin potizi, v 1écbé i ve vzdélavacich
postupech (49).

Pervazivni vyvojové poruchy se vyskytovaly uz v davnych dobach kdy déti,
které by dnes byly oznacovany jako autistické, byly v Hippokratové dobé oznaCovany
za svaté, v dobé stiedoveku za déti posedlé d’ablem ¢i uhranuté.

V roce 1908 videiisky pedagog Theodor Heller popsal u déti stav, ktery oznacil
jako ,,dementia infantilis, kdy po obdobi nékolika let fyziologického vyvoje nasleduje
progredujici poskozeni a poruseni osobnosti v oblasti intelektu, feci a chovani. Porucha
byla nazyvana Hellerovym syndromem a v soucasné dob¢ ji fadime mezi pervazivni
vyvojové poruchy pod nazvem dezintegracni porucha (28).

Vyznamnym rokem v historickém vyvoji poruch autistického spektra byl rok
1943, kdy americky psychiatr Leo Kanner v ¢asopise Nervous Child publikoval ¢lanek
s nazvem ,,Autistic Disturbance of Affective Contact* (Autisticka porucha afektivniho
kontaktu). Zde Kanner uvetejnil zavéry svého pétiletého pozorovani jedenacti déti,
které vykazovaly spole¢né znaky v chovéani, ale neodpovidaly diagnostickym kritériim
zadného zjiz zndmého psychiatrického onemocnéni. Kanner o téchto détech napsal,
ze jsou to déti, které se narodily s neschopnosti navéazat citovy kontakt. Také je popsal
jako jedince velmi uzaviené a osamélé, které projevuji vétsi zajem o véci nez o lidi.
Tyto déti nereaguji na osloveni a bez jakékoli reakce dale pokracuji ve své Cinnosti.
Nedivaji se do obli¢eje druhym lidem, coz znamend, ze nejsou schopny nejen udrzet,

ale 1 navazat o¢ni kontakt s druhou osobou (27, 28, 49).



V roce 1944 vidensky pediatr Hans Asperger nezavisle na Kannerové vyzkumu
popsal ve svém c¢lanku ,,Autisticti psychopati v détstvi“ syndrom s podobnymi ptiznaky.
Soubor téchto piiznakti povazoval za poruchu osobnosti, u které byly zjevné problémy
v socialnim chovani, odchylky v komunikaci pii bohaté rozvinuté feci, vysoky intelekt,
motorickd neSikovnost a omezené zajmy. Syndrom autisticka psychopatie byl
po nékolika letech pojmenovan pravé po Aspergerovi, tedy Aspergeriiv syndrom. Tento
termin poprvé pouzila vroce 1981 britska lékatka Lorna Wingova, ktera se taktéz
zaslouzila o rozsiteni poznatkll o poruchéch autistického spektra.
pochyboval o tom, Ze poruchy autistického spektra jsou vrozenou poruchou a tak
pod vlivem psychoanalyzy zacal §ifit teorii o vlivu rodiny na vznik autismu. Rodice
takto narozenych déti povazoval za chladné, sobecké, zajimajici se pouze o své zajmy
a problémy (27, 28, 49).

V Sedesatych letech americky psycholog Bernard Rimland prokazal, Ze rodice
autistickych déti vénuji svym potomkliim stejnou péci jako rodice déti zdravych. Jejich
postoje a chovani se od sebe nelisi. Diky témto dikaziim se psychoanalytické teorie
zaCaly rozpadat a poruchy autistického spektra byly definovany jako neurobiologické
poruchy organického ptivodu. Tato skutecnost zapocala fadu biologickych, 1€kaiskych
a biochemickych vyzkumt v oblasti neuroanatomie, neurochemie, genetiky
a neuropsychiatrie a neuropsychologie.

V osmdesatych a devadesatych letech minulého stoleti stoji naproti sobé dvé
silné psychologické teorie, které se snazi vysvétlit pficiny poruch autistického spektra.
Kognitivni teorie na strané jedné predpokladd, ze porucha socialni interakce je
dasledkem poruchy mysleni a dokazuje, Ze schopnost uvédomovat si dusevni stavy je
postiZeni, i kdyz maji srovnatelnou miru intelektu. V opozici stoji emoc¢ni teorie vzniku
poruch autistického spektra. Za prvotni je povazovana neschopnost ditéte zapojit se
do socialni interakce s druhymi lidmi. Ve vyzkumu se védci priklang€ji k zavéru,
ze nelze oddélit emoce od mysleni. Kazda ztéchto dil¢ich psychologickych funkci

potiebuje ke své ¢innosti oboji (27, 28, 49).



V soucasné dob¢ jsou védecké studie sméfovany k pojeti poruch autistického
spektra jako geneticky podminéné zmény ve vyvoji mozku, jsou tedy povaZovany
za vrozené, a tudiz specifické chovani autistickych déti neni zplsobené chybnym
vychovnym vedenim. Z neuropsychologického hlediska problémy ditéte vychazeji
z odlisSného vnimani, pfijmu informaci, a neschopnosti tyto informace zpracovat.
Obrazn¢ nelze fici, ze odpoveédnost za vznik autismu ma porucha jednoho mista
v mozku, ale spiSe jde o poruchu komunika¢nich a integracnich funkci mozku jako
celku. Lze tedy predpokladat, ze pokud existuje variabilita v projevech, bude existovat

riznorodost i v pri¢inach (27, 28, 49).

1.2 Tridda probléemovych oblasti poruch autistického spektra

Projevy déti s poruchou autistického spektra jsou rizné, ale u vSech poruch této
kategorie jsou zfejmé jisté podobnosti a to predevsim v dusevnim vyvoji ditéte v oblasti
socialniho chovani, komunikace a vnimani, pfesnéji feCeno v oblasti predstavivosti.
Tato tridda problémovych oblasti neni podstatna pouze pro urceni diagnézy poruchy
autistického spektra, ale také napomaha rodi¢tim, ucitelim, ale i nam sestram
porozumét témto détem a vybrat tak vhodny piistup béhem realizace oSetfovatelské
péce. Znalost této triady sestie umozni lepsi vciténi se do pacienta s touto poruchou,
napomaha predvidat rizné situace a problémy, které se mohou vyskytnout béhem
poskytovani péce a na zdklad¢ téchto ziskanych znalosti tak dokaze 1épe tyto situace

a problémy v ramci oSetiovatelského procesu hodnotit a fesit (47, 49, 53).

1.2.1 Socialni chovani

Uz od prvnich dni ¢i tydnt Zivota u ditéte pozorujeme tzv. socialni chovani.
Kazdym mésicem vyvoje se upeviiuje napi. usmév, broukani, nebo ocni kontakt.
Socialni chovani je neustale vice diferencované. Problémy v socidlni interakci jsou
u jednotlivych déti s poruchou autistického spektra odlisné. Jednoduse muiizeme fici,
ze nekteré déti se potykaji se zdkladnimi socidlnimi dovednostmi, coz jsou ty, které si
déti osvojuji jiz v kojeneckém véku a nékteti jedinci s mirnou variantou poruchy rozumi

socialnim problémim na tirovni Sestiletého ditéte. S urcitosti lze fici, Ze socialni intelekt



je vzdy u jedinct s poruchou autistického spektra v hlubokém deficitu a to vzdy viaci
mentalnim schopnostem jedince (44, 53).

Koncem sedmdesatych let Lorna Wingova popsala u jedinci s poruchou
autistického spektra tfi typy socialni interakce — typ osamély, pasivni, aktivni — zvlastni
a formalni. Tato diferenciace je v souCasnosti bézn¢ pouZivana a je vhodné typ
socialntho chovani uvadét i v diagnostickém zavéru. Zpisob, jakym se dité
ve spoleCnosti projevuje, neni stabilni, a tudiz se mlze ménit sveékem. U déti
s poruchami autistického spektra se miizeme setkat s fadou variant socialni interakce,
ktera ma dva extrémni poly. Na jedné stran€ jsou déti osamélé, které pii kazdé snaze
o navazani kontaktu se stdhnou do koutu, protestuji, odvrati se, zalezou pod stil,
zakryvaji si o¢i nebo usi, huci a tfepou rukama pied obli¢ejem nebo se vénuji néjakému
pfedmétu. Na stran¢ druhé jsou déti, které se projevuji nepiiméfenymi socialnimi
aktivitami, kdy se snazi navazat kontakt kdekoli a s jakoukoli osobou. Necti socidlni
normu, dotykaji se lidi, upfené se jim divaji do obliceje a vypraveéji dlouhé piibéhy
o vécech, které ostatni nezajimaji anebo nedédvaji smysl a tim mohou byt pro své okoli
obtézujici (49).

Osamély typ ditéte se nesnazi navazat fyzicky kontakt s druhou osobou.
V nékterych ptipadech miizeme vypozorovat i aktivni vyhybani se fyzickému kontaktu,
ale n€které doteky jako je napf. lechtani a houpani mohou mit tyto déti rady. Osamélé
typy taktéz neprojevuji zdjem o socidlni kontakt, nevyhledavaji spolecnost, nestoji
o pratele ani o spolecnou hru. Nechtéji komunikovat s druhymi, a proto ve vétSiné
situacich davaji prednost sebeobsluze. Déti tohoto typu Casto neveénuji pozornost svému
okoli, vyhybaji se ocnimu kontaktu nebo o¢ni kontakt navazou, ale bez komunika¢niho
zaméru. Co se tyce bolesti, Casto mivaji jeji snizeny prah, ale nevyhledavaji utéchu a tak
na bolest neupozorituji. V raném veéku neprojevuji separacni uzkost a nedrzi se ani
v blizkosti rodi¢t. Na druhou stranu mohou byt tyto déti velmi aktivni, bez schopnosti
empatie, napf. vtrhnou mezi déti a zanou nicit hracky, jsou agresivni, nevnimaji reakci
ostatnich déti a reakce dospélého nema na jejich chovani vliv. S nartstajicim vékem se

vétsinou kontakt s blizkymi osobami zlepsi (49).



Déti pasivniho typu se kontaktu s druhymi osobami nevyhybaji, ale ani ho
neiniciuji. Kontakt si vétS§inou musi fidit a mit ho pod kontrolou. V této skupiné je
ale 1 hodné déti, které se rady mazli se svymi rodici, pfedev§im s matkou a t&si se
z fyzického kontaktu. Tyto déti maji omezenou schopnost vyjadfit své potieby
a komunikaci vyuzivaji pouze k uspokojeni zakladnich potieb. Nedovedou sdilet radost
s ostatnimi, poskytovat utéchu, nebo poprosit o pomoc. Také se nedokdzou vecitit
do druhé osoby, maji omezenou schopnost empatie a socialni intuice. Déti pasivniho
typu se mohou ucastnit hry s vrstevniky, ale pouze pasivné, jelikoZ nevi, jak se do hry
ucelné zapojit (49, 53).

Déti, které fadime mezi typ aktivni — zvlastni jsou v socidlni interakci az piilis
spontanni. Nedodrzuji intimni vzdalenost a nékdy tak dochazi k socialni dezinhibaci,
coz znamend, e se déti s oblibou dotykaji, hladi nebo libaji cizi lidi. Casto dochazi
k nadmérné gestikulaci a mimice, kterd mize pisobit az bizardné. Recové
a myslenkové pochody u téchto déti se tykaji vétSinou oblasti jejich vlastnich zajmi
a cCasto tak dochazi kulpivavému dotazovani, které je socialn¢ zahanbujici ¢i bez
kontextu. Obtizn¢ chapou pravidla spolecenského chovani a nejsou schopny chéapat
kontext socialnich situaci. Velmi ¢asto udrzuji ulpivavy o¢ni kontakt nebo o¢ni kontakt
bez komunikaéni funkce, chybi tedy koordinace ocniho kontaktu, fe¢i a gest. Déti
tohoto typu se poji s hyperaktivitou a tak muize byt jejich chovani ponckud
problematické a obtézujici (13, 49, 53).

Typicky pro déti a dospé€lé s vyssim inteligencnim kvocientem je typ formalni.
Re¢ déti ztéto skupiny je az piilis formalni, se sklonem k preciznimu vyjadiovani,
které piisobi strojen¢ a projev pfipomina ,,slovnik na pochodu®. Jejich chovani je velmi
konzervativni a Casto ptisobi chladnym dojmem. Odtazité chovani se mize projevovat
1 vici ¢lenim rodiny. Maji také v oblibé spolecenské ritudly a pravidla a jejich touha
po dodrzovani téchto ritudld je nékdy az obsesivni. Pii nedodrzovani spolecenskych
pravidel miize dochazet u téchto déti az k afektivnimu chovani. Mnohé vyrazy s oblibou
slep¢ imituji po dospélych. To co slysi, chapou doslovné, maji problémy pochopit
ironii, nadsazku ¢&i zert. Casto tento typ déti trpi socialni naivitou, jsou pravdomluvné,

ale bez schopnosti empatie a nékdy jsou jejich vyroky az Sokujici (13, 49).
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Na zaklad¢ zkusenosti mnoho 1ékarti fadi nékteré déti do paté kategorie — typ
smiSeny. Jednotlivé vyse uvedené typy chovani se rizné prolinaji. Jakym zpiisobem se
dit¢ projevi, je zavislé nejen na osobnosti ¢lovéka, se kterou dit¢ kontakt navazuje,
ale také na ostatnich okolnostech, ve kterych se dit€ prave nachazi (49).

Pouze mala cast déti a dospélych s poruchou autistického spektra vykazuje
naprosto typické chovani. Socialni chovani a interakce je tak variabilni a je zavisla
na tolika vlivech, Ze jednotlivé projevy mohou odpovidat vice typologickym
kategoriim. Dominantni typ socialni interakce se obvykle vydiferencuje az v dospélém
veéku. Mlzeme také fici, ze vétSina deti s poruchou autistického spektra stoji o socialni
kontakt a za netecnosti a odtazitosti ditéte se ukryva nejistota a jeho neschopnost

kontakt spravné navazat (49, 53).

1.2.2 Komunikace

Poruchy autistického spektra jsou prvotné poruchami komunikace mezi ditétem
a okolim. Casto byva prvnim diivodem znepokojeni rodi¢t pravé zpomaleny vyvoj feéi.
Asi polovina déti s touto poruchou si neosvoji fe¢ové dovednosti na takovou uroven,
aby slouzila ke komunika¢nim ucelim. Napadné odchylny vyvoj fe¢i pozorujeme
i u déti, které si fe¢ osvoji. Problémy v komunikaci se u déti s poruchou autistické¢ho
spektra projevi jak na urovni porozuméni a vyjadfovani, tak i v oblasti verbalni
¢i neverbalni (47).

Odchylky ve vyvoji komunikace se u nékterych déti objevi jiz v obdobi
»zvatlani. V nékterych piipadech toto stadium upln€ chybi, nékdy je zvatlani pfili§
monoténni anebo neni pouzivano jako nastroj ke komunikaci. Pfesto fada rodicii ¢asto
nepozoruje zadnou odchylku od fyziologického vyvoje ditéte. Mnoho rodict taktéz
uvadi, ze dit¢ nereaguje na volani jeho jménem a nedafi se jim tak upoutat jeho
pozornost. I kdyz ndm nekdy muaze chovani ditéte s poruchou autistického spektra
pfipominat chovani neslySiciho, neni vhodné tento zplisob chovani povazovat
za svobodné rozhodnuti ditéte nereagovat. Nékdy je reakce ditéte na mluvené slovo,
urcity zvuk ¢i jiny podnét velmi rychld, v jinych situacich dité na stejny stimul nemusi

reagovat viibec. VétSina déti, jejichz vyvoj je fyziologicky, béhem druhého roku zivota

11



pouziva slova, kterym rozumi i lidé, ktefi nejsou ¢leny nejblizsi rodiny. V tuto dobu si
rodic¢e déti s poruchou autistického spektra uvédomi, ze vyvoj ditéte neni v potradku,
jelikoz pravé v tuto dobu se fe¢ nevyviji stejné jako u zdravych jedinci. VétSina
autistickych déti si osvoji pét az deset jednotlivych slov. Tyto osvojené vyrazy pouzivaji
po urcitou dobu, ale poté je dité ze své slovni zasoby vytadi. Z této skute¢nosti miiZzeme
odvodit, ze u déti s poruchou autistického spektra je primarné porusena schopnost
pochopit vyznam jazyka pro komunikaci, ale ne fec¢ jako takova. Dit€ je schopno mluvit
a také si osvojit urcité fecové dovednosti, ale jestlize neustidle opakuje slova
bez souvislosti a nevede to k zadnému jasnému pokroku, prestane tato slova pouzivat,
jelikoz nechape divod jejich pouziti. Po tomto stadiu nékteré déti zlstavaji prakticky
némé, ale mnoho z nich zaéne opakovat to, co slysi od ostatnich lidi ze svého okoli,
nebo neustale opakuji vlastni slova €i véty a to Casto bez zfejmého divodu. Déti
s autismem také Casto chybné zaménuji osobni zdjmena. Misto ,,ja* pouzivaji ,,ty*, ,,ona
misto ,,on*, ,,my* misto ,,vy* apod. Dé&ti §kolniho v€ku, u kterych se rozvinula fec, jsou
schopné komunikace, i kdyz rtizného stupné ¢&i kvality. Casto maji tendence vést
formalni, doslovny a monoténni piednes s nezvyklou kvalitou hlasu, jeho vySkou
¢i hlasitosti. V obdobi adolescence dojde u malé ¢asti déti v oblasti komunikace
k obratu a to v pozitivnim sméru, ale ve vétSin¢ pifipadti dochazi spise ke zhorSeni
komunikacnich dovednosti a déti tak prestavaji mluvit, zajimat se o fec, nebo se vrati
k opakovani slov a vét podle toho co slySi z okoli. Je sice pravda, ze mnoho lidi
s poruchou autistického spektra ma bohatou slovni zasobu, predev§im podstatnych jmen
a sloves, které popisuji véci a Cinnosti, které byly vidény ¢i slySeny, ale ani tito lidé
nerozumi témto vyraziim v souvislostech, které uzivame v bézné komunikaci (50, 53,
38, 39).

Z vyse uvedené charakteristiky komunikacnich dovednosti déti s poruchou
autistického spektra je ziejmé, ze zakladem probléml v oblasti komunikace je
nedostatek vzajemnosti a neschopnost pochopit vyznam pouzivani feci, ¢imz je mysleno
pfedavani informaci jedné osoby osobé druhé. Predstavme si, ze nejsme schopni si

uvédomit, ze fe¢ slouzi k vymén¢ informaci o nazorech, myslenkach a citech, poté je
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nejlepsi co muzeme udélat, opakovat slova, oznameni, otdzky nebo rovnou celé

rozhovory (17, 49, 50).

1.2.3 Chovani a predstavivost

Tteti oblasti, ktera je u déti s poruchami autistického spektra problémova, je
schopnost predstavivosti. Zvlastni chovani miZzeme pozorovat u vSech déti s autismem
a to uz vprvnim roce Zzivota. Tyto odliSnosti jsou disledkem pravé omezené
predstavivosti, ktera brani détem projevit se Sir§Sim souborem vzorci chovani.
Neoddé¢litelnou soucasti vyvoje predstavivosti je rozvoj napodoby. Béhem vyvoje dité
zkousi situace v duchu scénafte: ,,co se stane, kdyz...“. Postupem casu se tato schopnost
rozviji a predstavivost je ¢im dal tim vice komplexni. V zavéru je dit€¢ schopno
planovat. Porucha pfedstavivosti ma na dusevni vyvoj ditéte neptiznivy vliv a to hned
v n€kolika smérech. Neschopnost napodoby a symbolického mysleni je pti¢inou toho,
ze se u ditéte nerozviji hra, coz je jeden ze zakladl uceni a nakonec i celého dusevniho
vyvoje Clovéka. Deéti s autismem tak déavaji prednost cCinnostem a aktivitam,
které vidavame u podstatné¢ mladSich déti, tudiz hra a trdveni volného Casu se stavaji
odlisnymi od vrstevnikd. Od tize symptomatiky se odviji kvalita hry, jeji pestrost,
bezprostiednost, radost ze socidlni interakce, mira zapojeni ditéte a schopnost soustredit
se na ni. To vSe se vyznamné podili na urceni celkové adaptability ditéte ve spolecnosti.
U volnocasovych aktivit hodnotime opakujici se aktivity v ¢ase, stereotypni modely
chovani, projevy ¢i formy cCinnosti, které se vyznacuji nadmérnym myslenkovym
zaujetim pro néjaké konkrétni téma, ulpivanim a nesklonitelnosti od dané ¢innosti. Déti
s poruchou autistického spektra maji problémy s vyplnénim volného casu funkéni
rozvijejici aktivitou. Také to jak zachazeji s hrackami, nebo s riznymi predméty je
nestandardni a vétSinou nefunk¢ni. A je zfejmé, ze o nové Cinnosti a hracky obvykle
nejevi zajem. Podobné¢ jako u socialni interakce a komunikace je schopnost
predstavivosti a kvalita hry u kazdého ditéte s autismem narusena v rizném rozsahu
a ruznym zpusobem. N¢které déti se zabyvaji pouze nejjednodussim manipulativnim
zachazeni s pfedméty, které nema zadnou funkci — napf. roztaceni, houpani, mavani,

hazeni a bouchani. Na vyssi uroven se nasledn¢ fadi stereotypni ¢innost se vztahovymi
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prvky, jako je tfidéni, fazeni nebo seskupovani pfedméti podle urcitych znakda.
Béhem hry nékteré déti vyuzivaji pomémé dobfe zachované kognitivni dovednosti.
Jejich zajem je soustfedén na pismena, Cislice anebo na skladani obrazkl z nékolika
dild. U mnohych déti se stereotypni Cinnost poji s vizudlni a sluchovou percepéni
autostimulaci, coz znamena, ze maji v oblibé pozorovani uritych predmétil, jejich
pohybu a poslouchéni stereotypnich zvuki, které mohou riizné predméty ¢i hracky
vydavat. Rada autistickych déti se také projevi tzv. motorickymi stereotypy, coZ jsou
pohyby jedné nebo nékolika ¢asti téla, které se neustale opakuji. V nékterych piipadech
mohou pfipominat tiky. Za typické motorické stereotypy lze povazovat symetrické
placani obéma rukama, tiepetani prsty jedné ¢i obou rukou, kolébani télem, potfasani
hlavou, pohupovani, nebo placani a otaceni rtzného druhu. K dal§im typickym
stereotypnim projeviim muizeme také zatradit tzv. stereotypni ztuhnuti urcité ¢asti nebo
celého téla, a chozeni po Spickach. Nékteré stereotypy v chovani mohou taktéz prerist
v aktivity, kterymi dité ublizuje samo sobé&. D¢t se Casto biji do obliceje, mackaji si o€i,
bouchaji hlavou, kouSou si zapésti, nebo se biji do stehen ¢i do hrudniku. Frekvence,
intenzita a Cas straveny nad urcitou ¢innosti, nebo reakce na pieruSeni ¢innosti je
u kazdého ditéte s autismem odlisna. Ukonceni dané aktivity nebo zvySené pozadavky
na pestrost ¢innosti vétsinou vedou k problémovému chovani, kdy se dit¢ mtize chovat
agresivné, kfi¢i, zranuje samo sebe, nebo se naopak projevi pasivnim negativismem,
kdy dité viibec nespolupracuje. Za extrémni povazujeme ulpivani na jednom predmétu,
kdy se dit¢ od predmétu odmita odloucit, nebo nepronikajici zajem o aktivitu, kdy dité
vyhledava a vyuziva vSech prostiedkl a prilezitosti, aby se aktivit¢ mohlo vénovat.
Tento zajem ditéte o urcité predméty a Cinnosti mize byt tak silny, Zze svym jednanim
muze narusit zivot rodiny a také své socialni fungovani v ramei spolecnosti (2, 3, 10,

16, 49).
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1.3 Jednotlivé poruchy autistického spektra

1.3.1 Détsky autismus

Zaklad poruch autistického spektra tvoii détsky autismus, ktery se v historii
nazyval pravé Kannerovym syndromem. Zavaznost poruchy mize byt rizna, zname
ptipady, které se vyznacuji mirnou formou symptom, na druhé strané existuji i ptipady
s velkym mnoZstvim zavaznych potizi, poté jde o formu tézkou. Aby mohla byt ditéti
ptfisouzena diagnéza détsky autismus, je zapotiebi, aby jeho symptomatika odpovidala
diagnostickym kritériim této poruchy, které souvisi s triddou problémovych oblasti
poruch autistického spektra. Kromé problémil v klicovych oblastech, mezi néz patii
poruchy v socialni interakci, komunikaci a v oblasti chovani a predstavivosti, mohou
tyto déti trpét mnoha dal$imi poruchami, kdy se dit¢ vaci okoli chova odlisné,
abnormné¢ az bizardn¢. U détského autismu je typickd rlznorodost symptomi
a az ve tfetiné pripadech se pfidruzuje jina porucha napt. mentalni retardace. Tito lidé
pak vyzaduji dozivotni asistenci. Na prubéh a rozvoj symptomatologie autismu maji
velky vliv vrozené dispozice souvisejici s poruchou, rana péce a kvalita vzdelavaciho
programu, které dité absolvuje. Dé¢ti, které se nepodafi zriznych divodu zaradit
do skoly se specialnim programem, nebo nedoSlo u nich k dostate¢nému rozvinuti
komunika¢nich dovednosti, maji nasledn¢ nejvetsi potize s integraci do spolecnosti.
Mnoho klientt, at’ uz détského, nebo dospélého veéku, ma stanovenou chybnou diagnozu
a tak si oSetfujici personal neni ¢asto védom, Ze problémy, které jejich klienti maji, jsou
ve vztahu se symptomatologii poruch autistického spektra. Z tohoto ditvodu dochazi
k chybnému pftistupu k témto klientim a mnohdy problémové chovani souvisi

s nespravnym pfistupem (28, 48).

1.3.2 Atypicky autismus

Atypicky autismus je soucasti poruch autistického spektra a je povazovan
za velmi nestejnorodou diagnostickou jednotku. Dité s atypickym autismem spliuje
pouze castecné diagnostickd kritéria dand pro typicky détsky autismus. Pfesto u téchto

déti nalezneme tadu specifickych poruch v oblasti socialni, emocionalni a behavioralni,
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kterymi se shoduji s projevy déti s typickym autismem. Pro tuto diagnostickou jednotku
jsou typické problémy v navazovani vztahii s vrstevniky a neobvykla piecitlivélost
na specifické vné€jsi podnéty. Méné, nez byva u typického détského autismu, jsou
naruSeny socialni dovednosti. Atypicky autismus je diagnostikovan v piipad¢, kdy prvni
ptiznaky autismu byly rozpoznany az po tfetim roce zivota a symptomy ditéte nesplnuji

diagnosticka kritéria triady poruch autistického spektra (28, 48).

1.3.3 Aspergeriiv syndrom

Aspergeriv  syndrom je vsoucasné dobé povazovan za samostatnou
nozologickou jednotku, kterda ma velmi riiznorody charakter, nebot’ jeho symptomatika
plynule ptechdzi do normy. Je tedy obtizné u ditéte urcit, zda se jednd opravdu
o Aspergertiv syndrom, nebo pouze o socidlni neobratnost spojenou s vice vyhranénymi
zajmy a vyrazn€jSimi rysy osobnosti. Specifika a potize, které ssebou pfinasi
Aspergertiv syndrom, mohou byt stejné zavazné jako u ostatnich poruch autistického
spektra. Nékteti lidé s Aspergerovym syndromem jsou pasivni a tak nemaji, co se tyce
chovani, problémy. Pomoci individualizace pfistupu a vciténi se do jejich osobnosti
zvladnou béznou Skolni dochazku. Okoli je sice mize vnimat jako lidi zvlastni,
introvertni a své, ale za podminky, ze si vyberou vhodné zaméstnani a zivotniho
partnera, mohou casto vést zcela bézny zZivot. OvSem i u Aspergerova syndromu jsou
do spolecnosti stavény déti, které se bez odborného asistenta z diivodu problémového
chovani neobejdou. Pro né€které znich je ztéchto divodd vyhodnéjsi navstévovat
specialni Skolu a mnohokrat nejsou v dospé€losti schopny najit si praci, ¢i navazat
partnersky vztah. Déti s Aspergerovym syndromem maji v péti letech dobie rozvinutou
fec, maji Cistou vyslovnost a dobrou slovni zasobu. Ale i u téchto déti dochazi k potizim
hlavn¢ v oblasti praktického uzivani feci, z¢ehoz vyplyva, Ze fe¢ neodpovida
socialnimu kontextu dané situace. Jejich fec¢ také plisobi az prili§ mechanicky formalné,
¢asto kopiruji vyrazy dospélych. Literarni oblast, psani poezie, pamétové dovednosti,
matematické a logické uvazovani, vytvarné umeéni, to jsou oblasti a existuje jeSté
spousta dalsich, ve kterych mohou byt lidé s Aspergerovym syndromem nadéni.

Ale bohuzel fada z nich se potyka s problémy jiz v bézném zivoté a to diky své naivite,
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neprakticnosti, neschopnosti vzit se do mysleni druhych a pojimat situace v SirSim
kontextu. Proto je pro tyto lidi dilezity individualni pfistup a podpora, jak ze strany

rodiny, tak ze strany odbornikt (1, 29).

1.3.4 Détska dezintegracni porucha

U détské dezintegracni poruchy dochazi z neznamych pficin ke zpétnému vyvoji
doposud nabytych schopnosti a to obvykle po dvouletém fyziologickém vyvoji ditéte.
V prvnich dvou letech je vyvoj ditéte v norme. Dité na konci tohoto obdobi mluvi
v kratkych vétach, sdili pozornost, pfijima a iniciuje socidlni kontakt, gestikuluje
a je i pritomna napodobiva a symbolickd hra. Tato porucha se nejcastéji vyskytuje mezi
tietim a Ctvrtym rokem, ale jeji nastup je uddvan mezi druhym a desatym rokem véku.
Ke zhorSeni stavu miize dojit nadhle nebo mutze trvat n¢kolik mésicii a nasledné je
vystfidana obdobim stagnace. Nejprve se dité zhors$i v oblasti komunikace a socialnich
dovednosti a chovani se vyznacuje zcela typickymi znaky détského autismu. Po tomto
obdobi muze dojit, ale i nemusi, ke zlepSeni dovednosti, ale je prokazano, ze dité jiz
nikdy nedosahne takovych dovednosti, jako mélo pfed vznikem poruchy. Béhem vyvoje
poruchy se dale dit¢ projevi emocni labilitou, zachvaty vzteku, ¢asto maji potize se
spankem, jsou agresivni, uzkostné, hyperaktivni, zjevna je neobratnd zvlastni chtize
a Casto také precitlivéle reaguji na sluchové podnéty. Rozdil mezi détskym autismem
a dezintegrac¢ni poruchou je v tom, Ze u déti s dezintegracni poruchou je doba prvnich

ptiznaku pozdéjsi a ztrata dovednosti je znacné markantni (49).

1.3.5 Rettitv syndrom

Syndrom, ktery je doprovazeny tézkym neurologickym postiZenim a ma hluboky
dopad na télesné, motorické i psychické funkce. Poprvé tento syndrom popsal rakousky
détsky neurolog Andreas Rett a to v roce 1966. Vyskytuje se pouze u divek a ve vétsSing
pfipadti vznikd na podkladé genetické poruchy. V prvnich mésicich zivota je vyvoj
ditéte fyziologicky. Mezi 9. — 12. mésicem se zacinaji projevovat prvni symptomy
tohoto syndromu. Rodice ¢asto uvadéji, ze dité je extrémné klidné, nedokaze se posadit

a ani se nezacne postavovat. Déti neudrzuji o¢ni kontakt a nedokazou se soustredit.
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U nékterych divek je naruSen vyvoj feci a mohou se také objevovat prvni stereotypni
pohyby rukou, tfes, vystrkovani jazyka anebo ulpivani na jednom pfedmétu ¢i hracce.
Od prvniho roku ditéte postupné mizi zvuky, slabiky, slova a nakonec i neverbalni
komunikace. Cinnost rukou, kterd byla dfive fizena vili, se méni ve stereotypni
nefunkéni pohyby jako je tleskédni, svirani a otvirani dlani a vkladani rukou do ust.
Nalady jsou u téchto divek velmi stfidavé, Casto bezdlivodné propadaji zachvatim
place, smichu nebo kiiku. V nékterych situacich miizeme pozorovat projevy vyrazného
strachu az paniky. V tomto obdobi také dochazi ke snizovani sociadlni interakce,
schopnosti spoluprace a zajmu o hracky. Obdobi relativni stabilizace, které zacina
kolem ctvrtého roku ditéte a pokracuje ve Skolnim ve€ku, je -charakteristické
zmirnovanim neurovyvojové regrese a symptomy se tak stabilizuji. Na druhou stranu
dochazi krozvoji skolidozy a také se u vétSiny téchto divek objevuji epileptické
zachvaty. OvSem pozitivni je, Ze se postupem cCasu zlepSuje soustiedéni, objevuji se
uchopové schopnosti a postupné se také zvySuje zajem o okoli a socidlni interakci,

zlepsuje se o¢ni kontakt a emocionalita divek je vyrovnanéjsi a klidnéjsi (49).

1.4 Diagnostika poruch autistického spektra

Zkouska biologického charakteru, diky niz by bylo mozné diagnostikovat
poruchy autistického spektra, v soucasnosti neexistuje. Pro urceni poruchy autistického
spektra v co nejranéjs$im veéku jsou k dispozici riizné screeningové metody, které se
zamétuji na mapovani chovani ditéte. Tyto metody jsou administrativné nenarocné, neni
k jejich pouzivani nutna specialni priprava, tudiz jsou vyuzivany fadou odbornikd, jak
z 1ékarskych, tak nelékarskych oborti. Nicméné klinickd zkuSenost s détmi s poruchou
autistického spektra je béhem tohoto posuzovani velmi dulezitd. Nevyhoda
screeningovych metod spoéiva v jejich nizké spolehlivosti. V Ceské republice se
v dne$ni dob¢ nejcastéji pouziva strukturovana Skala Childhood Autism Rating Scale
(CARS), strukturovany diagnosticky rozhovor Autism Diagnostic Interview — Revised
(ADI-R) a nastroj Checklist for Autism in Toddlers (CHAT) (28).

Skala détského autistického chovani (CARS) ma celkem 15 oblasti (viz. piiloha

9). Kazdd znich je hodnocena na Skale od 1 do 4 podle frekvence a intenzity
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abnormnich projevii v dané oblasti. Pouziti této skaly je jednoduché a umoznuje rychlé
rozpoznani, zda se opravdu jedna o poruchu autistického spektra. CARS ovSem neni
metoda urcend pro stanoveni diagnozy, nebot’ jeji spolehlivost neni pfilis velka. Spravné
vyhodnoceni také ovlivituje fakt, zda osoba, kterd pomoci této Skaly posuzuje dit¢ ma
predchozi klinické a diagnostické zkuSenosti s détmi s poruchami autistického spektra
(28, 49).

Autism Diagnostic Interview — Revised (ADI-R) je dnes jedna znejlépe
ovéfenych metod, kterd je zaloZena na polostrukturovaném rozhovoru s rodici ditéte,
¢i dospélého s projevy poruchy autistického spektra. Diky tomuto rozhovoru lze ziskat
Ctyti vysledky v oblastech, které jsou zasadni pro stanoveni diagnézy poruchy. V ramci
této metody se dotazujici zaméfuje na oblast socialni interakce, komunikace a chovani
se stereotypnimi tendencemi (49).

Checklist for Autism in Toddlers (CHAT) je screeningovd metoda, kterd je
rozdelena na dve Casti, kdy v prvni z nich se nachazi otadzky, na které odpovidaji rodice.
Druhé ¢ast pak vychazi z pfimého pozorovani ditéte, které vétSinou provadi pediatr v 18
meésicich béhem preventivni prohlidky a je zaméteno piedev$im na schopnost ditéte
sledovat druhou osobu, na schopnost symbolické napodobivé hry a na deklarativni

ukazovani, coz je schopnost upozornit ostatni ukazovanim na néco, co dit¢ zaujalo (49).

1.5 Terapeutické intervence u poruch autistického spektra

O poruchy autistického spektra jevi ve svét€ zajem spousta odborniki.
Diagnostika je 1épe propracovana a vedle ni se zaroven rozviji i rizné intervencni
programy. Obecné plati, ze nejlepSich vysledkti je dosahovano pomoci strukturovaného
uceni, kombinaci behavioralnich technik a vyuzivani vizualizovanych informaci. Dobry
zéklad pro kvalitni pomoc détem s poruchou autistického spektra je také spoluprace
s rodinou, empatie, znalost vyvojové psychologie a specifik této poruchy (19).

Elekticky pfistup se nesnazi objevit novy pfistup a vychodiskem neni jeden
vyhranény podnét, ale tento piistup je celostni a vybira si to, co mu vyhovuje z riznych
predloh, nasledné tyto prvky spojuje do jednoho smysluplného celku. Celostni piistup

se veénuje oblasti vzdélavani a nacviku sebeobsluhy, rozvoji schopnosti v oblasti
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vnimani a motoriky, rozvoji socialni interakce a nacviku komunika¢nich dovednosti.
Ale nejen to. Pfedev§im se snazi o emocni pohodu ditéte a vénuje také pozornost roding
jako celku. Také nesmime zapominat, ze pfed sebou mame dité. Porucha autistického
bezpeci, hru, interakci, odpocinek, moznost volby, pochvalu i odménu. Snazime se tedy
i détem s poruchou autistického spektra umoznit vSechny aktivity souvisejici s béznym
zivotem (8, 49, 51).

Strukturované uceni je povazovano za jednu z uspéSnych intervencnich metod
u déti s poruchou autistického spektra. Podstatou tohoto programu je vnést jasna
pravidla, zprthlednéni posloupnosti Cinnosti a jednozna¢né uspofadani prostiedi.
Tak misto nejistoty a chaosu nastoupi logicnost, fad, pocit jistoty a bezpeci, coz alesponl
z Casti kompenzuje handicap spojeny s problémovou adaptabilitou déti s poruchou
autistického spektra na nové udalosti a zmény (viz. prilohy 3, 4, 5) (8, 40).

Behavioralni pfistup je strukturovany a systematicky program, ktery je roz¢len¢n
do oblasti a ty jsou nasledné rozpracovany do jednotlivych krokt, které si dité musi
osvojit. Béhem tohoto programu dochazi k modelaci chovani ditéte, kdy se vyuziva
pozitivnich odmén, trestim se vyhyba a negativni reakci je pouze dirazné ,ne*
a ignorace. Kazdy program se vytvaii pro kazdé dit¢ individualné podle jeho potieb
a projevu poruchy autistického spektra. Veskeré pokroky se zaznamenavaji a nasledné
analyzuji (40).

Komunikacni terapie se pouziva predev§im u déti, které nemaji, nebo maji
nedostatecné rozvinutou fe¢ a u déti, které sice mluvi, ale potykaji se s porozuménim
vyznamu slov. Do této metody jsou zahrnuty nacviky znakl, pouZivani piktogrami,
symboli, psani a ¢teni slov. U déti s poruchou autistického spektra v Ceské republice je

naptiklad vyuzivan Vyménny obrazkovy komunikacni systém (VOKS) (9).

1.6 Role sestry v péci o déti s poruchami autistického spektra
Sestra se v péci o déti s poruchami autistického spektra podili na preventivni,
diagnostické, terapeutické a zdravotn¢ vychovné péci. Jeji role nespoiva pouze

v poskytovani oSetfovatelské péce, ale zastava také roli ochrance prav ditéte s dusevni
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poruchou, prostfednika pro komunikaci s rodinou, institucemi, nebo i Skolou (viz.
ptiloha 2). Pro dobrou sestru, kterd pecuje o déti s poruchami autistického spektra, plati
stejné predpoklady, jako u sester poskytujici péci jinym détskym pacientim s duSevnimi
poruchami — vzd¢€lanost, kladny vztah k détem, verbalni a neverbalni komunikacni
dovednosti, empatie, schopnost navazat spolupraci s ditétem a jeho rodici, schopnost
ziskat divéru ditéte, dobré pozorovaci schopnosti, emocni stabilita a vytrvalost, smysl
pro tymovou praci a zajem o celozivotni vzdélavani (11, 15).

Prace sestry na oddéleni détské psychiatrie, konkrétné o déti s poruchami
autistického spektra, je velmi narocnd. Sestra pracuje s détmi rizného vyvojového
obdobi a je tedy dulezité, aby je znala a respektovala jejich specifika. Pfijima fadu
povinnosti rodi¢l, zapojuje se do vychovy a vzdélavani déti a mimo realizace
oSetfovatelského procesu také zajiStuje i volnocasové aktivity (viz. ptiloha 6). Sestra,
ktera pracuje s détmi autistického spektra, vyuziva psychoterapeutického pfistupu
s prvky spravné komunikace. Sestra, ktera automaticky az stereotypné provadi
oSetfovatelské intervence, nedosahuje v oSetfovatelské péci tspéchl. Sestra pracujici
na oddéleni détské psychiatrie musi byt pfipravena na negativni reakce, nebo verbalni
i brachidlni agresi. Dokaze predvidat vznik konfliktu a vi, jak ve spravné chvili
zasdahnout. Velkym rizikem pro sestru je piilisna citova angazovanost a v jejim dusledku
syndrom vyhoteni (15, 34).

Dalsim dulezitym tkolem sestry v péci o déti s poruchami autistického spektra
je predavani informaci vramci oSetiovatelského tymu a to ustni, nebo pisemnou
formou. Jeji role také spociva ve vedeni oSetfovatelské dokumentace, kde zaznamenava
informace o reakcich ditéte na cilené oSetfovatelské intervence, o schopnostech zapojeni
do aktivit, o pozici v kolektivu, o urovni hygienickych a spole¢enskych navyku. Sestra
hodnoti chovani ditéte vzhledem k jeho véku a symptomatologii poruch autistické¢ho
spektra, emocni reaktivitu, naladu, chovani ditéte pfi hife a zaméstnani, vztah
k autoritam, uspéchy ve Skole a dalsi informace souvisejici s onemocnénim ditéte.

Sestra pii kazdém kontaktu s dit€tem s poruchou autistického spektra by méla
zachovat profesionalni pfistup. Nemocné déti vzbuzuji u druhych silné emoce, nékdy

kladné, n¢kdy zaporné. Vliv na piistup sestry k t€émto détem ma také diiveéjsi zkuSenost
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vyvolavajici sympatie ¢i antipatie az averze a samoziejmé& i momentdlni psychicky
a fyzicky stav sestry. Dostatek veédomosti potiebnych k poskytovani kvalitni
oSetfovatelské péce, odpocinek a dusevni hygiena jsou prostiedky k tomu, aby sestra

zustala vlidnym a empatickym profesiondlem (15, 34, 54).

1.6.1 Pristup a komunikace u déti s poruchami autistického spektra

K interakci mezi lidmi dochazi béhem kazdého setkdni. Jejim nastrojem je
komunikace se svymi verbalnimi a neverbalnimi prvky. Komunikace je vymeéna
informaci, pocitd a zkuSenosti. Sestra v rdmci poskytovani oSetfovatelské péce pouziva
tfi typy profesionalni komunikace, kazda z nich ma své zakonitosti i vyznam. Prvnim
typem je socidlni komunikace. Jedna se o bézny rozhovor, kdy je vytvafen vztah mezi
sestrou a pacientem. Specifickd komunikace je druhym typem komunikace, sestra
sdéluje pacientovi, nebo jeho rodin¢ dulezitd fakta, motivuje je kdalsi 1&cbe,
nebo plsobi edukacné. V posledni fad€ je charakterizovan tfeti typ komunikace a to
komunikace terapeuticka. Sestra pifi ni poskytuje oporu a pomoc v tézkych chvilich
rozhodovani, béhem pfijimani zadvaznych skutecnosti a pomaha tak v procesu adaptace
pacienta na zménu (31, 52).

U déti sporuchou autistického spektra je komunikace velmi naro¢na.
Jeji narocnost vychazi z projevl této poruchy, kdy tyto déti maji problém navazat
kontakt s druhou osobou, tedy nedochazi k bézné socialni interakci. Sestra nemuze
ocekavat, ze komunikace bude probihat podle stanovené¢ho planu. Do komunika¢niho
procesu je nutné zapojit také rodinu ditéte, kterd je dobrym zdrojem informaci pro
sestru a pomaha ji ziskat u ditéte diveéru. Dalsi piekazkou pro spravnou komunikaci
s détmi s poruchou autistického spektra je jejich neporozuméni vyznamu slov, je tedy
pro né¢ zasadni vyuziti piktogramt, kdy se snazime veskeré pfedmeéty, ¢innosti i emoce
vizualizovat. Sdéleni ze strany sestry by meélo byt jasné, stru¢né¢ a srozumitelné.
Je vhodné pouzivat jednoduché vyzvy, které sestra opakuje a kontroluje jejich
porozuméni. V nepodstatnych vécech neni vhodné, aby sestra projevovala nesouhlas,
¢i odpor. Pokud dojde k situaci, kdy nemtize ditéti vyhovét, snazi se odvést jeho

pozornost na jinou c¢innost, nebo predmét. Sestra vzdy respektuje osobnost ditéte
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a oslovuje ho tedy jménem v zavislosti na jeho véku. Sestra se snazi mluvit klidné
a vlidnym tonem, dobfte artikuluje a vyuziva vhodné prvky neverbalni komunikace jako
je usmév, nedirektivni postoj, vhodna rychlost pohybti a gest. Také dotek je u déti
s poruchou autistického spektra predmétem diskuze. Nékteré tyto déti projevi nelibost
pti doteku cizi osobou. Tuto informaci lze ziskat od doprovodu ditéte a podle jejich rad
postupovat. V piipadé€, ze sestra musi provést u ditéte vykon, spolupracuje s rodici
a snazi se k ditéti ptistupovat pomalu, klidn€¢ a bez ndznaku spéchu. Vsechny vykony
mu fadné vysvétli a opét se snazi o jejich vizualizaci, aby dit¢ porozumélo, ze mu
nechce ublizit. Jednou z hlavnich slozek neverbalni komunikace je oc¢ni kontakt.
V ramci poruch autistického spektra maji déti s udrzenim oc¢niho kontaktu problém,
neékteré se mu dokonce vyhybaji. Cilem sestry neni o¢ni kontakt s ditétem udrzet
za kazdou cenu, ale alespon ho naznacit. Takovy vlidny pohled mtze kolikrat pohladit
na dusi (14, 17).

Sestra by méla udrzovat takovy piistup k détem s poruchou autistického spektra,
aby co nejlépe poznala jejich osobnost. Také by se méla snazit o vytvofeni pozitivniho
vztahu mezi ni a vSemi détmi, ale zaroven ke kazdému z nich pfistupovat individualné.
V péci o déti s autismem je dulezité vytvofit vhodné podminky k rozvoji osobnosti
ditéte, vhodné je motivovat, podporovat aktivity s dirazem na sebeobsluhu a zajmovou
¢innost. V neposledni tadé¢ je také zapotfebi hodné tolerance, taktu, porozuméni

a empatie, jak k samotnému ditéti, tak k jeho roding, ktera ho doprovazi (14, 17, 54).

1.7 OSetiovatelsky proces u déti s poruchami autistického spektra

Sestra, ktera pracuje s détmi s poruchami autistického spektra, témto détem
poskytuje komplexni oSetiovatelskou péci zaméfenou na uspokojovani potieb ditéte
a rodiny prosttednictvim oSetfovatelského procesu (35).

Osetrovatelsky proces je zakladnim metodickym ramcem pro realizaci cila
v oSetfovatelstvi. Umoziuje sestfe systematicky zptisob individualizovaného pfistupu
k oSetfovani nejen déti s poruchami autistického spektra, ale i ostatnich pacientti. Tato
metoda je fadou vzajemné propojenych Cinnosti, které jsou vykonavany ve prospéch

nemocného. Osetiovatelsky proces probihd v péti fazich — posouzeni, diagnostika,
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planovani, realizace a vyhodnoceni. Jednotlivé faze se navzdjem prolinaji
a systematicky opakuji. Sestra musi nejprve dit€ poznat a zjistit jeho problémy
z oSetfovatelského hlediska, rozhodnout se pro vhodny zptisob jeho oSetfovani, zvolit
spravny piistup k nému a nakonec zhodnotit vysledny efekt poskytované péce a to vse

za spoluprace rodict ditéte (35).

1.7.1 Posuzovani

Prvnim krokem sestry je posouzeni stavu ditéte, které je také prvni fazi v ramci
osetfovatelského procesu. Jedna se o stale probihajici proces, jelikoz je zapotiebi
informace neustale aktualizovat a uptesnovat. Sestra vytvori databazi dat ziskanych
béhem oSetfovatelské anamnézy, pozorovanim, z vysledkd laboratornich testd,
nebo z vysledkii psychologickych vysetfeni. Kvalitni sbér dat predpoklada aktivni
Nejvyznamnéj$im pramenem udajii u déti s poruchami autistického spektra jsou rodice,
nebo jind doprovazejici osoba. Dalsim piinosnym zdrojem informaci jsou zdravotnici
1 pracovnici jinych obort, ktefi se v minulosti podileli na péci o dité. Sestra ma moznost
kontaktovat vSechny, kteti ji mohou poskytnout dulezit¢ informace, nejcastéji je to
prakticky 1ékat, 1ékat specialista, sestra, socialni pracovnice, ¢i specialni pedagog.
Sestra by méla sbér informaci provést, co nejpodrobnéji. Zjistuje kvalitu hygienickych
a stravovacich navykl, hlavné zhlediska sobé&stacnosti, komunikac¢ni schopnosti,
chovani ditéte a s nim i souvisejici projevy poruch autistického spektra. Sestru také
zajimaji z4jmy ditéte a Skolni dochazka. Neméla by také zapomenout, zeptat se
na osloveni ditéte a jeho oblibenou hracku. Sestra se neptd pouze na informace
souvisejici piimo s oSetfovatelstvim, ale také na udaje ze socialni oblasti jako jsou
vztahy v roding, role rodica pii péci o dité, socialni situace rodiny a pfipadna pomoc

ze strany sestry (35, 37, 41, 43).
1.7.2 Identifikace problémii

Po kompletnim shromazd’ovani informaci o ditéti a jeho rodiné, sestra stanovi

oSetfovatelské problémy, které ndsledné¢ zformuluje do oSetfovatelské¢ diagnédzy.
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Do tohoto procesu by méla sestra zapojit i rodi¢e, nebo jinou doprovazejici osobu ditéte
s poruchou autistického spektra, nebot’ vétSinou oni znaji dit¢ nejlépe a mohou tak byt
sestfe napomocni (35, 37, 41).

Sestra oznacuje oSetfovatelské problémy standardnimi nazvy oSetrovatelskych
diagnéz podle klasifikace NANDA taxonomie II. Kromé bézné¢ vyskytujicich se
oSetfovatelskych problémil v oblasti sobéstacnosti, stravovani, spanku, vyprazdnovani,
rustu a vyvoje, nebo piijmu tekutin se vramci oSetfovatelského procesu o dité
s poruchou autistického spektra sestra muze setkat také s nasledujicimi
oSetfovatelskymi diagnozami, které jsou zaméfeny nejen na dité, ale také na jeho
rodinu:

1. Aktuélni oSetfovatelské diagnozy
e (00051 — Zhorsena verbalni komunikace
e (00052 — Poskozena socialni interakce
e (00053 — Socialni izolace
e (00055 — Neefektivni plnéni role
e (00056 — ZhorSena rodi¢ovska role
e 00060 — Pteruseny zivot rodiny
e 00061 — Ptetizeni pecovatele
e 00069 — Neefektivni zvladani zatéze
e 00116 — NaruSené chovani ditéte

e (0151 - Sebeposkozeni

2. Potencialni osetfovatelské diagnozy
e 00035 — Riziko poskozeni
e 00057 — Riziko zhorSeni rodicovskeé role
e 00058 — Riziko oslabeni vazby rodict a ditéte
e (00062 — Riziko pretizeni pecovatele
e 000138 — Riziko nasili vici jinym

e 000139 — Riziko sebeposkozeni (34)
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1.7.3 Planovani osetrovatelské péce

Na zéklad¢ stanovenych oSetfovatelskych diagndz sestra sestavuje plan
oSetfovatelské péce. Postatou pldnovani osetfovatelské péce je vytvorit takovy navrh
intervenci, ktery dd moznost efektivné feSit problémy nejen ditéte s poruchou
autistického spektra, ale i jeho rodiny a udrzet je tak ve fyzické, psychické, socialni
1 spiritualni pohod¢. Péce by tedy neméla byt zamétena jen na dité, ale i na jeho rodice,
¢i opatrovniky. V ramci planovani oSetfovatelské péce sestra také urcuje kratkodobé

a dlouhodobé cile, kdy je opét vhodné zapojit prave rodice ditete (35, 37, 41).

1.7.4 Realizace oSetrovatelské péce

Béhem realizace oSetfovatelské péce dochazi ke konkrétnimu feseni problémut
aby sestra vSechny oSetfovatelské intervence zaznamenavala do oSetfovatelské
dokumentace a to jasn¢ a srozumitelné. V této fazi je dileZitou soucasti zapojeni
samotného ditéte, hlavné v rdmci vychovné vzdélavacich aktivit, diky nimz dochézi
k rozvoji jeho sobéstacnosti. Ne méné dulezitou roli béhem realizace oSetfovatelské
péce u déti s poruchami autistického spektra maji i rodice ditéte, se kterymi je vhodné
spolupracovat i vtéto fazi oSetfovatelského procesu. Kromé oSetfovatelskych
intervenci, které vychazeji z planu oSetfovatelské péce, sestra taktéZ plni ordinace
I¢kare. Také samotny plan oSetfovatelské péce a s nim spojené intervence by mély byt

v souladu s 1écebnym planem lékare (11, 21, 35, 37, 41).

1.7.5 Hodnoceni poskytované péce

V posledni fazi oSetrovatelského procesu sestra hodnoti efekt poskytnuté péce.
Hodnoceni vychazi ze stanovenych vyslednych kritérii, které umozni urcit stupen
dosazeni vytyCenych cild. Sestra hodnoti stav, kterého dit¢ dosdhlo na zakladé
oSetfovatelskych intervenci, které jsou uvedeny v osetfovatelském planu. Hodnoceni
poskytované péce u déti s poruchou autistického spektra provadi také rodice ditéte

a sestra si v§ima, do jaké miry se zapojilo, jak samotné dité, tak i jeho rodina, ¢i blizké
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okoli. Spoluprace srodinou ditéte, nebo jeho opatrovniky je stejné¢ dulezitd jako

ve vSech ostatnich fazich osetfovatelského procesu (35, 37, 41).

1.8 Rodina a dité s poruchou autistického spektra

V soucasné dob¢€ je prosazovana strategie domaci péCe a to nejen u déti
s poruchami autistického spektra, ale i jinak nemocnych déti a dospé€lych. S touto novou
strategii se stale vice do poptedi dostava vyznam rodiny. Rodina jako socialni skupina,
ve které se odehravaji veskeré boje spojené s péci o zdravi, jeho podpora i zachrana.
Je povazovana za zakladni spolecenskou jednotku. Postupem casu na zakladeé
zkuSenosti zjisStujeme, ze uloha rodiny v péci o déti s poruchami autistického spektra je
nezastupitelna. Dobou ménici se socialni struktura rodiny, neni divodem k tomu, aby se
zajem rodiny pecovat o dité s poruchou autistického spektra snizoval. To spiSe neustale
menici se podminky, jako je mald podpora statu, podcenéna ekonomicka a moralni
hodnota laické domaci péce, ovliviiuji moznosti rodin poskytovat péci v domacim
prostiedi (4, 6, 12).

Dité s poruchou autistického spektra nema vliv pouze na Zivot pecujici osoby,
ale na zZivot celé rodiny. Zména spoleCenskych zvyklosti, zodpovédnost, strach
z nasledkt poruchy pro dité, finan¢ni problémy, nebo zména roli rodinnych piislusnikd,
to vS§e mohou byt nasledky ponechani si ditéte s poruchou autistického spektra v domaci
péci. Na zaklad¢ riznych Setfeni bylo doloZeno, Ze u osob, které dlouhodobé pecuji
o své rodinné prislusniky, se Casto projevuje negativni efekt pecovani, kdy pravé tyto
osoby mivaji problémy v oblasti fyzické, duSevni i socidlni. Osoba, ktera na sebe
prebira pfevaznou vétSinu péce, je negativnim efektem peCovani ohroZena nejvice,
coz muze dosdhnout az syndromu vyhoteni. (4, 6, 24).

V ramci oSetfovatelské péce jsou dvé oblasti, ve kterych spoluprace rodiny
v péci o dité s poruchou autistického spektra je nezastupitelna. V prvni oblasti rodina
vystupuje jako zdroj informaci pro sestru. Pokud je sestra v kontaktu s rodinou ditéte,
ma moznost utvofit si 0 ném celkovy obraz, diky némuz lze zvysit kvalitu poskytované

péce. V oblasti druhé je rodina ucastnikem piimé péce, tedy aktivné se podili na péci
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o dité. V této oblasti mize mit rodina funkci ochrannou, preventivni a podplrnou
(30, 35).

Dité s poruchou autistického spektra neptedstavuje zatéz jen pro rodice, ale také
pro ostatni Cleny rodiny, pfedev§im pro sourozence. V rodiné je bézné, ze jsou
sourozenci navzajem srovnavani, ale v ptipad¢, ze jedno z déti ma poruchu autistického
spektra, takové srovnani neni mozné a vétSinou dochazi k tomu, Ze dit¢ s poruchou ma
vEtsi privilegia a jsou na ného kladeny jiné naroky. Zdravy sourozenec si rozdil
v piistupu uvédomuje a toto podvojné méfitko miaze byt pro nc¢ho matouci
a nespravedlivé. Na druhou stranu, pokud rodice zdravému ditéti celou situaci fadné
vysvétli, je schopno to pochopit a rozvijet tak ohleduplnost a ochotu pomoci svému
znevyhodnénému sourozenci (38, 39, 50).

Sourozenec je soucasti Zivota ditéte s poruchou autistického spektra, nelze jen
tak odejit. Sdileji spole¢né mnoho zazitkd a zkuSenosti, tudiz si zdravé dit€¢ musi
vytvofit urité strategie, které mu budou napomocny v pfijeti tohoto vztahu.
Aby sourozenec ditéte s poruchou autistického spektra tento vztah piijal je zapotiebi ho
informovat o dané problematice a to zplisobem pfizptisobenym jeho véku, oteviené
v rodiné komunikovat, probrat jak pozitivni, tak negativni zkusenosti a dit mu moznost
vyjadfit svlij ndzor na danou situaci i v piipadé, ze je negativni. Je taktéz dulezité
stanovit pro vSechny déti urCité hranice a vysvétlit zdravému ditéti z jakého diivodu se
lisi. Rodice by méli vénovat pozornost nejen ditéti s poruchou, ale také ditéti zdravému
a to uznanim jeho potfeb a uspéchil a snazit se o vytyceni ¢asu na aktivity vykonavané
pouze s nim. Sourozenec ditéte s poruchou autistického spektra se musi také naucit celit
riznym dotaziim, nebo dokonce vysméchu ostatnich déti. Nelze od ného ani ocekavat,
7e prevezme péci o znevyhodnéného sourozence v rozsahu, jez nesouvisi s béznymi
povinnostmi zdravych sourozenct (49, 50).

Pro dobré fungovani rodiny a vztahQ je pfitomnost zdravych sourozencd
pozitivni. Mnohdy maji rodice strach, ze nebudou s dal$im ditétem péci o dité
s poruchou autistického spektra zvladat, ale pravé zkuSenosti ukazuji, ze se mezi
sourozenci odehravaji velmi pékné interakce, které znevyhodnénému ditéti prospivaji
(49).
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1.8.1 Reakce rodiny na sdélent diagnozy

Pro rodice je nemoc ditéte silnou zatézovou situaci. Reakce na ni také urcuje,
jak velkou zatézi bude pro dit€¢ samotné. Dité s poruchou autistického spektra o své
poruse neni informovano a ani by témto informacim nemohlo rozumét. Pro dit¢€ je tedy
dalezity postoj a zné¢ho vychazejici chovani rodict. Zdravi ditéte je v rdmci systému
hodnot vyznamnym bodem a nemoc ditéte mlize znamenat jeho ohroZeni. Rozdil mezi
realitou a ocekavanim zdravého vyvoje ditéte, je pfi¢inou prozivani silného stresu,
na jehoz podklad¢ jsou stimulovany rizné obranné mechanismy.

Po zjisténi, Ze je dit¢ nemocné, rodi¢e pocituji jeho ohroZeni a zaroven si
uvédomi ztrdtu vyznamné hodnoty, jako je zdravi. Rodice v této chvili reaguji
kombinaci rtiznych emoci, jako je uzkost, strach, vztek, nebo smutek. Tato kombinace
emoci jim nedovoluje, aby zhodnotili stav ditéte objektivné, proto je hodnoceni rodici
vzdy subjektivni a emotivn¢ zabarvené obavami, respektive ptanimi. Navic jsou rodice
ovliviiovani nazory raznych laikt, naptiklad ptibuznymi, ptateli, ¢i médii, coz vede
k jakési dezorientaci, kterd neni vhodnym vychodiskem feseni. Je tedy zapotiebi podat
jim jasnou a srozumitelnou informaci, aby védéli, co v této situaci mohou pro dité
udélat (22, 44, 50).

Postoj a chovani rodi¢i k ditéti s poruchou autistického spektra bude vzdy jiné,
nez kdyby bylo dit¢ zdravé. Rizikem je, Ze miize byt v jistém sméru extrémni, to
znamena, ze na jedné stran¢ mohou rodice k ditéti pfistupovat hyperprotektivné,
na strané¢ druhé muze jit o odmitani ditéte. V nekterych ptipadech se tyto dva extrémy
mohou stat ptekazkou v rozvoji ditcte.

Zpasob jakym je diagnosticky zavér rodicim sdélen ma také vliv na jejich
bezprostredni reakci a nasledujici adaptaci na nové vzniklou situaci. Pravé empaticky
a citlivy pfistup ze strany zdravotnického personalu, je to, co mnohdy rodicim schazi.
Proto je na sdéleni diagndzy zapotiebi vytycit si dostatek Casu a zajistit soukromi.
V této chvili rodi¢e nevnimaji informace v takové mife jako obvykle, je tedy vhodné
vénovat se také zdpisu vSech zaveéri a doporuceni, ktera jsou rodi¢im predana.
V ptipad¢€, ze jiz pfi sdéleni diagnozy piijde prudkd emocni reakce, je dobré dat

rodi¢im prostor pro pruchod nahromadénych emoci a rozhovor ihned neukoncovat.
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Veskeré podané informace musi byt racionalni bez vagnich rad, nebo katastrofickych
scénatfi. Béhem prvni konzultace by méli byt rodice také informovéani o formach
vhodné pomoci a méli by ziskat kontakty na pracovisté, kterd zajistuji dalsi péci (12,
36, 50).

Reakce rodicti na skutecnost, ze jejich dit€ je znevyhodnéné, ma urcity prabéh,
meéni se v Case a prochazi tedy typickymi fazemi. Béhem prvni faze rodice prozivaji Sok
a vetSinou fakt, Ze jejich ditéti byla diagnostikovana porucha autistického spektra,
popiraji. Popfeni této informace je vlastni obranny mechanismus psychické rovnovahy
rodicl a v tuto chvili nemaji ani zdjem védét vice o moznostech péce o dité s poruchou
autistického spektra. Vytésnéni €i bagatelizovani je dal$im obrannym mechanismem,
kdy si rodice stézuji na nedostatecné piedani informaci o problematice poruch
autistického spektra, i kdyZ je tomu pravé naopak. V druhé fazi rodic¢e zacinaji sd€leni
diagnozy akceptovat a vyrovnavat se s danym problémem. Maji také zajem o nové
informace. Na druhou stranu toto obdobi nepatii zrovna k tém piijemnym. Ptevladaji
negativni pocity, jako je smutek, zlost, uzkost, deprese, pocity viny a vétSinou se rodice
snazi najit vinika, ktery je zodpovédny za jejich nesStésti. V této fazi se miizeme setkat
s rozmanitymi obrannymi mechanismy, které pro nads mohou byt az nepochopitelné
¢i nepiijatelné. Rodice se Casto sami povazuji za viniky a tak dochazi k tomu, ze se
ditéti obétuji, nebo maji tendence aktivné bojovat. JelikoZ boj s poruchou jako takovou
je marny prechazi toto snazeni v hledani vinika z okoli, vétSinou z fad zdravotnik,
coz se nasledn¢ projevi agresi vac¢i nim. Dalsi variantou obrany je Unik ze situace,
¢i rezignace. Tento stav miZe vyustit az v feSeni jako je predani ditéte do ustavu
socialni péce, odchod jednoho zrodic¢ii od rodiny, nebo se rodice o dit¢ prestanou
zajimat a chovaji se k nému jako by bylo zdravé, popfipadé svou pozornost soustredi
na jiné zajmy, naptiklad profesi. Rodice, ktefi se postupné smiii s realitou a za¢nou se
chovat adekvatné, prochazeji treti fazi procesu pfijimani sdélené diagndzy a to ve fazi
realismu. Jest¢ diive nez u rodici dojde k vlastnimu smifeni, prochazeji obdobim
smlouvani, které je mozné charakterizovat tim, ze se aspon néco zlepsi, kdyZ uz nelze
to, aby dit¢ bylo zdravé. Vyznamem tohoto obdobi je vyjadfeni nadgje, ale ta bohuzel
neni realna (18, 36, 42, 50).
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1.9 Dité s poruchou autistického spektra a spolecnost

Porucha autistického spektra nepostihuje pouze urCitou organovou soustavu,
ale ma vliv na celou osobnost ditéte a stavi ho tak do specifické socialni situace.
Dusevni porucha, jako je autismus, znamena trvalou zménu v zivoté, kterd ovlivni nejen
vyvoj samotné¢ho ditéte, ale zméni i postoj ostatnich lidi. Rlznorodost odlisnosti
v riiznych oblastech osobnosti zavisi, jak na samotném ditéti, tak na prostredi,
ve kterém zije. Kazda osobnost se vyviji pod vlivem prostfedi, tedy i dit€ s poruchou
autistického spektra. S tim rozdilem, Ze vlivem autismu pisobi toto prostfedi odlisné
nez za béznych okolnosti. Dité s poruchou autistického spektra neni schopno pfijimat
veSkeré informace, které¢ jsou mu z prostiedi nabizeny. Jeho pohled na svét je jiny,
chudsi a méné piesny a Casto na n¢ho plsobi nesrozumitelné. Sviij podil zatéze na tyto
déti ma i rozdilnost vnimani jejich osobnosti okolim, nebo i socidlni izolace. Porucha
autistického spektra je urcitym stabilnim znakem ditéte a jeho nositel tak ziskava roli
dusevné nemocného, ¢i znevyhodnéného a to se vSemi pozitivnimi i negativnimi znaky
v dané spolecnosti (4, 5).

Postoj je tvofen jako snaha o subjektivné jasnéjsi a jednodussi orientaci ve svete.
Je slozen z emotivni a racionalni slozky a projevuje se v chovani. Emotivni slozka
postoje miize mit ambivalentni charakter, pojima, jak pozitivni, tak negativni citové
hodnoceni. Déti s poruchou autistického spektra vzbuzuji soucit, ale na druhou stranu
i hriizu a odpor, jelikoz predstavuji néco, cemu je 1épe se vyhnout. S dalSim postojem
ze strany spolecnosti, se kterym se miZeme setkat, je pfedsudek, ktery je
charakteristicky rigiditou, iracionalitou a téZkou ovlivnitelnosti novymi zkuSenostmi.
Ptedsudek vznikd z nepochopeni daného jevu a je tedy vniman jako nepfesné, citove
zkreslené a nespravné hodnoceni situace. Typickou formou predsudku je generalizace.
Je to sklon spolecnosti vidét vSechny znevyhodnéné stejné, bez ohledu na jejich
individualitu. V téchto situacich hraje velkou roli neinformovanost pramenici z toho,
7ze problematika postoje spolecnosti k détem s poruchami autistického spektra byla
dlouho dobu tabuizovana (4, 5, 7).

Znak, ktery nese svédectvi, tak je prekladan fecky pojem stigma. Porucha jako je

autismus je spojovana se silnou socialni stigmatizaci a stava se soucasti identity ditéte.
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Détem s poruchou autistického spektra jsou pfiznavana urcita privilegia, ale zaroven
ztraceji urcita prava. Samoziejmé déti s touto poruchou maji pravo na ohled, trpélivost
a toleranci, avsak Casto jsou povazovani za ménécenné. Ocekavani u téchto déti neni
totozné jako u déti zdravych a pokud by se chtéli pfiblizit nasi spolecnosti, Casto se
dockaji odmitavého postoje. U poruch autistického spektra jsou predevsim
stigmatizujici projevy ditéte a to v oblasti komunikace, socialni interakce a chovani, ty
mohou vyvolat u druhych jistou nelibost. Casto je piedstava okoli spojena s piedstavou,
ze za poruchu ditéte jsou odpovédni rodice. V ptipadé stigmatizace poruch autistického
spektra nejde ani tak o opravdové omezeni déti v psychickych ¢i fyzickych funkcich,
ale jde mnohem vice o to, jak jsou vnimany, hodnoceny a na zaklad¢ toho akceptovany.
Stigma tedy neni chapano jako vlastnost ditéte, ale je mu pfisouzeno spole¢nosti, ktera

vychazi z obecné platného pojeti normality (5, 7, 32, 45, 46).
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2. Cile prace a vyzkumné otazky

2.1 Cile prace
1. Zjistit, zda je pro rodinu, kterd pecuje o dité s autismem, toto onemocnéni
stigmatizujici.
2. Zjistit specifika oSetfovatelské péce o dité s autismem.
3. Zjistit jakym zptisobem se sestra podili na spolupraci s rodinou, ktera pecuje

o dité€ s autismem.

2.2 Vyzkumné otdzky
VO 1: Je pro rodinu, ktera pecuje o dit€ s autismem, toto onemocnéni
stigmatizujici?
VO 2: Jaky vliv mé autismus na rodinu, ktera pecuje o dit¢ s timto
onemocnénim?
VO 3: Jaka jsou specifika oSetfovatelské péce o dité s autismem?

VO 4: Jakym zpiisobem se sestra podili na spolupréci s rodinou, ktera pecuje

o dité s autismem?
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3. Metodika

Pro realizaci vyzkumné casti této prace byla zvolena forma kvalitativniho
vyzkumného Setfeni. Kvalitativni vyzkum je chdpan jako proces hledani porozuméni,
ktery je postaven na rlznych metodologickych tradicich zkoumani urcitého
spoleCenského, ¢i lidského jevu. Vyzkumnik realizuje vyzkum v pfirozenych
podminkach, analyzuje ziskana data a vytvaii tak celkovy, holisticky pohled na dany

problém.

3.1 Metoda sbéru dat

Sbér dat od vybranych respondentli probéhl pomoci hloubkového rozhovoru
s vyuzitim navodu, ktery predstavuje seznam témat, jez bylo na zakladé stanovenych
cilt a vyzkumnych otazek nutné v ramci rozhovoru probrat. Zamérem rozhovoru bylo
ziskat podrobné a celkové informace o sledovaném jevu. Témata byla vytvofena pro

dvé skupiny respondentli — sestry a rodice, které se zi¢astnily vyzkumného Setfeni.

3.1.1 Pritbéh rozhovorii

Rozhovory srodi¢i probihaly vramci Zéakladni Skoly praktické a specidlni
v Ceskych Budgjovicich, kde byl za pomoci tiidni uéitelky specidlni tiidy pro déti
s poruchami autistického spektra vybran vhodny prostor k tomuto ucelu. Dalsi
rozhovory byly realizovany se sestrami a to v prostfedi Détské psychiatrické 1écebny
v Oparanech, kde po vysloveni souhlasu naméstkyné pro osetfovatelskou péci, byla
zvolena klidnd mistnost s moznosti byt s respondenty o samot¢.

Rozhovory u obou zminovanych skupin respondenti mély podobny prabéeh.
Rozdil spocival v pfedem vytvofenych tématickych okruzich, které nebyly pro obé
skupiny totozné. V uvodu rozhovoru jsem se respondentiim piedstavila a vysvétlila jim,
z jakého duvodu jsem je oslovila. Poté jsem je sezndmila s piibliznym casovym
rozmezim, jaké jsem pro rozhovor vytyCila a jakym zpisobem bude nadale
se ziskanymi informacemi nakladano, pii ¢emz jsem zdiraznila jejich anonymitu. Déle

jsem respondenty seznadmila s moznosti, kdykoliv se rozhodnout v pribéhu rozhovoru

34



neodpovidat na otdzku, ke které se nechtéji vyjadfit a taktéZ o moznosti rozhovor
ukoncit. Také jsem se na respondenty obratila s dotazem, zda si mohu rozhovory
zaznamenat na diktafon. Ve ctyfech ptipadech mi bylo umoznéno rozhovor nahravat
na diktafon. V piipadé nesouhlasu respondenta, coz byli dalsi Ctyfi, byl proveden zapis.
Doba rozhovoru se pohybovala v rozmezi od 60 do 90 minut. VSechny rozhovory byly

doslovné piepsany a dale zpracovany.

3.2 Vyzkumny soubor

3.2.1 Strategie vybéru vyzkumného vzorku

Ve vyzkumném Setieni, které bylo provedeno pomoci hloubkovych rozhovort,
jsme se rozhodovali, z jakych skupin budou respondenti pochazet. Zamérem bylo vybrat
takové jedince, ktefi zprostiedkuji peclivé prozkoumdni daného jevu, vybér byl dan
podle predem dané struktury vybéru, $lo tedy o zamérny vybér.

Pro toto vyzkumné Setfeni byly urceny dvé cilové skupiny. Prvni skupinu tvofili
rodice, kteti pecuji o dité s autismem. Druha skupina pochézela z fad sester, které témto
détem poskytuji oSetfovatelskou péci. Pied vstupem do terénu, kde probihalo vyzkumné
Setfeni, jsme si stanovili kritéria pro vybér respondentt.

U skupiny rodict jsme si stanovili dve kritéria:

1. Respondent, ktery se zucastni hloubkového rozhovoru, je osoba, ktera
se vénuje ditéti cely den, tedy travi s nim vétSinu Casu. V nasem piipadée
jde po realizaci vybéru o matky déti.

2. Ditéti respondenta byl diagnostikovan détsky autismus, ne jind forma

ze skupiny poruch autistického spektra.

Sestry, které se zucastnily vyzkumného Setfeni, jsme taktéz vybirali podle tii
kritérii:

1. Sestra musi mit praxi del$i jak dva roky na oddéleni détské psychiatrie.

2. Sestra musi mit praktické zkuSenosti s oSetfovatelskou péci o déti

s autismem.
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3. Sestra musi byt zptsobild kvykonu nelékaiského povolani

bez odborného dohledu podle zdkona 96/2004 Sb.

3.2.2 Vstup do terénu

Tim, Ze v nasem vyzkumném Setfeni hraly roli dvé skupiny respondentt, bylo
zajisténi vstupu do terénu realizovano dvakrat.

Rodice déti byli osloveni ve Specidlni tfidé pro déti s poruchou autistického
spektra v Ceskych Budgjovicich, ktera je souc¢asti Matefské koly, Zakladni $koly
a Praktické $koly Stitného 3. Tfidu jsem poprvé navitivila v rAmci Dne otevienych
dvefi, kde jsem oslovila tfidni ucitelku. T¢ jsem se ptfedstavila a ptedlozila ji svlij navrh
na realizaci vyzkumného Setfeni u rodici, kteti pecuji o dité s poruchou autistického
spektra. Ttidni ucitelka vSe projednala s feditelkou Skoly, ktera s mym zamérem
souhlasila. U skupiny rodict tedy hral vyznamnou roli tzv. gatekeeper, coz byla
jiz zminovana tfidni ucitelka specialni tfidy. Jelikoz dobfe zna rodice déti, které
dochazeji na vyuku do této tfidy, byla vhodnou osobou pro spolupraci na vybéru
zkoumané¢ho vzorku. Mym jménem oslovila rodi¢e &tyf déti a pozadala je,
aby se se mnou setkali. Prvni setkani prob¢hlo ve skole, kde rodic¢e své déti doprovazeji.
Rodi¢tim jsem se piedstavila a vysvétlila jim divod mé pfitomnosti, ti souhlasili s mym
navrhem realizace rozhovort. Konkrétné se jednalo o matky déti, ty mi také predaly
osobni kontakty. Poté mi bylo ze strany ucitelky a feditelky specidlni Skoly nabidnuto,
zda se nechci podivat pfimo do vyuky, abych lépe poznala déti a jejich zptisob vyuky.
Souhlasila jsem a byla to pro m¢ osobné velka zkusenost a také pfinos pro tuto praci.
M¢la jsem moznost sezndmit se s pfistupem k détem s touto poruchou, s praci
specialniho pedagoga a jeho asistenta a s pomtckami, které déti vyuzivaji béhem
vyuky. Navstéva specialni tfidy na mé udélala velky dojem, a proto se mé navstévy
opakovaly. Srodi¢i jsem prostfednictvim mobilniho telefonu dohodla terminy,
kdy rozhovory probéhnou. S kazdym rodicem jsem se domluvila na ur¢ité datum tak,
aby méli dostatek Casu a to z divodu Casové ndro¢nosti hloubkového rozhovoru.
Spole¢né s tfidni ucitelkou jsme vybraly volnou tfidu, kde rozhovory probihaly. Myslim

si, ze prostfedi bylo zvoleno vhodnym zptisobem, nebot’ to bylo prostfedi pro rodice
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znamé a prirozené. V této tiid¢ vétSinou probihaji odpoledni akce, které jsou poradany
prave rodici déti ze specialni Skoly.

Respondenti ztad sester byli osloveni v Détské psychiatrické 1écebné
v Oparanech. Vstup do terénu byl zajistén, diky naméstkyné pro oSetiovatelskou péci
lécebny, kterou jsem oslovila prostiednictvim elektronické posty, kde jsem se
predstavila a pozadala ji o moZnost provedeni vyzkumného Setfeni na oddélenich
lécebny. Nameéstkyné pro oSetfovatelskou péci souhlasila s mym navrhem a nabidla mi,
ze oslovi sestry, o kterych si mysli, Zze jsou vhodné pro realizaci rozhovori.
Po telefonické dohodé¢ jsme stanovily datum mé navstévy. Béhem navstévy jsem méla
také moznost podivat se na odd¢leni, kde jsou oSetfovany déti s poruchami autistického
spektra. Poté jsem se setkala se sestrami, se kterymi jsem uskutecnila rozhovory.
Vsechny sestry byly velmi vstficné a s ochotou odpovidaly na mé dotazy. Détskou
psychiatrickou 1éCebnu v Opatfanech jsem si vybrala ztoho ddvodu, ze je
to zafizeni, které se problematice poruch autistického spektra, vénuje uz 1éta a tak jsem

meéla moznost ziskat cenné informace pro tuto praci.
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4. Rozhovory

4.1 Rozhovory s rodici
Respondent 1 — Petra

Petfe je 31 let. Zije v Ceskych Budgjovicich spoleéné se svym manzelem
a jedenactiletym synem Tomaskem, kterému byl diagnostikovan détsky autismus
s lehkou mentalni retardaci. Petra ma ukoncené stfedni odborné ucili§t€ a v soucasné
dobé¢ si doplnuje vzdélani o kurz pro asistenty specialniho pedagoga. Pied narozenim
Tomaska Petra dfive pracovala jako pokladni v supermarketu. Dnes je Zenou
v domécnosti a naplno se vénuje svému synovi.

Na narozeni malého TomaSka se vSichni tésili, pfedevSim Petra s manzelem.
Neni se ¢emu divit, vzdyt Tomasek je jejich prvni dité a jesté k tomu tolik vysnény
kluk. VSe probihalo v poradku, celé obdobi té¢hotenstvi si Petra velmi uzivala a jeji
manzel ji byl pravou oporou. Také porod probéhl bez komplikaci a Petra s manzelem
se mohli t&Sit z praveé narozeného syna.

Po narozeni se Tomasek jevil jako upln¢ zdravé dit¢ a tak to také bylo
az do doby, kdy Tomasek nastoupil do Skolky. Pravé v tuto dobu zacal mit Tomasek
problémy s chovanim. Pokazd¢, kdyz Petra pro néj pfichazela do skolky, musela
si vyslechnout fadu stiznosti od jeho ucitelky.

,»Je to nevychovanec, nechce si hrat s ostatnimi détmi, bere jim hracky, dokonce
jim ublizuje, kdyz mu feknu, at’ toho neché a chova se slusn¢, viibec mé nebere vazné
a déla si, co chce. Méla byste si s nim udélat doma potadek. Tak tohle jsem si musela
vyslechnout pokazdé, co jsem si pro TomaSe piisla do Skolky. Vibec jsem tomu
nerozuméla, protoZze doma se Tomas choval normaln¢ a byl poslusny.* (Petra)

Kdyz stiznosti neustavaly, Petra se rozhodla poradit se s détskym lékafem,
u kter¢ho byl Tomasek registrovan. Po navstévé lékate byl Tomasek oznacen
za hyperaktivni dité s lehkou mozkovou dysfunkci. Po n¢jaké dobé se zacalo Tomasovo
chovani viditelné meénit. Petra si vSimla, Ze ¢asto ulpiva na jedné véci, nebo ¢innosti.
Také si vSimla, ze se u Tomaska nerozviji jemna motorika jako u ostatnich déti a zacal

mit problémy s nékterymi béznymi dennimi aktivitami.
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»Vzpomindm si, jak Tomas sedaval pred prackou a celé hodiny sledoval, jak
se otaci buben béhem prani. Nebo si schvalné poustél vodu z kohoutku a dival se
na tekouci vodu. Nebo jednou kdyZ jsme sedé€li nékde v restauraci, vzal si pivni tacky
a neustale s nimi dokola tocil na stole. V tu dobu jsem vibec nevédéla, co si mam o tom
myslet. Nenapadlo mé, Ze jsou to projevy né&jakého postizeni.“ (Petra)

Petra uz byla z TomasSova chovani zoufald, a proto kontaktovala svou znamou,
ktera je 1ékarkou na neurologickém oddéleni. Petra se znamé svétila se svymi problémy
a popsala ji Tomaskovo chovani. Uz v tuto chvili pronikalo ze strany 1ékatky podezteni,
ze Tomasek je autista a bylo Petfe doporuceno navstivit Détskou psychiatrickou kliniku
v Praze pti nemocnici Motol, kde provadéji diagnostiku této poruchy. To také udélala.
Petra spolecné s Tomaskem a s manzelem absolvovala pétidenni hospitalizaci, béhem
které vSichni podstoupili rizna vysSetfeni, hlavné tedy ve form¢ dotaznikd a testd.
Po absolvovani riznych vysSetfeni byl Tomaskovi diagnostikovan détsky autismus
s lehkou mentalni retardaci. Zrovna mu bylo pét let. Petra tusSila, Ze se tvrzeni jeji znamé
potvrdi a proto uz to pro ni nebyl takovy Sok. Ale Petfin manzel se s touto zpravou
nemohl smifit. Bylo na ném poznat, ze si s touto situaci nevi rady, hlavné¢ nevédél
jak reagovat. Zpocatku prestal jevit o Tomaska zajem, vyhybal se kontaktu s nim. Petra
meéla obavy, Ze ji a malého TomaSe manzel opusti. Petra méla také strach z toho,
jak se s timto faktem vyrovnaji jejich ptibuzni a ptatelé.

»Ja uz jsem to tusila, kdyz jsme odjizd¢li do Prahy. Tusila jsem, ze se u Tomase
potvrdi autismus. Asi proto uz to pro mé nebyl takovy Sok. Jela uz jsem tam s tim,
Ze to tak prosté€ je. SpiSe nez Sok jsem citila v sob¢€ takovy zmatek. Viibec jsem netusila
co autismus je a co to pro nas znamend. Pak pfiSel na mé takovy smutek a litost.
Ale pak jsem si tekla, Ze uz to tak prosté je a zmenit se to nedd a bude lepsi néjak
Tomasovi pomoci nez se litovat. Za to mij manzel to nemohl piekonat. Myslim si,
7e ,,chlapi“ tyto situace snaseji huf nez my ,,zenské“. Nevim, ¢im to je. Mozna je to
n¢jaky matefsky pud. Manzelovi trvalo tfi roky, nez se s Tomasovou diagnézou smifil
a piijal to jako fakt. Na druhou stranu jsem rada za to, Ze nas tenkrat neopustil.* (Petra)

Petra si mysli, ze jeji rodic¢e se s tim vyrovnali 1épe nez rodice jejiho manzela.

Kdyz Petra vysvétlila svym rodict celou situaci, jisté¢ je neminul prvotni Sok a Petru
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zacali litovat, ale brzy na to dokézali Petru podpofit a dali ji najevo, Ze jsou tu pro ni
i pro Tomaska. Na druhou stranu rodi¢e manzela tento fakt nedokazali zpocatku
prijmout. Hlavné tchyné. Neustale se snazila hledat vinika. Samoziejmé nez aby vinu
pripustila u svého syna, rad€ji vSe vycitala Petfe. Davala ji najevo, Zze Petra se
o Tomaska Spatn¢ starala a neumi své dité dobfe vychovavat a z téchto diivoda doslo
k tomu, Ze Tomasek je autista. Dnes uz je to mnohem lepSi. Tchyné si Casem
uvédomila, ze udélala chybu a v soucasnosti je pro Petru velkou oporou. Nejblizsi
pratelé, jak Petry, tak jejiho manZela se zachovali moc hezky. Zpocatku samoziejme
neveédeli co na tuto zpravu Petie odpovedét, ale postupem cCasu se taktéz stali velkou
pomoci.

,Matce, kdyZz oznami 1ékat, Ze je jeji dit¢ nemocné a to jeSté poruchou,
ktera se neda vylécit, je strasné. Citi ohromnou bezmoc. NemiiZze nic udélat. A ted’ si
vezméte, e ji nékdo fekne, e je to jeji vina. Ze ona miZete za to, Ze je jeji ditd
nemocné. A jeSt¢ je to jeji pfibuzna. V tuto dobu jsem nejvice potfebovala oporu
ze vsech stran. Dostavala jsem ji pouze od nekterych. O to je ten boj, vyrovnat se s tim
téz81.“ (Petra)

Petra ziskala vice informaci o autismu z literatury. Zjistila, ze déti, které maji
autismus, se projevuji riznym typem chovani. Kazdé autistické dit€ je velmi
individualni. I pfesto, Ze maji stejnou diagnozu, kazdé je jiné, kazdé mize mit problémy
s né¢im jinym. Také Tomasek se projevuje riznymi rysy chovani. Hodné zalezi na tom,
v jaké situaci a prostiedi se nachazi. Zda je doma, ve Skole, nebo n¢kde venku. Petra
ptiznava, ze ubchla dlouhd doba, nez si na nékteré z Tomaskovych projevii zvykli
a zacali je brat za ,,normalni®.

»Jak uz jsem fikala, vSechno zacalo tim ulpivanim na jedné aktivit¢ a tou jeho
,heohrabanosti*“. Také m¢l problém a to ma i dodnes bavit se s druhymi lidmi. Zpocatku
odmital i mé¢ a manZzela. Bylo to strasné. Pro matku je to hrozny pocit, kdyz vidi,
ze se ji vlastni dit€ boji a nechce se k ni pritulit. Viibec neprojevoval n&jaké pocity.
No prost¢ hriiza. Nakonec si na mé i na manzela zvyknul a naSel si k ndm cestu.
Ted’ naopak bez nas dlouho nevydrzi. Rad se mazli. A i naptiklad béhem usindni musi

veédét, Ze tam jsem. Takze do pokoje ma oteviené dveie a kazdou chvili se pta, jestli tam
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jsem, dokud neusne. Co se tyce cizich lidi, je to n€kdy problém. Sdm si vybird, koho
k sobé pusti a koho ne. Také mu trva delsi dobu, nez si na nékoho zvykne. Tieba kdyz
Sel poprvé do specialni tridy pro autisty. Nez si zvyknul na svou ucitelku Hanku, to byly
scény. Rano jsem ho odvedla do skoly a ani ne za hodinu mi volala Hanka, Ze Tomas
béha po tride, svléka si obleCeni, okusuje vSechno, co vidi kolem sebe a nechce se
uklidnit. Ted’, kdyz uz je na Hanku zvykly je jeho nejlepsi kamaradkou a neda na ni
dopustit. Tomaskovi do jisté miry oc¢ni kontakt nevadi, ale neudrzi ho, Kdyz se n¢kdo
na n¢j diva dlouho, je ztoho nervozni a uhyba pohledem, jakoby se chtél schovat.
Co se tyce feci, Tomasek patii k tém autistim, co dokaZzou komunikovat. Ale Casto véci
pojmenovava svymi ndzvy. Jednou kdyz, jsme byli v obchodé€, volal na mé at’ mu
koupim ,,igen®. NetuSila jsem, co po mé chce, byla jsem zmatena, protoZze jsem u ngj
nikdy takové slovo neslysela. Po néjaké dobé€ jsem zjistila, Ze ,,igen” znamena svicka.
Vibec nevim, kde na ty nazvy chodi, ale nékdy mi dlouho trvd, nez pfijdu na to,
co vlastné znamena. S tim souvisi dal§i jeho problém. Nekteré predméty, nalady,
¢innosti nebo pocity neumi Tomas vyjadfit slovem. Neumi pfemyslet v pojmech.
Proto pouzivame obrazky, fika se jim piktogramy. Kazdy piktogram vyjadiuje néjakou
vée, ndladu nebo Cinnost. I ve skole se spoustu véci uci pomoci piktogramti. Tomasek
také Casto opakuje to, co fikaji ostatni. Neustale si musime davat s manzelem pozor,
co pted nim probirdme. Nékdy Tomas mluvi jako dospély. Velky problém je v tom,
ze Tomas neuznava autority. VSechno si chce fidit sim a nenechd si jen tak néco
prikazat, takze obcas i k ndm se chova spiSe jako ke kamaradiim neZz k rodicim. Tomas
ani nerozeznava rozdil mezi tykanim a vykanim. VSem tyka. Tomastv autismus se také
projevuje strachem z novych véci. Hlavné z novych a velkych prostorti. Nejhorsi pro néj
byl prvni den v supermarketu. M¢l ze vSeho strach a byl hrozn€ nervozni, neustale
kticel a vydaval rizné zvuky. Také kdyz jsme s nim zacali chodit cvicit do Sokola tak
mél problém zvyknout si na télocvicnu. Stal uprostfed a nevédé€l, co ma délat, porad
néco opakoval dokola a maval nervozné rukama, ale postupem ¢asu si zvykl, dokonce
si myslim, ze tam chodi rad. Béhem cviceni se dokadze zapojit k ostatnim détem,
ale musim tam byt s nim. Musi védét, ze jsem nckde pobliz. DalSim problémem

u Tomaéska je ten, Ze se nedokaze orientovat v prostoru a v ¢ase. Kazdé rano ho musim
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vodit do skoly. Cestu by sam nezvladl. Byl by zmateny a mél by strach. I pfesto,
ze bydlime nedaleko Skoly. Vlastné ho nemohu nikde nechat samotného. Bud’ tam
musim byt ja, nebo osoba, kterou dobie znid. Toma$ neumi poznadvat hodiny.
Ani si neuvédomuje, ze n¢jak Cas bézi. Ano, i se ¢tenim mél Tomas potize. Dnes uz
si dokaze spoustu véci precist. Ale jeho Cteni je jiné nez u zdravych déti. Tomas neumi
Cist jednotliva pismena. Prosté se podiva na napsané slovo a fekne vam ho, ale jakmile
po ném chcete, aby precCetl jednotlivd pismena tak to nedokaze. Neucil se Cist
po pismenkach a slabikach. Jednoho dne si vzal noviny a zacal ¢ist. To je jedna z véci,
ktera je pro me nepochopitelna. A nikdo vam to nevysvétli pro¢ to tak je. Nejvic mu
délaji potize jednoduché knizky pro déti. Za to miluje encyklopedie a noviny, ty cte
plynule. Tomasek ma také problémy s pocty. Nevypocitd ani ten nejjednodussi ptiklad.
Ale za to je dobry v pravopise, celkové nemél problém naucit se psat. Mozna je to tim,
ze hodné cte. Dale ho straSné bavi auta. Pamatuje si vSechny znacky aut, jak které
vypada, jaké ma soucastky, z ¢eho jsou vyrobené, fekne vam i rok vyroby. Také si
velmi dobfe pamatuje vSechny staty svéta a to i jejich hlavni mésta. Dokaze ke kazdému
statu prifadit vlajku. Zna i v§echny prezidenty a sleduje veskeré jejich navstévy v jinych
statech a vSe co ve své zemi délaji. Je to neuvéfitelné, ale 1ékati si to vysvétluji tim,
ze u TomasSe se nejspiS jedna o Aspergertiv syndrom, coz je jedna z forem autismu.
Hodné velkym problémem pro Tomase jsou bézné véci, které déla kazdy z nas béhem
dne. Nedokdze byt samostatny na sto procent. Naptiklad zachod. Na zachod si sdm
zajde, ale to je vSe. Nedokaze provést hygienu po toaleté, nedokaze si zpatky nasadit
kalhoty. Réano si sam umyje oblicej, ruce, vycisti si zuby, ale neumi si nachystat zubni
pastu na kartacek, neutte si ruce a oblic¢ej do ru¢niku. Béhem koupani u né¢j musi nékdo
byt. Tomas si neuvédomuje to, ze kdyby se ponoftil do vody, mohl by se utopit. Jednou,
kdyz jsem ho koupala, jsem se jen otocila pro ru¢nik a slySim Splouchnuti. Oto¢im se
a vidim, jak ma Toma$ hlavu pod vodou. Béhem oblékani také potfebuje pomoc.
Obleceni si umi pouze svléknout, ale uz si ho neoblece. To samé boty, umi si je pouze
vyzout. A tkanicky si také neumi zavazat. Proto jsme mu koupili boty se suchym zipem.
S jidlem mame zase trochu jiné problémy. Sadm se naji. Samoziejmé jidlo mu musim

nachystat, ale nesni vSe. Nektera jidla nemtize ani vidét. Tieba vSechno co je Cervené

42



nema rad. S pitim problémy nema. V posledni dob¢ jsme se u Tomase setkali s tim,
Ze si ublizuje. Jde o sebeposkozovani. Tomas se skrabe na ruce tak dlouho, dokud nema
rany az do krve a tim, ze mé zvySeny prah bolesti, ho to tolik neboli. Souvisi to i s tim,
ze mu chybi jakysi pud sebezachovy. Tady z téch projevil aspon vidite, Ze opravdu u n¢j
musim byt porad.* (Petra)

Petra musela zménit cely sviij zivot, aby se mohla o Tomase starat. Opustila své
zameéstnani, ani na své zajmy a pratelé ji nezbyva moc Casu. Nastésti ziskala kontakt
na Specialng pedagogické centrum v Ceskych Budgjovicich, kde ji doporugili Tomase
prihlésit do specidlni tfidy pro déti s autismem. Petfin manzel je od rana do vecera
v praci, tudiZz nema na Tomaska tolik ¢asu. I kdyz by rad vice Petfe pomohl, neni
to mozné. Snazi se to Petfe vynahradit aspoi tim, ze jezdi o vikendu na chalupu, kde si
odpocinou od mésta a na TomaSe nemusi tolik dohlizet. Tomasek je tam rad, hraje si
na zahrad¢ a je na ném vidét, Ze tam je nejspokojenéj$i. Mozna je to tim prostorem
a klidem, ktery tam ma. Petra si mysli, Ze Tomaskiv autismus v zavéru spiSe vztah
s jejim manzelem posilil, i kdyz z pocatku jeji manzel nejevil o néj zdjem. Petra
navs§tévuje kurz pro asistenty specialniho pedagoga. Chtéla by jednou pracovat se stejné
postizenymi détmi, jako je Tomas.

,»Do prace jsem chodila rada. Celkové jsem rada mezi lidmi. Ale Tomasek mé
pottebuje skoro cely den a nebylo mozné to s mou praci spojit. I zajmil jsem méla
hodné¢. Rada jsem jezdila na kole, jezdila na rtzné vylety, chodila do ,fitka“, ale ted’
na to prosté nemam cas. Rano se postaram o Tomaska, ptipravim ho do $koly, kam ho
také odvedu. Skola mu zagina v osm hodin rano a konéi v jednu hodinu odpoledne, kdy
si pro n¢j zase chodim. Béhem dopoledne musim vyfidit véci, které potiebuji, zajdu
nakoupit, uklidim doma a pokud mi zstane, cas jdeme s kamaradkou, ktera ma také
autistického syna, na kafe. Je to fajn, protoze je to ¢lovek, ktery ma podobné problémy
a tak si rozumime. Odpoledne délam s Tomaskem ukoly do Skoly, pak si ¢teme knizky,
divame se na pohadky, zkouSime se zlepSovat v riznych ¢innostech, nebo si jen ta
hrajeme. Vecer ptichazi manzel z prace. Nékdy si jde hrat s Tomasem, ale n¢kdy je tak
unaveny, ze na n¢j nemd naladu. Tomas ma také jeden zlozvyk a to ten, ze mé neustale

hlida, jestli néco délam. Dokud neusne, musim vyvijet né¢jakou ¢innost, nemtizu si ani
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na chvilku sednout a odpocinout si. Kdyz se na chvilku posadim a on to zjisti, zacne
se rozCilovat. Je to pedant. I kdyz je pravda, Ze vecer jeste dodélavam véci, které jsem
nestihla béhem dopoledne, kdyz je Tomas ve Skole, takze na odpocinek nemdm Ccas.
V pondéli chodime cvicit do Sokola a ve stfedu plavat. U Tomase je dilezité dodrzet
jeho denni rezim, vSe mame pfesné¢ naplanované. Tomasek si také hodné potrpi
na svych ritudlech. Pokud ocekdvam, ze bude néjakd zména v jeho dennim rezimu,
musim ho na to dopfedu pfipravit a vysvétlit mu to. Kdybych to neudélala, byl by z toho
nervozni a mohlo by se to projevit i najeho chovani. Ucitelka z Tomaskovy tiidy,
Hanka, Casto potada rizné akce ve Skole, nebo vylety. Tam nesmime chybét. Tomas ji
ma hodné rad. Hanka je fajn a jsme dobré kamaradky. Libi se mi prace, kterou Hanka
dela, je specialni pedagog a pracuje s rizné postizenymi détmi. NejCastéji s autisty.
Béhem vyuky ji pomahaji asistenti. Jednou bych chtéla pracovat prave jako asistentka
specidlniho pedagoga. Chodim ted’ do kurzu, ktery mi to umozni. Ale pfi té troSce Casu,
ktera mi zbyva, je to obtizné. Zrovna ted’ piSu zavéreCnou praci a vitlbec na to nemam
cas. Ale bavi mé to. O vikendech jezdime na chalupu, kterou mame nedaleko
Budgjovic. Casem se tam chceme prestéhovat. Zda se nam, Ze je tam Tomasovi nejlépe.
A ja tam mam svou zahradu, kytky, zdhonky. To je pro mé taky urcity ,relax*.
Uvidime, snad to vyjde.“ (Petra)

Petra ma strach z budoucnosti. Nemtize s manZelem nic planovat, protozZe nikdy
nevi, v jakém stavu se bude Tomas nachéazet. Hlavn¢ i z toho diivodu, Ze az Tomasek
dokon¢i dochazku ve specialni tfide, nevi, co bude dal. Integrace téchto déti je slozita,
uz jen z toho diivodu, Ze maji strach z nového prostiedi a z cizich lidi. Sice od doby kdy
Petra zjistila, Ze je Tomasek autista se mnohé zménilo, ale jesté stale jsou v nasem
systému, co se tyCe péCe a integrace takto postizenych lidi, nedostatky. A uz vibec
si nedokaze predstavit, ze by Tomas jednou zistal Uplné sam. Petra také ptiznava,
ze jedno z jejich nejvétsich pfani je mit jesté jedno dit€. M4 sice trochu obavy z toho,
ze by se ji opét mohlo narodit dité s postizenim, ale jeji touha po ditéti je vEtsi nez tyto
obavy.

,»Nekdy cloveka sStve, ze si nemize nic naplanovat. Nikdy dopfedu nevim, jak

na tom Tomas bude. Jeho nalady se mohou ménit z minuty na minutu. Mam docela i

44



strach z toho co bude. Byla bych moc rada, kdyby Tomas mohl pokracovat v dochazce
ve Skole, ale po téhle specialni tfidé, kde ted’ chodi, mlze dochéazet pouze rok
do praktické tiidy, ale pak uz pro déti jako je Tomas nic neni. A do bézné Skoly ho dat
nemohu. Zpocatku tam chodil, ale viibec to nebylo dobré. Nékdy se bal toho mnozstvi
deti, které bylo ve tfide, ale také vyuka pro ného byla pfili§ narocna. Tomas ma
specialni naroky na vyuku a tu mu poskytnou pouze ve specializovanych tfidach
pro déti s autismem. Integrace déti, jako je Tomasek, je urcité lepsi nez diive, ale potad
to nestaci. I téch specializovanych tfid je malo. Jediné co se rozviji tak jsou rtzna
rodicovska sdruzeni, kde ¢lovék mize ziskat mnoho dilezitych informaci, ale s vyukou
a s naslednou integraci v dospélosti je to horsi. Pfedstava, Ze by mohl Tomas jednou
zustat upln€ sam, je pro mé hrozna. Hlavné ¢lovék nedokaze nyni fict, zda se jednou
dokaze o sebe postarat saim. Ja si myslim, ze ne. Velkym problémem je pravé to,
ze Spatné navazuje kontakt s okolim. Jak by si pak mohl najit praci, kdyz ma ze vseho
nového strach? Ale snazim se Zit pfitomnosti a moc na to Spatné nemyslet, ale jde to
tézce. Uz jsme s manzelem také uvazovali o dalSim ditéti. Je to moje velké prani.
Samoziejmé, Ze ¢lovék ma obavy ztoho, Ze by se mi narodilo opét postizené dite,
ale l1ékaii me ujist'uji, ze je to malé procento. Aspont mam nadéji. I Tomasek by si pral
sourozence. Tak trochu uz ho na tento fakt pfipravujeme. Chtél by sestficku, Baru.
Nektefi mi to ale vymlouvaji. Maji pocit, Ze pokud by se mé druhé dit¢ narodilo zdravé,
bez jeho rozhodnuti mu ptisoudim roli pecovatele. Ja si to nemyslim. Pokud takto déti
spolu vyrGstaji a jedno znich je postizené, to druhé to pfijima jako samozfejmost,
7Ze se o svého sourozence postara. Ano, samoziejm¢ si také uvédomuji, ze to bude
narocné. UZ mi nezlstane ¢as na nic jiného. Ale nebojim se toho a vim,
ze to zvladneme.* (Petra)

Petra nedokaze posoudit, zda se pohled spolecnosti na déti s autismem zlepsil.
Je to z toho diivodu, Ze lidé, které potkava ve svém okoli, mnohdy nepoznaji, ze Tomas
je pravé autista. VéEtSinou je myln€ zafazen mezi mentalné postizené déti.
Nebo jednoduse mezi postizené déti. Spolecnost si vytvoii jednu skupinu, do které pak
zahrnou vsSechny déti, at’ uz jsou mentalné i fyzicky postizené, nebo trpi néjakym

psychiatrickym onemocnénim jako je autismus. Do chvile, kdy se Tomas chova podle
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spoleCenskych norem a ,,nevyéniva z davu®, nikdo si ani nev§imne, ze jdeme po ulici.
Problém nastava tehdy, kdyz se Tomas projevi nécim z jeho typického chovani autisty
jako je krik, neustalé opakovani véty, riizné pohyby, nebo oslovovani cizich osob.
V tu chvili Petra vidi ty pohledy z okoli. Nékteré z nich déavaji najevo udiv, nékteré
pohorseni, nekteré zase zveédavost, je to rizné. Poté se setkd i s tim, Ze je kolem jdouci
obchazeji obloukem. Petra pfiznava Spatnou zkusenost s détmi, vékem by je zaradila
do trid zékladni Skoly. Opét pii riiznych projevech Tomase se setkala s posméchem
na jeho osobu a to pravé ze strany téchto déti. Uz nékolikrat byla i napadena slovné.
A to hlavné v situacich, kdy je vyzadovano ticho, jako je napfiiklad v divadle. Petra
se pokusila vzit Tomase na détské predstaveni do divadla. Tomas na herce a jejich
predstaveni reagoval rizn€, ne agresivné, ale pon¢kud hlu¢néji. Z okoli slysela rtizné
pfipominky a nadavky. Petra si vétSinou téchto reakci z okoli nevS§ima, uz si na né
zvykla. I kdyz pfiznava, ze obcas ji to mrzi. Hlavné u déti. Ale doufd, Ze si to Tomas
neuvédomuje a ze tim né&jak netrpi.

»S nejhorsi reakei jsem se setkala v divadle. Tomaskovi se predstaveni moc
libilo, ale déaval to najevo po svém. Hlasité se smal, tleskal a komentoval vystup hercti.
Meéla jsem radost, ze se mu divadlo zalibilo, ale ostatni, co sedéli kolem nas, z jeho
chovani byli roz¢ileni. Rusilo je to. Neustdle jsem slySela hlasy kolem, jak fikaji,
ze si neumim zklidnit svoje dit€ a co jsem to za matku. Moje nadSeni mé¢ ihned pfeslo.

Petra se svétuje s tim, ze kdyZz byl Tomaskovi diagnostikovan autismus, o této
poruse neméla zadné informace. Ale bohuZzel také dodava, ze ani 1ékat nebyl schopen ji
poskytnout informace, které povazovala za dalezité. Lékat se zabyval pouze diagn6zou
jako takovou. Vysvétlil Petfe co je to autismus a ze je to porucha, kterou si ¢lovek
s sebou nese po cely zivot. Neda se vylécit. Ale Petra konstatuje, ze potiebovala vice
informaci o tom jak se o Tomase starat, zda miZze dale chodit do skolky, zda vibec
n¢kdy nastoupi do skoly, nebo jestli existuje n¢jaka organizace, na kterou se muze
obratit, kdyz bude potfebovat pomoc. Tyto informace ze strany lékafe nedostala.
Bohuzel ani sestra ji nebyla ndpomocna v situaci, ve které¢ se Petra nachazela. Nejvic

informaci, jak uz uvedla, ziskala z odborné literatury. Nésledn¢, kdyz Tomasek zacal
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chodit do specidlni tfidy pro autisty, ziskavala cenné rady od jeho ucitelky Hanky a také
ji velmi pomohla spoluprace se specialn¢ pedagogickym centrem, které Petfe pomohlo
zorientovat se v socidlnim zabezpeceni a systému socidlnich davek. Pracovnici centra ji
také poskytli kontakt na obCanské sdruzeni APLA, kterd se vénuje détem s autismem
a rodicim, ktefi o tyto déti pecuji. Co se tycCe piistupu sester k Tomasovi, Petra uvadi,
ze velmi zalezi na typu zafizeni. Petra ma zkuSenost s tim, ze sestry na béznych
détskych oddé¢lenich ¢i u praktického lékate nevi, jak se ktémto détem chovat
a pristupovat. Je to dano tim, Ze se s détmi jako je Tomas, nesetkavaji tak Casto.
Co Petru zarazi je fakt, Ze tyto sestry si nechodi pro radu za rodici. Pfeci rodice nejlépe
vi, jakou péci jejich dité potiebuje, hlavné kdyZ se jedna o dité s autismem. Petra doufa,
7e se tento prfistup ze strany sester zmeéni. Petra by ocenila, kdyby ji také sestra byla
schopna poskytnout néjaké informace, které se tykaji autismu. Naptiklad by mohla
davat n¢jaké informacni letdky, nebo kontakty na obcanskd sdruzeni. Petra citi rozdil
v piistupu kni samotné a k TomaSovi u sester z Détské psychiatrické kliniky
pfi nemocnici Motol v Praze. Tam je znat, Ze sestry maji s détmi s autismem zkuSenosti.
Jde na nich vidét, Ze maji osvojené néjaké techniky jak s témito détmi komunikovat,
ale 1 presto tam chybi ta spoluprace srodi¢i. Obcas se tam vyskytne sestra,
ktera se zepta ptimo Petry, co ma Tomasek rad, co mu vadi, nebo z ¢eho ma strach,
ale to jsou vyjimky.

,»Tomasek byl hospitalizovan n€kolikrat a to z riznych divodu. Na sestrach jde
mnohdy poznat, Ze si s nim nevi rady. Nastésti mohu byt pii vSech vykonech u n¢;.
Hor$i to bylo v dobé, kdy byl Tomas hospitalizovan na infekénim oddéleni. Mé¢l
podezfeni na zanét mozkovych blan. Tam jsem k nému nesméla. Sestry se mé ani
nezeptaly co ma rad, nebo z ¢eho ma strach. Ale myslim si, Ze byl vydéSeny uplné
ze vSeho. Bylo to pro néj nové prostiedi, novi lidé a ja nebyla na blizku. Nemohla jsem
z toho ani spat. Bylo mi hrozné. Pofad jsem volala do nemocnice jak na tom je.
Ale spoluprace ze strany sester ¢i lékaiti jsem se nedockala. Kdyz jsem si Tomase
po nékolika dnech vyzvedavala v nemocnici, byl bledy a hodné¢ zhubnul. Nechtél
ke mné¢ jit. Bal se me&. Nejspis si myslel, ze jsem ho tam nechala. Urc¢it¢ mél strach,

Ze uz se nevratim.* (Petra)
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Petra uvadi, ze nejveétsi problém, ktery by mohl nastat béhem oSetiovani
Tomaska, je ten, Ze nesnese na sob¢ cizi material jako je naptiklad obvaz. Samoziejmé
uz i samotné prostiedi nemocnice je problémem. Je to nové prostiedi, jsou tam cizi lidé.
To v ném vyvolava strach a nervozitu. Takovou navstévu lékate ¢i nemocnice musi
Petra Tomasovi sdélit dopfedu a pomalu ho na ni ptipravit. Horsi je, kdyz se jedna
o né&jakou akutni zélezitost. Co se tyCe zdravotnickych pracovnikii, Tomas si sam
vybira. Jen tak n€koho k sob& nepusti. VéEtSinou k nému musi 1ékar pristupovat
bez bilého plaste, a 1épe snasi 1ékate Ci sestry — zeny. Tomasek ma také zvyseny prah
bolesti. Pokud se zrani, nebo je u néj provadén n¢jaky vykon neboli ho to, nebo aspon
ne tolik jako zdravé déti. Dalsi prekazku v poskytovani oSetfovatelské péce Petra vidi
v komunikaci. Jak uz dfive zmiiovala, Toma$ nedokaze myslet v pojmech, tudiz
1 v nemocnici je tfeba vyuzivat piktogramy. Také je potfeba na ného mluvit klidnym
hlasem, nespéchat a v§e mu fadné vysvétlit. Problém by mohlo také zptisobit ocekavani
ze strany oSetiujiciho persondlu. V Tomasové veéku jsou déti jiz samostatné, ale on
potfebuje ve spousté veéci pomoci. Proto zase Petra zdaraziuje, jak je dulezita
spoluprace s rodiCi, aby sestra zjistila, ve kterych oblastech potiebuje Tomas dopomoc.
Nastésti Petra mohla byt u vétSiny vykonu pfitomna a v piipadé hospitalizace byla
ptijata spole¢né¢ s TomaSem. Nékteré vykony se poté provadéji v anestezii. Celkove
jakékoli vySetfeni, ¢i hospitalizace je pro Tomase velkou zatézi, jelikoZ je narusen jeho
rezim a to se muze projevit riznym typem chovani, tfeba i agresivitou viuci okoli.
Je tedy dulezita trpé€livost ze strany oSetiujiciho personalu a jiz zmifiovana spoluprace
s rodici.

,»KdyZ si Tomas venku poranil ruku, chtéla jsem mu ji oSetfit doma. Vse jsem
mu vysvétlila, dokonce si nechal ranu postiikat desinfekci, ale jakmile jsem mu zacala
ruku obvazovat, bylo zle. Zacal na m¢ kficet, at’ mu to okamzité¢ sundam, sam si chtél
obvaz strhnout a ruku si zacal skrabat.”“ (Petra)

I pfes vSechny tyto tézkosti je Petra rdda, ze Tomaska ma. A mysli si,
ze 1 manzel to vidi stejné. Péce o dité s autismem je opravdu narocna a ma velky vliv
na celou rodinu, predevsim na matku, nebo na osobu, ktera o dit¢ pecuje ptes den. Musi

prehodnotit veskeré své zajmy a soustiedit je na dité.
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»Niceho nelituji, jsem rada, ze Tomase mame, i kdyz je autista. Dulezité je,
aby se s tim clovek vyrovnal, hlavné i jeho okoli. Potom jde vSechno 1épe, kdyz ¢lovek

vi, ze neni na vSechno sam.* (Petra)

Respondent 2 — Markéta

Pétatticetileta Markéta pochazi z Ceskych Budgjovic. Je vdana a ma dvé déti.
Starsi z nich se jmenuje Pavlina, je ji 15 let. Lékar ji diagnostikoval lehkou mozkovou
dysfunkci s hyperaktivitou. Dvanactilety VaSek je ,autista“. Markéta vystudovala
obchodni $kolu. Drtive pracovala jako ucetni vjedné bud¢jovické firme, dnes je
v doméacnosti a pecuje o svého syna Vaska.

Markéta ptiznava, ze nez se s manzelem rozhodli pro dalsi dité, hodné o tom
diskutovali. Markéta si to moc ptala, i kdyz méla obavy z toho, aby se i jejich druhé dité
nenarodilo s n€jakou poruchou, tak jako to bylo u Pavliny, ktera je hyperaktivni. Lékati
sice nevyloucili tuto moznost, ale také Markétu povzbudili, Ze to tak viibec nemusi byt.
Samoziejmé se na Vasika oba t&Sili. Na myslenku, Ze by mohl byt Vasik nemocny,
zapomnéla hned, jak otéhotnéla. Celé tehotenstvi i porod prob&hl bez problémdl.
I v prvnich mésicich vypadal Vasik, ze je zdrav. Ale v obdobi, kdy si déti zacinaji sedat,
broukat a vyhledavaji pohledem rodice, Markéta zacala mit podezieni, Ze néco neni
v poradku. Vasik byl ve vSech téchto aktivitich pozadu. Nejvice Markétu zarazelo,
ze ji Vasek viibec nevyhledava. Ani pohledem. Jako by se dival do prazdna. Markéta si
zpocatku nechtéla pfipustit, ze by byl Vasik n¢jak postizeny. Potad se uklidiiovala tim,
ze nékteré déti mohou byt trochu pomalejsi ve vyvoji, ale Ze se to Casem srovna.
Ale kdyz se blizily Vasikovy prvni narozeniny a on jesté ze sebe nevydal ani hlasku,
Markéta se rozhodla spolecné s manzelem, Ze se poradi s Iékafem, ktery jim nasledné
doporucil navstivit Détskou psychiatrickou kliniku v Praze.

,»Vasik jen tak sed€l a upfen¢ se na néco dival. Ale ten pohled byl tak prazdny.
Kdyz jsem na ného zavolala, viibec na mtj hlas nereagoval. Ostatni déti si mamin hlas
pamatuji. Otaci se za nim a na mamu se usméji, nebo k ni zvedaji rucicky, ale Vasik ne,
ten sed¢l bez hnuti dal.“ (Markéta)

Jeste kdyz odjizdéli, Markéta doufala, ze se nic s Vasikem nedéje a Ze bude vse

v poradku. Spole¢né s manzelem a s Vasikem byli hospitalizovani na pét dni na klinice,
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béhem kterych prochazeli riznymi testy a vypliiovanim dotaznikti. Po vSech vySetfenich
lékat Vasikovi diagnostikoval autismus s mentalni retardaci. Vasikovi byly zrovna dva
roky. Pfi sdéleni této zpravy byla Markéta i jeji manzel v Soku. Nechtéli tomu uvéfit,
Ze by je znovu potkalo néco podobného. Vzdyt uz maji Pavlinu, ktera je hyperaktivni.
Zpocatku se oba s touto situaci nechtéli smitit. Markéta méla strach, Ze to nezvladne.
Ze nebude mit silu na to, aby vychovavala dvé déti, které potiebuji specidlni péci
a pristup. Postupem casu za podpory blizkych se Markéta smifila s tim, ze Vasik je
autista, ale dlouhou dobu se ji drzel jakysi pocit litosti. I pfesto se rozhodla, byt dobrou
mamou, jak Vasikovi, tak Pavlin€. BohuZel Markétin manZzel se s jejich Zivotnim
udélem nesmitfil dodnes. Markétu sice neopustil, zlstal srodinou, ale uplné
se distancoval od péce o Vasika. Markéta to vnima tak, ze jeji manzel chodi do prace
a vydélava penize na zivobyti a Markéta se stard o déti a domacnost. Ale svétfuje se
s tim, Ze ze strany manzela ¢ekala vétsi oporu.

,»KdyZz nam lékat sdélil, ze Vasik je autista, byla jsem v Soku. Do posledni chvile
jsem totiz doufala, ze bude vSe v pofadku a ze jsem se ve Vasikové chovani mylila,
ale ne. Pamatuji si, ze mi do o¢i vyhrkly slzy a fikala jsem si, ne to nemtize byt pravda.
Neustale jsem se sama sebe ptala, pro¢ zase my? Postupem Casu jsem se s tim néjak
smifila. Hodné mi pomahali mi rodice. Ale mij manzel ten byl zdrcen. Dodnes se s tim
nemilize vyrovnat. Vlibec nejevi o Vaska zajem. Pouze kdyZ je to nutné. Sam k nému
nepfijde a nezaéne si snim hrat. Viima si pouze Pavliny. Cekala jsem z jeho strany
vétsi podporu, ale nakonec mohu byt rada, Ze nas neopustil. To bych byla na dné.“
(Markéta)

Rodi¢e Markéty byli od pocatku jeji velkou oporou. Dodévali ji silu, aby se ona
sama mohla s danou situaci vyrovnat. Zpocatku byli také novou zpravou Sokovani,
ale hned dali Markété najevo, Zze se na n¢ muze kdykoli obratit. Rodi¢e Markétina
manzela vidi celou situaci jinak. Domnivaji se, Ze Markéta VaSikovo postiZeni
zveliCuje. Neustdle davaji Markété najevo, ze se o Vaska stard az piiliS. Maji pocit,
ze by mohl byt samostatnéjsi, jen kdyby mu dala Markéta vice prostoru. Kdyz jim bylo
oznameno, ze Vasik je autista bylo na nich vidét, ze z této zpravy nejsou potéseni,

ale neprojevili ani trochu litosti, podpory, soucitu. Jejich reakci Markéta vnimala jako
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chladnou. Doufala, Ze se jejich postoj asem zméni. Rikala si, ze kazdy se s takovou
zpravou vyrovnava po svém, ale mylila se. Tento chladny, odtazity pfistup pfetrvava
dodnes. Markéta uvadi, ze jejich nejblizsi pratelé projevili zpocatku litost. Méli spoustu
otazek, na které jest¢ vtu dobu neméla odpovédi ani sama Markéta. Ale nakonec
se snazili vSichni podat obéma pomocnou ruku.

,»Mi rodi¢e se zachovali skvéle. Vzpominam si, jak mé tata objal a utéSoval mé,
ze bude vSe v potradku a Ze to spolecné zvladneme. Oba se hned zapojili do péce
o Vasika i o Pavlinu. KdyZ jsem potiebovala s né¢im pomoci, stacilo zavolat a byli
k dispozici. Jsem jim za to vdécna. Nedokazu si ptedstavit, jak bych to bez nich zvladla.
Hodn¢ mé mrzi piistup rodi¢l z manzelovy strany. Mysli si, Ze VaSikovo postizeni
zveliCuju. Pry jsem az pfili$ starostlivd a svou péci prehanim. Tchyné si mysli, ze ho
rozmazluji. Ja toho nazoru nejsem. Obé mé deti potebuji zvlastni ptistup. Chtéla bych,
aby se oba rozvijeli, proto jim vénuji spoustu ¢asu.” (Markéta)

Markéta uvadi, ze projevy Vasikova autismu se odviji od dané situace, ve které
se nachazi. Dulezit¢ je také pro ného prostiedi. Chova se jinak, kdyz je doma,
nebo kdyz je nékde venku na vetejnosti. Zpocatku byl kazdy projev Vasika pro Markétu
prekvapenim, n¢kdy ji az Sokoval, ale postupem ¢asu si na to zvykla a dnes uz Vasikovy
reakce povazuje za ,,normalni®.

»Zacatky jsou velmi narocn€, nikdy jsem nevédéla, ¢im mé Vasik piekvapi.
O autismu jsem cetla rizné knihy a ¢lanky z Casopist, ale postupné jsem zjistila,
Ze u autismu plati opravdu to, Ze kazdé dité s autismem je individualni, i kdyz sdileji
stejnou diagnozu. Jak uz jsem fikala, u VaSika se zacCal projevovat autismus tim,
7e zaostaval v motorice. Naptiklad si zaCal sedat mnohem pozd¢ji nez zdravé déti.
Chodit se naucil také pozdé¢ji. Ale od té doby co si stoupl poprvé na nozky, uz s tim
nem¢l problémy. Mensi problémy mu pfetrvaly v jemné motorice. Je tak trochu
,hesika®, ale piln¢ to trénujeme, kazdy den. Velkym problémem je u Vasika
komunikace. Nikdy se nenaucil mluvit. Pouze vydava nesrozumitelné zvuky.
S Vasikem jsme se naucili komunikovat prostfednictvim obrazkl a pismen. Jde videét,
ze Vasik jednotlivym obrazkiim rozumi, umi z pismen slozit slova, ale nikdy vam

je nefekne. Mozna chce, ale nedokaze to. Psat se naucil tak, ze jsem mu dala obrazek
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a pod nim bylo napsano, co to je. VaSek si zapamatuje, jak napsané slovo vypada
graficky, ale jinak nerozena jednotlivd pismena. Vnima slovo jako celek,
ne ze je sloZzeno z pismen. Ale piSe pouze tiskacim, psacimu pismu nerozumi. Vasik
pottebuje pravidelny rezim, je to pro nc¢ho velmi dilezité, jakmile se béhem dne
naskytne né&jaka situace, kterou nema ve svém dennim planu je z toho nervozni. Svij
plan ma napsan na takové specialni karté, at’ vi, co ho béhem dne ceka. Ma tam napsany
Cas a obrazek s danou aktivitou. Vasik umi poznavat hodiny, ale pouze na digitalnich
hodinkach. Podiva se na sviij planek a podle Cisel vi, jakou aktivitu ma zrovna délat.
Pokud vim, ze béhem dne nastane n¢jaka zmeéna, naptiklad navstéva u lékare, musim ho
na to dopfedu pfipravit a tuto navstévu mu napsat do jeho planku. Ale myslim si,
ze Vasik si nejspiS neuvédomuje, ze Cas né&jakym zplsobem ubiha. Vasek ma také
problém s orientaci v prostoru, doma vi, kde co najde, ale jakmile opusti nas byt,
prestava se orientovat. Z tohoto divodu ho musim doprovazet do Skoly. Urcité by
netrefil. Ale nejen v této oblasti potfebuje Vasik mou pomoc. I pfi béznych dennich
aktivitach je potieba na ného dohlédnout. Napiiklad rano, kdyz si Cisti zuby a umyva se,
nebo béhem oblékani, nebo pfi hygiené po pouziti zachodu. Hodné zélezi na tom, jakou
ma naladu. Nékdy mu jdou véci snadnéji, jindy to vypada jako by neumél vibec nic.
Ale ze by né&jakou Cinnost zvladal Gplné sam, to ne. Co se tyce jidla, je velmi Sikovny,
kdyZ mu jidlo nachystam, naji se a napije se sam. Co je zajimavé, tak VaSik umi
pouzivat ,,mikrovinku®. Ale v jidle si vybira. Zalezi na barve, tvaru a konzistenci jidla.
Co nema rad tak to jsou omacky vseho druhu a knedliky. Samoziejmé vSe opét souvisi
s jeho naladou, pokud se mu néco nelibi, nebo se dostane do situace, ktera je pro n¢j
nepiijemnd, nechce jist. Z toho jsem vzdy nesStastna, protoze je schopny cely den nic
nejist. Casto u Vasika pozoruju takové to ulpivani na jedné véci &i Ginnosti. Dokaze
sedét hodiny na jednom misté a divat se na jednu véc. VEtSinou pii tom jesté kyve télem
dopfedu a dozadu. V této situaci je nejlepsi nerusit ho. Z ostatnich lidi ma Vasik
vétsinou strach, je potieba, aby si na novou osobu zvyknul. Kdyz jsme ho pfihlasili
do specidlni tfidy pro autisty, zpocatku tam nemohl byt sam. Byla jsem tam s nim.
Mgl strach ze svoji ucitelky i z ostatnich déti, ale postupem casu jde na ném vidét,

ze tam chodi rad. Uz tam s nim nemusim byt, ale obcCas se stane, Zze ma hned z rana
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Spatnou naladu a to vim, Ze je lepsi ho nechat doma. Vasik se také vyhyba o¢nimu
kontaktu. Nema rad, kdyz se na n¢j n€kdo uptené diva. Je z toho nervozni a dava to pak
najevo. Nejcastéji kiikem. Celkové jakykoli dotek od cizi osoby je pro néj nepiijemny.
Obéti snese pouze ode meé. V ¢em Vasik vynika, tak to jsou pocitace. Uz ve tfech letech
Dale ma dobrou pamét’ na jizdni fady. Zna odjezdy vSech linek meéstské hromadné
dopravy v Budgjovicich. Také ho zajima kalendat. Tady si zase pamatuje svatky. Kdyz
mu feknete datum, napiSe vam, kdo ma v ten den svatek. Vasik je dobry v poctech.
Je jako kalkulacka. Zadate mu piiklad a on béhem chvilky napise vysledek. Za to ma
problém s pravopisem, celkové se psanim. Dokaze napsat jednoducha slovni spojeni,
ale potize ma s vétami. Co se tyce Cteni, nikdy jsme nezjistili, zda doopravdy cte. Je to
tim, Ze neumi mluvit. A pokud jsme mu napsali néjaky tkol, nikdy ho nesplnil. Myslim
si, ze je pro n¢j dulezité pravé spojeni pismen s obrazky. Vasik je také Sikovny
ve skladani puzzle. Vibec nezalezi na tom, jak slozity obrazek mu date, nebo kolik
dilkt puzzle ma. Za chvili je obrazek slozeny. Co mi hodné vadi na projevech autismu,
je Vasikovo sebeposkozovani. Nejcastéji se Skrabe. Neékdy ma rany az do krve.
Vétsinou si takto ublizuje, kdyz nékde sedi v klidu a nikdo se na néj zrovna nediva,
naptiklad kdyz je ve svém pokoji. Naopak, kdyz se dostane do né&jaké stresové situace,
spiSe se bije péstmi do hlavy. Kdyz ho vidim, nebo piijde s poSkrabanyma rukama,
je mi z toho uzko. Vasik ma zvysSeny prah bolesti, tudiz kdyz se skrabe, neciti takovou
bolest a nevi kdy ptestat. Také bych tekla, ze si neuvédomuje nevratnost smrti a s tim
pak souvisi jeho naruseny pud sebezichovy. Clovék na n&j musi davat pofad pozor,
aby si néjak neublizil.“ (Markéta)

Markéta ptiznava, Zze dokud méla pouze Pavlinu, jest¢ méla néjaky cas na své
zajmy a pratele, dokonce i své zaméstnani zvladala, asponl na ¢astecny tvazek. Poté,
co se narodil Vasik, musela své zaméstnani opustit. Zpocatku ji to az tak nevadilo,
ale ¢asem si uvédomila, ze méla svou praci rada a ze ji chybi. Co se tyce zajmd,
Markéta rada chodila cvicit aerobic, jezdila hodné¢ na kole, ¢etla knizky. Po narozeni
Pavliny musela vétSinu svych zajmia ukoncit, ale doufala, Ze az bude Pavlina vétsi,

znovu se k nim vrati. To uz se bohuzel nestane, protoze péce o Vasika a zaroven
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Pavlinu, Markétu vytizi na cely den. Musela tedy uplné opustit zaméestnani a vzdat se
svych zajml. Ani na pratele nema ¢as, obcas zajde na kdvu se svou kamaradkou, kterou
zna z VaSikovy Skoly. Bohuzel manzel Markété moc nepomaha. Zajima se spiSe
o Pavlinu. Nedokézal se s Vasikovym autismem vyrovnat a to se odrazi na jeho péci
o n¢j. Markétu to mrzi, protoze si mysli, Ze Vasek je pro jejiho manzela zklamanim.
,»Do prace jsem chodila rada. Chybi mi to, ale nedalo se to zvladnout. Réno
ptipravim Pavlinu i Vaska do skoly, ta jim za¢ind v osm rano. Jejich skoly jsou blizko
sebe, chodime tedy spolecné. Dopoledne si vyfidim zalezitosti, které potiebuji,
nakoupim, uklidim doma a obcas si zajdu s kamaradkou na kavu. V jednu hodinu
odpoledne uz musim vyzvednout VaSka ze Skoly, Pavlina uz chodi domii sama.
Odpoledne s Vaskem délame tkoly, co méa do skoly. Hned, jak pfijde domi Pavlina,
udélam tkoly s ni. Potom si spolecné hrajeme, nebo trénujeme rizné ¢innosti, napiiklad
psani, jemnou motoriku, ¢innosti, které potiebuje Vasik béhem dne. Nékteré ¢innosti
pottebuje procvicovat i Pavlina, tak se snazim vymyslet to tak, aby se ucili spole¢né.
Ale je to obtizné, protoze, tim jak je Pavlina hyperaktivni, neustale Vaska ,,postuchuje*
a spécha na n¢j a ten je ztoho potom nervozni. Nékdy mi da praci uhlidat je,
aby si vzajemn¢ neublizovali a byli hodni. Vecer, kdyz se vrati manzel z prace, vénuje
se Pavling. J& si mohu kone¢né na chvili odpocinout. Poté jdu oba dva uspat. Pavlina se
spankem problémy nema, ale Vasek se casto v noci probouzi, nékdy pfijde k nam
do loznice a chce spat spole¢né s nami. Kdyz se mu snazim vysvétlit, Ze ma svou postel,
ve které mlze spat, zane se zlobit. V pondéli odpoledne chodime vSichni
do plaveckého krouzku. Tam se détem hodné libi a jde na nich vidét, ze je to bavi.
Zpocatku jsem meéla strach, aby se jim néco nestalo, ale pani ucitelka, ktera je uci plavat
je skvéla a moc to s nimi umi. Ucitelka Hanka z Vaskovy tiidy také vymysli rizné akce
a vylety. Vzdy se zucastnime. Vasek je aspoil mezi détmi a ja si popovidam s ostatnimi
maminkami. Mame podobné starosti, takZe na probirani je toho dost. Vaskiiv autismus
m¢él asi nejveétsi vliv na rodinné vztahy. S rodi¢i manzela si uz tolik nerozumim a také
mi nékdy vadi manZelova lhostejnost vii¢i Vaskovi. Prosté bych potfebovala vétsi oporu

a pomoc.* (Markéta)
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Markéta si uvédomuje, Ze té¢zko mize néco planovat do budoucnosti. Sama tika,
Ze je to slozité, kdyz nevi, jak se bude Vasiklv autismus vyvijet dale. M4 z toho docela
obavy. Nedokaze si predstavit, kdyby se néco stalo a Vasek by ziistal s Pavlinou sam.
Nedokazali by se o sebe postarat. Pavlina je sice ve spousté véci samostatna, ale t€zko
fici, zda by se dokazala osamostatnit a postarat se o Vaska. Markéta si mysli, Ze ne a je
si védoma toho, ze se bude muset o své déti starat i v jejich dospélosti. Markéta sice
souhlasi stim, Ze integrace psychiatricky nemocnych a jinak znevyhodnénych
se zlepsila, ale jeSté stale prevazuji nedostatky, co se tyce socialniho zabezpeceni
a pomoci témto jedincim v dospélosti. Jak Pavlina, tak Vasik chodi do specialnich trid.
Vasek konkrétn¢ do specialni tfidy pro autisty. Ale pak téch moznosti, co bude délat
dal, moc neni. Hlavné z toho diivodu, Ze nemluvi a ma zvlastni pozadavky, co se tyce
komunikace. Celkové vSechny jeho projevy autismu jsou problémem pro dalsi jeho
integraci. Markéta by moc rdda zase jednou planovala, napiiklad dovolenou,
ale na druhou stranu vi, Ze to neni mozné. UZ tfeba jen z finan¢nich divodi.

,UZ si ani nepamatuji, kdy jsme byli naposled nékde na dovolené. Tak rada bych
vzala Vaska i Pavlinu nékam k mofti. Ale nejspi$ to neni mozné. Za prvé kvili financim
a taky nevim, jak by na to reagoval Vasek. Déla mi problém uhlidat je oba dva doma,
nedokazu si predstavit, jak bych to zvladla nékde u mote. Nejvétsi strach mam z toho,
Ze nevim, jak se bude Vasikiv autismus vyvijet dal. Také je mozné, Ze uz to zlstane
stejné, ale to nikdo nevi. A hlavné viibec netusim, co budou délat oba dva, az dokonci
dochazku ve svych tiidach. U Pavliny si jest¢ dokazu ptedstavit, Ze by pokracovala
v praktické Skole a poté by mohla nastoupit na ucilisté, ale u Vaska nevim. Ten splni
dochazku ve specialni tfidé€ pro autisty a dal§i moznost uz je pouze rok v praktické tiide,
ale tam vyzaduji, aby se zak naucil komunikovat pisemné i ustn¢, coz u Vaska neni
mozné. Prosté co se tyCe vzdélavani a integrace déti s autismem, myslim si, ze mame
jesté co dohanét.” (Markéta)

Markéta je presvédCena o tom, Ze se pristup spolecnosti k postizenym détem
zlepsil. Dikazem je toho vznik specidlnich tfid a snaha o integraci jedinct s riznym
typem znevyhodnéni. Ale také dodava, ze spoustu lidi nevi, co to autismus je, Ze patii

mezi psychiatrickd onemocnéni, které jde Casto ruku vruce s mentalni retardaci,
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a proto je tézké dnesni situaci zhodnotit. VEétsinou se setkava s tim, ze Vasek je okolim
zafazen obecné mezi postizené déti. Kdyz, jde Markéta s Vaskem po ulici, setkava se
s riznymi reakcemi. Hlavné ve chvili, kdy se Vasik za¢ne projevovat nesrozumitelnymi
zvuky, kiikem ¢i stereotypnimi pohyby. Markéta si v§ima4, ze 1idé, co prochazeji, kolem
je pozoruji s udivem, se zvédavosti a nékdy i s pohrdanim. Nékolikrat se také setkala se
slovnimi urazkami, a to jak ze strany dospé€lych, tak ze strany déti. DéEti se vétSinou
Vaskovi posmivaji, ale obCas nejde pieslechnout i jejich komentar. Dospéli se spise
obraci na Markétu s tim, aby si Vaska uklidnila. Markéta tika, Ze nejhorsi jsou situace,
kdyZ jdou nékam spolecné jest¢ s Pavlinou. Jeji hyperaktivita se projevuje casto tim,
ze neustale mluvi, rychle a nahlas a ma zrychlenou gestikulaci. To si poté spiSe ukazuji
na Pavlinu neZ na VaSka. Markéta se také svéfuje, Ze je ztéchto situaci smutna.
Ocekavala, ze si na ,,posmésky* druhych zvykne, ale ne. Jen doufa, Ze si to Pavlina
s Vaskem pfili§ neuvédomuji.

»10 jsem vedla oba do skoly. Jeli jsme autobusem. Nevim, co to Pavlinu
napadlo, ale zacala hlasité komentovat jednoho star§iho pana, ktery sed¢l nedaleko nas.
Samoziejmé ten doty¢ny to slySel, snazila jsem se Pavliné domluvit, at’ toho necha,
ale ona neposlouchala. Pan se po nés zacal ohlizet. Omluvila jsem se mu, ze Pavlina je
hyperaktivni a snazila se mu dat najevo, Ze to nedé€la schvalné. Ale Pavlina nepiestavala
a toho pana to zfejmé rozcililo, otoCil se na mé¢ a zacal po mé kficet, co jsem to
za matku, Ze si neumim srovnat vlastni dit€. Tim jak na m¢ doty¢ny vystartoval,
toho se lekl Vasik, byl nervézni a zacal vydavat rizné zvuky a rychle gestikulovat
rukama. Nemohla jsem ani jednoho uklidnit, byla jsem zoufal4, tak jsme na nejblizsi
zastavce vystoupili. Jest¢ dnes si pamatuji ty pohledy ostatnich lidi.* (Markéta)

Kdyz Markété oznamili, Ze Vasek je autista, uvédomila si, Ze vlastné ani nevi,
co to autismus je. Pouze si vybavila hlavniho hrdinu ze slavného filmu ,,Rainman®.
Lékar ji obeznamil stim, co je to za poruchu, jak se miZze projevovat a s faktem,
ze autismus neni léCitelny. Ale Markéta méla spoustu otazek, tyto stru¢né informace ji
byla rada za to, kdyby ji bud’ l1ékat, nebo prave sestra poucila o tom jak k Vasikovi

pfistupovat, jak se o ngj postarat, nebo by stacilo, kdyby Markété dala kontakt
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na n¢jakou organizaci, kde by tyto informace ziskala. Prvni kontakty Markéta ziskala
od socialni pracovnice, u které vyfizovala socialni davky a podporu. Déle si Markéta
pujcila odborné knihy, ve kterych si v§e o autismu precetla. Také tam ziskala povédomi
o0 obcanském sdruzeni APLA, ktera se zabyva praveé autismem a poskytuje, jak podporu,
tak pomoc rodinam, které potfebuji ziskat potfebné informace. Dal$im pomocnikem
bylo pravé Specialné pedagogické centrum v Ceskych Budg&jovicich, diky némuz se
Vasik dostal do specialni tfidy pro autisty. Pristup sester k Vaskovi Markéta posuzuje
podle typu zatizeni. VaSek byl uz né€kolikrat hospitalizovan, jak na béZném détském
odd¢leni, tak v détské psychiatrické 1écebné. Na bézném détském oddéleni bylo znat,
Ze sestry moc zkuSenosti s détmi s autismem nemaji. Markéta uvadi, Ze je to ihned znat
pti piijmu. Kdyz sestra zjisti, Ze Vasek je autista, jde vidét ten vydéSeny vyraz ve tvaii
sestry a ¢lovek uz pozna, podle reakci, Ze si nevi rady. Pfitom Markéta nezazila, ze by
sestra za ni pfiSla a ptala se ji na to, jak o Vaska pecovat, jaky pfistup je u ngj
nejvhodnéjsi, jestli ma néjaké zvyky, co ma rad, nebo z ¢eho ma strach. Markéta si
mysli, ze sestry nechtéji dat najevo neznalost, a proto radéji za rodicem nejdou. A to by
m¢elo byt naopak. Pravé rodi¢ je ten, kdo jim mlze v hodné¢ vécech pomoci a poradit.
Na druhou stranu je pravda, ze pokud je to mozné, Markéta je hospitalizovana spolecné
s Vaskem. S jinym pfistupem se Markéta setkala na Détské psychiatrické klinice
v Praze a v Détské psychiatrické 1é€ebné v Oparanech. Tam je zcela bézné, Ze sestry se
rodi¢l ptaji na vSe o jejich ditéti a jde také vidét, Ze spolupraci srodi¢i povazuji
za nepostradatelnou.

,»Vasek byl nekolikrat hospitalizovan na détské intenzivni péci s epileptickymi
zachvaty. Pro mé je to vzdy hrtiza, kdyz ho v téch zachvatech vidim. A jesté haf mi je,
kdyZ ptijedem do nemocnice a tam vam nikdo nic nefekne, ani se vas nezeptaji jak
s Vaskem spolupracovat. Sestry se vétSinou zeptaji jen na to, co Vasek ji a co ne.
Dobrou zkuSenost mam z Opatran. Tam se sestry ptaji Gpln€ na vSechno, i kdyz tfeba
nemohou Upln¢ prizpisobit chod oddéleni podle Vaska, ale aspon se snazi o spolupraci
a toho si cenim* (Markéta)

Prvni problém, ktery nastdvd béhem oSetfovatelské péce, je komunikace

s Vaskem. Vasek viibec nemluvi a pro komunikaci pouziva piktogramy. Ale je potieba,
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aby na n¢j sestra mluvila pomalu a s klidnym hlasem. Je velmi obtizné u n¢j zjistit,
co ho trapi. Dulezité je také si uvédomit, ze Vasik potiebuje s veskerymi Cinnostmi
pomoc, hlavné co se tyCe oblékani, hygieny, toalety a také jidla. Markéta také uvadi
jako problém samotné prostiedi nemocnice. Je to pro Vasika cizi prostfedi, tak jako
sestra a lékar jsou pro n¢j cizi lidé. VéEtSinou mé z nemocnice strach a je nervozni.
Kdyz Markéta vi, ze je cekd néjaké vySetfeni nebo navstéva lékare, musi Vasika
ptipravit doptedu a postupné. Pokud je nékde Vasik hospitalizovan delsi dobu na sestry
si casem zvykne, ale i pfesto jde na ném vidét, ze se v nemocni¢nim prostredi neciti
dobfe a chce jit domu. Je to také z toho divodu, ze Vasek ma doma sviij stanoveny
rezim, tidi se podle svého planu a pravé hospitalizace je situace, ktera mu jeho
zab&hnuty rezim narusi. Markéta také dodava, ze VaSek nesnese na téle obvazy
a naplasti. Dale upozornuje na to, ze Vasek tihne k sebeposkozovani a jest¢ k tomu ma
zvyseny prah bolesti, je tedy nutné ho hlidat, aby si néjak neublizil.

»Kazda navstéva u lékare, kazda hospitalizace je pro Vaska velky stres. Myslim
si, ze se to horSi jest¢ tim, kdyz zdravotnicky personal nespolupracuje s rodici
a vétsinou je pak piistup k témto détem Spatny. Také si myslim, ze kdyby, naptiklad
sestry, si nechaly poradit od rodict, usettily by si tim spoustu sil a i pro né¢ samotné by
to byla velkd pomoc. Samoziejm¢ nemuzu fici, ze vSechny sestry jsou stejné, jsou i ty
které se snazi, ale téch je opravdu malo.* (Markéta)

Markéta sice musela opustit své zaméstnani a zajmy, ale rozhodn¢ nelituje toho,
7ze ma Vaska a Pavlinu. Své déti miluje a bude je vzdy podporovat a snazit se, aby se
dale rozvijely. A doufa, Ze i jeji manZel se jednou se v§im doopravdy smiii a bude zase
Stastny.

»Miluji své déti. Jsem jejich mama. Za nic na svété bych je nevymeénila, i kdyz
jsou takové, jaké jsou a péce o né je narocna, ale nikdy jsem toho nelitovala a nikdy

litovat nebudu, ze je mam.* (Markéta)
Respondent 3 — Alena

Ctyficetiletd Alena zije v Ceskych Budgjovicich spoleéné se svou dcerou

Luckou a svym pritelem. Lucce je 14 let a ve ctyfech letech ji byl diagnostikovan
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détsky autismus s lehkou mentalni retardaci. Alena je rozvedena. Vystudovala Vysokou
Skolu ekonomickou v Praze, obor Bankovnictvi a pojistovnictvi. Diive Alena pracovala
v bance na pozici finan¢niho poradce, dnes je v domacnosti a veSkerou péci vénuje své
deefi.

Alena, kdyZ dostudovala vysokou skolu, nastoupila do prace, kde se potkala se
svym budoucim manZelem. Po dvou letech znamosti se vdala a téSila se na to,
az ot¢hotni a budou mit s manzelem miminko. UZ od pocatku si prala holcicku, ale také
si tikala, Ze na tom vlastné nezalezi hlavné, Ze bude zdravé. Béhem tchotenstvi byla
Alena zdrava a celé toto obdobi probihalo bez problémil. Porod malé Lucky byl sice
naroc¢ny a dlouhy, ale Alena si neni védoma toho, Ze by doslo k néjakym komplikacim.
Z malé Lucky byli vSichni nadSeni, jevila se jako zdravé narozené dit¢ a tak to také
vypadalo az do obdobi, kdy se blizily LucCiny prvni narozeniny. Kolem jednoho roku si
Alena vsimla, Zze se Lucka nesnazi o prvni slivka, ani o broukani. Také si Alena
uvédomila, jak ji vSichni chvali, Ze je klidna a Ze viibec nezlobi. Nad ¢im se Alena
zaCala pozastavovat nejvice, byla lhostejnost Lucky vici Alené i jejimu manzelovi.
Jen ziidka vyhledavala jejich pozornost. Byla radgji sama. Casem Lucka prestavala
reagovat na své jméno. Alena si myslela, ze ma problémy se sluchem. Na zaklad¢ svych
domnének navstivila jejich détského I€kare, ktery je poslal na vySetieni sluchu, kde se
ale Zadna vada nepotvrdila.

,KdyZz se Lucka narodila, byla jsem §tastna. My vSichni jsme byli. Moc jsem se
na to, az budu mama, tésila. Po narozeni to vypadalo, Ze je vSe v potadku. Lucka byla
nadherna a zdrava. Prvni pochybnosti jsem méla, kdyz se blizily jeji prvni narozeniny.
Nejvic mé znepokojoval fakt, Ze viibec nevyhledava nasi spolec¢nost. VSechny déti se
chtéji se svou mamou mazlit, hledaji ji pohledem a reaguji na jeji hlas, ale Lucka ne.
Nasi znami mi fikali, at’ jsem rada, Ze je Lucka tak hodna, ale mi se na tom prosté néco
nezdalo.” (Alena)

Béhem dalsiho roku se u Lucky objevily dalsi zvlastni projevy v chovani. Alena
vzpomina na dobu kdy, se Lucka naucila chodit. Z niceho nic byl najednou ten jeji klid
pry¢. Byla hodné uplakana, béhala doma po mistnosti a nedala se vibec uklidnit. Casem

zacala vydavat rizné nesrozumitelné zvuky, okusovala vSechny véci, co méla kolem
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sebe, n¢kdy byla az agresivni. Alena si nevédéla rady co dal. Po porad¢ s kamaradkou,
ktera pracuje ve specialné pedagogickém centru, navstivila opét détského 1€kare, ktery ji
doporucil navstévu Détské psychiatrické kliniky v Praze.

»Z chovani Lucky jsem byla uz zoufald. Predstavte si, Ze nemtiZzete ze svého
ditéte spustit oCi ani na vtefinu. Lucka nam zacala 1ézt na zidle, na stdl, na nabytek,
vSude. M¢la jsem strach, ze n¢kde spadne. Také okusovala vSechny véci kolem sebe,
hlavné knizky a nabytek. Nejhor$i bylo to, Ze vSe co dé¢lala doma, dé€lala i na
verejnosti. (Alena)

Alena s manZelem a s jejich dcerou podstoupili pétidenni hospitalizaci v Praze,
kde jim byla provedena fada vySetfeni. V zavéru hospitalizace byl ze strany lékate
Lucce diagnostikovan autismus s lehkou mentalni retardaci. Pro Alenu uz to takovy Sok
nebyl, protoze jeji znama ji piipravila na to, Ze se nejspis jedna o autismus. Spise citila
takovy pocit prazdna. V prvnich chvilich nebyla ani schopna soustfedit se na to, co ji
Iékat tika. Poté, co se ji celd véc rozlezela v hlave, to na ni dolehlo a citila smutek
a litost. Manzel Aleny byl v Soku. Nedokézal pochopit to, ze se Lucka narodila uplné
zdrava a z ni¢eho nic je mu sdéleno, ze ma autismus. Zacal hledat diivod proc to tak je.
Vinika nasel — Alenu. Zacalo obdobi neustalych hadek. Manzel obvinioval Alenu z toho,
ze se o Lucku Spatné starala, Ze ji nevychovavala dobie a Ze se ji malo vénovala. Alena
tim hodné trpéla. Uz jen ta skutecnost, Ze u Lucky se potvrdil autismus, byla pro ni
naro¢na a jest¢ k tomu musela poslouchat manzelovo obviilovani. Manzel Aleny se
s touto situaci nemohl smiftit a nedokézal ani piijmout Luc¢ino chovani. Nakonec Alenu
i Lucku opustil. Alena si dodnes mysli, Ze se za ni mnohokrat styd¢l.

»Nebyla jsem v Soku, kdyz mi 1ékat oznamil, Ze Lucka ma autismus. Jen jsem
tam tak stala a citila takovou prazdnotu. Viibec jsem nebyla schopna soustiedit se na to,
co mi lékar fika. Az doma mi to vSechno doslo a zacala jsem brecet. Ale jesté horsi to
bylo, kdyZ se manzel rozhodl, Ze nas opusti. Byla jsem na dné. Potfebovala jsem
n¢koho, kdo mi bude oporou. Citila jsem se strasn¢ sama. (Alena)

Rodic¢e Aleny i jejiho manZela to vzali stateén€. Sice v prvnich minutach také
neskryvali, Ze je tato zprava Sokovala, ale hned Alené vyjadrili podporu a nabidli ji

pomoc. Co Alenu ptekvapilo, bylo to, ze rodice jejiho manzela stali po celou dobu
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na jeji strané¢ a i po rozvodu dale Alen¢ pomdhaji. Nejvic vdécna je Alena svoji
kamaradce ze specialné pedagogického centra. Pomohla Alené se v§im vyfizovanim
na ufadech a také ji poskytla kontakt na obCanské sdruzeni APLA, kde se Alena muze
kdykoli obratit o radu. Dale ji poskytla riznou literaturu o détském autismu a seznamila
ji s ucitelkou specialni tfidy pro autisty, kde dnes Lucka dochazi na vyuku. Alena uvadi,
Ze 1 ostatni pratelé ji nezklamali a snazili se ji pomoci.

»Jsem vdécna rodicim jak mym, tak mého byvalého manzela. Nenechali mé
samotnou a vZdy kdyz jsem potfebovala, snazili se m¢ podrzet. Také moje kamaradka
z centra mi hodné pomohla a pomaha dodnes. Nebyt ji tak mi spoustu informaci, které
jsou pro mne dilezité, unikne a diky ni mize Lucka chodit do Skoly. Vibec jsem
netusila, ze tady existuje specialni tfida pro autisty.” (Alena)

Jak uz se Alena zminila diive, Luccin autismus ma rizny prubéh se Sirokou
Skalou projevl. Prvni informace o projevech autismu Alena ziskala od své kamaradky
ze specialné¢ pedagogického centra a nasledné¢ také zriznych knih. Sama uvadi,
ze kazd¢ dit€¢ s autismem je velmi individualni, pouze nékteré projevy mohou byt
spole¢né pro vice déti. Také se svétuje s tim, Ze nikdy nevi, jak bude s Luckou den
probihat. PredevSim zdlezi na nalad¢ jakou Lucka ma a na prostfedi, ve kterém se
nachazi. Alena nikdy nedokaze dopfedu odhadnout, jak bude na danou situaci Lucka
reagovat obzvlast, kdyz je to pro Lucku néco nového, s ¢im se jest¢ nesetkala. Miize se
jednat o prosttedi, osobu, ale i predmét.

»Prvni projev, kterého jsem si vSimla, byl ten, ze Lucka nezacinala mluvit.
Ani dnes nemluvi, spi§ vydava takové nesrozumitelné zvuky. Ke komunikaci
pouzivame obrazky. Tém Lucka rozumi, ale jejich vyznam se také musela naucit.
Nebylo to lehké, ale je Sikovna a nakonec jsme to zvladly. Se psanim mame problémy,
ale neustale ho procvicujeme. Lucka nerozumi jednotlivym pismentim, ani vyznamu
slov. Jediné co rozezna, jsou Cisla. Jinak vSe musi mit spojené s néjakym obrazkem.
Z téchto diivod neumi Lucka Cist, ale tézce se to zjisStovalo, kdyz nemluvi. Ani pocty
nam moc nejdou. Zvladame pouze jednoduché piiklady na scitani a odcitani, které si
muzeme nazorn¢ ukazat. Zpocatku byla Lucka velmi klidna, neprojevovala zajem

o spolecnost. Nikdy za mnou nepfisla, ze by se chtéla mazlit, jak to déti délavaji. Nyni

61



se Casto projevuje dost hlasité, hlavné v situacich, ve kterych se neciti dobfe. To pak
zacne pobihat po mistnosti, kiiCet a rychle gestikulovat rukama. Pokud je Lucka v klidu,
vSimla jsem si, Ze ulpiva na jedné véci, nebo ¢innosti. Jednou jsem pfisla do obyvaku
a nasla ji tam, jak sedi a diva se v televizi na zrnéni. Nebo prosté jen tak sedi a diva se
do prazdna. Kontakt s ostatnimi lidmi, to je dal§i Luccin problém. Hodné zalezi na tom,
jak se ji kdo zalibi. Jsou lidé, na které¢ si zvykne béhem chvilky, ale pak jsou ti, na né
dokaze byt i agresivni. Nevim, podle ¢eho si vybira, ale je to bohuzel tak. Lucce pohled
do o¢i nevadi, ale nesmi byt dlouhy. Neudrzi o¢ni kontakt. Pokud zjisti, Ze ji n¢kdo
pozoruje delsi dobu, je ztoho nervozni. Pro Lucku je dualezity pravidelny rezim.
Vsechny G&innosti, které provadi, maji sviij ¢as. Cinnosti béhem dne se odehravaji
ve stejném pofadi, jako ve dni minulém. Je to urcity stereotyp. Kdyz Lucka zacala
chodit do skoly, méla problém pochopit, Ze o vikendu $kola neni, ale uz si na to zvykla
a pfizpusobila tomu i svoje aktivity. Lucka casto potiebuje pomoc i s ¢innostmi,
které kazdy z nas déla denné. Neni samostatna jako zdravé déti v jejim véku. Musim ji
pomoci s oblékanim, s koupanim, s toaletou, sjidlem. No je toho hodné. Naptiklad
obleceni si hravé svlékne sama, ale pti oblékani se mi stalo, ze si zacala kalhoty oblékat
na hlavu. Nebo pfi ¢isténi zubll nevi, co ma dé¢lat s kartaCkem, proto si ¢istime zuby
spole¢n¢, aby vidéla jak na to. Kdyz potfebuje jit na zachod, fekne si o to sama, tedy
ukaze mi obrazek. To byla také jedna z véci, ktera ndm dlouho trvala, nez jsme ji
natrénovaly. Ale na ten zadchod s ni musim jit, sama by to nezvladla. Co se tyce jidla,
sama sni, co ji nachystam. Problém je v tom, Ze Lucka ji pouze n¢které druhy potravin.
Hlavné susenky, jogurty, suchy chleba, ptfesnidavky a kukufi¢né platky. To je vSe.
Nic jiného nesni. ZkouSim ji davat rGzna jidla, aby si ¢asem zvykla, snad se nam to
podafi. Co nemlze ani vidét je ovoce a zelenina. S pitim problémy nemad, ani si
nevybird. Posledni dobou jsem si vSimla, ze se Lucka Skrdbe na rukach.
Moje kamaradka mi vysvétlovala, Ze jde o sebeposkozovani a Ze to déti s autismem
délaji. Také tikala, ze tyto déti maji vétSinou zvySeny prah bolesti, tudiz je to tolik
neboli. Neuvédomuji si, ze si tim ublizuji. Ale pfijde mi to dost désivé. Neustale ji
kontroluji, zda se znovu neskrabe. Lucce déla problém orientovat se v prostoru a v ¢ase.

Doma to znd, tam vi, kde co najde. Ale pokud by Sla sama n¢kam ven, netrefila by
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zpatky domt.. Luckd ma také strach znového prostfedi. Nejvétsi drama jsem s ni
zazivala, kdyZz jsme zacaly chodit ven, nebo do skoly. Bylo na ni vidét, ze ma hrizu
z kolem jdoucich lidi, z aut, z vysokych budov, celkové na ni ten hluk mésta neptisobil
vubec dobfe. Postupem Casu si zvykla a dnes uz bez problému chodime ven i do skoly,
ale zase zalezi na jeji nalad¢. KdyZ ma Spatny den, coZ ja uz poznam hned, jak vstane
z postele, je lepsi zGstat doma. Hodiny Lucka umi poznavat pouze na digitalnich
hodinkach, ale ne v tom pravém smyslu. Neuvédomuje si vyznam casu ani, ze néjakym
zpasobem utikd. Dava si ho do spojitosti se svymi aktivitami béhem dne. Ve §kole jsme
spole¢né s jeji ucitelkou vytvorili specidlni kartu, kde ma na obrazku nakreslenou
aktivitu a vedle toho ma napsany cas, tak jako je na digitalnich hodinkach. Podle ¢isel
tedy pozna, jakou aktivitu mé délat v danou chvili. Jak vidite tak autismus ma spoustu
riznych projevd, horsi je, Ze nikdy doptedu nevite, jaky z nich se zrovna projevi, nebo
jestli se neobjevi n¢jaky novy. Ale je ztoho jasné, ze Lucka mé potiebuje a bez mé
pomoci a péce by to tézko zvladla.” (Alena)

Alena musela po narozeni Lucky udélat dilezitd rozhodnuti ve svém zivotg,
coz jisté pro ni nebylo jednoduché. Aby se o Lucku mohla starat, musela opustit své
zaméstnani, které méla tak rada a bavilo ji. Alena dfive spole¢né¢ se svym manzelem
hodné cestovala, je vdécna za to, Ze mohla poznat spoustu krasnych mist a rdda by
poznavala dal$i, ale bohuzel to neni mozné. Jak z financnich diivodd, tak i ztoho
divodu, Ze si nemtize dovolit Lucku opustit ani na par dni. To, Ze Lucce diagnostikovali
autismus, nejvice zasadhlo vztah mezi Alenou a jejim manzelem, coz vyvrcholilo
rozvodem. Alena také rada sportovala, chodila plavat, kazdé rano behala a rada jezdila
na kole, ale i tyto z4jmy musely jit stranou. Co Alen¢ chybi, jsou jeji pratelé. Nema
na né Cas. Vida se akorat se svou kamaradkou z centra, kdyZz vodi Lucku do skoly.
Na druhou stranu poznala par novych kamarddek mezi maminkami, se kterymi se
potkala na Skolnich akcich.

,Obor, ktery jsem vystudovala, m¢ bavi a i méa prace byla pro mé potéSenim,
ale Lucka potfebuje, abych u ni byla kazdy den a s praci v bance to neslo spojit. Ani
na své zajmy a pratelé nemam cas. Rano s Luckou vstavam, poméaham ji pfipravit se

do skoly, kterd ji zafind v osm rano. Do $koly ji musim doprovodit. Pot¢ mam
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dopoledne cas na to, abych si vyfidila potfebné véci, zasla na nakup, uklidila doma,
prosté¢ vSe co nestihnu udélat, kdyz je Lucka doma. V jednu hodinu odpoledne ji
vyzvednu ze Skoly a doma hned délame tukoly a cviceni, které nam zada ucitelka.
Je potieba s Luckou kazdy den trénovat a to nejen psani a pocCty, ale i Cinnosti, které
Lucka potiebuje k tomu, aby byla samostatnd. To ndm zabere n¢kdy i celé odpoledne.
Poté si spolecné hrajeme, nebo se divame na pohadky, poslouchame pisnicky. Zalezi
na co ma Lucka naladu. O vikendu se snazime chodit ven na prochazky. Luccina
ucitelka a jeji asistenti organizuji riizné vylety a akce pro déti, t€ch se ucastnime skoro
vZzdy. Lucka je tam mezi svymi kamarady a ja si mohu popovidat s ostatnimi rodici.
Muj nynéjsi partner, Petr, chodi do prace, takze se vraci domil az k veceru. Lucka si
na n¢j zpocatku nemohla zvyknout. Byl to pro ni cizi ¢loveék. Ale postupné si na sebe
zvykli a ted’, kdyz zije s nami je vSechno v pohod€¢. Musim uznat, Ze si spolu rozumi
a na Petrovi jde vidét, ze méa o Lucku zdjem a nevadi mu, Ze je jina nez ostatni déti.*
(Alena)

Alena se svéfuje s tim, Ze zadné plany do budoucna nema. Ani moc planovat
nemuize. Na prvnim misté u ni je Lucka a u té nikdy nevi jak, se bude jeji autismus
rozvijet dale a vjakém bude stavu. Alenu trapi i to, ze nevi, co bude s Luckou,
az dokon¢i dochazku ve specialni tfidé. Miize pak jesté chodit rok do praktické tridy,
ale co dal. Dal$i moZnosti nejsou. Alena se domniva, Ze integrace déti s autismem se
v mnohém zlepsila, ale stale jsou zde nedostatky. Hlavné co se tyce dospivajicich
a dospélych. Také uznava, ze u nekterych déti s autismem je integrace sloZita a to z toho
davodu, Ze spousta znich, nedokdze navazat kontakt s okolim. Nejvétsi strach ma
Alena z predstavy, Ze by Lucka ziistala n¢kdy sama.

,Clovék by mél spoustu pland, ale vzhledem k tomu, ¢ Lucka je pro mé
na prvnim misté, tak to nelze. Nikdy nevim, jak na tom bude, jakou bude mit naladu.
Vsechny nase dny se vétSinou odvijeji od toho, jak se Lucka citi. Jediné co vim, tak je
to, ze chci, aby se Lucka i nadale snazila rozvijet se, aby trénovala véci, které ji délaji
problémy.* (Alena)

Alena se setkala s riznymi reakcemi na Lucc¢ino chovani. Nejhorsi byly zacatky,

kdyz zacala chodit s Luckou ven. Lucka méla z venkovniho prostfedi strach, hlavné
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z lidi a z aut. Byla nervozni a nékdy svoji nervozitu projevovala kiikem. Samoziejmé
lidé z okoli upinali pohled na Lucku. Nékdy se kolem jdouci divali s udivem, n¢kdy
dokonce i s pohorSenim. Setkala se i s tim, Ze se ji ostatni déti posmivaly. I pfesto si
Alena mysli, Ze se obecné pohled na déti jako je Lucka zlepsil. Je také presvédcena
o tom, Ze mnoho lidi nepozna, ze Lucka je pravé autista. Ostatni vidi n&jaké zvlastni
projevy chovani, které nejsou podle spolecenskych norem a oznaci Lucku
za postizenou. Vetejnost tvoii z téchto déti jednu skupinu a nezalezi na tom, jakou
poruchou trpi.

»Prvni pokusy vzit Lucku ven byly kruté. Vseho se bala, aut, lidi, vysokych
budov, hluku, vSeho na co si jen vzpomenete a s ¢im se bézné venku setkavate.
Zpocatku jsme chodily pouze kolem naSeho domu. Poté, co si Lucka trochu zvykla
na venkovni prostfedi, jsme prochazky prodluzovaly a chodily i dal. Ale i dnes se nam
stane, ze Lucka dostane z néceho strach a to se pak projevi na jejim chovani. VétsSinou
zacne kfiCet, nebo se zastavi a nechce jit dal a nervézné gestikuluje rukama.
Asi s nejhorsi reakei na Lucku jsem zazila na ulici. Nejvic me zarazi, ze tato reakce
ptisla ze strany déti. Mohlo jim byt tak kolem dvanacti let. Zrovna jsem vedla Lucku
do skoly. Potkala jsem svoji byvalou kolegyni z prace, kterou jsem dlouho nevidéla.
Daly jsme se do feci. Lucka se v tu chvili divala do vykladni skiin¢ jednoho obchodu
s hrackami, tak jsem ji nechala a na chvili ji zpustila z o¢i. Nejspi$ se néceho lekla,
nebo vidéla néco, co ji nahnalo strach, a zadala kfiGet. Sla jsem k ni, ale nechtéla se
uklidnit. Stala na misté, kficela a tloukla se péstmi do hlavy. Po chvilce se za nami
otaceli lidé, co prochazeli kolem. VSimla jsem si pravé zminované parté kluk, kteii
stali a Lucce se posmivali. Okfikla jsem je, at’ toho nechaji, ale viibec neposlechli, jesté
na ni zacali poktikovat vulgarné. Tak jsem Lucku vzala do naruce a spéchala s ni domd.
Az tam se uklidnila. Také v obchodé béhem nakupu zazivam tyto scény. Lucka vétSinou
chce, at’ ji néco koupim, ale to neni jenom jedna véc. Nejradéji by do koSiku dala
vsechno, co vidi. Kdyz se ji snazim vysvétlit, ze to nelze, abychom koupily vSechny
véci, co ona chce, zacne se roz¢ilovat. Jednou si uprostied obchodu lehla na zem a zase
ten kiik. Ostatni nakupujici se po nas ohlizeli, od nékterych jsem zaslechla komentare

typu, co je to za matku, ze neumi vychovat dité, aby se chovalo slusné.* (Alena)

65



V dobé, kdy byl Lucce diagnostikovan autismus, Alena uz meéla néjaké
informace o této porusSe, které ziskala prostfednictvim své kamaradky ze specialné
pedagogického centra. Kamaradka ji také pajcila riznou literaturu. Alena, ale uvadi,
ze kdyby tyto informace neziskala vlastni iniciativou, u Iékate by se dozvédéla pouze to,
co je to autismus, jak se projevuje a Ze se neda vylécit. Alena se domniva, Ze tyto
informace jsou sice dillezité, ale pro rodi¢e jsou mnohem dulezitéj$i informace jako
napiiklad, na koho se rodi¢ mulize obratit o dal$i informace, zda existuji n¢jaka sdruzeni
rodicl,, kam zajit ohledné socialniho zabezpeceni, co d¢lat v piipade, ze dité je
nemocné, nebo je u né¢j zapotiebi hospitalizace. Alena si také dokaze predstavit, Ze tuto
roli by méla sestra, kterd spolupracuje s lékatem. Mohla by rodicim poskytovat
informacni letdky, nebo davat kontakt na sdruzeni, kterd se zabyvaji péci o déti
s autismem. Bohuzel to tak zatim neni. Alena se také setkala s rliznym pfistupem
ze strany sester. Domniva se, ze tam, kde se sestry setkavaji s détmi s autismem Castéji,
maji uz zkusenosti a vi, jak k nim pfistupovat. Ale ne jen k détem, ale také k rodi¢im.
Je ziejmé, ze presné vi, na co se rodicu zeptat, kdy pozadat o radu. Alena si mysli,
ze pak vSe probiha mnohem Iépe a i pro samotné sestry je to pomoc. Ale bohuzel jsou
zafizeni, vétSinou se jednd o klasickd détskd oddéleni, nebo o ordinaci praktického
1ékare, kde ma Alena pocit, ze sestry nemaji o autismu povédomi. A zarazejici pro ni je,
Ze se setry ani nesnazi ziskat pomoc ¢i spolupraci ze strany rodicii.

,»Vibec by mi nevadilo, kdyby sestra za mnou pfisla a pozadala by m¢ o radu,
co se tycCe pristupu k Lucce. Pravé naopak. Pokazdé, co byla Lucka hospitalizovana
v nemocnici, se m¢ sestra maximalné zeptala na to, co Lucka ji a co ne a jestli si dojde
sama na zachod. Nastésti jsem vétSinou byla piijata spolecné s ni. Snad jednou se stalo,
ze m¢ nemohli pfijmout a to z toho divodu, Ze Lucka byla hospitalizovana na jednotce
intenzivni péce. Tenkrat to bylo z divodu opakovanych epileptickych zachvatii. Mohla
jsem k ni chodit neomezené na navstévy, ale i tak to bylo strasné. Bylo na ni vidét,
ze mé ze vseho strach. Prelézala postranici luzka, kiicela a sestry nevédély, co si s ni
pocit. Nakonec ji musel 1ékat naordinovat n¢jaké 1éky na uklidnéni. Ale ani po téchto
zkuSenostech s Luckou se mé nikdo na nic nezeptal. Ale nemohu fict, Ze jsou vSechny

sestry stejné. Napiiklad mam dobré vzpominky na sestry z Détské psychiatrické 1é¢ebny
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v Opatanech. Tam je zietelné, ze sestry maji s témito détmi zkuSenosti a vi co d¢lat
v piipad€, ze nespolupracuji. Ptaji se rodicl i na to jakou ma dité oblibenou hracku,
vyptaji se na vse, co se tyCe sobéstacnosti, nebo jestli ma n&jaké ritualy pred spanim,
co ji a co ne, z ceho ma strach, jestli u n€j dochazi k sebeposkozovani, zda jsou néjaka
specifika v komunikaci. No prosté na vse co je pro dité s autismem dulezité. Dokonce se
znovu ptaji rodicl, zda maji kontakty na rizné svépomocné spolky. VSimla jsem si,
7ze maji u sebe i rizné informacni letaky, které nabizeji rodi¢im. Maji i piehled
o literatute. Tak takhle si predstavuji spolupraci mezi rodici a sestrou® (Alena)

Alena si uvédomuje to, Ze bchem oSetfovani Lucky dochdzi k riznym
problémtim, které maji souvislost prave s projevy autismu. UZ jen to, Ze Lucka se ocitne
v cizim prostfedi, kde je spoustu novych tvari a predmétii je pro ni stresujici. Alena ji
praveé musi doptedu pfipravit na to, ze se chystaji k Iékafi. Pravé komplikovanéjsi je to
v piipad¢é, kdyz je Lucka hospitalizovana necekané. Velkym problémem je také
komunikace s Luckou. Doma i ve Skole pouzivaji piktogramy, tudiz vdm sama nefekne,
dobfe védet, co ktery piktogram pro Lucku znamena. Je také dulezité, aby na ni sestra
mluvila srozumitelné, pomalu a s klidnym hlasem. Neni dobré, kdyz se na Lucku
pospicha. Dale Lucka potfebuje pomoci v béznych dennich aktivitach, co se tyce
hygieny, toalety, nebo piijmu jidla a piti. Neni samostatna a je tieba, aby si to oSetfujici
personal uvédomil a nabidl pomoc. Alena uvadi, ze vétSinou je problém s jidlem,
protoze Lucka ji pravé jen vybrané potraviny. Také veskeré vykony a vySetfeni jsou
pro Lucku zatézi. VétSinou ma strach a nechce spolupracovat. Nekteré vykony se
v jejim ptipad¢€ provadéji v anestezii.

,»KdyZ Lucka musi byt ptijata do nemocnice, je to problém. Narusi se ji tim jeji
denni rezim a je z toho nervozni nez si zvykne na novy. Také si musi zvyknout na nové
lidi, sestry, 1ékate, prostfedi, nez se s tim dokaze Lucka vyrovnat, je propusténa domd.
Celkové projevy jejiho autismu komplikuji celou hospitalizaci. Ale je pravda,
ze veétSinou mi l€kar povolil, abych byla piijata spolecné s Luckou. To vSem usnadniuje

praci a Lucka je sama klidnéjsi. (Alena)
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Alena, aby se mohla starat o Lucku, musela opustit zaméstnani a jeji zajmy Sly
stranou. K tomu ji opustil manzel, nema Cas na své pratele a kazdy den se musi
prizptsobit tomu, jak se zrovna Lucka citi a jakou ma naladu. I pfesto je Alena
presvédcena o tom, ze niceho nelituje. Lucka je jeji dcera a jako kazda jind matka své
dit€ miluje i kdyZ neni jako ostatni déti.

»Lucka je moje dcera. Je pro m¢ v§im. I kdyz jsou chvile, kdy je to s ni hodné
tézké a ja jsem uz unavena, ale pro svou dceru udélam cokoli. Vzdy ji budu podporovat.

Ona je moje Stésti.” (Alena)

Respondent 4 — Jana

Jané je 32 let, je rozvedena a pochazi z Ceskych Budgjovic, kde Zije se svym
synem, osmiletym Markem. Markovi byl diagnostikovan détsky autismus se
slabozrakosti. Jana vystudovala stfedni hotelovou skolu a dfive pracovala jako servirka
v restauraci. Dnes je v domacnosti a pecuje o svého syna.

Jana si s manzelem ptali déti hned po svatebnim dni a to se jim také splnilo.
Oba se na malého Marka tésili. Bylo to preci jejich vytouzené miminko. Celé Janino
téhotenstvi probihalo bez komplikaci, pouze se pozdrzel termin porodu a to asi o deset
dni. Kdyz se Marek narodil, Jana spole¢né¢ s manZelem prozivala $tastné chvile. Marek
se narodil zdravy. Jesté v porodnici probihalo vSe v pofadku. Po névratu z nemocnice
zacaly prvni potize. Marek nechtél pit z Janina prsu. KdyZ se Jana snazila Marka k prsu
ptilozit, zacal plakat. Druhy den se Jana poradila s Markovym pediatrem, at’ ho zkusi
krmit z lahve. A to §lo. Marek z lahve pil bez problémi. Jan€ se to zdalo zvlastni,
ale 1ékar ji uklidnil tim, Ze je to mozna zménou prostiedi a mozna se to casem upravi.
Neupravilo, Marek pil jen z lahve. Lékar to vysvétlil Jané tim, ze kazdé dit€ je jiné
a 7e se to mize stat. V tu dobu nikoho nenapadlo, Ze to mohou byt pocatecni projevy
n¢jakého postizeni. Béhem vyvoje byl celkové Marek pomalejsi nez ostatni déti,
ale 1ékat mél pro Janu dalsi vysvétleni. Tentokrat ji pfesvédcil o tom, Ze Marek je kluk
a kluci obcas byvaji ve vyvoji ,,lingjs$i“ a pomalejsi. Chodit zacal Marek kolem
18. mésict, ale neustale se pfi chiizi stavél na Spicky. Také mu byly nepfijemné hracky,
které vydavaly rizné zvuky. I jeho pokusy o prvni slova pfichazely pozdéji. Marek se

jevil spise jako klidné, hodné dite, které Casto sedavalo na zemi, divalo se do jednoho
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mista 1 n¢kolik hodin a viibec neplakalo, ani kdyz mél hlad, nebo potieboval piebalit.
V tuto dobu si Jana fekla, Ze uz se nenecha détskym lékafem odbyt a vyzadala si
doporuceni k vySetfeni u psychologa a nasledné na to vySetieni na Détské psychiatrické
klinice v Praze.

»Prislo mi zvlastni, Ze Marek nechce, abych ho kojila, ale nechala jsem se
presveédcit 1ékatem, ze je vSe v poradku. Nejsem odbornik a tehdy mé viibec nenapadlo,
Ze se jedna o prvni projevy autismu. Pak se neni Cemu divit, Ze u vétSiny déti je
diagnostikovan autismus az kolem dvou az tfi let. Je to Skoda, protoZe by se mohlo
s nimi zacit pracovat mnohem dfive.” (Jana)

Na détské psychiatrické klinice byla Jana spolecné s manzelem i Markem
hospitalizovana pét dni, béhem kterych, prochdzeli rtiznymi testy a vySetfenimi.
Po vyhodnoceni téchto testii byl Markovi diagnostikovan détsky autismus. Jana i jeji
manzel byli v Soku. Necekali to. Vzdyt détsky lékar je neustale uklidioval, ze vyvoj
u kluktt mize byt pomalejsi. Kdyz jim Iékat sdéloval tuto zpravu, nebyli schopni fict ani
slovo. Po uplynuti n¢jaké doby se to obéma rozlezelo v hlavé. Jana byla ztoho
nestastna. Vzdy kdyz se rano probudila, doufala, Ze to byl pouze zly sen, ale nebyl.
Kazdé rano ji bylo do place. Neustale se sama sebe ptala, pro¢ zrovna oni. Tak to preci
naplanované neméli. Po Case se Jana, za podpory svych rodi¢l a pratel, s touto situaci
vyrovnala a slibila si, Zze se bude snazit o to, aby se Marek rozvijel. Janin manZzel se
s faktem, ze je Marek autista nedokdzal smifit. Zpocatku se snazil vSe pochopit,
podporoval Janu a planoval, jak si budou vzajemné pomahat. Behem nékolika mésict se
zacal Marklv autismus rozvijet a s tim i jeho projevy. To uz bohuzel Janin manzel
nedokazal pfijmout a péfi o Marka nezvladl. Mezi nim a Janou probihaly neustalé
hadky. KdyZz uz byla situace neunosna, tak Janu s Markem opustil. Pierusil s nimi
veskeré kontakty, pouze se s Janou domluvil na placeni vyzivného.

,»10, Ze byl Markovi diagnostikovan autismus, to jsem obrecela, ale Casem jsem
se s tim smifila. Ale v dobé&, kdy mé manzel opustil, jsem byla na dné. Nevéfila jsem si,
ze péci o Marka zvladnu sama. Potfebovala jsem n¢koho, o koho bych se mohla opfit.

Nastésti tu byli moji rodice a pratelé. (Jana)
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Jana vzpomind, ze rodice, jak zjeji strany, tak =ze strany manzela,
se s Markovym autismem vyrovnali dobfe. Zpocatku byli také Sokovani a vyjadiovali
litost, ale nakonec se snazili byt pro vSechny tfi oporou. Zména nastala v dobé, kdy se
Janin manzel odstéhoval. I jeho rodice prerusili s Janou kontakt a ptestali se s Janou
vidat. BohuZel ztratili také zajem o Marka. Velkou oporou byli pro Janu také jeji
pratelé, hlavné jeji dobra kamaradka, ktera ji chodila navstévovat v dobé, kdy na tom
Jana byla nejhiif. Samoziejme€ i zjejich strany se nejprve dockala litosti a hlavné
spoustu dotazil, ale Jana vi, Ze je to pfirozené a nepovazuje to za nic Spatného.

,»,Moji rodic¢e jsou pro mé velkou oporou. Kdyz pottebuji Marka pohlidat, neni to
problém, vzdy se na né mohu spolehnout. Hodné¢ mi také pomohla moje dobra
kamaradka, se kterou jsem pracovala v jedné restauraci. Kdyz jsem na tom byla
psychicky Spatn¢, mohla jsem se ji se v§im svéfit a vypovidat se. Porad mé mrzi,
ze rodi¢e mého byvalého manzela piestali jevit zdjem o Marka. Vzdyt je to jejich vnuk.
Ale nemohu je nutit, aby Marka aspon navstivili. (Jana)

Nejvétsim zdrojem informaci o autismu byla pro Janu literatura a rizné ¢lanky
z Casopisi. Méla moznost precist si piibehy rodici, které pecuji o stejné postizené dite
a uvédomila si, ze kazdé dit¢ je jiné, i kdyz jim byla pfisouzena stejna diagndza.
Také Marek se postupné zacal projevovat riznymi typy chovani a poruchami v riznych
oblastech, at’ uz to je komunikace, samostatnost v béznych dennich aktivitach,
¢i vnavazani kontaktu s okolim. To vSe se odviji od toho, jakou ma Marek naladu
a v jakém prostiedi se nachazi. Jana ptiznava, ze diive byla z n€kterych Markovych
projevi zaskocena, ale nyni uz si zvykla a povazuje to za ,,normalni‘.

»Prvni problémy nastaly, jak uz jsem fikala, pfi kojeni. Kdykoliv jsem Marka
ptilozila k prsu, zacal plakat. Byla jsem z toho zoufala, protoze jsem si myslela, Ze néco
délam Spatn¢. Nakonec jsme na doporuceni l¢kafe piesli na lahev. Z t¢ pil Marek
bez problémi. Celkoveé nas Marek vitbec nevyhledaval. Byl takovy klidny, neplakal, ani
kdyz mél hlad. Nechodil se ke mn¢ pfitulit, jak to déti délavaji a kdyz jsem na néj
zavolala jménem, neusmal se a nepfibéhl, ale sedél necCinn€¢ dal. Problém ma
i s ostatnimi lidmi, hlavné s témi, které nezna. Z n¢kterych ma strach, jindy je zase

nervozni. Od nikoho se nenecha obejmout, ani ode mé ne. A asi nejhorsi je to tam,
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kde je mnoho lidi v malém prostoru jako napiiklad v autobuse. Podobn¢ se chova
i vnovém prostiedi. Kdyz se n€kde neciti dobfe, zatne nervéozné opakovat par vét
za sebou, n¢kdy kfi¢i a rychle gestikuluje rukama. Také si pamatuji, ze si nechtél hrat
s hrackami, které vydavaji zvuky. Vzdy kdyz se mu takova hracka dostala do ruky
a zacala hrat, rozplakal se. A to plati dodnes, je citlivy na n€které zvuky, predevsim
na ty hlasité. Ma radgji, kdyz je klid. Casto se stava, Ze ulpiva na jedné &innosti. Rad si
hraje s kostkami. Stavi je do fady, pak na sebe, pak opét do fady. Neustale opakuje
stejny postup. Nebo se diva na jednu pohadku, pofad na tu stejnou, a kdyz skon¢i, chce
ji zapnout znovu od zacatku. Diva se na ni tieba i pétkrat za sebou. Marek zacal mluvit
pozdéji nez ostatni déti. Dnes uz mluvi plynule, ale pouze opakuje to, co slysi. A hlavné
mluvi o sob¢ ve treti osobé. Marek nevnima slova jako pojmy. Slovim tedy nerozumi.
Kdyz mu feknete, at’ néco udéla, nerozumi. Z tohoto diivodu pouzivame piktogramy.
Kazdy obrazek znamena néjakou ¢innost a podle toho Marek vi, co ho ¢ekd, nebo co ma
udélat. Mame 1 piktogramy které¢ vyjadiuji emoce, bolest, ve Skole se i uci podle
piktogramli a mé z nich vytvorené vyukové materialy pro vSechny predméty. Problémy
mél, i kdyz se ucil ¢ist. Jednotlivd pismena vam neptecte. Vnima slovo jako celek,
ale jak uz jsem fikala, nerozumi vyznamu toho daného slova. Marek ¢te tim zptisobem,
ze se podiva na vétu a plynule vam ji precte, ale kdyZ po ném chcete, aby vam precetl
jednotliva pismena, nebo slova tak to neumi. Pravé proto mél problémy s jednoduchymi
knizkami podle, kterych se déti uéi ¢ist, ale encyklopedie, odborné ¢asopisy a noviny ty
si rad precte. Marek je velmi dobry v poctech. Vypocita jakykoli piiklad. Celkové ma
rad cisla. Také Cas poznava pouze podle digitalnich hodinek, ale jinak si neuvédomuje
pribéh Casu. Pro néj je to pouze Cislo. Psat se naucil docela snadno. Ale vice mu
vyhovuje tiskaci pismo. Nejspi$ to souvisi s tim, jak vnima slova. Podiva se na slovo
a napiSe ho podle toho, jak ho vidi. Marek se také Spatn¢ orientuje v prostoru. Doma
maji vSechny véci své misto, také ve skole, kde ma sviij prostor pro uc¢eni musi byt vse
fadné¢ ulozeno podle jeho potieb. Doma vi kde, co najde, ale naptiklad cestu do skoly by
Marek nezvladl, potiebuje, abych ho doprovazela. Kdyz se ocitne v prostiedi, kde to
neznd je z toho nervozni. Zpocatku nechtél byt ani ve Skole. Bylo to pro né nové

prostiedi. Kdyz jsme piisli do tfidy a vidél, ze odchazim, zacal kiicet, tfast se,
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gestikulovat rukama a zase opakoval jednu vétu dokola. Nakonec jsem tam par tydnt
zustavala s nim a az si zvyknul na prostiedi tfidy a na ostatni déti zlstaval tam sam.
Dnes chodi do skoly rdd, ma tam své kamarady a ma také rad svou ucitelku Hanku. Co
se tyce béznych dennich aktivit, opet zalezi na tom, jakou ma Marek naladu. Nékdy mu
jdou véci snadno, ale jindy zase potfebuje mou pomoc. Ale snazim se, aby byl co
nejsamostatnéjsi. Poctivé vSechny ¢innosti trénujeme, hlavné tedy oblékani, stravovani,
toaletu a hygienu. Nejvétsi problém byl naucit Marka chodit na zachod. Dlouho jsme
pouzivali plenky. Nakonec vzdy, kdyZ chce jit na zachod, ukaZze mi obrazek, kde je
nakresleny a ja ho tam doprovodim a také mu pomizu. Obleceni si Marek dokaze
svléknout, ale s oblékanim je to horsi. Vétsinou si triko, nebo kalhoty oblékne naopak.
Boty si zavazat neumi, ale to jsme jednoduse vyfesili suchym zipem. Obcas se mu jesté
stane, Ze si pravou botu obuje na levou nohu a naopak. Pti koupani u n¢j musim byt.
Marek je obcas neSikovny a bojim se, Ze by sklouzl do vody a mohl se utopit. Ale nékdy
pottebuje i pomoci s mytim. Ma tendence sed€t ve vané a pozorovat vodu. Nékdy stravi
ve vod¢ 1 hodinu. Zuby si umi vycistit sam, ale také to musim zkontrolovat. Hlavné
jestli si vyplachnul tsta od pasty a utfel si oblicej. Jidlo si nachystat neumi, to mu
pfipravim ja. Ale zbytek zvlada sam. Ji tedy pouze 1zici, ale naji se. Stejné¢ to ma
i s pitim. V jidle s hodné vybira. Nesni vSe. Zalezi hodn¢ na konzistenci jidla. Nema rad
tekuté a kaSovité potraviny. TakZe naptiklad jogurty, puding, omacky, polévky, kase, to
vS§e nema rad. I kdyZ je pravda, Ze pokud ma Spatnou naladu, neji viibec nic. Péce
0 Marka je sice naro¢na, ale v fad¢ ¢innosti se neustale zlepsuje, a to je pak pro mne
nejvetsi odména. (Jana)

To, ze Jana pecuje naplno o svého syna, ji ovlivnilo cely zivot. Nejvice vSak jeji
vztah s manzelem, ktery nakonec pozadal o rozvod a Gplné se distancoval od role otce.
Jana, aby se mohla vénovat Markovi, musela opustit své zaméstnani v restauraci.
To mélo také vliv na jeji financni situaci. Jan¢ také nezbyva Cas na jeji zajmy a bohuzel
ani na jeji pratele. Pokud je to nutné Marka hlidaji jeho prarodice, ale je to vyjimecné,
protoze Marek se bez Jany neciti dobie a je z toho nervozni. Diky organizaci APLA,
o které Jana ziskala informace na internetu, se seznamila s pracovniky specialné

pedagogického centra, ktefi ji doporucili, aby Marka ptihlasila do specidlni tfidy

72



pro déti s autismem. Marek je ve skole béhem dopoledne a tak ma Jana Cas vyfidit si
pottebné véci. Nekdy se najde chvilka a zajde se svou kamaradkou na kafe.

»Rano pfipravim Marka do skoly, do které¢ ho pak odvedu. Béhem dopoledne
stihnu tak akorat nakoupit, uklidit doma a vyfidit potiebné véci. V jednu hodinu
odpoledne si Marka vyzvednu ze $koly a jdeme domt, vétSinou délat domaci tkoly.
Poté vymyslime rtizné hry a cviCeni, aby se zlepSoval v sebeobsluze. Snazim se o to,
aby byl Marek, co nejvice samostatny. Kdyz je venku pékné pocasi tak jdeme ven
na prochazku. VeCer ho musim jit uspat, sim nikdy neusne. Obcas se také v noci
probudi a ptijde za mnou do loznice, ale nikdy si nejde lehnout ke mn¢. Jen mé probudi
a to ho musim jit znovu uspavat. Kazdé pondéli chodime plavat, jsou tam i ostatni déti
z Markovy tfidy. Moc se mu tam libi, protoZe tam vSechny zna a je to pro néj znamé
prosttedi. Markova Ucitelka se také snazi organizovat riizné mimoskolni aktivity,
jako jsou rizné vylety, divadlo, nebo odpoledne, kde se schazeji i rodi¢e. To se mi
na pani ucitelce libi, Ze se snazi i o to, aby se seznamili rodi¢e mezi sebou. Poté si
muzeme predavat rizné rady a zkuSenosti. Je to fajn.* (Jana)

Jana pfiznava, ze do budoucna moc neplanuje. JelikoZ nikdy nevi, jak se Markav
autismus a s tim i jeho rizné projevy budou rozvijet. Nejvic se obava toho, Ze nevi,
co bude Marek d¢lat, az dokonc¢i dochézku ve specialni tfidé. Poté ma Marek moznost
nastoupit do praktické tridy, ktera ale trva pouze rok. Jana si mysli, Ze integrace déti
s autismem se neustdle zlepSuje. Problém vidi v integraci dospélych. Uvédomuje si,
ze lidé s autismem, kteti nedokdzou navazat kontakt s okolim, potfebuji pravidelny
denni rezim, ulpivaji na stereotypech, maji strach znovych véci, ¢i maji problémy
s komunikaci, se Spatné zacleniuji do spolecnosti. Jana se svétuje s tim, Ze by si chtéla
najit n¢jakou praci, kterou by mohla vykonavat doma a mohla si tak privydélat
na domacnost. Samoziejmé by také chtéla jednou zase potkat nékoho, kdo by se stal
jejim zivotnim partnerem, ale moc tomu nevéefi, uz jen ztoho divodu, ze ma dité
s autismem.

Jana si mysli, Ze se pristup spolec¢nosti k détem, jako je Marek zlepsil. Vzpomina
si, ze Cetla Clanek o tom, jak vjist¢ dobé tyto déti zavirali do rGznych ustavi

a o integraci do spolecnosti nebyla nikde ani fe€. Je sice pravda, Ze i dnes se setkava
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s negativnimi reakcemi na Markovo chovani, ale je to pouze vyjimecné. Jana se také
domniva, ze mnoho lidi zafadi Marka mezi mentalné postizené déti a vibec ji to
nepiekvapuje, jelikoz si je védoma toho, Ze vefejnost neni moc informovana
0 onemocnéni, jako je autismus. Také to souvisi s tim, ze mentalni retardace jako takova
jde casto ruku vruce sautismem a i kdyz jsou déti, kterym mentalni retardace
diagnostikovéana nebyla, ¢asto piisobi na okoli takovym dojmem.

»S negativnimi reakcemi se setkadvam vyjimecné. Asi nejhorsi pro me byla jedna
navstéva u lékare. Byla jsem nemocnd, méla jsem anginu a Sla jsem ke svému Iékafi.
Vzala jsem Marka s sebou, jelikoz v tu dobu mél prazdniny a rodi¢e neméli ¢as, aby mi
ho pohlidali. Sed¢€li jsme v cekarné s ostatnimi pacienty. Na Markovi bylo vidét,
ze zacind byt z prostiedi cekarny nervozni. Mozna to bylo i tim, Ze tam sed¢lo spousty
novych tvaii. Sedél na lavicce, kyval télem doptedu a dozadu a potad opakoval to, co si
lidé kolem n¢ho povidali. Snazila jsem se ho uklidnit, ale bez vysledku. Ostatni ¢ekajici
se po nas zacali ohliZzet. Bylo jim nejspi$ nepfijemné, Ze Marek opakoval jejich slova
a jest¢ k tomu docela nahlas. Prvni, kdo se ozval, byl jeden pan, ktery mi fekl, at’ si syna
uklidnim, ze jsou v ¢ekarné nemocni lidé a nejsou zvédavi na takové divadlo. Vysvétlila
jsem mu, ze Marek je autista a Ze ma strach znového prostiedi. Na to mi bylo
odpovézeno, ze mam chodit bez n¢j a ze preci jako matka si mam umét udélat s ditétem
potadek. Na dalsi vysvétlovani, pro¢ je tam Marek se mnou jsem nemeéla silu. Tak jsem
se zvedla, vzala jsem Marka a odesli jsme.“ (Jana)

Prvni informace Jana ziskala od Iékate, ktery ji sdéloval Markovu diagnozu.
Jané bylo vysvétleno co je to autismus, jak se projevuje a ze se neda lécit. Jana sice
pfiznava, ze i tyto informace byly pro ni dilezité, ale uvitala by, kdyby byla
informovéana také o tom na koho se obratit o dalsi rady, nebo co délat dal bezprostiedné
po tom jak se vrati domu. Tyto informace ziskala az z literatury a z ¢lankt, kde nasla
i kontakt na organizaci APLA, ktera pomaha rodindm a détem s autismem. Jana si
mysli, ze by tuto funkci mohla také zastavat sestra, ktera spolupracuje s 1ékafrem. Mohla
by poucit rodice, jak si maji poc¢inat dal, nebo by jim mohla pfedavat informacni
materidly, kde by byly kontakty na riizné organizace, internetové stranky ¢i literaturu.

Jana nemize fici, Ze vSechny sestry jsou lhostejné ke spolupraci s rodici, ale je dost
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zjevné, kde maji sestry zkuSenosti s détmi s autismem a kde se s touto diagnozou tak
Casto nesetkavaji. Dobré zkuSenosti ma Jana z Détské psychiatrické 1éCebny v Praze,
kde jezdivda sMarkem na rGznd vySetfeni. Jana uvadi, ze pokud se jedna
o nékolikadenni hospitalizaci, sestry se vzdy ptaji, na Markovy specifické potreby
a problémy spojené s autismem. Casto se ptaji na to, zda je Marek samostatny, co se
tyce oblékani, stravovani, hygieny a toalety. Ptaji se i na to, zda ma né&jaké problémy se
spankem, jestli ma néjakou oblibenou hracku, z ¢eho ma strach, co ho naopak uklidni,
nebo zda ma néjaké ritualy. Pokud si sestra nevi rady, obrati se s prosbou o pomoc
na Janu. S jinym pfistupem se Jana setkala na bézném détském oddéleni, kde byl Marek
hospitalizovan se zapalem plic. Tady Jana uz pii pfijeti poznala, Ze sestry, s détmi jako
je Marek, nemaji moc zkuSenosti a o autismu nejsou informované. Z nékterych
Markovych projevil byly dokonce pirekvapené. Jana méla pocit, Ze sestry o spolupraci
ani nejevi zdjem. Vzdy si splnily ¢innosti, které musely, ale komunikace mezi Janou
a sestrami vazla. Na druhou stranu je Jana rada, Ze vétSinou ji bylo umoZznéno travit cas
spole¢n¢ s Markem.

,»Hodn¢ zalezi na tom, s jakou sestrou se ¢lovek setka. Nékdy je spoluprace bez
problému, jindy vazne. Nechci fict, ze vSechny sestry jsou Spatné a nespolupracuji se
mnou. To bych si vymyslela. Ale po téch letech uz poznadm, kterd ma néjaké povédomi
o autismu a ktera ne. Na druhou stranu si myslim, Ze sestra, ktera pracuje s détmi,
by méla mit aspon zdkladni informace, protoze nikdy nevi, kdy se dostane s takovym
ditétem do styku.” (Jana)

Jana si uvédomuje, Zze prostfedi nemocnice a oSetfujici personal je pro Marka
néco nového a z tohoto diivodu mohou nastat béhem osetrovani rtizné problémy. Marek
nema rad, kdyz se ho dotyka néjaka osoba, kterou nezna. Je z toho znacné nervozni
a mohl by byt i agresivni, proto je dobré¢ kdyz Jana mize byt pfitomna u vykonu
a uklidnovat ho. Je také potfeba, aby mu sestra nebo 1¢kai kazdy vykon fadné vysvétlil,
mluvili na n¢j klidné a pomalu a hlavné¢, aby na néj nespéchali. Marek potiebuje Cas,
aby si na nové prostfedi zvyknul, i kdyz Jana si je védoma toho, Ze to neni mozné,
protoze Marek neni jediny pacient v nemocnici. Dalsi problém, my mohl nastat v oblasti

komunikace. Marek je nauceny pouzivat piktogramy, kdyZ néco potfebuje. Nékdy se
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oSetfujici personal domniva, ze kdyz Marek mluvi, dokdze jim i odpovédét na jejich
otazky, ale on pouze opakuje véty, co slysi. Také mu vadi rizné zvuky, které jsou pro
n¢j nepiijemné, a reaguje na né¢ piechnané. Tento problém by mohl nastat na jednotkach,
kde jsou vyuZzivany monitory a pfistroje. Marek také neni uplné samostatny. I kdyz uz je
ve veku, kdy déti zvladaji vétSinu béznych dennich aktivit samy, on potiebuje pomoc.
Marek se také Spatn€ adaptuje na zmény a na zménu rezimu, ktery ma doma pravidelny
reaguje nepfiméfené. Jana také upozornuje na to, ze Marek méa zvySeny prah bolesti
a proto by méla sestra na n¢j dohlédnout, aby si neublizil.

,»UZ ne€kolikrat se nam stalo, Ze Marek nechtél ksobé pustit sestru,
aby ho oSetfovala. Je to velky problém, protoze jsme z toho vSichni nervozni, ne jen ja
a Marek, ale ur€ité i pro tu sestru to musi byt nepifijemné. Nékdy je potieba Marka
podrzet a zaroven ho uklidiovat, ale naptiklad u t€zSich vykonil se u déti s autismem
vyuziva anestezie.* (Jana)

Janu uz v zZivoté potkalo hodné tézkych chvil a ptiznava, ze je n¢kdy ze vseho
unavend, ale Marek je jeji syn a je pro ni v§im. Hlavné ma radost zkazdého jeho
pokroku a doufa, ze jich bude ¢im dal tim vice.

,»N¢kdo by si mohl fici, pro¢ jsem Marka nedala nékam do ustavu, kdyz jsem
na n¢j sama, ale copak to jde? Jsem jeho mama a je pro mé¢ v§im. Vzdy kdyz se nam

néco povede, mam z n¢j velkou radost. Je to pro mé takova odmeéna.* (Jana)

4.2 Rozhovory se sestrami
Sestra 1 — pani Marie

Pani Marie pracuje jako sestra jiz 36 let. Usp&né dokon¢ila stfedni
zdravotnickou $kolu, poté pokracovala dale ve studiu na vys$s$i odborné zdravotnické
Skole. Po dosazeni kvalifikacniho vzdélani bylo pani Marii umoznéno své vzdelani
doplnit o specializaci v détské psychiatrii. V détské psychiatrické 1écebné zacala pani
Marie pracovat ihned po dokonceni kvalifikacniho studia.

Pred nastupem do zaméstnani se pani Marie nikdy dfive s détmi s poruchou
autistického spektra nesetkala. Sice od utlého veéku zije v misté, kde se 1é¢ebna nachazi,

ale tenkrat se déti s touto poruchou na vetejnosti moc neobjevovaly a pani Marie byla
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vétsinu Casu ve mestech, kde navstévovala skolu. Ani béhem $kolni praxe tuto moznost
neméla. Priznava, Zze na détském oddéleni svou praxi realizovala, ale nevzpomina si,
ze by tam bylo dit¢ s autismem hospitalizovano. Pani Marie se domniva, ze v dob¢, kdy
ona jesté studovala, vétSina téchto déti byla zavirana do riznych ustavli. Také udava,
Ze tenkrat nebyla dostupna ani literatura, nebo ¢lanky, které by pojednavaly o détském
autismu, nepotadaly se odborné seminaie a konference. Obecné jakékoli onemocnéni
z oboru psychiatrie bylo tabu. Své prvni poznatky a zkuSenosti pani Marie cerpala
od svych sluzebné starSich kolegyini, mnohem pozdé&ji z literatury, odbornych c¢lankd,
seminail a internetu.

»No ono v téch sedmdesatych letech byla vSechna psychiatrickd onemocnéni
dost tabu. O autismu se toho taky moc nevédélo, hlavné co se tyCe diagnostiky. VéEtsSing
détem, kterym by dnes diagnostikovali autismus, byla pfisuzovana tpln¢€ jina diagndza
jako napfiklad schizofrenie, ¢i mentalni retardace. J4 osobné jsem se taky poprvé
setkala s témito détmi, az kdyz jsem nastoupila tady do Oparan. Prvni informace jsem
ziskala od svych starSich a zkuSengjSich kolegyn, ale ony samy nemély odkud Cerpat,
udily se hlavné zku$enostmi. Dnes uZ jsou ty podminky jiné. Clovék ma lepsi piistup
k informacim. Vzdyt’ dneska vSechno najdete na internetu.” (Marie)

Pani Marie vzdy chtéla byt sestrou. Jejim vzorem byla jeji maminka, ktera
pracovala na chirurgickém oddéleni. To Ze se bude vénovat oSetfovatelské péci
v psychiatrii, se pani Marie rozhodla uz béhem studia na vyssi odborné skole. Pfiznava,
Ze psychiatrii znala pouze z teoretického hlediska, ale pravé proto, ze tehdy byl tento
obor tak tabuizovany, velmi ji ldkalo do né& proniknout hloubé&ji. Détskou
psychiatrickou 1écebnu si vybrala z toho divodu, Ze vzdy chtéla pracovat s détmi a ma
k nim viely vztah a léCebna byla v misté jejiho bydlisté. Diky teoretickym poznatkiim,
které ziskala v obdobi studia, méla pani Marie pocit, ze vi, o jak nemocné déti bude
pecovat. To sice byla pravda z hlediska skaly diagndz, ale z pohledu projevii a chovani
déti byla prvnich nékolik mésict nékdy az Sokovana.

»Na psychiatrii m¢ nejvice zaujala ta neprobadanost. To, Ze se spousta véci
neveédélo. Bylo to takové tajemné a neustdle ptichazely néjaké novinky z oboru. Bavilo

me Cist ruzné kazuistiky z této oblasti, tak jsem se rozhodla, ze bych se chtéla vénovat
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oSetfovatelstvi v psychiatrii. A tim, Ze mam rada praci s détmi, byla pro m¢ détska
psychiatrie idedlnim feSenim. Je pravda, Ze pti nastupu do 1écebny jsem znala détskou
psychiatrii pouze zteoretick¢ého hlediska. Moznd proto jsem pii prvnim kontaktu
s détmi, predevSim s détmi s poruchou autistického spektra, byla nékdy az Sokovana
jejich projevy. Zpocatku jsem ani nevédéla, co pti téchto projevech délat, jestli je nechat
tak, nebo né&jak zasahnout. Nevédéla jsem si rady jak s nimi komunikovat, jak jim fict,
co po nich chci. Mé€la jsem pocit, ze vSechno délam Spatné, byla jsem z toho nervozni
a ty déti to na me urcit¢ poznaly. Kdyz se nékteré z déti chovalo agresivné, méla jsem
zpocatku strach, ze si ublizi a nejen sobé€, ale i ostatnim. Tak takhle vypadaly moje
prvni sluzby. Domt jsem chodila vyfizena, Casto jsem probrecela cely vecer. Postupné,
jak jsem ziskavala zkusSenosti, se moje prace lepsila. Pak pfislo takové obdobi, kdy mi
téch déti bylo lito. MozZna to bylo i tim, Ze jsem se setkavala s détmi, které k nam byly
ptijaty z ustavu. Rodice se jich vzdali a nikdo o né nejevil zajem. Dnes uz po téch
letech, co jsem Cerpala zkuSenosti, si vétSinou s détmi s autismem vim rady. I kdyz
n¢kdy se stane, ze pfijmeme dité, které nespolupracuje natolik, ze i mé zkuSenosti
nestac¢i. (Marie)

Pani Marie se béhem své prace setkava s rodici, ktefi pecuji o déti s autismem.
Sama by je rozdélila do tii skupin. Ta prvni, to je skupina rodi¢a, kterd o své dité viibec
nejevi zajem a tyto déti pak nasledné¢ umist'uji do tstavni péce. Jako druhou skupinu
pani Marie oznacila rodice, ktefi si své dit€ nechaji v domaci pé¢i, ale nesnazi se o jeho
rozvoj, nevénuji mu dostatek pozornosti a tak cCasto vyhledavaji sluzby détské
psychiatrické 1écebny. Ze tieti skupiny ma vzdy pani Marie dobry pocit. Jsou to rodice,
na kterych lze vidét, ze maji o své dit¢ zajem, Ze je zajimaji veskeré informace
o autismu, o tom jak zacClenit své dit¢ do spoleCnosti, i spoluprace s oSetiujicim
personalem je vyborna. Pani Marie upozorfiuje na to, Zze to nemusi byt vzdy biologicti
rodice, kdo se o dit¢ pecuje. Mohou to byt lidé, kteti si takové dité vzali dobrovolné
do své péce a prijali ho za vlastni.

,INO za ta 1éta jsme se setkala s riiznymi rodi¢i a péstouny. S n¢kterymi je radost
spolupracovat. Jde vidét, ze maji o dit¢ zajem, ptaji se na rizné informace ohledné

autismu, snazi se sehnat kontakty na rizné svépomocné organizace, chodi na navstévy,
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snazi se nam sestram pomahat v situacich, kdy nechce dité spolupracovat. Taky jde
na nich poznat, ze své dit¢ dokonale znaji. Vi, co ma rado, z c¢eho ma strach, v jakych
oblastech potfebuje pomoc, jak snim komunikovat. I pro nds sestry je to pomoc
k nezaplaceni. Hodn¢ nam to usnadni praci. Ale setkala jsem se taky s rodici, ktefi sice
maji dité u sebe doma, ale ten zajem neni takovy. Myslim si, Ze jsou to rodiCe, ktefi se
uplné nevyrovnali s tim, Ze se jim narodilo nemocné dité. Obcas se nam stane, Ze béhem
doby, kdy je dit¢ hospitalizovano, si rodi¢e zvyknou na to, ze maji veskery Cas pro sebe
a na svoje zajmy a nasledné oddaluji propusténi ditéte do domaci péce. Nékdy se nam
rodiCe svéti s tim, ze uz dit€ nechtéji zpatky domd. No a samoziejmé mame tady taky
deéti, které ptichazeji z ustavni péce. Téch se rodice vzdali.” (Marie)

Pani Marie si pochvaluje, Ze celkove se spoluprace s rodici zlepSila. V dobé¢, kdy
zacala pracovat v 1éCebné, ji pfislo, Ze se mnoho rodicl za své dité stydé€lo a nechtéli ani
o svych problémech hovofit. Dnes chodi rodi¢e informovani, lze poznat, Ze ctou
odbornou literaturu, vyhledavaji informace na internetu a v Casopisech. Také se
domnivd, ze rodi¢e cCasto zaklddaji riznd obcanskd sdruzeni na pomoc détem
s autismem, kde také mohou ziskat mnoho novych informaci. Rozviji se specialni
pedagogika a pfistupy k détem s autismem. Rodice nespolupracuji jen se zdravotniky,
ale také se specialnimi pedagogy, socidlnimi pracovniky a pracovniky specidlné
pedagogickych center. Pani Marie ptiznava, ze n€kdy jsou rodice v urcitych oblastech
vice informovani nez sestry. Samoziejme i presto jsou rodiCe, ktefi o nové informace
zajem nemaji. V téchto ptipadech se snazi pani Marie sama nabidnout pomoc.

,»Ano, vétSina rodict ma zajem o nové informace z dané problematiky. Kolikrat
se nam stane, ze maji vice informaci nez my sestry, hlavné co se tyCe integrace,
specialni pedagogiky, nebo socidlniho zabezpeceni. My zase mivame vice informaci,
co se ty¢e medicinského vyzkumu, diagnostiky, novych piistupti v 1é€bé a behem
oSetfovani. Je potom dobré, kdyz si tyto informace mezi sebou predavame. Samoziejmé
pak jsou rodice, ktefi se o nic nezajimaji. Nemaji zajem o nové¢ informace. U téchto
pfipadii se jim snazim né&jaké informace predat. Hodné¢ odkazujeme na organizaci
APLA, ktera se zabyva péc¢i o déti s autismem a spolupracuje s rodici, kteti o né pecuyji.

Jesté jim vzdy doporuc¢im néjakou knizku, kterou si mizou piecist, nejcastéji od pani
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doktorky Thorové, ta je na tuto problematiku dobra. Mozna by byly dobré i néjaké
letaky, nebo informacéni brozury, protoZze kdo vi, jestli tito rodice potom APLu
kontaktuji, nebo si knizku prectou. Tak by dostali néco piimo do ruky.” (Marie)

Pani Marie je ptesvédCena o tom, ze pokud rodi¢e pecuji o dit€¢ s autismem,
ma to vliv na celou rodinu. Setkava se s rodinami, kde se vztahy upevnily vzajemnou
podporou, ale také s témi, kde se naptiklad rozpadlo manzelstvi, nebo se zhorSily vztahy
s ostatnimi Cleny S§irsi rodiny. Setkava se i s ptib¢hy, kdy se od rodiny izolovali pratelé.
Pani Marie uvadi, Ze Casto jeden z rodi¢li musi opustit zaméstnani. Ve vétSin€ piipadi
jde o matku ditéte. To ma samozfejmé také vliv na financni situaci rodiny. Oba rodice
ur¢it¢ musi pfehodnotit své hodnoty. Bézn¢ se musi vzdat svych zajmi, nebot’ péce
o dité¢ s autismem je Casov€ naro¢na. Pani Marie si také mysli, ze takové déti mohou
zmeénit pfimo osobnost rodice. Nékteti zméni pohled na déti s postizenim, zacnou si
vice vazit zdravi, stanou se vnimavéjSimi vici okoli. Naopak u nekterych se mohou
projevit negativni rysy jako je lhostejnost, arogance, mohou byt zaujati vii¢i druhym,
nebo se neustéle litovat.

,Dité s autismem urcité zmeéni rodinné prostfedi. Hlavné tedy Zzivot toho,
kdo snim zlGstane doma. VétSinou je to matka. Ta musi odejit ze zaméstnani,
prehodnotit své zajmy, vétSinou se prestane zajimat o své koni¢ky a vSechen cas vénuje
svému ditéti. Nékdo by si mohl fict, Ze je cely den doma, nemusi chodit do prace a Ze je
o zdravé dité. Hlavné déti vam vyrostou a odejdou z domu, ale u ditéte s autismem je ta
péce na cely zivot. Co se tycCe socidlniho zabezpeceni, tak jistd podpora ze strany statu
tam je, ale aby s tim n€kdo uzivil rodinu, to je nesmysl. Pokud aspon jeden z rodict
pracuje tak to jde, ale nedokazu si predstavit, jak jsou na tom matky, které manzel
opusti. A to se nestava tak zfidka. Zazila jsem i piipady, kdy se k rodin¢ otocili zady
ostatni Clenové rodiny, nebo ptatelé. Tam potom hrozi socidlni izolace. Myslim si,
ze tohle musi zménit i samotného ¢lovéka. Znam lidi, ktefi se zménili k nepoznani.
Tteba z arogantniho, namysleného ¢lovéka se stal Clovek, ktery si zacal vazit zivota

a zdravi, ale na druhou stranu vim i o pfipadech, kdy se né¢kdo nedokazal s takovou
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situaci smifit a stala se z n€j lhostejna a necitliva osoba. Je to rizné a zalezi, jak se s tim
rodice srovnaji* (Marie)

Co se tyce pohledu spolecnosti na rodiny, které vychovavaji deti s autismem,
pani Marie je presvédCena o tom, Ze situace je mnohem lepsi nez v dobé¢, kdy zacinala
pracovat jako sestra. Vzpomina si, zZe déti sjakymkoli postizenim, ¢i poruchou byly
Casto umist'ovana do ustavl socialni péce. Spolecnost chtéla tyto jedince izolovat. Lidé
se na postizené divali s odporem. Sama pani Marie zazila mnoho negativnich reakci
vuci détem z lécebny. Dnes k tomu dochazi jen ziidka. Spise jde o vysméch ze strany
dospivajicich. V IéCebné jsou také hospitalizovany déti s poruchami chovani ve véku
zakladni a stfedni Skoly. To jsou déti, které kdyz se nékde v aredlu setkaji s détmi
s autismem, ¢i s mentalné postizenymi, vysmivaji se, nebo na né poktikuji. Pani Marie
si uvédomuje, Ze se mlze mylit. Rodina pecujici o dité s autismem, ktera se pohybuje
na vefejnosti, se miiZe setkat s negativni reakci i ze strany dospélych.

,»INO s negativni reakci na nase déti jsem zazila jen tady u nas v lécebné. Kdyz je
venku hezky, bereme déti ven a nékdy se stane, ze se v arealu potkame s détmi, které
jsou tady kvili porucham v chovani. Jde vétSinou o déti, co jsou na druhém stupni
zakladni Skoly, nebo na skole stfedni. Tak pravé z jejich strany se vétSinou dockame
ho toho posmivani, nebo poktikovani vulgarnosti. Ale takhle, ze bych se s tim setkala
nékde mimo praci, tieba ve mésté to ne. Ale je mi jasné, Ze rodice se s tim mizou setkat
i ze strany dospélych, nebo i s hor§imi reakcemi nez co jsem zazila ja.“ (Marie)

Podle pani Marie se lepSi i péce o déti s autismem. Medicina jde neustale
kuptedu, rozviji se vyzkum, diagnostika i pfistupy v 1écbe. Dale i obor jako je specialni
pedagogika nachazi neustale nové piistupy k témto détem. Vznikaji svépomocné spolky
a organizace. Vydavaji se neustale nové knihy, které se zabyvaji touto problematikou.
I pfesto pani Marie vidi nedostatky v integraci dospélych s autismem. Také si
uvédomuje, Ze vzhledem k symptomatologii této poruchy je to velmi obtizné. Co se tyce
oSetfovatelstvi, tak vidi pokrok vtom, ze se dnes mohou sestry specializovat
v oSetfovatelstvi v psychiatrii, kde ziskaji mnoho dulezitych informaci. Také tim,
ze se dnes klade velky diraz na celozivotni vzdélavani, maji sestry moznost Gcastnit se

riznych odbornych seminaiti a konferenci, které se zabyvaji psychiatrickou tématikou.
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To vSe prispiva ke zvySovani kvality péce. Ale pani Marie dodava, ze i pfesto je u nas
jeste¢ hodn¢ nedostatktl, co se tyCe lékaiské a oSetfovatelské péce o déti s autismem
a rozhodné ne vSechny sestry, které pracuji s détmi, maji takové povédomi o spravném
ptistupu a komunikaci s takto nemocnymi détmi.

,UTCIite se nase spolecnost snazi o zlepSeni péce o déti s autismem. A myslim si,
ze se to 1 dafi. Co se tyCe integrace déti, tam vidim asi nejvétsi pokrok. Oteviraji se
specialni tfidy pro tyto déti, aby mohly chodit do skoly. Neustale se vymysli jak k nim
ptistupovat béhem vyuky a jak je naucit zakladnim vécem. I v medicin€¢ vidim urcity
pokrok, hlavné ve vyzkumu, ve snaze odhalit pficiny autismu. Konecné je pry¢ ta doba,
kdy se obvinovaly matky, ze mlizou za to, ze jejich dit¢ ma autismus. Také diagnostika
se posunula kupfedu. U nds je akorat problém, Ze na vySetfeni napiiklad na Détské
psychiatrické klinice v Praze se ¢eka az rok. Coz mi ptijde jako hodné dlouha doba.
Co se tyCe oSetfovatelstvi, tak tam jsme teprve v pocatcich. Jisté sestry chodi na rtizné
vzdélavaci akce, které se taky zabyvaji psychiatrickymi pacienty, to znamena i détmi
s autismem, nebo existuje specializacni studium oSetfovatelstvi v psychiatrii,
jsou vydavany rtizné ucebnice. Ale n¢kdy prosté Clovek vidi, ze ne vSechny sestry,
které pracuji s détmi, maji o autismu néjaké povédomi.* (Marie)

Pani Marie se sama zucastiiuje odbornych seminaiti a vzdélavacich akci, kde je
probirano téma autismus. Nejvice téchto akci porada organizace APLA, se kterou
léebna spolupracuje. Dale také upozoriiuje na psychiatrickou sekci Ceské asociace
sester, kde se sestry zabyvaji nejen autismem, ale celkové oSetfovatelskymi problémy
v psychiatrii. Pani Marie se také domniva, ze kazda sestra, ktera pracuje s détmi, at’ uz
v oblasti psychiatrie, nebo standardné¢ na détském oddé€leni, méla by mit informace
o této poruse. Také by se tyto setry mély ti€astnit riznych vzdélavacich seminait s touto
problematikou a sestry, které pracuji na oddé¢lenich détské psychiatrie, by mély
dosahnout specializace v tomto odvétvi.

,»Ano na semindfe chodim vramci celozivotniho vzdélavani. Neékteré akce
potada pfimo nase lé¢ebna. Casto spolupracujeme s APLou, kterd taky organizuje
spoustu akci. Myslim si, ze kazda sestra, ktera pracuje s détmi, by se méla téchto

seminait Giastnit. Clovék nikdy nevi, kdy bude muset poskytovat osetiovatelskou péci
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ditéti s autismem. I sestry, které u nds zacinaji, chodi na seminafe, kde nahlédnou
do problematiky autismu. Myslim si, Ze je to pro n¢ dobré, rychleji se zapracuji a vi jak
k détem piistupovat. I kdyz je jasné, ze nejvice se naucite praxi.” (Marie)

Pani Marie souhlasi s tim, aby se také rodice zapojili do celého oSetfovatelského
procesu. Dodava, Zze uz to vlastné délaji tim, Ze se sestrou vypliluji vstupni
oSetfovatelskou anamnézu. Béhem anamnézy se sestra rodi¢li pta na rtizné informace
potfebné k tomu, aby ditéti byla poskytovana kvalitni oSetfovatelska péce. Po sbéru
téchto informaci sestra vytyCi oSetfovatelské problémy, které konzultuje s rodici.
Ve vétsing pripadi jde totiz o totozné problémy, se kterymi se rodice setkavaji i doma.
Dale se rodi¢e mohou zapojit ve fazi planovani a realizace péce. Mohou poradit urcité
strategie piistupu ke konkrétnimu ditéti a tim, ze své dit€ navstévuji a pomahaji sestram
realizovat riizné Cinnosti, se také stavaji soucasti procesu. Samoziejme jejich zpétna
vazba je pro sestru urcitd forma hodnoceni.

,»Ano urcité souhlasim s tim, aby se rodice zapojili do oSetfovatelského procesu.
Je to dulezité pro nas pro vSechny, jak pro dité, tak pro sestru. Spoluprace za¢ina uz
anamnézou, kdy se rodi¢l ptame na to, v ¢em je dit¢ sobéstacné a v ¢em potiebuje
pomoc, z ¢eho ma strach, co je mu nepiijemné, naopak co ho dokaze uklidnit. Déle se
ptame, jaky rezim mélo v domaci péci, zda béhem dne vykonava néjaké stereotypy.
Ptame se na veskeré projevy, samoziejme i na moznost sebeposkozovani, na poruchy
spanku, jestli méa néjaké ritudly pied spanim, jakou formou dit¢ komunikuje, zda ma
néjaké problémy, co se tyCe Cteni a psani. Zajima nas stravovani ditéte, zda jsou jidla,
ktera nema rad. V posledni fadé od rodi¢l sbirdme informace o rodinnych vztazich,
hodnotach rodi¢l a socialni situaci rodiny. Vychazime z anamnézy podle Gordonové,
kterou jsme doplnili o dalsi specifika, co se nasi 1écebny tyce. Samozfejmeé i v ostatnich
fazich osetfovatelského procesu se rodi¢e mizou zapojit. Napiiklad sestram pomuzou,
uvédomit si, nekteré oSetrovatelské problémy, protoze se s nimi setkavaji rodice i doma.
Nebo poradi sestram jak k ditéti pfistupovat, aby péce probihala hladce a aby dité
spolupracovalo. A béhem navstév se zapojuji do realizace. Tady hodné zalezi, ve kterou
dobu piijdou a co zrovna dit¢ déla. Ono vite, je to hlavné pfimo na rodicich, jestli chtéji

spolupracovat, ale myslim si, ze vétSinou si je pro tu spolupraci ziskame. Kazdopadné
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tim, ze se rodiCe zapoji do oSetfovatelské péce a spolupracuji s nami, zvysuji kvalitu
nasi péce a je to dobré hlavné pro déti, které jsou u nas na prvnim misté.“ (Marie)

Pani Marie také popisuje, jak vypadd bézny den v 1éCebné. Sestry se snazi
zachovat ritudly ditéte, ale je to narocné, spiSe az nemozné, protoze na oddéleni je vice
déti a nelze provoz lécebny ptizplsobit kazdému zvlast.

»Hrozn¢ rada bych kazdému ditéti doptala stejny rezim, jako mélo doma,
ale neni to mozné. To by kazdé dité muselo mit svoji sestru nebo asistenta, ktery by
s nim pracoval. Mozna by to Slo realizovat, ale to je hudba budoucnosti. Ale je pravda,
Ze deti si u nas rychle na nas rezim zvyknou. Je totiz taky pravidelny, coz oni vyzaduji,
takZe jejich adaptace je rychlej$i. Déti rano vstavaji v sedm hodin. Spolecné upravime
lizka a provedeme ranni hygienu. Nésleduje snidan¢ a podavani 1ékt. Potom je nutné
splnit oSetfovatelské intervence, které nepocCkaji a museji se provést béhem rana.
Ptichazi i 1ékati na vizitu. DéEti, které jsou schopné chodit do skoly, odchazeji na vyuku,
kde se jim vénuje specialni pedagog. Nekteré déti napiiklad ze zdravotnich diavoda
zustavaji na oddéleni. Stémi pak vymySlime rGzné cinnosti, bud’ si malujeme,
nebo néco vyrabime, ¢teme si z knizek, je to rizné. Zalezi, na co déti maji naladu.
Po desaté hodin¢ ptichazeji déti ze Skoly a opét se podavaji 1éky, provedou se poledni
ordinace a jdou na obé&d, po kterém je poledni klid, béhem kterého déti odpocivaji, nebo
spi. Odpoledne se déti rozd€li do skupin po Ctyfech az Sesti détech, vétSinou se to dela
podle toho, jak si kdo sedne, prosté podle sympatii mezi détmi a zase se vymysleji rizné
hry a aktivity. Pokud je venku hezky, chodime ven. VétSinou se tyhle aktivity konzultuji
se specialnim pedagogem, aby mély i néjakou vychovné vzdélavaci formu. Odpoledne
jest¢ maji svacinu. A vecer se podavaji vecerni léky a ordinace. Podivaji se
na VecCernicka a po ném jdou spat. O vikendech je rezim volné&j$i, neni $kola,
ale snazime se vymyslet rizné akce mimo lécebnu. Hlavné kolem Vanoc, na Mikulase,
nebo chodime na vylety do okoli, pofddame karnevaly, taky jsme byli délat ohen
a op¢kat buity.* (Marie)

Pani Marie souhlasi stim, ze komunikace u déti s poruchami autistického
spektra je opravdu problém. Ale také tika, Ze za dobu co s nimi pracuje, si osvojila

zasady, které béhem komunikace pouziva.

84



»Prvni  takové zasady jsem se naucila b&hem specializa¢niho studia.
Déti s autismem jsou vlastné psychiatrickymi pacienty, takZze se komunikace odviji
od zasad, které se pouzivaji i u ostatnich dusevné nemocnych. Takovou specialitou
u déti s autismem jsou piktogramy. Tyto déti nevnimaji slova jako pojmy, nerozumi
jejich vyznamu, proto komunikuji prostiednictvim obrazk, tém oni rozumi daleko 1épe.
Pro kazdou cinnost ma dité urcity piktogram. Nekteré déti podle piktogramii davaji
najevo emoce, nalady, nebo i bolest. Je taky dulezité mluvit klidnym, vyrovnanym
hlasem. Ne moc hlasité, protoze nékteré z naSich déti jsou citlivé na hluk. Je dobré
spravng artikulovat a mluvit pomalu. Taky nedoporucuji otacet se k détem zady, nekteré
jsou agresivni a aniz by to myslely zle, mohou sestru napadnout. Co se ty¢e neverbalni
komunikace tak urCit¢ neni vhodné piili§ gestikulovat rukama. Déti s autismem
nesnesou piilisné dotykani a blizky kontakt s druhou osobou. Je tedy dobré udrzovat
néjakou vzdalenost a pfiblizit se upln¢ k ditéti jen pokud je to nutné. Na druhou stranu
pokud je na oddéleni dité, kterému dotek nevadi, je pro né&j prospé$né naznacit mu
vielost pohlazenim ¢i objetim, ale to se nestava tak casto. Dulezity je taky vyraz
v obliCeji. Nase déti poznavaji emoce podle piktogramt, takze vice vnimaji jak se kdo
tvaii nez co tika. Podstatné je taky prostredi, ve kterém ke komunikaci dochazi. M¢l by
tam byt klid a pfijemné. Na nékoho by nase pokoje mohly ptsobit stroze az chladné,
ale je to z bezpec¢nostnich divodid a hlavné kazdému ditéti vyhovuji jiné predméty
a hracky. Ty mame ulozené v herné, kde déti travi vétSinu Casu, kdyz nejsou ve skole.
Ale hlavné sestra musi chapat projevy ditéte sautismem, musi byt empaticka
a trpéliva.“ (Marie)

Kdyz, je do 1éCebny piijimano nové dite, je to vzdy narocné jak pro né&j samotné
tak i pro rodice a oSetfujici personal. Pani Marie si uvédomuje, Ze pti prvnim kontaktu
je pro dité cizi osobou a tak miize mit z ni strach, nebo byt nervozni a nasledné se
chovat neadekvatné. V tuto chvili je dilezité, aby u vSeho byli rodice. Dit¢ je pak
klidn€jsi. Na druhou stranu je pro pani Marii velkd radost, kdyZ si na ni dit¢ zvykne
a za¢ne spolupracovat.

»Prvni dny jsou pro kazdé dité¢ strasné. Lécebna je pro né cizi prostiedi, my

sestry jsme cizimi lidmi. Déti z nds maji strach. Placou, kiici, gestikuluji rukama, jde
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na nich vidét, ze chtéji domid. Nékteré z nich se chovaji az agresivné. Pfi pfijmu je
dalezité, aby u toho byli rodice. Kdyz, jsou pfijimany déti z Gstavu, doprovazi je sestra,
na kterou jsou zvyklé. Pak jsou déti o néco klidnéjsi. Problém nastava i tehdy, kdyz je
u ditéte provadén néjaky vykon, napiiklad odbér krve, nebo oSetfeni odfenin a ran.
Nékdy poméha jejich oblibend hracka, ¢ predmét. Casto détem vysvétlujeme vykon
pomoci obrazki, nebo panenky. Lépe to pak chapou, Ze jim ¢lovek nechce ublizit. Léky
tteba podavame s oblibenym pitim, nebo jidlem ditéte. Nékdy je bohuzel tfeba vyuzit
restriktivni opatfeni, ale to jen se souhlasem Ilékafe a rodici. Sestra o tom nikdy
nerozhoduje sama. Pti vykonech je tfeba, aby u toho byly aspon dvé sestry, nckdy se
bohuzel musi dité prichytit. Dllezité je, aby sestra zachovala chladnou hlavu a zasady
pro komunikaci, kdyz dit¢ nespolupracuje. Na druhou stranu, kdyz za¢ne dité se mnou
spolupracovat, nebo udélame néjaky pokrok, je to pro mé jako odména. Mam z toho
velkou radost. Samoziejmé takové uspéchy hned predavam rodi¢im. Ale nemuzu fict,
7ze bych méla déti rozd€lené na oblibené a na ty neoblibené. Prosté¢ kazdé dite
s autismem je jiné a vynika v jinych vécech. Nelze to brat tak, ze n¢kdo je lepsi a nékdo
horsi.“ (Marie)

Jako nejcastéjsi oSettovatelské problémy u déti s autismem pani Marie uvadi
naruSenou komunikaci, strach, porusenou sobéstacnost ve vSech oblastech, naruSeny
vyvoj ditéte, riziko socialni izolace, zmény v chovani — agresivita a riziko
sebeposkozeni. Ale upozoriuje na to, Ze u téchto déti je cely oSettovatelsky proces, tedy
1 souvisejici oSetfovatelské problémy, vysoce individualni. I kdyZ tyto déti maji stejnou
diagnézu, kazdé znich je uplné jiné. Je tedy nemozné vytvotit klasicky standard
osetfovatelské péce. SpiSe by se jednalo o obecné zasady ptistupu k détem s poruchami
autistického spektra. Pani Marie také uvazuje o tom, Ze by snad Sel vytvoftit koncepéni
model pro péci o déti s autismem.

»Klasicky standard si nedokazu ptedstavit, ze by Sel vytvofit. SpiSe by to byly
néjaké zasady pfistupu ktémto détem, které by se pak =zasadily naptiklad
do koncepcniho modelu. Tézko fict. Popravdé nad tim jsem jesté nikdy nepifemyslela.
Standardy sice mame, ale spiSe se zabyvaji jednotlivymi oSetfovatelskymi vykony.“

(Marie)
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Pani Marie pfiznava, ze prace s détmi s poruchami autistického spektra je
narocna, jak po psychické, tak po fyzické strance. Proto, kdyz ma volny den, rada
relaxuje na zahrad¢, kde se stard o své kytky, chodi s manzelem na prochazku, nebo se
vénuje svym vnoucatim. Pani Marie souhlasi také s tim, Ze jeji profese i pfimo jeji
prace v lécebné ovlivnila i jeji osobni Zivot. Vice si cenni zdravi a také toho, ze ona
m¢éla to Stésti, ze se ji narodily zdravé déti a ted’ uz i vnoucata.

,»INo kdyz mam volno tak rada pracuju na zahradé. Je to pro me relax. Staram se
tam o ty své kyticky, moc mé to bavi. S manzelem hodné chodime na prochazky a od té
doby, co mam vnoucata, tak ty jsou pro m¢ sttedem zdjmu. Mam déti rada, takze mi
nevadi, ze jsem s nimi kazdy den, v praci i doma. V mé profesi je hodné¢ dulezita
podpora ze strany rodiny. Clovék pracuje na smény a je nékdy p&kné vyiizeny. Je fajn

kdyz se vratite z prace doml a tam na vas cekd rodina, kterd vas podrzi i v téch

vV

Sestra 2 — pani Hana

Pani Hanka, jejiz povoldni je sestra, pracuje v Détské psychiatrické 1écebné
v Oparanech jiz dvacet let. Pfed nastupem do zaméstnani dokoncila stfedni
zdravotnickou Skolu. V soucasné dobé studuje obor VSeobecna sestra v bakalafském
programu. Pani Hanka nastoupila do lécebny ihned po dokonceni stiedni Skoly.

Pani Hanka si nevybavuje, ze by se nékdy drive, nez nastoupila do zaméstnani,
s détmi s poruchami autistické¢ho spektra setkala. Do Oparan se pfistéhovala po svatbé
se svym manzelem. Dtive bydlela v Pisku. Pani Hanka si mysli, Ze v tu dobu byly déti
s riznym postiZzenim, ¢i psychiatrickym onemocnénim umistovany do Ustavll a proto
nebyla takova moznost se s nimi setkat, jako je tomu dnes. Také se domniva, Ze pacienti
s psychiatrickym onemocnénim byli izolovani od spolecnosti, tedy i déti s autismem.
Pro celou spolecnost byla tato problematika tabu. Nevzpomind si ani, ze by byly
vydavany néjaké odborné knihy, ¢i ¢lanky, které by se autismem zabyvaly. Své prvni
zkusenosti pani Hanka nacerpala az v 1é¢ebné od svych zkuSenéjSich kolegyn.

»Opravdu si nevybavuji, ze bych se dfive s détmi s autismem setkala. Mam
pocit, ze v t¢ dobé€ se o autismu moc nemluvilo a tyto déti byly umist'ovany do riznych

ustavi. Ono, kdyz si to tak vezmete, tak jeSté dnes se spousta véci, co se tyCe autismu,
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nevi. A hlavné tenkrat byla obtizna i diagnostika, z tohoto divodu se stavalo, ze détem
bylo diagnostikovano uplné jiné onemocnéni. Nejcastéji schizofrenie. Prvni zkuSenosti
jsem sbirala az tady v Opatanech, ptfedevsim od svych zkusen¢jsich kolegyi. ,, (Hana)

Pani Hanka chtéla byt ptivodné veterinarkou, ale po zakladni Skole se dostala
na zdravotnickou Skolu, kde se ji profese sestry stala blizkou a uz u ni zistala. To, Ze
bude pracovat na détské psychiatrii, byla spiSe nahoda. Po svatbé se odstéhovala
za svym manzelem do Opafan. V tu dobu se uvolnilo i misto na jednom z odd¢leni
oparanské 1écebny. Tenkrat bylo vyhodné mit praci v misté bydlisté, tak nabidku pfijala.
Co pani Hanka védéla jisté, bylo to, Ze chce pracovat s détmi.

,»10, Ze jsem zacala pracovat tady v Oparanech, byla spiSe nahoda. Ptist¢hovala
jsem se tady za svym manzelem a v tu dobu tady zrovna nabizeli volné misto pro sestru,
tak jsem nabidku pfijala. Viibec jsem netusila, do ¢eho jdu. Neméla jsem ani ponéti
o détské psychiatrii. Na stiedni jsme sice méli odborné predméty, ale co se tyce
psychiatrie, tento obor jsme probirali pouze okrajové. Béhem prvnich setkani s détmi
s poruchami autistického spektra jsem byla nékdy az v Soku, obzvlast' co se tyce jejich
projevu. Snazila jsem se s nimi komunikovat, ale viibec mi to neslo. Dfive jsem tomu
nerozuméla pro¢ tomu tak je a byla jsem ztoho zoufald. Také kdyz se né&jaké dite
chovalo agresivng, bylo to pro mé naro¢né, méla jsem strach. Vzpominam si, ze jsem
po prvnich sluzbach chodila domti vycerpana, nékdy jsem i brecela a pfemyslela jsem
o tom, ze bych si nasla n¢jaké jiné misto. Vidite a uz jsem tady dvacet let a mnohé se
za tu dobu zménilo. Mam s détmi s autismem zkuSenosti, uz si dokazu v riznych
situacich poradit. I kdyZ je pravda, Ze obcas tu mame déti, na které ani moje dvacetileté
praxe nestaci.“ (Hana)

Pani Hanka se beéhem své prace Casto dostava do kontaktu i s rodici téchto déti.
Podle ni se daji rozliSit dvé skupiny rodict. Prvni skupinu by charakterizovala tim,
7e maji zajem o své dité, snazi se o jeho rozvoj a délaji pro n¢j vSe, aby se co nejvice
zacClenilo do spole¢nosti. S t€mito rodici je i velmi dobra spoluprace. Ta druhd skupina
se vyznacuje tim, ze rodiCe si sice nechaji dit¢ v domaci péci, pecuji o své dité jako

ostatni rodiCe, ale nevénuji takovou pozornost autismu. Nezajimaji se o to, jak se dité
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projevuje, jak k nému pfistupovat a ani se nesnazi ho rozvijet. Pani Hana si mysli,
Ze tito rodiCe ve svém ditéti vidi spiSe zatéz nez radost a to je podle ni chyba.

,.Clovék béhem své praxe pozna hodné lidi. Nékteii rodice jsou fajn. Maji zajem
s nami spolupracovat a jde na nich vidét, Ze maji o své dit¢ opravdu zajem. Chodi si
k nam pro rady, ptaji se, v ¢em dité pokrocilo, nebo co mu zase az tak nejde. Jde taky
poznat, Ze maji ptehled o autismu jako takovém, o novinkach v oboru nemluvé. Znaji
dokonce riizné organizace a obcanskd sdruzeni, ktera pomahaji rodinam, kde pecuji
o dité s autismem. No ale potkdvam taky rodice, ktefi si sice dit€ nechali ve své péci,
ale jejich pristup neni zrovna nejlepsi. Nesnazi se o rozvoj ditéte, maji ho za odepsané.
Z takovych rodi¢ti mam pocit, ze je dit€¢ pro né€ prit¢zi a ne radosti. Mozna je to tim,
ze se se svoji situaci nedokézali vyrovnat. Pak bych jest¢ rada uvedla jednu skupinu
rodicli a to jsou ti, kteti si napfiklad osvojili dité s autismem, které bylo odlozeno
do tustavu. Pokud se o ngj staraji dobie a poskytuji mu péci jako prvni zminovana
skupina, potom tyto rodice obdivuji.“ (Hana)

Pani Hanka se domniva, ze spoluprace ze strany rodi¢li je ¢im dal tim lepsi.
Vzpomina na dobu, kdy se za to, ze jejich dit€ ma autismus, stydéli a nechtéli o tom ani
mluvit. V dnes$ni dobé pani Hanka vidi, Ze rodice se snazi ziskat co nejvice informaci
o dané problematice a to riznymi zptisoby. Rodice si kupuji odborné knihy, ¢tou ¢lanky
v Casopisech, nebo vyhledavaji informace na internetu. Také vice spolupracuji
s riznymi organizacemi, které potadaji vzdélavaci akce. Pani Hanka upozoriuje i na to,
ze rodice dale spolupracuji se specialnimi pedagogy, socialnimi pracovniky, psychology
a lékafi z rGznych obort. Pokud se pani Hanka setké s rodici, ktefi nemaji informace,
nebo nemaji o né zdjem, sama se snazi nabidnout pomoc. NejCastéji je odkaze
na organizaci APLA. Také se pred rodici zmifuje o riznych knihach a casopisech.

»Ja myslim, ze dnes jiz vétSina rodi¢li ma zajem o nové informace. Teda
doufam, ze se nemylim. Nékdy se setkdvam i s rodici, ktefi jsou vice informovani nez
my sestry. Treba pravé v oblasti specidlni pedagogiky a socialniho zabezpeceni.
My sestry zase vime o novinkach, které se tykaji medicinského vyzkumu, lécby
a diagnostiky. Je to pak velké plus kdyz si tyto informace vzdjemné predavame. I kdyz

béhem své praxe jsem se uz setkala i s rodici, ktefi informovani nejsou, nebo nemaji
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o to zajem. V téchto piipadech se snazim podat pomocnou ruku. Nejcasteji tim, ze jim
predam kontakt na organizaci APLA, nebo se pfed nimi zminim o né¢jakych odbornych
knizkéch. Mozna by bylo fajn vytvofit néjaké informacni letaky, ¢i brozury pro rodice.
(Hana)

Péce o dité s autismem ovliviiuje celou rodinu a to po cely Zivot. Pani Hanka se
si mysli, Ze to zasahne pfedevsim vztahy v rodiné. Poznala uz spoustu rodin, které se
rozpadly pravé diky tomu, Ze rodice danou situaci nezvladli. Na druhou stranu zna
rodiny, kde naopak nemoc ditéte vztahy jest¢ upevnila. To, Ze jeden z rodi¢l musi
zustat doma a vénovat se ditéti, dochazi i ke ztraté zaméstnani. To ma za nasledek
zhorSeni finan¢ni situace rodiny. Tim, Ze je péce o dit¢ s autismem Casov€ narocna,
je mozné, Ze se rodi¢e musi vzdat svych zajmu, kterym se doposud vénovali. Pani
Hanka si také mysli, Ze rodice nemohou ani pfili§ planovat véci do budoucna, nebot’
u poruchy jako je autismus, ¢lovék nikdy nevi, jak se bude rozvijet.

,UTCité to ovlivni celou rodinu, ale pfedevsim tu osobu, kterd se ditéti vénuje
ptes den, coz vétSinou byva matka ditéte. Ta se musi vzdat zaméstnani a svych zajmd,
protoze péée o tyto déti je velmi naro¢na. Musi se jim neustale nékdo vénovat. Casto
taky potfebuji pomoc v béznych dennich aktivitich. Myslim si, ze co se tyce plant
do budoucna, tak to maji tito rodice slozité, protoze nikdo vam dopiedu nefekne,
jak na tom jejich dit¢ bude. Rozhodné ti rodice, ktefi se rozhodnou pecovat o dité
s autismem a je$té k tomu se snazi o jeho rozvoj, maji maj obdiv.“ (Hana)

Pani Hanka se domniva, ze piistup spolecnosti k détem s autismem a jejich
rodin€, je lepsi nez kdyz zacala pracovat jako sestra v oboru détska psychiatrie.
Vzpomina na dobu, kdy déti s psychiatrickym onemocnénim, nebo i s jinym postizenim
byly umistovany do tustavl socialni péce. Mysli si, ze snahou bylo tyto déti vyloucit
ze spolecnosti, tedy izolovat je od zdravé populace. V dnesni dob¢ uz tomu tak neni.
Také uz se nesetkava s tolik negativnimi reakcemi vici témto détem. Pani Hanka uvadi
pouze pripady, ke kterym dochazi v ramci lécebny, kdy déti zjinych oddéleni se
vysmivaji pravé détem s autismem. Jde predevsim o déti, které jsou v I1éCebné
hospitalizovany naptiklad s poruchami chovani. Pani Hanka, ale také dodava, Ze rodina

muze tento problém vnimat rozdiln€é. Je mozné, ze se s negativni reakci setkavaji
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Cast¢ji. Preci jenom jsou s vetejnosti v kontaktu vice nez, kdyz je dité hospitalizovano
v 1éCebné.

»S posmivanim a s riznym pokiikovanim na déti s autismem jsem se setkala
pouze tady u nas v 1éCebné. K tomu dochazi hlavné, kdyz se n¢kde v aredlu potkaji naSe
déti s détmi s jinych oddéleni. Proto mame déti rozdélené i podle diagndz. Nejcastéji
maji pfipominky déti s poruchami chovani, nebo déti v obdobi puberty. Snad jim jednou
dojde, Ze za autismus nikdo nemuze. N&jaka takova reakce ze strany dospélého by se mi
pricila. K tomu by vam asi vice fekli rodice, jestli se s né¢im takovym nékdy setkali.*
(Hana)

Pani Hanka souhlasi stim, ze péfe o déti sautismem jde neustale kupiedu.
Velké pokroky vidi hlavné v diagnostice autismu. Také si mysli, ze 1 vyzkum v této
oblasti pokrocil, i kdyz se tedy jedna spiSe o vyzkum realizovany v zahranici, ale dnes
je piistup kinformacim mnohem snadnéjsi a Iékafi i1 sestry mohou Cerpat
ze zahranicnich zdroji a zkuSenosti. I v oboru jako je specidlni pedagogika, ktera se
podili na péci o tyto déti, jsou neustale hleddny nové pfistupy k nim a to velmi zdafile.
Velkou zasluhu na rozvoji péce o déti s autismem mayji také rodice, ktefi zakladaji rizné
svépomocné spolky a sdruzeni. Na zaklad¢ téchto skute¢nosti dochazi k lepsi integraci
déti s autismem do spoleCnosti a to je to ¢eho chceme dosahnout. V ramci
osetfovatelstvi vidi pani Hanka uspéch v tom, Ze sestry, které pracuji s témito détmi,
maji moznost dosahnout specializace v oSetfovatelstvi v psychiatrii, kde ziskavaji cenné
informace, které pak mohou aplikovat v praxi a tak zvysit kvalitu péce. Nedostatky pani
Hanka vidi v tom, Ze ne vSichni l1ékafi a sestry pracujici s détmi, maji takové povédomi
o autismu jako ti, ktefi pracuji pfimo s détmi s autismem. Tady dochazi k riznym
chybam ze strany oSetfujiciho persondlu a to hlavné v pfistupu, komunikaci a spolupraci
s rodici.

»Ja myslim, Ze se vpéci o déti sautismem mnohé zménilo. Jak uz jsem se
zminovala, tenkrat u vétSiny déti byla Spatné urCena diagnéza, a kdyz uz mu bylo
diagnostikovano néjaké psychiatrické onemocnéni, bylo umisténo do ustavu. Takze
velky pokrok vidim hlavné vtom, Ze uz dnes existuji diagnostickd kritéria, podle

kterych se mize 1ékat tidit. Jen je Skoda, ze se neda autismus diagnostikovat né¢jakym
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vySetienim, tfeba z odbér, nebo néjakou zobrazovaci metodou. Velky kus zasluhy
na rozvoji péce maji rodice. Libi se mi, ze se rodice se stejnym problémem dokazou
spojit a vytvorit tfeba néjaké sdruzeni. Pak si tam muzou predavat rizné zkuSenosti
a informace a to pak taky vede ke zkvalitnéni péce. Jo, a abych nezapomnéla tak
velkym pomocnikem je specialni pedagogika. Pravé specidlni pedagogové vymysleli
spoustu novych pfistupi k détem s autismem, které se daji vyuzit i bchem
oSetfovatelské péce tady v lécebné, nebo i vdomaci péci. Co se tyce piimo
oSetfovatelstvi tak urCité je fajn, Ze existuje specializacni vzdélavani oSetfovatelstvi
v psychiatrii. Sestry tady mizou ziskat mnoho rad a informaci, které pak vyuziji v praxi.
Vlastn¢ obecné¢ celozivotni vzdélavani sester vede klepSi péci. Kazda ziskana
informace se mize jednou hodit. V ¢em vidim nedostatky, tak to je dlouha cekaci doba
na diagnostiku autismu. Co vim, tak rodice Cekaji i rok nez se na n¢ dostane. A ted’ si
vezmeéte, Ze nez se zacne vibec uvazovat o tom, ze dit¢ ma autismus tak je mu téeba rok
nebo dva, dalsi rok ¢ekate, nez se to potvrdi, to uz jsou ditéti tii roky, béhem kterych se
s nim mohlo zacit pracovat. Dalsi nedostatky jsou v tom, ze ne vSichni 1ékafi a sestry
co pracuji s détmi, at’ uz na psychiatrii, u obvodniho, nebo na klasickém odd¢leni, maji
dostatek informaci o autismu. Hodné rodict se svétuje s tim, ze maji Spatné zkusSenosti
s péci pravé na klasickych détskych oddélenich v nemocnici. Co se ty¢e socidlniho
zabezpeceni rodiny tak vim, Ze n¢jakd financni podpora ze strany uradd tam je,
ale nedokazu posoudit, jestli je to dostacujici. Mozna jako nedostatek bych jesté uvedla
integraci dospé€lych jedinct s autismem. Co se tyce déti tak tim, ze se pro né otviraji
specialni tfidy a potadaji rizné akce, integrace celkem funguje. Ale co je ¢eka, az splni
dochazku v takové tfidé? Myslim si, Ze vétSina dospélych s autismem ziistava i nadale
v péci rodicu. Je to dano projevy samotnym autismem. Mozna u néjakych lehéich forem
to jde. Nevim, nejsem si jista.” (Hanka)

Pani Hanka se uz mnohokrat zcastnila riznych vzdélavacich akci, kde byla
probirana problematika oSetfovatelstvi v détské psychiatrii, nebo piimo problematika
autismu. Nekteré akce jsou organizovany pifimo lécebnou v Oparanech, jiné

pod zastitou organizace APLA.
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,»Ano uz nékolika seminaii jsem se zuc¢astnila. VSechny sestry, co pracuji tady
v Oparanech, chodi na seminafe. Hodné znich je pofadano pfimo na$i 1écebnou,
nebo jsou organizovany za spoluprace s APLou. Seminafe, které se zabyvaji
psychiatrickou problematikou, jsou pro mé osobné hodné prospésné. Pokazdé se tam
dozvim néco nového. A myslim si, Ze vSechny sestry, co pracuji s détmi, by na né¢ mély
chodit. Pak by se nedopoustély tolika chyb v pfistupu k détem s autismem. Co mi taky
pomaha, je psychiatricka sekce Ceské asociace seser. Taky tam ziskavam potiebné
informace. A pokud se tahle sekce bude rozvijet, bude to jenom ku prospéchu.
Samoziejm& dnes uz je 1 spoustu odborné literatury, kterd se zabyva touto
problematikou.* (Hana)

Pani Hanka uznéva, ze je dulezité, aby se rodiCe zapojili do oSetfovatelského
procesu a to ve vSech fazich. Za velmi podstatnou povazuje osetfovatelskou anamnézu,
kdy sestra sbira informace o ditéti a rodin€. Pravé rodice jsou ti, ktefi sestie poskytnou
takové informace, aby sestra védéla, jak ke konkrétnimu ditéti pfistupovat a jak
osetfovatelskou péci planovat. Rodi¢e mohou byt napomocni i ve fazi, kdy sestra urcuje
osetfovatelské problémy, nebot’ mnoho z nich se vyskytuje jiz béhem domaci péce.
Samotna realizace oSetiovatelské péce by se neobesla bez spoluprace s rodi¢i. Rodice
nejlépe vi, jak k ditéti ptistupovat.

»Rodice by se meli urcité zapojit do oSetfovatelského procesu. Jejich spoluprace
informaci, jak o ditéti, tak o rodin¢. Hlavné se ptam na sobéstacnost ditéte. VéEtSinou
déti s autismem maji problémy ve vSech oblastech jako je oblékani, hygiena, stravovani,
vyprazdnovani. Je tieba védét, sc¢im si poradi samo a scim potfebuje pomoci,
poptipad¢ procvicovat. Nechceme, aby déti to co se naucily doma, u nas zapomnély,
proto neni dobré, kdyz sestra déla veskeré véci za n€. Na druhou stranu i my se snazime
o to, aby se d¢ti rozvijely, snazime se tedy procviCovat véci, které jim nejdou. Ale je to
naro¢né, protoze déti je tu hodné a ne vzdy se to da casové zvladnout. No, a kdyz se to
tak vezme 1 pfi ur€ovani oSetfovatelskych problémit mi rodi¢e pomahaji. Pfimo vam

feknou s ¢im je u ditéte problém. Sestra si to jenom musi zformulovat do oSetfovatelské
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diagnozy. Navstévy jsou u nds povoleny, n€kteii rodice dochazeji za détmi pravidelné
a pomiiZou nadm tfeba s odpolednimi aktivitami. To je pro nas taky pomoc.“ (Hana)

Prizptisobit provoz lé¢ebny kazdému ditéti podle jeho denniho rezimu, které
meélo doma je nemozné. Pani Hanka tika, Ze se aspon snazi o to, aby rezim v lé¢ebné
byl pravidelny a tak pro déti s autismem pfijatelné;si.

»Bohuzel neni v nasich silach pfizpasobit chod oddéleni podle rezimu ditéte,
které mélo doma. Ale je fakt, ze tim, Ze je u nas rezim pravidelny, déti si na ného rychle
zvyknout. No cely den zacina v sedm rano, kdy déti vstavaji a upravuji lizka. Potom se
jdou umyt, vycistit si zuby a ptevléknout se. Pak se podava snidané a ranni léky a splni
se ordinace, které se musi stihnout rano, nez déti odejdou do Skoly. S t€émi, co nechodi
na vyuku, zistdvame na oddéleni a vymyslime razné aktivity. Kolem desaté¢ hodiny
prichazeji ostatni ze Skoly. Rozdaji se poledni léky, déti maji obéd, po kterém nasleduje
poledni klid. Odpoledne se vétSinou déti rozdéli do skupin a podle jejich nalady si bud’
kresli, nebo néco vyrabéji, v herné si mlizou hrat, nebo procvicujeme ukoly, které nam
zada specidlni pedagog. Kdyz je venku p&kné pocasi, jdeme ven. Odpoledne dostanou
svacinu. Po vecefi se jdou umyt. Podivaji se na Vecernicka a potom jdou spat. Nékteré
déti tady navstévuji v odpolednich hodinach nasi keramickou dilnu, kde vyrabé&ji
vyrobky, které se potom na rtiznych akcich prodévaji. Snazime se taky pro déti poradat
ruzné akce, predevSim na MikulaSe, Vanoce, Velikonoce, nebo pokud ma n¢kdo
narozeniny, zorganizuje se mald oslava. Prosté nechceme, aby nase déti byly zaviené
na oddéleni a ne¢inné tam sedély.* (Hana)

Pani Hanka uvadi, Ze pfi komunikaci s détmi s autismem je tieba dodrzovat
urcité zasady. Na spravné komunikaci miize zaviset i dobra spoluprace ditcte.

»Ano existuji zasady pro spravnou komunikaci s détmi autistického spektra.
Zasadni problém je v tom, Ze tyto déti nerozumi vyznamu slov. Nevnimaji slovo jako
pojem. Neékteré déti s autismem maji rozvinutou fec, ale pravé chybi to porozumeéni
obsahu. Tady muze dojit k nejvétsi chybe ze strany sestry, ktera se mize domnivat,
ze kdyz dit¢ mluvi, tak taky rozumi. Déti s autismem komunikuji prostfednictvim
piktogramti, tedy obrazkl. Veskeré ¢innosti, emoce, nalady a potfeby maji znazornéné

obrazkem. Co je dilezité, tak to je neverbalni komunikace. Déti s autismem ji vnimaji
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daleko vice nez déti zdravé, predevs§im jde o vyraz v obliCeji a riizna gesta. Sestra by
neméla pfili§ bourlivé gestikulovat. Samozfejmé je dobré, kdyZz se na dit€é usmiva,
ale zaroven neni vhodny hlasity smich. Hodné détem s autismem vadi hlasité zvuky,
takZe neni vhodné na dité kiicet. Sestra by méla mluvit klidnym hlasem, pomalu
a srozumitelné artikulovat. M¢la by taky dodrzovat vhodnou vzdalenost od ditéte,
nékteré tyto déti nesnesou fyzicky kontakt s cizi osobou. Pokud sestra potiebuje provést
u ditéte néjaky vykon, pristupuje k nému klidn€ a pomalu. Také dotek by mél byt lehky
a klidny. Hodné déti s autismem neudrzi o¢ni kontakt, nékteré se dokonce ocnimu
kontaktu vyhybaji. Sestra by se neméla ditéti upten¢ divat do o¢i, ale kontakt jen lehce
naznacit. Takova obecna zasada pro vSechny psychiatrické pacienty je ta, Ze by se sestra
neméla k pacientovi otacet zady. I n€které déti s autismem reaguji agresivné a mohou
tak sestfe ublizit. KdyZ to shrnu tak sestra by neméla na dit¢ plsobit direktivne.
To znamend, ze by méla ptsobit pratelsky ne jako osoba, kterd méa navrch. Méla by
mluvit klidnym, vlidnym hlasem a spiSe zvolit pomalejsi tempo. Pro dobrou komunikaci
je taky dulezité prostiedi, kde by se nemély vyskytovat rusivé elementy, jako jsou rtizné
zvuky, cizi osoba, nebo predméty, kterych se dité boji.“ (Hana)

Pani Hanka uvadi, ze pro ni, jako pro sestru, miize byt nékdy prvni kontakt
s ditétem s poruchou autistického spektra problematicky. Sestra je pro dité cizi osoba
a tak dité¢ muze reagovat neptfiméiené. I tady pani Hanka vyzdvihuje spolupraci rodica.
Je dobré, kdyz jsou piitomni, dit€¢ vidi zndmy oblicej a byva tak klidnéjsi.

»NeZ si u nas dit€¢ zvykne, je to vzdycky tézké. Stava se, ze pii piijmu jsou déti
agresivni, k¥ici, kyvaji t€¢lem dopiedu a dozadu, nebo se biji péstmi do hlavy. Dé¢laji to
hlavné ze strachu. Nékdy ma opravdu ¢lovek, co délat, aby je uklidnil. Hodné pomaha,
kdyz jsou s nimi rodice. Jsou potom klidngjsi. Taky kdyz chci dité oSetfit nebo provést
n&jaky vykon byva to nékdy slozité. DéEti se brani. Proto vyuzivame véci, které ma dité
rado, at’ uz je to néjaka hracka, predmét, nebo pisnicka. Ukazujeme na panence, co se
bude dit a jak vykon vypada. Nékdy bohuzel nejde dit€ uklidnit a je nutné, aby ho jedna
sestra pridrzovala a druha dany vykon provedla. Ale to jenom v pfipad¢, Ze je to véc,
kterou nejde odlozit na pozdé¢ji. Pokud to neni nic akutniho tak se da pockat, az se bude

dite citit 1épe. Co se tyce restriktivnich opatfeni, o tom nikdy nerozhoduje sestra sama.
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Vzdy s tim musi souhlasit rodice a 1ékat. Tyhle vSechny tézkosti vam, ale déti oplaceji
tim, Ze za¢nou postupné spolupracovat, nebo i kdyz se jim podafi néjaka malickost tak
z toho ma c¢lovék radost. Rozhodné mi to neni jedno. Je to pro mé takova odména.
A nejen pro mé, ale i pro rodiCe je to dobra zprava, Ze doslo k néjakému zlepSeni.*
(Hana)

Mezi nejcastéjsi oSetrovatelské problémy by pani Hanka zatadila strach, poruchu
komunikace, snizenou sobésta¢nost ve vSech oblastech, riziko socialni izolace, riziko
poskozeni. Také upozornila na to, Ze n€které oSetfovatelské problémy by se mohly
vyskytnout u rodict, ktefi o dité sautismem pecuji. V tomto pfipadé by se jednalo
0 unavu, strach z budoucnosti, pfetizeni, nebo nezvladnuti pecovatelské role, riziko
socialni izolace, nebo naruseni funkce rodiny.

Pani Hanka potvrzuje, Ze prace s détmi s poruchami autistického spektra je
nékdy vycerpavajici. Proto ve svych volnych dnech rada relaxuje na prochazce se svym
psem, pracuje na zahradé, Cte knihy, nebo se vénuje ru¢nim pracim. Pani Hanka také
pfiznava, ze od doby, co nastoupila do zaméstndni, si ¢im dal tim vice vazi toho,
ze prave ji se narodily zdravé déti.

,»Pro me nejvétsim odpocCinkem prochazka. Rada chodim ven se svym psem.
Kdyz ma cas i mlj manzel, jdeme spole¢né. Nebo rada pracuju na zahradé. Predevsim
se staram o svoje kytky. Kdyz je venku Skaredé tak si rada prectu né€jakou knizku,
nebo pletu. Co jesté porad nedokazu je to, ze mySlenka na deti z oddéleni zlstane
v praci. To neni mozné. I doma na né¢ myslim, kdyz se tfeba stane néco béhem dne.

Nevim, jestli je to spravné, ale ja to tak prost¢ mam.“ (Hana)

Sestra 3 — pani Miroslava

Pani Mirka vystudovala stfedni zdravotnickou Skolu a jako sestra pracuje jiz 15
let. Po stiedni Skole pani Mirka pracovala na oddéleni chirurgie. Poté, co se
prest¢hovala nedaleko Oparan, opustila chirurgické oddéleni a nastoupila jako sestra
v détské psychiatrické lécebné, kde pracuje desatym rokem. Pii zaméstnani si pani
Mirka doplnila vzdélani o specializaci v oSetfovatelstvi se zaméfenim na détskou

psychiatrii.
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Pani Mirka se poprvé setkala s détmi s autismem az v dob¢, kdy zacala pracovat
v 1écebné. Nejspis to bylo tim, ze pani Mirka dfive pracovala na chirurgickém odd¢len.
Ani v soukromém zivoté neméla tu moznost setkat se s témito détmi. V dobé¢, kdy pani
Mirka dokoncila zdravotnickou $kolu, se o autismu tolik nemluvilo. Pouze si vzpomina,
ze vidéla slavny film ,,Rainman®, kde hlavni hrdina ptedstavoval dospélého muze
s Aspergerovym syndromem, coZ je jedna zforem autismu. Své nabyté zkuSenosti
postupné ziskala az v 1é€ebn¢ a to hlavné od svych kolegyn.

,»KdyZ jsem dokoncila zdravotnickou skolu, zacala jsem pracovat na chirurgii.
S détmi s autismem jsem se poprvé setkala az tady v 1écebné. ZkuSenosti jsem ziskavala
predevsim od starSich kolegyn. PiiSlo mi, Ze v dobé€ kdy jsem zacinala jako sestra, byla
psychiatricka onemocnéné tabu a déti se vétSinou umist'ovaly do ustavil socialni péce.
Vzpominam si na film ,,Rainman“, dnes uz vim, ze hlavni hrdina mél opravdu
Asperegerv syndrom, tenkrat jsem si myslela, Ze je to celé vymyslené, Ze tak genialni
nikdo nemiize byt.” (Mirka)

Pani Mirka chtéla byt sestrou stejné jako jeji maminka, ktera pracovala také
na chirurgii. Byla pro ni vzorem. Po nékolika letech si pani Mirka uvédomila,
ze chirurgie neni ten obor, kterému by se chtéla v rdmci osSetfovatelstvi vénovat. Dlouho
uz premyslela nad tim, Ze by rada pracovala s détmi. Ve stejnou dobu se chystali
s manzelem piestéhovat do meéstecka nedaleko Oparan. Kdyz si pani Mirka hledala
praci, bylo ji nabidnuto misto sestry v 1é¢ebné, které ptijala.

,Casem jsem zjistila, Ze chirurgie neni pro mé&. Dlouho jsem si pohravala
s mySlenkou, ze bych rada pracovala s détmi. Zrovna ve stejnou dobu jsme se
s manzelem sté¢hovali nedaleko Oparan, kde jsem nakonec ziskala misto v 1écebné. Moc
jsem netuSila, co mé ceka. Nikdy pied tim jsem v psychiatrické lécebné¢ nebyla.
Mozna i proto to bylo pro me¢ zajimavé. Chtéla jsem védet, jak to tam vypada a jaka je
prace sestry. Prvni dny byly pro mé docela tézké. Z chirurgie jsem byla zvykla na Gplné
jinou praci a hlavné na jinou skladbu pacientti. Pii prvnim kontaktu s détmi s poruchami
autistického spektra jsem byla prekvapend, mozna nékdy az Sokovand. Nikdy pred tim
jsem projevy autismu nevidéla. Vibec mi nedochazelo, Ze i kdyz na déti mluvim a ony

na mé, ze mi nerozumi. Byla jsem z toho roz¢arovana, protoze jsem chtéla, aby déti
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néco udélaly, nebo mi na néco odpovédély, ale ony na moje vyzvy viibec nereagovaly
a mluvily o néfem upln€ jiném. Zpocatku jsem si myslela, ze to dé¢laji schvalné.
Az potom mi jedna star$i kolegyné vysvétlila, pro¢ to tak je. Kdyz déti byly agresivni,
méla jsem z nich strach, nevédéla jsem co dé€lat, abych je uklidnila. Pfipadala jsem si
neschopnd. Dnes po deseti letech praxe v IéCebné uz vim, jak ktémto détem
ptistupovat. Ono hodné zalezi na ditéti samotném a na rodicich. I kdyz nékdy se stane,
Ze 1 dnes si clovek nevi rady.“ (Mirka)

Pani Mirka se snazi také spolupracovat s rodici déti. Setkava se se dvéma typy
rodi¢t. Prvni z nich jsou rodice, ktefi maji opravdu zajem o své dité a podle toho se také
odviji i spoluprace se sestrou. Druhou skupinu rodi¢t charakterizovala pani Mirka jako
ty rodice, ktefi si sice nechali dit€¢ ve vlastni péci, ale nevénuji mu takovou pozornost.
Neni tam takova snaha o rozvoj ditéte a Casto i pristup k nému je nevhodny.

»Za téch deset let jsem se uz potkala s riznym typem rodi¢ii. Pokud bych je
meéla charakterizovat, tak bych je rozdélila na tfi skupiny. Prvni skupinu tvofi rodice,
kteti opravdu o své dité jevi zajem. Jde na nich vidét, ze maji zajem o spolupraci. Chodi
své dité navstévovat, ptaji se na veskeré zmeny jeho stavu. Maji taky piehled o autismu
z t¢ medicinské stranky. Spolupracuji s riznymi organizacemi a spolky. Snazi se, aby se
jejich dité rozvijelo a lepSilo v sebepéci. Ale zaroven svoji péci neprehanéji, nedelaji
ze svého ditéte chudacka. Pak jsem méla moznost poznat rodiCe, ktefi o své dité prave
pecuji az prili§ horlivé. Navstévuji dit€¢ kazdy den, misto toho, aby se ho snazili vést
k sobéstacnosti tak spoustu cinnosti délaji za n¢j. Snazi se ndm vnucovat jejich
zkuSenosti a praktiky, i kdyZ se jim ¢lovek snazi vysvétlit, ze to n€kdy v ramci 1écebny
neni mozné. Obcas se nad nami povysuji, ze oni jsou odbornici pies autismus a maji
vice informaci neZ my sestry. Tito rodice sice jevi o dit¢ zajem, ale spoluprace s nimi
neni jednoducha. VétSinou chtéji, aby vSe bylo podle jejich predstav, neohlizeji se
na nase moznosti a neustale si na néco stézuji. Do treti skupiny bych zaradila rodice,
ktefi si sice svoje dit€ nechali doma, ale nejevi o n¢j nejmensi zajem. Nesnazi se o jeho
rozvoj ani o to, aby se naucilo novym vécem. Pokud dojde ke zlepSeni v n¢jaké
¢innosti, neprojevi radost. Jde vidét, ze o autismu nemaji ani ponéti. No a tenhle

nezajem se pak projevuje i ve spolupraci s nami.“ (Mirka)
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I presto, ze nékteti rodi¢e zajem o dité neprojevuji, pani Mirka se domniva,
ze celkove se spoluprace s rodici zlepsila. Dodava, ze hodné zaleZi na tom, jak se rodice
s danou situaci vyrovnali. Pokud to vSe dobie zvladnou, urcité se snazi ziskat co nejvice
informaci, které jim pomohou v péci o jejich dité. Dnes maji k dispozici rdzné odborné
knihy, casopisy, nebo internetové stranky. Také maji moznost spolupracovat
s organizacemi, které poskytuji veskeré informace, které se tykaji déti s autismem.

»Ano, ja myslim, Ze se rodice zajimaji o nové informace, nebo aspon vétSina
z nich. Ono hodné zélezi, jak se s danou situaci vyrovnali. Rodice, ktefi se s autismem
u svého ditéte nemizou smifit, vétSinou nechtéji o ném ani nic védét. Pokud se setkam
s rodici, ktefi by se chtéli néco o autismu dozveédét, ale nevi, kde informace hledat, rada
jim poradim. Vétsinou je odkazu na organizaci APLA a jejich internetové stranky, nebo
jim doporu¢im néjakou literaturu. Samozfejmé pokud jsou to informace, které sama
mam tak jim je rada predam.* (Mirka)

Podle pani Mirky ma péce o dit€¢ velky vliv na celou rodinu, ale predevsim
na osobu, kterd se ditéti vénuje nejvic — vétsinou jde o matku ditéte. Ta musi pfizptisobit
svij pivodni denni rezim potfebam ditéte. Rodic, ktery pecuje o dité pfes den, je ¢asove
vytizen a ztraci Cas na své zajmy a zamé&stnani. Ztrata zaméstnani jednoho z rodi¢t ma
poté vliv na finan¢ni situaci rodiny. Pani Mirka zna také spousta ptibeht, kdy se
manzelstvi rozpadlo z toho divodu, Ze jeden z rodicii se nedokazal s celou véci smifit.
I kdyz dodava, ze jsou i rodiny, ve kterych se vztahy jest¢ vice upevnily. Dité
s autismem ma vliv nejen na pfitomnost, ale také na budoucnost rodiny. Pani Mirka si
mysli, Ze vétSina rodict nevi, co je ¢eka. Nikdo jim nefekne, jak na tom jejich dité bude
za nékolik let. U déti s autismem je integrace do spolecnosti sloZzita, a proto vétSina
z nich zistane v péci rodict po cely zivot.

Pani Mirka si mysli, ze postoj spolecnosti k détem s autismem a jejich rodindm
se za posledni léta zlepsil. I kdyZz dodava, ze povédomi vefejnosti o autismu jako
takovém je stale slabé. N¢kdy se s nedostatkem informaci setkdva i ze strany sester.
S negativni reakci na dité¢ sautismem se mimo pracovisté setkala pouze jednou,

ale vramci léCebny castéji. Je to dano tim, Ze v lécebné jsou hospitalizovany déti
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s riznymi poruchami a rizného véku. Predevsim u dospivajicich, v obdobi puberty,
mohla vidét slovni utoky na déti z jejiho oddéleni.

»~Mimo praci jsem se setkala s negativni reakci vici ditéti s autismem a jeho
mame pouze jednou. Jela jsem v autobuse a na jedné zastdvce pravé pfistoupila tahle
maminka se synem. Bylo na ném vidét, Ze z prostfedi autobusu je nervozni. Neustale si
néco dokola povidal a hybal télem doptfedu a dozadu. Spolucestujici se po nich zacali
ohlizet, coz toho kluka jesté vice znervéznovalo. Z niceho nic zacal kiicet, bylo na ném
vidét, Ze ma z néceho strach. Maminka se ho snazila uklidnit, ale nedafilo se. Kdyz jsem
se zaméfila na reakci ostatnich lidi v autobuse, vidéla jsem udivené pohledy
a od nékterych jsem slySela komentate typu — chudacek asi je postizeny, nebo co je to
za mamu, ze neumi vychovat syna, aby se choval slusné. Na t¢ mamince bylo vidét,
Ze ji je to lito. Nastésti na dals$i zastavce vystupovali a tak uz nemusela poslouchat tyhle
feci. Kdyz jsem se za nimi ohlizela, bylo vidét, ze venku se jeji syn uklidnil. Nejspis
mél strach z prostredi autobusu a z cizich tvari.“ (Mirka)

Pani Mirka si mysli, ze péce o déti s autismem se neustale rozviji. Jako velky
pokrok uvadi stanoveni diagnostickych kritérii pro tuto dusevni poruchu. Vzpomina
na dobu, kdy diagnostika autismu byla obtiznd a lékati ¢asto urcili chybnou diagnoézu.
Z ruznych zdrojt také zaznamenala, ze dochdzi k rozvoji vyzkumu v této problematice,
predev§im tedy v zahrani¢i, a to konkrétné v zjistovani pficin poruch autistického
spektra. Dal$im pozitivnim faktorem pro zlepsSeni péce o tyto déti vidi v dostupnosti
informaci. Dnes maji sestry moznost vyhledat si piislusné informace v odbornych
publikacich, ¢asopisech, ¢i na internetu a ziskané poznatky vyuzivat v praxi. Specialni
pedagogika je dalSim oborem, ktery se podili na péc¢i o déti s autismem. Také zde je
vidét, ze pracovnici tohoto oboru udélali kus prace a to hlavné v oblasti vzdélavani
a vychovy. Co se tyCe oSetfovatelstvi, pani Mirka se domniva, Zze postupy
v oSetfovatelské péci o tyto deti jsou v pocatcich, ale zaroven doufa, Ze i sestry se budou
snazit o rozvoj informaci tykajici se oSetfovatelské péce o jedince s autismem.
Dulezitym krokem pro sestry je moznost ziskdni specializace v oblasti oSetfovatelstvi
v psychiatrii. Podle pani Mirky je to odrazovy mustek pro vSechny sestry pracujici

s témito détmi. Pokud by se méla vyjadrit celkové k integraci pacientti s poruchami
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autistického spektra, zastdva nazor, ze u déti se jednd o jednodussi proces nez
u dospélych. Pro déti jsou otvirany specialni tfidy, kde se déti vénuji nejen vyuce,
ale také se iCastni riznych mimoskolnich akci. U dospélych se poté fesi otazka jejich
uplatnéni naptiklad na trhu prace. Zde uz pani Mirka vidi problém spojeny
ze symptomatologii poruch autistického spektra. Jako nedostatek uvadi to, ze jest¢ dnes
mnoh¢ sestry a nejen ony, ale i Siroka verejnost nema povédomi o autismu jako duSevni
poruse a o pristupu a komunikaci s détmi s touto poruchou.

Pani Mirka uvadi, Ze vzd¢lavaci akce, které se zbyvaji problematikou
oSetfovatelstvi v psychiatrii, nebo piimo poruchami autistického spektra, navstévuje
pravidelné. Upozoriiuje na to, ze také v Oparanech je pofadano mnoho vzdélavacich
seminait, kde prezentuji své poznatky rizni pracovnici 1é€ebny, mezi néz samoziejme
patii 1 sestry. Dalsi akce, kterych se ucastnila, byly vétSinou poradany organizaci
APLA. Pani Mirka také dodava, ze mnoho uzite¢nych rad a informaci ziskala béhem
specializacniho studia. Zastava nazor, Ze kazda sestra, kterd pracuje na oddéleni
psychiatrie, by méla timto specializaénim studiem projit.

,Docela fajn mi piijde i psychiatricka sekce Ceské asociace sester. I tam miizu
najit spoustu uzitecnych rad. Vim, Ze jedna naSe kolegyné pravé v téhle sekci
publikovala ¢lanek o komunikaci s détmi s poruchami autistického spektra.
Samoziejmé, Ze dneska uz je i hodné odbornych casopist, kde se piSe o téhle
problematice. Clovék musi akorat hledat. No a v posledni dobé jsem si viimla,
ze i odborné publikace o autismu vychazeji ¢im dal ¢astéji. Hodné pfinosné mi pfijdou
i knihy, ve kterych jsou vypravény ptibéhy rodicl, které pecuji o dité s autismem.
Ja myslim, Ze zdrojii informaci je v dnesni dob¢ spoustu, jen clovék musi chtit je najit.*
(Mirka)

Pani Mirka se priklani k tomu, aby se rodi¢e zapojili do oSetfovatelské péce.
Prvnim krokem ke spolupraci je podle ni oSetfovatelskd anamnéza, kdy sestra provadi
sbér dulezitych informaci o ditéti a prostiedi, ze kterého pochazi. Pravé rodice jsou tim
nejlepSim zdrojem informaci, které jsou diilezité pro dalsi planovani péce. Béhem
anamnézy mnohokrat jiz rodie nazna¢i, se kterymi problémy se dit¢ potyka,

to usnadiuje sestie uréit oSetfovatelské problémy, ze kterych nasledné identifikuje
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oSetfovatelské diagnozy. Pani Mirka dodava, ze nekteii rodice se zapojuji i do samotné
realizace péce a to tak, Ze béhem navstévnich hodin vypomahaji sestram s riznymi
aktivitami u svych déti. Pani Mirka obzvlast’ chvali ty rodice, ktefi se ucastni i akci,
které 1éCebna potada pro déti o vikendech, nebo o svatcich.

»Asi nejvice se rodiCe zapojuji béhem oSetfovatelské anamnézy. Ziskavame
od nich cenné informace jako je sobéstacnost ditéte v oblastech jako naptiklad oblékani,
stravovani, pouZziti zachodu, hygiena. Je tieba védét, co dit¢ umi samo a co je tfeba
trénovat. Dale se ptam na to, jakym zptsobem dit¢ komunikuje, jestli ma problémy
s fe¢i, zda mu vadi o¢ni kontakt, jestli umi pozivat piktogramy. Taky mé zajima
stravovani, protoze hodné déti s autismem ma problém ve vybéru jidla. Nékteré tieba
neji ¢ervené potraviny, nékteré zase vSe, co ma kasSovitou konzistenci, jiné zase neji
ovoce a zeleninu, je to rizné. Taky je pro mé dulezita informace o tom jak dité snasi
bolest a jestli u ného nedochazi k sebeposkozovani. Hodné déti s autismem ma zvyseny
prah bolesti a tak je tfeba dat pozor, aby si neublizily. To také souvisi s poskozovanim,
vétSinou se déti Skrabou na koncetinach, pak maji rany az do krve. Déle od rodict
zjistuji, z ¢eho ma dit€¢ strach, co mu neni piijemné, naopak co ma rad a jakym
zpisobem ho v pfipadé neklidu utisit. Taky je dobré ptat se na ritudly ditéte a jeho
stereotypy, na denni rezim, které melo doma, pak je minimalni pravdépodobnost,
ze vas dit€ né¢im zaskoci.* (Mirka)

VSechny sestry zlécebny by rddy umoznily détem, aby mély stejny rezim
v lécebné jako doma, ale pani Mirka konstatuje, Ze to neni z provoznich divodi mozné.
Na druhou stranu si mysli, Ze pravé pravidelnost 1écebného rezimu détem s autismem
prospiva a snadngji se adaptuji. Pokud je to mozné, jsou zachovany béhem dne ritualy
ditéte. Aby se denni rezim ditéte co nejvice podobal rezimu doma, muselo by mit kazdé
z nich svého zdravotnického asistenta, ktery by se mu vénoval béhem celého dne. Pani
Mirka dodava, Ze je to predstava hezka, ale zatim nerealna.

»Snazime se o to, aby rezim v léCebné byl co nejvice pravidelny. To déti
s autismem vyZzaduji. Ale neni v naSich silach, aby byl stejny, jako maji doma. Réno
déti vstavaji v sedm rano, ustelou si postele, jdou se umyt a pievléknout. Potom se

podava snidané a léky. Po snidani ptichazi lékati na vizitu a provedou se intervence,
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které nepockaji. Po vizité déti odchazeji do Skoly. Ty, které z néjakého divodu do Skoly
nemiiZou, zistavaji na oddéleni, kde se pro né vymysli program, naptiklad si kreslime,
nebo néco vyrabime, ¢teme knizky, divame se na pohadky. Je to rizné, zalezi na tom,
co chtéji podnikat déti. Nenutime je do aktivit, které nechtéji délat a mtzou si tedy
vybrat. Kolem ptl jedenacté piichéazeji ostatni z vyuky a vSichni spole¢né jdou na obéd.
Rozdaji se poledni 1éky a potom maji poledni klid, kdy déti odpocivaji. Odpoledne se
vétSinou domluvim se specialnim pedagogem, co s détmi délat, jakou ¢innost vymyslet.
Nekteré déti chodi do keramické dilny, jiné zase vyrabéji rizné véci, maluji, nebo si jen
tak hraji. Kdyz je venku hezky, chodime ven do parku a vymyslime rdzné hry.
Odpoledne jest¢ maji svacinu. No a po vecefi se divaji na Vecernicka, umyji se a jdou
spat. (Mirka)

Pani Marie ptikyvuje, ze velkym problémem u déti s autismem je komunikace
a ze je vhodné dodrzovat jisté zasady. Také dodava, ze spravna komunikace s t€mito
détmi neni jednoducha a je zapotiebi praxe, aby se sestra této dovednosti naucila.

,Duvod, pro¢ je sdétmi sautismem komunikace problematicka je ten,
ze nerozumi vyznamu slov. Nevnimaji slovo jako pojem, takze nékteré déti mizou mit
rozvinutou fe¢, ale nerozumi tomu, co jim chcete sdélit. Samoziejmé jsou i déti, které
nemluvi viilbec a mtizou byt po cely zivot némé. Praveé z téchto divodi jsou pouzivany
piktogramy, na kterych jsou vyjadiené rizné Cinnosti a emoce. Déti vam
prostiednictvim piktogrami sdéli, co maji na srdci. Tohle si musi sestra uvédomit,
protoze pak muize dojit k riznym nedorozuménim, naptiklad kdyz sestra uvidi, ze dité
mluvi, musi si uvédomit, Ze ne vZzdy rozumi vyznamu a tak nemusi reagovat na vyzvu
ze strany sestry. Nékteré déti s autismem si davaji vlastni pojmenovani pro rizné véci
¢i ¢innosti. V tomto piipade by se méla sestra zeptat rodici, jestli nevi, co to znamena.
Dalsim takovym problémem by mohl byt o¢ni kontakt. VEtSing détem s autismem tento
zpisob komunikace vadi, nebo prosté oc¢ni kontakt neudrzi. Sestra by si méla v§imat,
jak dité na o¢ni kontakt reaguje. Pokud u ného vidi, Ze je ztoho nervozni tak by ho
sestra neméla zamérné udrzovat, ale pouze ho lehce naznacit. Co se tyce dalSich zasad,
sestra by méla mluvit klidnym, vyrovnanym, pfatelskym hlasem s pfimétenou

gestikulaci. Neni vhodné na déti s autismem zvySovat hlas, nebo dokonce kiicet
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a uz vubec ne nadmérn¢ a rychle gestikulovat rukama. Pani Mirka také zduraznuje,
ze pii komunikaci s témito détmi je dilezita mimika v obliceji a postoj téla. Déti
s autismem, a¢ to nedavaji piili§ najevo, vnimaji prvky neverbalni komunikace vice nez
ostatni déti. Sestra by béhem komunikace méla mit pfijemny vyraz v obliceji a na dité
se usmivat. Déti s autismem casto neadekvatné reaguje na rizny hluk a proto i hlasity
smich by mohl byt rusivym elementem. Co se tyce vzdalenosti mezi sestrou a ditétem,
je individualni. Nékteré déti nesnesou ptimy kontakt s druhou osobou a sestra pokud to
neni nutné, by si méla udrzovat odstup. Samoziejmé béhem oSetfovani nema sestra
jinou moznost nez k ditéti pfistoupit blize. Méla by se vyvarovat prudkych pohybt
a ptili§ rychlé chazi. Co uzce souvisi se zdsadami komunikace, je prostiedi, ve které
k ni dochazi. Rusivymi faktory mtze byt napfiklad neptijemny zvuk, cizi predméty,
nebo dal§i neznamé osoby. Je tedy doporucovano, aby prvni kontakt probéehl
za spoluprace s rodici, v klidném, piijemném prostiedi, kde neni pfili§ mnoho novych
predmétd. Pro nékoho by se zdalo takové prostiedi chladné, bez vybaveni, ale déti
s autismem prostiedi vnimaji jinak nez zdravé déti. Také je dulezité, aby sestra
zachovala klid, kdyz se dit¢ chova agresivné, nebo typicky autistickymi rysy. Méla by
se snazit pochopit, pro¢ to tak je, co dité natolik rozrusilo a snazit se tento negativni vliv
odstranit. Pani Mirka dodava, ze naucit se spravné komunikaci s détmi s autismem stoji
velké usili, ale je to jeden z hlavnich pilifi pro poskytovani kvalitni oSetfovatelské péce
témto détem.

Prvni reakce ze strany ditéte jsou na pani Mirku rtizné. Chape, Ze je pro dité cizi
a prostiedi léCebny taktéz. Déti vétSinou vypadaji nervozné, opakuji si n€kolik vét
dokola, projevuji se stereotypnimi kyvavymi pohyby. Nékdy se déti chovaji agresivné,
kti¢i a brani se jakémukoli oSetieni. Béhem piijmu je tedy vhodna ptitomnost rodici,
nebo ditéti zndmé osoby, napiiklad peCovatel, nebo sestra z Gstavu socialni péce.

,»Prvni reakce na mé jsou rizné. VEtSinou jsou déti z nového prostiedi nervozni,
maji strach. Nékdy se chovaji agresivné a nechtéji se nechat osetfit. Dobré zkuSenosti
mam s tim, kdyz jsou u pfijmu rodice, nebo ¢loveék, kterého dité znd. Setkala jsem se
taky s tim, ze po odchodu rodict se dité uzavielo do sebe, prestalo mluvit, schovavalo

se do rohu, nebo né¢kdy i prestalo jist. Ale pokazdé si déti ¢asem zvykli a vSe se
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urovnalo. VétSinou je u déti s autismem problematické provést néjaky vykon, naptiklad
odbér krve, podavani 1ékl nebo osetfeni ran. DéEti maji strach a Casto se vykonu brani.
Pokud nejsou pfitomni rodi¢e, je dobré vyuzit oblibené hracky ditéte. Casto taky
pouzivam panenku, abych na ni urCity vykon vysvétlila. A Iéky podavame s néjakym
oblibenym jidlem ditéte. I kdyz ne vzdy se podafi provést vykon v klidu. Nékdy je
prosté potieba dité pridrZet, ale to jenom u téch vykont, které se nedaji odlozit. Kdyz je
dany vykon mozné provést pozdéji nebo az dalsi den, je lepSi pockat, az bude dité
v lepsi naladé. Co se tyce restriktivnich opatieni u hodné neklidnych déti, sestra o tom
nikdy nerozhoduje. Tato opatfeni se provadéji vzdy na zakladée indikace 1ékate a hlavné
s tim musi souhlasit rodice. KdyZ to shrnu, je tedy diilezité, aby sestra na dit¢ plsobila
pratelskym, klidnym dojmem stim, ze mu nechce nijak ublizit, coz chce hodné
trpélivosti a empatie.” (Mirka)

Pani Mirka se nejéastéji setkava s oSetrovatelskymi problémy, jako je porucha
sobéstacnosti ve vSech oblastech, strach, naruSend komunikace, sebeposkozeni,
naruSené chovani ditéte, nebo riziko socialni izolace. Pani Mirka také dodava, ze kdyz
sbird informace od rodi¢t, uvédomuje si, Ze mnoho oSetfovatelskych problému by urcila
i u nich samotnych. Zmiiuje se napiiklad o pietizeni peCovatelské role, unavé, nebo
neschopnosti rodiny zvladat zatéz.

Pani Mirka ptikyvuje, Ze prace s détmi s poruchami autistického spektra je
naro¢na a to ne jen po fyzické strance, ale i po t€ psychické. Je tedy pro ni dulezité mit
¢as na odpocinek a relaxaci. Nejlépe si odpocine, kdyZ mize pecovat o svou zahradku.
Doma si rada precte né&jakou knihu, nebo vypliuje kiizovky. 1 kdyZz pfiznava,
7e kolikrat na déti z 1é€ebny mysli i doma.

,Je hrozné t&ké nebrat si praci domd, teda myslim v myslenkach. Casto na déti
myslim i1 ve svém volnu. V néjaké knizce jsem cetla, ze to neni pro ¢lovéka dobré,
ze si tak neodpocine, ale ja to jinak prosté¢ neumim. Tim, ze pracuji s détmi s autismem,
si moc vazim toho, Ze se mi narodily déti zdravé. Clovék si vice uvédomi jaké ma

Stésti.* (Mirka)
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Sestra 4 — pani Irena

Pani Irena dokoncila stfedni zdravotnickou Skolu pied dvaceti lety, po niz
nastoupila jako sestra na chirurgické oddéleni. V détské psychiatrické 1écebné pracuje
jiz osm let. Béhem zaméstnani si pani Irena doplnila vzdélani o specializa¢ni studium
v programu oSetrovatelstvi se zaméfenim na détskou psychiatrii.

Pani Irena se s détmi s poruchou autistického spektra setkala jiz diive, nez zacala
pracovat v détské psychiatrické lécebné. A to ztoho divodu, Ze vlécebné byli
zaméstnani oba jeji rodice. KdyZz byla pani Irena mal4, casto rodi¢e v praci
navstévovala, kde na odd¢€leni potkavala déti s autismem. Vzpomina si, Ze ji nepfislo
zvlastni, Ze se déti sautismem chovaji jinak nez ona. Tim, Ze se snimi setkavala
od utlého veku, si na jejich chovani zvykla. Az v dob¢, kdy chodila na druhy stupen
zakladni skoly, pochopila, Ze déti z 1écebny jsou nemocné. Ale postoj k nim nezménila
a nevadilo ji i naddle se sdétmi potkavat. Ale profesni zkuSenosti ziskala,
az kdyz nastoupila v 1écebné¢ jako sestra.

»Moje mama pracovala jako sestra na oddé¢leni, kde byly hospitalizovany déti
sautismem a tata délal vlé¢ebné udrzbate. Casto jsem za nimi chodivala.
Uz od malicka. A proto jsem méla moznost se s détmi s autismem setkat uz diive. Moje
prvni reakce? No mé moc nedochézelo, ze ty déti jsou nemocné, ani ze se chovaji
zvlastné. Tak néjak jsem to brala za normalni. Urcité jsem si v té dobé neuvédomovala,
ze jde o autismus. To az pozdéji, tak v devitce na zakladni Skole. A je pravda, Ze ani
ve svém okoli jsem neslySela, Ze by se o tom n¢kdo bavil. Tenkrat se celkové
o duSevnich poruchach moc nemluvilo. Po stfedni Skole jsem nastoupila na chirurgii,
i kdyZ jsem si prala nastoupit hned od zacatku v 1écebné, ale tenkrat tam nebylo volné
misto. Chirurgie se mi po né&jaké dob¢ zalibila a tak jsem tam zdstala. Po dvanécti letech
jsem si uvédomila, Zze potfebuji zménit zaméfeni a tak jsem se vratila k mému
puvodnimu snu. Pracovat v 1é¢ebné pro duSevné nemocné déti. No ale i pfesto, ze jsem
se s détmi s autismem setkavala dost pravidelné, béhem doby, kdy jsem pracovala
na chirurgii, se toho hodné¢ zménilo, tudiz mé prvni dny v praci taky nebyly zrovna
idedlni. Nebyla jsem tak v Soku z chovani déti jako moje kolegyné, které se s nimi diive

nesetkaly. Ale i tak jsem zpocatku nevédéla, jak knim pfistupovat. Je rozdil,
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kdyz do 1écebny chodite jako dité, hrat si, anebo pracovat jako sestra. Takze i ja jsem se
ptala na rady svych zkuSengjSich kolegyn a hlavné jsem chodila pro rady za mamou.
Ta mi v zacatcich hodné pomohla a myslim, ze diky tomu jsem se rychle v 1é¢ebné
zapracovala. Co mi délalo problém, byla komunikace s détmi. Védéla jsem, ze pouzivaji
piktogramy, ale i tak jsem zpocatku nevédéla jak na n¢ mluvit. Taky kdyz se nékteré
dit¢ chovalo agresivné, méla jsem strach, ze si ublizi, nebo Ze néco udéla ostatnim
a predevsim jsem nevédéla co v takové situaci délat. Ale i tak si myslim, Ze pfedchozi
zkuSenost s détmi s autismem, i kdyz to bylo jenom v ramci hry, mi pomohla rychleji
pochopit jejich chovani a tak k nim najit vhodny piistup.« (Irena)

Pani Irena se béhem poskytovani oSetfovatelské péce setkava i srodici, ktefi
pecuji o déti s autismem. Podle ni by mohla charakterizovat tii typy rodi¢t. Prvni
skupina jsou rodice, ktefi si ponechali dit€ s autismem ve vlastni péci, ale bohuzel jejich
ptistup k nému neni zrovna spravny. Na téchto rodi¢ich jde vidét, ze o své dit¢ nemaji
opravdovy zajem. Nesnazi se o jeho rozvoj a integraci. Neznaji své dité, co se tyce jeho
projevu a ani se nesnazi pochopit, z jakého divodu se dité takto chova. I ve spolupraci
se setrou jsou hodné pasivni, nemaji zajem o informace o svém ditéti, ani o jeho
uspésich. Dit¢ navstévuji jen ziidka, nebo vibec ne a konec hospitalizace se snazi
odkladat. Druhou skupinu pani Irena charakterizuje jako rodice, ktefi jevi o dité zajem,
snazi se o jeho rozvoj a integraci. VéEtSinou se zajimaji o veskeré informace, které se
tykaji problematiky poruch autistického spektra. Dité navstévuji pravidelné v 1écebné
a ptaji se na zmény jeho stavu, ke kterym doSlo béhem hospitalizace. S témito rodici je
radost spolupracovat. Maji také kontakty na rizna sdruZeni a organizace, které se vénuji
détem s autismem a Ucastni se volnocasovych akci, tfeba i v ramci 1é¢ebny. Do tieti
skupiny by pani Irena zaradila rodice, ktefi se svym détem veénuji az pfilis. Svou péci
prehanéji. I kdyz by se zdalo, ze spoluprace s timto typem rodict je dobra, neni tomu
tak. Tito rodice vétSinou davaji sestie najevo, Ze maji vétsi piehled o problematice
autismu nez ona sama. Nesnazi se sestfe poradit, ale vnutit jisty piistup k ditéti
a neberou ohledy na podminky, které sestra ma v ramci 1é¢ebny. Pani Irena se setkala
1 s tim, Ze tito rodic¢e ditéti ve vSem vyhovi a dé€laji za n¢j Cinnosti, které by zvladlo

samo. Tak prohlubuji nesob&stacnost ditéte a stavi pirekazku na cesté k jeho integraci.
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Tito rodice jsou také vétSinou aktivnimi ¢leny jednoho a vice sdruzeni, kde tvrdé
posazuji své nazory. Své dit€¢ navstévuji v 1écebné denné a pozomé sleduji a kontroluji
péci ze strany personalu.

»S nekterymi rodi¢i je opravdu radost spolupracovat, ale nékdy se bohuzel
najdou rodice, se kterymi se mluvit neda. VétSinou se teda jedna o rodice, ktefi svoji
péci az prilis prehanéji. Mysli si, ze maji vZzdycky pravdu. Rodice, ktefi o své dit¢ nejevi
zajem, si aspon vyslechnou nase rady a obcCas dosdhneme aspoii minimalni spoluprace,
na které se da uz stavét a tfeba Casem rozsifit.” (Irena)

Pani Irena se domniva, Ze dobrd spolupriace ze strany rodi¢l hodné zavisi
na tom, jestli se s tim, Ze pecuji o dité s autismem, vyrovnali. Obecn€ si, ale mysli, Ze se
spoluprace s rodi¢i zlepSila. Vzpomina, jak ji maminka vypravéla, ze v dobé kdy
pracovala jako sestra, se mnoho rodicl za autismus svého ditéte stydéla. Dnes uz rodice
vyhledavaji nové informace zriznych zdrojii, naptiklad na internetu, z odbornych
publikaci a Casopisti, anebo pfimo od sester. Také tim, Zze vznikaji rizné organizace
zabyvajici se problematikou autismu, maji lepsi pfistup k potfebnym informacim. Pani
Irena si tedy mysli, Ze rodice spiSe maji zdjem o nové informace a pokud vidi, Ze rodice
nejsou informovani, sama se snazi jim né&jaké poskytnout. VétSinou je odkazuje
na organizaci APLA, o které se domniva, Ze poskytuje nejvetsi rozsah informaci. Pokud
rodice maji zajem, také jim doporuci knihy, které si mohou ptecist. Piedevsim ty,
kde sami rodice vypravéji své zkusenosti s péci o jejich dité.

»Ja sama se neustdle ziskavam né&jaké nové informace, které se tykaji dané
problematiky. Nejcast¢ji tedy na odbornych seminatich. Pokud rodice ptijdou za mnou
pro radu, urcit¢ se jim snazim pomoci. Taky jsem rada, kdyZz pfedavani informaci je
vzajemné. Sestra se toho mlize od rodict spoustu naucit.” (Irena)

Pani Irena je také presvédcena o tom, ze péce o dit¢ s autismem ma vliv na celou
rodinu. Rodina musi pfizptsobit své dosavadni zvyklosti ditéti. Hlavné rodic,
ktery pecuje o dit€ po cely den. Ten pak vétSinou musi opustit své zaméstnani,
coz muze zpusobit rodin¢ financni problémy. Také si mysli, ze péce o dit¢ s autismem
je natolik zatézujici, ze rodi¢e nemaji Cas na své zajmy, nékdy i na své pratele. V tom

ptipadé jsou ohrozeni socidlni izolaci. Dit¢ s autismem urcité ovlivni i vztah mezi
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matkou a otcem ditéte. V tom lepsSim ptfipad¢ se rodi¢e zacnou navzajem podporovat
a tim upevni vazby mezi sebou, ale nékdy se stane, ze jeden z rodicii se rozhodne toho
druhého opustit a to z riznych davodi.

»Znam hodné ptipadl, kdy se manZzelstvi rozpadlo ztoho divodu, Ze jeden
z rodict nedokazal pfijmout, ze jejich dit€é ma autismus, vétSinou jde tedy o otce ditéte.
Celkové mi prijde, ze tatové se s témito problémy vyrovnavaji htit nez matky. Asi je to
tak dano ptirodou. Hlavné obdivuji maminky, které na to vSechno zlstanou samy
a dokazou se s tim poprat.” (Irena)

V soucasném postoji spolecnosti k détem s autismem vidi pani Irena zlepSeni.
I kdyz dodava, Ze i dnes se setkava s negativni reakei vici nim a jejich rodin€ a to
i mimo lé¢ebnu. Jak uvadi, vétSinou se jednalo o posméch ze strany jinych déti,
nebo komentare k vychové rodice, ktery dit€ doprovazel. Pani Irena si také mysli,
ze povédomi vefejnosti o autismu neni dostacujici a mnoho lidi vytvaii pro vSechny déti
s n¢jakou poruchou jednu skupinu a to skupinu ,,postizenych déti. V ptipade, ze se dité
chovd ne zrovna podle spolecenskych norem, okoli mé tendence napadat rodice,
ze nejsou dobrymi rodi¢i a nedokazou dit€ vést ke slusnému chovani. Nejen
na vefejnosti ma pani Irena zkusenosti s negativismem vuci témto détem, ale dochazi
k nému také v prostiedi léCebny a to hlavné ze strany déti, které jsou v 1écebné
hospitalizovany pro poruchy chovani.

,»Na vefejnosti jsem se setkala s tim, ze naptiklad kolem jdouci komentovali dité
s autismem, ze je nevychovanec a rodic, ktery dit¢ doprovazel, si musel vyslechnout
narazky na jejich vychovu. Néco jako ve smyslu, co je to za rodice, kdyz neumi
vychovat dité, aby se chovalo slu$né. Co mé vzdy mrzi, jsou situace, kdy se venku
v parku setkame s ostatnimi détmi z [éCebny a ty pokiikuji na déti od nés z odd¢€leni.
Nékdy se jim i posmivaji. Vibec si neuvédomuji, jaké maji Stésti, ze se narodily
zdravé.” (Irena)

Pani Irena se domniva, ze péce o déti s autismem se neustale rozviji a doufa,
ze tomu bude i nadale. Také v oSetfovatelstvi vidi jisté pokroky. Tim, Ze sestry maji
lepsi pfristup k informacim, se mnohé zlepsilo. Pfistup k détem, komunikace, nebo

spoluprace s rodici. Pozitivum také vidi ve specializacnim vzdélavani v oSetfovatelstvi,
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které je zamétené na détskou psychiatrii. Jako dalsi pozitivni faktor vidi to, ze dnes
vSechny obory vzijemné spolupracuji. V problematice autismu by se napfiklad
medicina neobesla bez specialni pedagogiky, oSetfovatelstvi, ¢i socialni péce. Dalsi
pokroky vidi ve vyzkumu v oblasti diagnostiky, lécebnych ptistupli a zjiStovani pticin
autismu. I kdyz podotyka, ze je to hlavné zasluha védct ze zahranic¢i. Ale pravé diky
dnesni dostupnosti k informacim, je mozné, aby i nasi 1€kati, sestry, socialni pracovnici
1 specialni pedagogové Cerpali ze zahrani¢nich zdroji. Konkrétné by chtéla také zminit
rozvoj péce o deéti s autismem v oblasti specialni pedagogiky. Kdy se neustale piichazeji
na nové pristupy k vyuce déti s autismem. Pani Irena zastdva nazor, ze i samotné
vytvareni svépomocnych spolkil a organizaci, ma vliv na zvySovani kvality péce o déti
s autismem. Ale pfesto, Ze se péCe o déti s autismem neustale rozviji, je zde jest¢ mnoho
nedostatkl, které je zapotfebi minimalizovat. Jako jeden znich pani Irena uvadi
dlouhou ¢ekaci dobu na vySetfovaci screening poruch autistického spektra. Dale se
domniva, Ze Siroka vefejnost ma stale nizké povédomi o problematice autismu. Bohuzel
se to tykd i sester, které pracuji sdétmi, at uz v ordinaci praktického Ilékare
pro déti a dorost, nebo na klasickych détskych oddélenich.

»Docela smutné je, ze rodi¢e ¢ekaji déle jak rok nez u jejich ditéte provedou
screening, diky némuz zjisti, jestli ma, ¢i nema dit¢ autismus. Taky jsem se setkala
s tim, Ze sestry z détského odd€leni nemaji ponéti, co to autismus je a k détem s touto
poruchou pfistupovat. Pak dochdzi ze strany persondlu kriznym chybam
a hospitalizace se pro dité stava jeSté vice stresujici, nez kdyby dodrzoval zasady
vhodného piistupu a komunikace.“ (Irena)

Pani Irena si uvédomuje, Zze celoZivotni vzdélavani je dalezitou soucasti jeji
profese, proto pravidelné navstévuje riizné vzdélavaci akce a seminare, které se vénuji
problematice détské psychiatrie a predevsim poruch autistického spektra. Nekteré ze
vzdélavacich seminaiti porada piimo IéCebna Oparany, ktera se také podili na organizaci
vzdélavacich akei pod zastitou sdruzeni APLA. Pani Irena uvadi, Ze pro jeji profesni
rozvoj, ji také velmi pomohlo specializacni vzdélani oSetfovatelstvi v détské psychiatrii.

V dnesni dobé je také vyhoda, Ze mnoho informaci jsou dostupné v odborné literatuie
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a Casopisech. Pani Irena vidi pfinos i ve vzniku psychiatrické sekce Ceské asociace
sester, kterou také vyuziva k rozsiteni svych znalosti.

Pani Irena souhlasi stim, ze by se meéli rodi¢e zapojit do realizace
osetfovatelského procesu. Coz se dé€je uz dnes a to hned v prvni fazi procesu, kdy sestra
sbira potiebné informace o ditéti a jeho roding, aby mohla spravné urcit oSetfovatelské
problémy a naplanovat tak vhodnou péci. Nekteré oSetfovatelské problémy uz sdéli
sestfe uz sami rodiCe, nebot’ jsou mnohdy podobné tém z domaci péce. Rodice se také
zapojuji piimo do planovani a realizace oSetfovatelské péce. Mohou pomoci sestie najit
spravny pristup k ditéti a specifika v komunikaci. Co se tyce realizace oSetfovatelské
péce, tak nékteii z rodict se béhem navstévnich hodin vénuji svému ditéti a procvicuji
s nim rtzné aktivity, coz sestie také velmi pomaha, jelikoz se miize vénovat intenzivnéji
ostatnim détem. Dokonce se ncktefi ucastni akci, které 1écebna pro déti potada,
napiiklad na Vanoce, Velikonoce, Den déti a podobné.

,»B&hem oSetrovatelské anamnézy se snazime od rodicl ziskat o ditéti co nejvice
informaci. Vé&tSinou za¢iname informacemi, které se tykaji pfimo oSetiovatelstvi, jako je
sobéstacnost ditéte v riznych oblastech — stravovani, oblékani, pouzivani zachodu,
hygiena, ptdme se na poruchy spanku, na mozné projevy sebeposkozovani, na zptisoby
komunikace, vnimani bolesti, reakce na stres, to znamena z ¢eho ma dité strach, jak ho
v piipad¢ rozruseni uklidnit, také nas zajima jaké jidlo ma rad, naopak jaké mu vadi.
Dale jsou pro nas dulezité informace, jako je integrace ditéte, jestli chodi do skoly,
jak vnima spolecnost a ostatni lidi, jaké prostiedi mu vyhovuje, jaké hracky a aktivity
ma rad, zda ma néjaké ritudly, také se ptdme na rodinné zazemi ditéte, na jeho
specifické projevy v chovani.“ (Irena)

Pani Irena si uvédomuje, ze déti s poruchami autistického spektra maji doma
rezim, na ktery jsou zvyklé a ne snadno se adaptuji na novy, ale neni mozné piizpusobit
provoz lécebny kazdému ditéti zvlast. Na druhou stranu pani Irena dodava,
ze pravidelnost denniho rezimu zachovavaji a tak si déti rychleji zvykaji na novy rezim
v 1écebné. Rano déti vstavaji v sedm hodin rano. VSichni spoleéné ustelou postele
a jdou se umyt a prevléknout. Po ranni hygiené se podava snidané, pii niz se podavaji

léky. Nasledné prichazi 1ékafi na vizitu. V rannich hodinach se jesté¢ provedou
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intervence, které nelze odlozit. Poté nékteré déti odchazeji do skoly a ty co zistavaji
na oddéleni, se vénuji aktivitam jako je malovani, vyrabéni riiznych vyrobkil z papiru,
stavéni kostek a stavebnic, zalezi, na co maji déti chut. Kolem pil jedenacté se déti
vraceji ze Skoly a jdou na obéd. Po obéd¢ maji Cas na odpocinek. Odpoledne se déti
rozdeli do skupin a podle rad specidlniho pedagoga se opét vénuji riznym aktivitam,
nebo trénuji Cinnosti, aby se zdokonalovali v sobéstacnosti. Po vecefi se jdou déti divat
na Vecernicka, poté se umyji a jdou spat.

Komunikace s détmi sautismem je dost problematickd, proto pani Irena
upozornuje na to, ze je dobré dodrzovat jisté zasady. Problém nastava pii komunikaci
z jednoho hlavniho divodu a to ztoho, Ze déti sporuchami autistického spektra
nevnimaji slovo jako pojem, nerozumi jeho vyznamu, proto pouzivaji piktogramy.
Na nich maji zobrazené veskeré Cinnosti. Dnes uz jsou i piktogramy, které vyjadiuji
rizné emoce. Nékteré déti maji rozvinutou fec, jiné jsou némé po cely zivot a pouze
vydavaji nesrozumitelné zvuky. Pti komunikaci je dobré pouzit klidny, pratelsky hlas.
Détem muize vadit hlasitd fe¢, nebo smich. Nekteré z nich jsou totiz citlivé na rtizné
pro n¢ nepfijemné zvuky. Rychlost feci je také dilezita, sestra by méla na dit€ mluvit
pomalu a srozumitelné. Uziti slov by mélo byt na zaklad¢ veku ditéte, sestra by neméla
pouzivat zdrobnéliny u starSich déti. Dalsim problémem je pro déti s autismem ocni
kontakt. VétSina z nich ho neudrzi a n€kterym je i nepiijemny, proto by se sestra neméla
ditéti upten¢ divat do o¢i, ale ocni kontakt pouze naznacit. V komunikaci s ditétem
s poruchou autistického spektra jsou také dilezité neverbalni prvky. Sestra by se méla
vyhybat prudké gestikulaci rukama, méla by se na dité pfijemné usmivat. Co se tycCe
dodrzovani vzdalenosti od ditéte, je to rizné, nékterym blizky kontakt nevadi, nékterym
je nepfijemny. I tak by sestra méla dodrzovat alesponn osobni zénu ditéte a vstupovat
do ni pouze v nutnych ptipadech. Pokud chce sestra provést n&jaky vykon, méla by
k ditéti pristupovat pomalu, klidné a bez prudkych pohybt.

Pani Irena uvadi, Ze prvni dny v 1é¢ebné jsou pro déti vzdy tézké. Musi si
zvyknout na nové prostfedi a personal. Déti na pani Irenu zpocatku reaguji vétSinou
nervozng, maji strach. Nékteré déti jsou i1 agresivni a nechtéji spolupracovat. Je tedy

dobré, kdyz jsou u pifijmu rodice, nebo osoba, kterou dit¢ zna. Podobné problémy se
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mohou vyskytnout i u nékterych vykont. Pani Irena se snazi ditéti vysvétlit, jak bude
vykon probihat pomoci obrazkt, nebo panenky. Také vyuziva hracky, které ma dité
rado. Dit¢ se zaméfi na dany pfedmét a nevnima tolik samotny vykon. Bohuzel je n¢kdy
nutné, aby druha sestra dit¢ ptidrzela. Co se tyCe restriktivnich opatieni, ty indikuje
pouze lékar se souhlasem rodici, toto neni v kompetenci sestry.

»Prvni reakci na mou osobu byva vétSinou strach a nervozita. Déti se Skrabou
na rukach, nechtéji spolupracovat. Nékdy kfici a chovaji se az agresivné. Ty klidné&;jsi
déti vystraSen¢ sedi a kyvaji télem dopfedu a dozadu. Dé&ti se vétSinou brani
i pii n&jakém vykonu. Dilezité je, aby sestra zachovala klid a snazila se u ditéte ziskat
daveéru. Ale v prvé fadé sestra musi pochopit, pro¢ se dit¢ chova tak jak se chova. Chce
to hodné empatie. Ale ten pocit, kdyz se vam podafi si dit¢ ziskat, je fajn. Mam z toho
radost, kdyZz néco zvladneme. Je to pro mé takova odména.* (Irena)

Pani Irena potvrzuje, ze u déti s poruchou autistického spektra lze vzdy urcit
mnoho oSetfovatelskych problémt. At uz se jedna o poruchu komunikace, strach,
zmeény v chovani, poruchu sobéstacnosti a to zejména v oblékani, stravovani a hygieny.
Dale je dité ohrozeno sebeposkozovanim, nebo socidlni izolaci.

Jelikoz je prace s détmi sautismem ndarocnd, pro pani Irenu je dulezity
odpocinek. Rada chodi na prochazky se svym psem, jezdi na kole a chodi na jogu, tam
se uvolni nejvice. I kdyz také ptiznava, Ze na déti z 1écebny mysli i doma.

»Nedokazu jen tak odejit z prace a vSechno hodit za hlavu. Na déti myslim
i ve dnech, kdy mam volno. Ja vim, Ze se vSude piSe, Ze by to cloveék nem¢l délat, ale ja

to prosté neumim.* (Irena)
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5. Vysledky

5.1 Vysledky vyzkumného Setieni — rodice

Tabulka 1 Bezprostiedni reakce respondenta na sdéleni diagnozy PAS u ditéte

Respondent
Petra | Markéta | Alena Jana
Sok 1 1 2
pocit deficitu
informaci 1 1
neschopnost
soustredit se 1 1
popirani reality 1 1
zmatenost 1 1 2
pocit prazdna 1 1

Tabulka 1 znazoriiuje bezprostfedni reakce respondentli na sdéleni diagnézy u jejich
ditéte. Jednalo se o diagndzu poruchy autistického spektra. Ze 4 dotazovanych rodici
2 respondenti béhem rozhovoru uvedli, ze bezprostfedni reakci na sdéleni diagnézy
u jejich ditéte byl Sok. Dalsi 2 respondenti pojmenovali svou reakci jako zmatenost.
Béhem rozhovori se také objevovaly dalsi odpovédi jako je pocit deficitu informaci
o daném onemocnéni, neschopnost soustfedit se a piijimat informace ze strany l¢karte,
popirani reality a pocit prazdna. Kazda =ztéchto odpovédi byla zastoupena

1 respondentem.
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Tabulka 2 Nasledujici pocity respondenta po sdéleni diagnézy PAS u ditéte

Respondent
Petra Markéta Alena Jana
smutek 1 1 1
litost 1 1 1
kladeni si otazky
proc? 1 1
strach 1 1

V tabulce 2 jsou uvedeny pocity respondentti, které se projevily v nasledujicich dnech
po sdé€leni diagnézy PAS u jejich ditéte. Ze 4 dotazovanych rodi¢t 3 respondenti uvedli
smutek a litost. 2 respondenti dale uvedli i jiné reakce. Prvni znich uvedl strach a

druhy, pokladani otazky ,,Pro¢ zrovna mé dite?*.

Tabulka 3 Postoj partnera respondenta k dané situaci

Respondent
Petra | Markéta | Alena Jana
Sok 1 1 1 1 4
pocatecni nezajem
o dité 1 1 1 1 4
opusténi rodiny 1 1 2
hledani vinika 1 1
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nasledné smifeni a
podpora rodiny 1 1 2

Tabulka 3 ukazuje, jaky postoj zaujali partnefi respondentti ke skutecnosti, ze jejich
ditéti byla diagnostikovana porucha autistického spektra. Ze 4 dotazovanych rodi¢t jsou
vSichni presvédcCeni, Ze to byl Sok a pocatecni nezdjem o dité. Kdy ve dvou ptipadech
doslo k tomu, ze partner rodinu opustil a v dalSich dvou se partner se situaci vyrovnal

a rodinu podpofil. 1 respondent také uvedl, Ze jeho partner v ném hledal vinika.

Tabulka 4 Pristup osob z blizkého okoli k ditéti s PAS

Respondent
Petra | Markéta | Alena Jana
podpora 1 1 1 1 4
hledani vinika 1 1
litost 1 1 1 3
bagatelizace diagnozy
PAS 1 1
odtazitost a nezajem 1 1 2

Z tabulky 4 je ziejmé, ze ze 4 dotazovanych rodi¢l vSichni respondenti byli
podporovani blizkymi osobami ze svého okoli. Respondenti také udavali, ze ze strany
blizkych osob byla projevena litost. Tak odpovéd€li 3 respondenti. 2 respondenti se
setkali s nezdjmem a odtazitym piistupem vuci ditéti jejich ditéti. Obvinovani a

bagatelizaci diagnézy PAS uvedl vzdy 1 respondent.
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Tabulka 5 Projevy ditéte s PAS

Respondent

Petra Markéta Alena Jana

ulpivéni na jedné

¢innosti 1 1 1 1
porucha jemné
motoriky 1 1
porucha socialni
interakce 1 1 1 1
poruchy v chovani 1 1 1 1
oc¢ni kontakt 1 1 1
porucha komunikace 1 1 1 1
strach z neznamého
prostiedi a osob 1 1 1 1
dezorientace
v prostoru a v ¢ase 1 1 1 1
porucha sobéstacnosti
v oblasti hygieny 1 1 1 1
porucha sobéstacnosti
v oblasti
vyprazdnovani 1 1 1 1

porucha sobéstacnosti
v oblasti oblékani a

upravy zevnéjSku 1 1 1 1
problémy v oblasti
stravovani 1 1 1 1
sebeposkozovani 1 1 1
porucha hrubé
motoriky 1
stereotypni pohyby 1
vynikani v urcité
¢innosti 1 1
zvyseny prah bolesti 1 1
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pozadavek na
pravidelny denni

rezim 1 1 1 3
citlivost na hlasité
zvuky 1 1

V tabulce 5 lze zjistit, jaké projevy ditéte s PAS respondenti uvadeli nejcastéji.
Ze 4 dotazovanych rodict vSichni respondenti poukazali na projevy jako je ulpivani
na jedné Cinnosti, porucha socialni interakce, porucha v chovani, porucha komunikace,
strach z neznamého prostfedi a osob, dezorientace v prostoru a case, porucha
sobéstacnosti v oblasti hygieny, porucha sobéstacnosti v oblasti vyprazdiiovani, porucha
sobéstacnosti v oblasti oblékani a Upravy zevnéjSku a problémy v oblasti stravovani.
3 respondenti uvedli, Ze se setkali u svého ditéte s projevy jako je neschopnost udrzet
ocni kontakt, sebeposkozovani a pozadavek ditéte na pravidelny denni rezim. Porucha
jemné motoriky, vynikani v urcité Cinnosti a zvySeny prah bolesti byly zastoupeny
2 respondenty. Vzdy 1 respondentem byla uvedena porucha hrubé motoriky, stereotypni

pohyby a citlivost na hlasité zvuky.

Tabulka 6 Vliv ditéte s PAS na rodinu

Respondent
Petra Markéta Alena Jana

ztrata zamestnani
jednoho z rodicii 1 1 1 1 4
ztrata zajmi 1 1 1 1 4

finan¢ni situace
rodiny 1 1 1 1 4
vztahy v rodiné 1 1 1 1 4
planovani

budoucnosti 1 1 1 1 4
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nedostatek ¢asu na
pratele

V tabulce 6 je znazornéno, jaky vliv ma dit€ s PAS na rodinu. Ze 4 dotazovanych rodict
vSichni respondenti uvedli, ze péce o dité s PAS ma vliv na ztratu zaméstnani jednoho
zrodicl, na jejich zajmy, na financni situaci rodiny, na vztahy v rodiné, také

na planovani budoucnosti a na volny cas, béhem které¢ho by se mohli vénovat svym

pratelim.

Tabulka 7 Reakce verejnosti na projevy ditéte s PAS

Respondent
Petra | Markéta | Alena Jana
zvédavé, pohorsujici,
udivené pohledy 1 1 1 1
verbalni napadeni 1 1 1 1
vyhybéni se 1
posméch 1 1 1

Tabulka 7 ukazuje, s jakymi reakcemi na projevy jejich ditéte s PAS se respondenti jiz
setkali. Ze 4 dotazovanych rodi¢t vSichni uvadéli reakce, jako jsou zvédavé,
pohorsujici, nebo udivené pohledy a verbalni napadeni. 3 respondenti se setkali

s posméchem vuci svému ditéti a 1 respondent s vyhybanim se kolemjdoucich.
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Tabulka 8 Zdroj informaci o problematice PAS

Respondent
Petra | Markéta | Alena Jana
1ékar — détska

psychiatrie 1 1 1 1 4
odborna literatura 1 1 1 1 4
casopisy 1 1
specialni pedagog 1 1
obcanské sdruzeni 1 1 1 3
socialni pracovnik 1 1

specialné
pedagogické centrum 1 1 1 3

Tabulka 8 uvadi, ze ze 4 dotazovanych rodi¢ti vSichni respondenti ziskali informace
o PAS od Iékare, ktery pracuje vramci détské psychiatrie a z odborné literatury.
3 respondenti vyhledavali informace vramci obcanského sdruzeni a specialné
pedagogického centra. Zdrojem informaci pro rodice byl také socidlni pracovnik,
specialni pedagog ze specialni tfidy pro déti s PAS a clanky v Casopisech. Tyto

odpovédi byly zastoupeny vzdy 1 respondentem.
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Tabulka 9 Spoluprice sestry s rodinou ditéte s PAS z pohledu rodice

Respondent

Petra Markéta Alena Jana

rozdil mezi sestrou
pracujici na détské
psychiatrii a ostatnimi
sestrami 1 1 1 1 4
ziskavani informaci
od rodicu — sestra
z détské psychiatrie 1 1 1 1 4
predavani informaci o
problematice PAS —
sestra z détské
psychiatrie 1 1 1 1 4
spoluprace rodicii u
vykonu 1 1 1 1 4
odkaz na svépomocné
spolky — sestra
z détské psychiatrie 1 1
odkaz na dalsi zdroje
informaci o PAS —
sestra z détské
psychiatrie 1 1

V tabulce 9 lze zjistit, jak respondenti vnimaji spolupraci se setrou v ramci péce o dité
s PAS. Ze 4 dotazovanych rodict vSichni respondenti citi rozdil ve spolupraci mezi
setrou, ktera pracuje na oddé¢leni détské psychiatrie a sestrou pracujici na standardnim
détském oddéleni, nebo v ordinaci praktického lékare. Déle vSichni respondenti také
uvedli, ze spoluprace se sestrou hlavné tkvi v predavani informaci o ditéti
a o problematice PAS a to jak ze strany sestry, tak ze strany rodic¢t. Respondenti,
ale upozoriiuji na to, ze stimto zpusobem spoluprace se setkali pouze u sester
z oddéleni détské psychiatrie. 4 respondenti také uvedli, Ze je jim vzdy umoznéna
pfitomnost

u vykonu a to na vSech typech oddéleni. Vzdy 1 respondent se zminil o tom, Ze sestra
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jim poskytla kontakt na svépomocné spolky a odkéazala je na dalsi zdroje informaci o
problematice PAS. Opét se jednalo o sestry, které pracuji na oddé€leni détské
psychiatrie.

Tabulka 10 Oc¢ekavani rodic¢t v ramci spoluprace se sestrou

Respondent

Petra Markéta Alena Jana

poskytnuti

informacnich letakd,
brozur 1 1 1 1 4
odkaz na obcanska
sdruzeni 1 1 1 1 4
ziskavani informaci o
ditéti od rodica 1 1 1 3
poskytnuti informaci

o PAS ze strany

sestry 1 1 1 3
odkaz na literaturu,
internetové stranky 1 1

Tabulka 10 zndzormuje ocekavani v ramci spoluprace se sestrou ze strany respondenta.
Ze 4 dotazovanych rodict vSichni respondenti oCekavaji, Ze jim sestra poskytne
informac¢ni brozZuru, nebo letak o PAS a piedd jim kontakty na obcanskd sdruZeni
zabyvajici se touto problematikou. 3 respondenti uvedli, Ze by byli radi za vzajemné
predavani informaci a to jak tykajici se potieb ditéte, tak i problematiky PAS.
1 respondent by také pozadoval, aby mu sestra poskytla dalsi zdroje informaci o PAS,

napftiklad odbornou literaturu, nebo internetové stranky.
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Tabulka 11 Problémy v ramci oSetiovatelské péce z pohledu rodice

Respondent
Petra Markéta Alena Jana
komunikace 1 1 1 1 4
sobéstacnost 1 1 1 1 4
nesnasenlivost
obvazového materialu 1 1 2
neznadmé osoby,
prostredi 1 1 1 1 4
nepiijemné zvuky 1 1
stravovani 1 1 1 1 4
zména denniho
rezimu 1 1 1 1 4
neinformovanost
sester o PAS 1 1 1 1 4
riziko poskozeni
sama sebe 1 1 1 3
riziko poskozeni
sestrou — zvyseny
préh bolesti 1 1 1 1 4
nepiiméfené chovani
az agresivita 1 1 1 1 4

V tabulce 11 lze zjistit, s jakymi problémy se miiZe sestra setkat béhem oSetfovatelské
péce o dit¢ s PAS a to zpohledu respondenta. Ze 4 dotazovanych rodict vSichni
respondenti uvadeli problémy nastavajici v oblasti komunikace, sobéstacnosti,
stravovani, nebo zmén denniho rezimu. 4 respondenti dale upozornili na to, Ze by
béhem oSetfovatelské péce mohl nastat problém a to v souvislosti se strachem ditéte
z neznamych osob a prostiedi, s neinformovanosti sester o PAS, se zvySenym prahem
bolesti, kdy by mohlo dojit k poskozeni ze strany persondlu a v souvislosti

s nepfiméfenym az agresivnim chovanim ditéte. 3 respondenti si mysli, ze by
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problémem béhem poskytovani osetfovatelské péce mohlo byt také sebeposkozovani
ditéte. 2 respondenti uvedli i nesnasenlivost obvazového materidlu a 1 respondent

citlivost na neptijemné zvuky.

5.2 Vysledky vyzkumného Setfeni — sestry

Tabulka 12 Pocity a reakce sestry pri prvnim setkani s détmi s PAS

Celkovy
sestra sestra sestra sestra pocet

Odpovéd’ Marie Hana Mirka Irena odpovédi
Sok 1 1 1 3
strach 1 1 1 1 4
nervozita 1 1

pocit neschopnosti
spravné komunikace 1 1 1 3
pocit neznalosti

spravného pristupu 1 1 1 3
bezmoc 1 1 2

Tabulka 12 vyjadfuje, jaké pocity mély sestry pii prvnim setkdni s détmi s PAS.
Ze 4 dotazovanych sester viechny respondentky uvedly strach. Sok, pocit neschopnosti
spravné komunikace a pocit neznalosti spravného piistupu uvedly vzdy 3 respondentky.
2 respondentky pocitovaly bezmoc a 1 respondentka byla béhem prvniho kontaktu

détmi s PAS nervdzni.
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Tabulka 13 Typy rodici pecujici o dité s PAS z pohledu sestry

sestra

Marie

sestra
Hana

sestra
Mirka

sestra
Irena

rodice se zajmem o
rozvoj ditéte 1 1 1 1 4
rodice pecujici o dite,
zajem o jeho rozvoj —
prilis tizkostliva péce 1 1
rodice pecujici o dité

—nezajem o jeho
TOZVOj 1 1 1 3

Z tabulky 13 je ziejmé, Ze sestry charakterizuji tfi typy rodicu, se kterymi se setkavaji
béhem hospitalizace ditéte. NejCastéji se sestry setkavaji srodi¢i, kteti maji zajem
o rozvoj svého ditéte, tak vypovidaly 4 respondentky. 3 respondentky charakterizovaly
skupinu rodict, ktefi sice maji dité ve vlastni péci, ale neprojevuji zajem o jeho rozvoj.
1 respondentka se také setkala s rodici, ktefi o své dit€ peCuji a maji zdjem o rozvoj

ditéte, ale jejich péce je az prilis zkostliva a prehnana.

Tabulka 14 Spoluprace s rodinou z pohledu sestry

sestra
Irena

sestra
Mirka

sestra

sestra
Marie

Hana

ziskavani informaci o
problematice PAS od
rodict 1 1 1 3

ziskavani informaci o
ditéti s PAS 1 1 1 1 4
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predavani informaci o
problematice PAS
rodi¢iim 1 1 1 3

predavani kontaktli na
obcanska sdruzeni 1 1 1 1 4

spoluprace pii
realizaci
oSetfovatelské péce 1 1 1 1 4

spoluprace pii
uréovani
osetfovatelskych
problémil 1 1 1 1 4

odkaz na rtizné zdroje
informaci o PAS 1 1 1 1 4

V tabulce 14 je vyjadieno, jakym zplsobem sestry spolupracuji s rodici, ktefi pecuji
o dit¢ s PAS. Ze 4 dotazovanych sester vSechny respondentky uvedly, Ze spoluprace
s rodi€i spociva prevazné v ziskavani informaci o potiebach ditéte, v predavani kontakti
na svépomocné spolky rodi¢iim, ve spolupraci béhem piimé realizace oSetfovatelské
péce, ve spolupraci pii urCovani oSetfovatelskych problémt a v predavani riiznych
informacnich zdroji o PAS. 3 respondentky dale uvedly, ze si navzijem predavaji

s rodi¢i informace o PAS.

Tabulka 15 Vliv ditéte s PAS na rodinu z pohledu sestry

Celkovy
sestra sestra sestra sestra pocet
Odpovéd’ Marie Hana Mirka Irena odpovédi
vztahy v rodiné 1 1 1 1 4
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ztrata pratel 1 1 2
ztrata zaméstnani 1 1 1 1 4
finané¢ni situace 1 1 1 1 4
ztrata zajmi 1 1 1 1 4
osobnost rodi¢u 1 1
vliv na planovani
budoucnosti 1 1 2

Tabulka 15 ukazuje nazor sester na to, jak péce o dit€¢ s PAS ovliviiuje rodinu.
Ze 4 dotazovanych sester vSechny respondentky si mysli, Ze péce o dité s PAS ma vliv
na vztahy vrodingé, na zaméstnani a zajmy rodi¢l a na financni situaci rodiny.
2 respondentky uvedly, ze dité s PAS ovliviuje také vztahy mezi rodici a jejimi prateli
a plany rodi¢l do budoucna. Vliv ditéte s PAS pfimo na osobnost rodi¢t uvedla

1 respondentka.

Tabulka 16 Postoj vei'ejnosti k détem s PAS z pohledu sestry

Celkovy
sestra sestra sestra sestra pocet
Odpovéd’ Marie Hana Mirka Irena odpovédi
rozvoj integrace déti s
PAS 1 1 1 1 4
negativni reakce na
déti s PAS ze strany
dospélych 1 1 2
negativni reakce ze
strany déti 1 1 1 1 4
rozvoj zdravotni péce
o déti s PAS 1 1 1 1 4
vznik svépomocnych
spolkti 1 1 1 3
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neinformovanost
laické vefejnosti o
PAS 1 1 2
neinformovanost
sester o0 PAS 1 1 1 1 4
rozvoj informacnich
zdroji o PAS 1 1 1 1 4
organizace

vzdélavacich akcei o
PAS 1 1 1 1 4

nedostatecna
integrace dospélych
jedincti s PAS 1 1 1 3

rozvoj v oblasti
vzdelavani a vychovy
déti s PAS 1 1 1 1 4

Z tabulky 16 je viditelné, jak sestry vnimaji dnesni postoj spolecnosti k détem s PAS.
Ze 4 dotazovanych sester vSechny respondentky vypovidaly, Ze dochazi k rozvoji
integrace déti s PAS do spole¢nosti, k rozvoji zdravotni péce, informacnich zdroju
o PAS, k rozvoji v oblasti vzdélavani a vychovy a organizovani vzdélavacich akei, které
se zabyvaji touto problematikou. Na druhou stranu taktéz 4 respondentky uvedly, ze se
setkaly s negativnimi reakcemi vu¢i détem sPAS a to ze strany ostatnich déti
a s neinformovanosti sester o PAS. 3 respondentky poukéazaly na rozvoj vzniku
svépomocnych spolkit a na nedostate¢nou integraci dospélych jedinci sPAS
do spolecnosti. S negativnimi reakcemi vuci détem s PAS ze strany dospélych se
setkaly 2 respondentky a 2 respondentky se domnivaji, ze laicka vefejnost neni o této

problematice dostate¢n¢ informovana.

128



Tabulka 17 Zasady komunikace u déti s PAS

Celkovy
sestra sestra sestra sestra pocet
Odpovéd’ Marie Hana Mirka Irena odpovédi
piktogramy 1 1 1 1 4
klidny hlas 1 1 1 1 4
pfiméiena hlasitost
feci 1 1 1 1 4
spravna artikulace 1 1 1 3
priméfena rychlost
feci 1 1 1 3
stat Celem k ditéti 1 1 2
pfimétena gestikulace
rukama 1 1 1 1 4
dodrzeni osobni zony
ditéte 1 1 1 1 4
vlidny vyraz v
obliceji 1 1 1 3
usmév 1 1 1 1 4
klidné, ptijemné
prostiedi 1 1 1 3
klidny, lehky dotek 1 1 2
naznaceni ocniho
kontaktu 1 1 1 3
pfimétena rychlost
pohybii a chiize 1 1 1 3

V tabulce 17 jsou shrnuty zasady pro komunikaci s détmi s PAS. Ze 4 dotazovanych
sester vSechny respondentky mezi zasady spravné komunikace s détmi s PAS zahrnuly
pouzivani piktogrami, klidny hlas, pfimétenou hlasitost feci, pfimétenou gestikulaci
rukou, dodrzovani osobni zony ditéte a ismév ve tvafi. 3 respondentky dale uvedly

spravnou artikulaci, pfiméfenou rychlost feci, vlidny vyraz v obliceji, klidné, piijemné
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prostiedi, naznaceni o¢niho kontaktu a pfimétena rychlost pohybii a chlize. Postoj ¢elem

k ditéti a pouzivani klidného, lehkého doteku mezi zasady zaradily 2 respondentky.

Tabulka 18 Zasady pristupu k ditéti s PAS béhem oSetiovatelskych intervenci

Celkovy
sestra sestra sestra sestra pocet
Odpovéd’ Marie Hana Mirka Irena odpovédi
spoluprace rodici 1 1 1 1 4
spoluprace dvou
sester 1 1 1 1 4
vyuziti oblibené
hracky 1 1 1 1 4
vysvétleni vykonu
pomoci panenky,
obrazku 1 1 1 1 4
dodrzeni zasad
spravné komunikace 1 1 1 1 4
podavani 1€kt
s oblibenym jidlem,
pitim 1 1 1 3
trpélivost 1 1 2
moznost odlozeni
vykonu 1 1 2
empatie 1 1 2

V tabulce 18 jsou vyjmenovany zasady piistupu k détem s PAS béhem osetiovatelskych
intervenci. Ze 4 dotazovanych sester vSechny respondentky zatradily mezi zasady
pristupu k détem sPAS béhem oSetfovatelskych intervenci spolupraci s rodici,
spolupraci dvou sester, vyuziti oblibené hracky, vysvétleni vykonu pomoci panenky ¢i

obrazkl a dodrzovani zasad spravné komunikace s détmi s PAS. 3 respondentky uvedly
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podavani 1¢ka s oblibenym jidlem ¢i pitim. Trpélivost, empatii a moznost odlozeni

vykonu na vhodné&;jsi dobu uvedly 2 respondentky.

wewr

Celkovy
sestra sestra sestra sestra pocet
Odpovéd’ Marie Hana Mirka Irena odpovédi
naru$ena komunikace 1 1 1 1 4
strach 1 1 1 1 4
porucha sobéstacnosti
ve vSech oblastech 1 1 1 1 4
naruseny vyvoj ditéte 1 1
riziko socialni izolace 1 1 1 1 4
zmény v chovani 1 1 1 3
riziko sebeposkozeni 1 1 1 1 4
Unava 1 1
strach z budoucnosti 1 1
pretizeni peCovatele 1 1
narusena funkce
rodiny 1 1

V tabulce 19 jsou shrnuty nejcastéjsi oSetfovatelské problémy, se kterymi se sestry
setkavaji u déti s PAS a jejich rodi¢ii béhem poskytovani oSetfovatelské péce.
Ze 4 dotazovanych sester vSechny uvedly naruSenou komunikaci, strach, poruchu
sobéstacnosti ve vSech oblastech, riziko socialni izolace a riziko sebeposkozeni.

3 respondentky uvedly zmény v chovani. NaruSeny vyvoj ditéte, Unavu, strach
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z budoucnosti, pretizeni peCovatele a neruSenou funkci rodiny zahrnula mezi

oSetfovatelské problémy vzdy 1 respondentka.
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6. Diskuze

Vyzkumné Setfeni vramci této prace bylo zaméfeno na problematiku déti
s poruchami autistického spektra a s tim souvisejici spolupraci sester s rodinou ditéte.
Cilem bylo zjistit, zda je porucha autistického spektra jako psychiatrické onemocnéni
stigmatizujici, jak pro samotné dité, tak pro ostatni Cleny rodiny a jakym zpiisobem
sestra spolupracuje s rodi¢i béhem poskytovani osetfovatelské péce. DalSim zamérem
bylo vytycit specifika oSetiovatelské péce u déti s poruchou autistického spektra.
Vyzkumné Setfeni bylo uskute¢néno se dvéma skupinami respondentil a to s rodici,
ktefi pecuji o dit€¢ stouto poruchou a se sestrami, které témto détem poskytuji
oSetfovatelskou péci. Hloubkové rozhovory srodi¢i byly realizovany v prostredi
Specialni tfidy pro déti s poruchou autistického spektra v Zakladni Skole praktické
a specialni v Ceskych Budgjovicich a sestry byly vybrany zoddéleni Détské
psychiatrické 1écebny v Oparanech. Pro obé skupiny respondenti byly vytvotfeny
tématické okruhy, které usmériovaly prabeh rozhovort, ale zaroven byla respondentim
poskytnuta volnost ve vypovédich.

Na pocatku rozhovorG srodi¢i byly zjistovany identifikacni udaje
o respondentech, jako je pohlavi, vék a nejvySsi dosazené vzdélani. Co nés
nepiekvapilo, ale je tfeba na tuto informaci poukazat je to, ze respondenti z fad rodic¢t
byli vSichni Zenského pohlavi, byly to tedy matky déti. Jedno z naSich kritérii pro vybér
respondentll mezi rodici byla skutec¢nost, Ze zvoleny respondent je osoba, ktera vénuje
péci o dité nejvice Casu. Je tedy zfejmé, Ze roli peCovatele na sebe Castéji prebira matka,
s ¢imZ nasledn¢ souvisi i mira vlivu ditéte s poruchou autistického spektra na jeji Zivot.
Také Hrdlicka ve své publikaci Détsky autismus (2004) uvadi, Ze matky obvykle nesou
nejvetsi dil péce o dité s poruchou autistického spektra, vice podléhaji emocim a taktéz
jsou ¢astéji vystavovany nevhodnym reakcim okoli. Domnivam se, Ze tento fakt vychazi
i ze sociokulturnich tradic rodiny, kdy v dne$ni dob¢€ sice miize dochdzet ke zménam
role matky a otce, ale v situaci, kdy je nutna neustala péce o dité¢ a jeden z rodi¢u tak
musi opustit své zaméstnani pro nedostatek Casu, prevlada tradi¢ni model rodiny,

kdy otec zajist'uje rodinu po ekonomické strance. Tim se nesnazim snizit vyznam této
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role, jisté neni snadna, nebot’ i otec mize mit strach, aby tuto roli zvladnul a tak
nezklamal své nejblizsi.

Vagnerova ve své knize Psychopatologie pro pomahajici profese (2008)
charakterizuje reakce rodicii na sdéleni diagnozy rizného znevyhodnéni u jejich ditéte.
Tyto reakce probihaji v Case a maji ur€ity vyvoj. Vagnerova je popisuje ve tfech fazich:
faze Soku a popfeni, faze postupné akceptace a vyrovnavani s problémem a faze
realismu. Thoérova proces, béhem kterého se rodiCe smifuji se sdélenou diagnozou,
popsala také v publikaci Poruchy autistického spektra (2006) a to v péti fazich: obdobi
sdéleni diagnézy a Sok, obdobi zapojeni obrannych mechanismt, depresivni obdobi,
kompenzované obdobi a obdobi Zivotni rovnovahy a ptebudovani hodnot. I kdyz kazdy
autor pojmenoval faze rozdilné a i tfidéni do jednotlivych fazi je jiné, je viditelné,
7Ze podstatu véci vnimaji podobné. Respondentky uvadély mezi prvnimi pocity
ze sdélené diagndzy Sok, zmatenost, popirani reality, pocit deficitu informaci,
neschopnost soustedit se, zmatenost a pocit prazdna (Tabulka 1). Dale proces
vyrovnavani se s danou skuteCnosti respondentky doprovazely pocity jako smutek,
litost, strach a také kladeni otazky typu: ,,Pro¢ zrovna mé dité¢? (Tabulka 2). Myslim si,
7e reakce a s tim spojena adaptace na sdéleni diagndzy poruchy autistického spektra je
zavisla na mnoha faktorech a i kdyz se v mnoha bodech rodic¢e shoduji, je to velmi
individualni a vSichni nemusi projit kazdou fazi, jak popisuji vySe uvedené autorky,
coz je ziejmé 1 z vysledkl vyzkumného Setfeni (Tabulka 1, 2). Co se tyce jiz
zminovanych faktord, je dulezité zminit se o vyznamu, jakym zplisobem je diagndza
rodi¢lim predavana, zda je jim odpovézeno na jejich otazky, nebo maji moznost projevit
emoce. Za velmi dilezity také povazuji ptistup zdravotniki, kteti by méli projevit
kvalitni dovednosti v ramci komunikace, trpélivost, toleranci a empatii.

Jak uz bylo uvedeno, skupinu respondentti z fad rodic¢t predstavovaly matky
deéti. To jak se vyrovnaly s tim, ze jejich ditéti byl diagnostikovan autismus, bylo jiz
v diskuzi shrnuto. Ale jaky postoj k této skutecnosti zaujali jejich partnefi, tedy otcové
déti? Z vypoveédi respondentek 1ze vidét, ze reakce ze strany otcd jsou rozdilné nez u
nich samotnych. Spole¢né sdileli pouze fazi Soku. Ve vSech ptipadech zpocatku jejich

partnefi projevili nezajem o dité, nekteti se nasledné s danou situaci vyrovnali a byli
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rodiné oporou, ale néktefi neustdle hledali vinika, ktery je zodpovédny za autismus
u jejich ditéte. Neckteti dokonce svou rodinu opustili a prenechali veSkerou
zodpovédnost matce (Tabulka 3). Kerrova ve své praci Dité se specidlnimi potfebami
(1997) jako jeden z hlavnich problému rodin pecujici o dité s poruchou autistického
spektra uvadi zménu ve vztahu mezi partnery. Souhlasim s tim, ze jak sdé€leni diagnozy
autismus, tak nasledna péce je pro oba rodice velmi tézkou zkouskou a je vyCerpavajici,
jak po strance fyzické, psychické, tak i emocionalni. Proto dochazi k odcizeni partnert,
coz muze vyvrcholit az rozvazanim jejich vztahu. Jen je zajimavé, Ze vétSinou rodinu
opusti otec. Pro¢ rodinu neopusti matka a dité tak neziistane v péci otce? Je to dano
spoleCenskou tradici, kdy hlavni role Zeny spociva v péci o deti? Nebo jsou matky
v téchto situacich témi siln€jsimi a v zavéru se 1épe se situaci vyrovnavaji? Mozna je to
dano zakonem pfirody, kdy matka v ramci svych pudl chrani své potomky a navazuje
s nimi uz od narozeni ten nejblizsi vztah. Nejspis také zalezi ptimo na charakteru otce,
jak se s danou situaci dokaze vyrovnat, nebot’ jsou i ti, ktefi s rodinou zlstanou a jsou
pro matku i dité¢ velkou oporou. V nékterych rodinach dochazi i k tomu, ze péci o dite
s autismem nezvlada ani jeden z rodi¢u. Dité je tedy odlozeno do ustavu socialni péce.
N¢ékdo z nas by toto rozhodnuti mohl odsoudit. Ale mame na to pravo? Neni v uréitych
situacich lepsi, poskytnou ditéti kvalitni péci v prostiedi ustavu, nez aby ho doma rodice
brali jako pfitéz a tak jeho péci zanedbavali? A co tedy otcové, ktefi rodinu opusti?
Ti jsou také hodni odsouzeni? Clovék by nemél posuzovat danou situaci, dokud nezna
vSechny souvislosti a myslim si, Ze na tyto otazky by si mél kazdy odpovédét sam
za sebe podle svych moralnich hodnot.

Pro rodice jist€ neni ani snadné oznamit svym blizkym a prateltim, Ze jejich dité
trpi poruchou autistického spektra. Samoziejmé i1 ti zaujmou urcity postoj k dané
skutecnosti. VétsSinou se respondentky setkaly s podporou piedev§im ze strany jejich
rodi¢l. Ale dostaly se i do situaci, kdy byly obvinovany ztoho, co se stalo,
nebo diagnoza ditéte byla bagatelizovana. Nékteré z nich se také setkaly s projevy litosti
anebo nezajmu a odtazitosti vii¢i ditéti (Tabulka 4).

Béhem rozhovord jsme se také snazili zjistit, jakym zplisobem se porucha

autistického spektra u déti projevuje. VSichni autofi zabyvajici se poruchami
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autistického spektra uvadi stézejni problémy v oblasti komunikace, socidlni interakce
a chovani. VSechny respondentky potvrdily pravdivost téchto informaci a ve svych
odpovédich uvedly pravé tyto tii oblasti, ve kterych maji jejich déti nejvetsi potize
(Tabulka 5). Vermeulen také ve své publikaci Autistické mySleni (2006) upozornuje
na riznorodost projevi poruch autistického spektra a na moznost pfidruzeni dalsi
poruchy, ¢i znevyhodnéni, napiiklad mentalni retardace, které pak probihaji ruku v ruce
s projevy autismu a dotvafeji tak celkovy klinicky obraz. Respondentky nam poskytly
vycet ruznych projevl, které zpozorovaly u svych déti a ze kterych je ziejmé,
Ze ptitomnost projevi je individualni a 1 kdyz déti sdileji stejnou diagnézu, kazdé z nich
je n&¢im vyjimeéné (Tabulka 5). Skala projevii u déti s poruchou autistického spektra je
opravdu $irokd, z ¢ehoz vyplyva, ze rodi¢e se musi ditéti vénovat po cely den. Je tedy
dalezité, aby prave sestra dobte znala tyto mozné projevy, nebo alespon jiz zmifiovanou
triaddu problémovych oblasti tak, aby nebyla projevy ditéte zaskoCena a mohla tak
poskytnou kvalitni oSetfovatelskou péci, ktera vychazi z potreb ditéte.

Dité s poruchou autistického spektra ma vliv predevsim na osobu, ktera pievzala
roli pe¢ovatele. Ale nejen na ni. Také ostatni clenové rodiny jsou péci o dité€ s autismem
ovlivnéni. Pokud se rodina rozhodne ponechat si dit¢ v péci, obvykle u ni dochézi ke
zméné spolecenskych zvyklosti, objevuje se strach znasledkli poruchy pro dité,
dostavuji se finanéni problémy, nebo se zméni role rodinnych pfislusnikd. S témito
problémy se potykd rodina kazdy den, po cely zivot jak uvadi Bartlova ve své knize
Sociologie mediciny a zdravotnictvi (2005). Na vliv ditéte s poruchou autistického
spektra jsme se pfimo zeptali naSich respondentek, které také uvedly, Ze jejich
rozhodnuti ponechat si dit€¢ v doméaci péci nejvice ovlivnilo jejich zaméstnani, které
musely opustit, dale také vztahy v rodin€, financni situaci rodiny, jejich osobni zajmy,
Cas vénovany pratelim a také moznost planovat do budoucna (Tabulka 6). Rodice
pecujici o dité¢ s autismem jist¢ musi piehodnotit cely svlij dosavadni Zivotni styl,
coz urcité neni pro nikoho jednoduché vzdat se svych zajmu, pratel, zaméstnani, zivotni
urovng, nékdy i partnera. Proto se domnivam, Ze vSichni tito rodice si zaslouzi jeding
obdiv. Podle mého nazoru musi byt nejvice stresujici skute¢nost, Ze rodice téchto déti

nemohou planovat nic dopfedu. Nikdo nema tu moc, aby jim fekl, jak se bude autismus
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rozvijet praveé u jejich ditéte. Nikdo nevi, co je ¢eka a pii tom i oni maji své plany a sny.
Bohuzel se jich musi vétSinou vzdat.

V knize Psychiatrie a etika od Baudise (2007) se mizeme docist, Ze vefejnost
zaujima ruzné postoje vuci lidem s psychiatrickym onemocnénim, mezi néz patii také
déti s poruchou autistického spektra. Je mozné setkat se s vyjadienim soucitu, ale také
s hriizou a odporem. Mnoho lidi ma vici détem s poruchou autistického spektra
predsudky a tak dochazi ke generalizaci téchto déti a nasledné socialni stigmatizaci.
Samy respondentky se denné setkavaji s nejriznéjSimi reakcemi z okoli, at’ uz jsou to
zvédavé, pohorSujici, udivené pohledy, verbalni napadeni, vyhybani se kontaktu
s rodinou, ¢i posméch (Tabulka 7). Zastavam nazor, Ze tyto negativni reakce vetejnosti
prameni piedevsim z jeji neinformovanosti o problematice poruch autistického spektra
a ze strachu, ze by ji samotnou mohl zasahnout stejny problém. Na druhou stranu je
nutné dodat, ze postoj spolecnosti k lidem s poruchou autistického spektra smétuje krok
za krokem k lepsimu. Musime si uvédomit, Ze to neni tak dlouho, co se zacala rozvijet
integrace déti a dospélych s autismem. Vzdyt jesté pred par lety jsme ani neuméli se
spravnosti tuto diagnoézu urcit, nevédéli jsme jak takové déti vychovavat, jak k nim
pristupovat a vétSina deti tak koncila v ustavech socialni péce. Pravé integrace je
u téchto pacientil, pfedevsim u dospélych, problémem a to z diivodu symptomatologie
autismu. Velkym nedostatkem v Ceské republice je teprve poéinajici rozvoj komunitni
péce o pacienty s psychiatrickym onemocnénim ve formé podporovaného bydleni,
odlehcovacich sluzeb, ¢i podpory v zaméstnanosti.

Z rozhovorl srodi¢i také vyplynulo, Zze potfebné informace o poruchich
autistického ziskali z odborné literatury, Casopisti, vramci specidln¢ pedagogického
centra, ¢i obCanského sdruzeni. Respondentky také vyzdvihly spolupraci se specialnim
pedagogem, ktery je doposud jejich cennym radcem v péci o jejich dit¢ (Tabulka 8).
Co bych povazovala ne zrovna za pozitivni, je fakt, ze i kdyz vSechny respondentky
do seznamu zdrojii informaci zatadily také l€katfe, ihned dodaly, ze u n¢ho ziskaly
pouze zakladni informace o diagndze jako takové, coz povazuji za nedostacujici. Dalsi
negativni skutecnosti je, ze ani jedna respondentka nevnimala sestru jako osobu, ktera

predava potrebné informace rodin€. Pfitom prave sestra by mohla tuto funkci v ramci
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edukace zastavat. Mohla by se pokusit odpoveédét na dotazy rodict, piipadné€ jim poradit
s problémy, se kterymi se doma potykaji alespont do doby, nez zacne s ditétem pracovat
specialni pedagog. Nebo by je mohla odkazat na svépomocné spolky, ¢i odborniky,
ktefi se touto problematikou zabyvaji a zaroven rodi¢im poskytnout informacni
materialy. S timto piistupem se setkaly pouze ty respondentky, jejichz déti byly
hospitalizovany v Détské psychiatrické 1é¢ebné v Oparanech.

Co se tyce spoluprace sestry s rodinou, respondentky poukazuji na rozdily mezi
sestrou, ktera jiz pracuje s détmi s poruchou autistického spektra a sestrou, ktera pracuje
na bézném détském oddéleni, nebo v ordinaci pediatra. Jak vypovidaly respondentky,
prvni z nich se snaZzila od nich ziskat co nejvice informaci o ditéti a jeho problémech,
poskytla jim nové informace o problematice poruch autistického spektra a v ptipadé
potteby jim predala kontakty na rtizné svépomocné spolky a odkaz na dalsi zdroje
informaci. Co respondentky povazuji za pozitivni, je to, ze ve vSech zdravotnickych
zafizenich mély moznost byt u riznych vySetieni spolecné s ditétem a tak mu
poskytnout pocit bezpe¢i (Tabulka 9). Z vysledkd vyzkumného Setfeni je ziejmé, Ze ne
vSechny sestry, které pracuji s détmi, maji povédomi o problematice poruch autistického
spektra. I kdyz je mozné, Zze pravé k nim se takové dit€ do péce dostane. Myslim si,
ze vSechny sestry, které pracuji s détmi, jak na standardnich odd¢lenich, tak
na specializovanych pracovistich, by se mély zicastnit naptiklad odbornych seminatt,
které se touto problematikou zabyvaji. Markova v Psychiatrické osetfovatelské péci
(2006) charakterizuje pravé roli sestry nejen jako poskytovatelku oSetfovatelské péce,
ale také jako prostiednika pro komunikaci mezi ditétem a rodinou, lékafem a dalSimi
institucemi jako je napftiklad Skola. Dale jeji role spociva v ochrané¢ détskych prav
a v oblasti edukace, do které zapojuje predev§im rodinu ditéte. Samy respondentky
v rozhovorech uvedly, ze ze strany sestry ocekavaji veétsi zdjem o dité a jeho problémy,
také vetsi zapojeni rodicii do oSetfovani ditéte a to tak, ze bude od nich ziskavat dulezité
informace a rady co se tyce ptistupu k ditéti. Rodice by také ocenili, kdyby jim sestra
poskytla kontakty na svépomocné spolky, nebo je odkdzala na dalsi zdroje informaci,

¢i jim sama predala informace o problematice poruch autistického spektra a to napiiklad
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formou brozury (Tabulka 10). Respondentky také upozoriuji na nutnost tuto spolupraci
zahajit hned od pocatku, to znamena jiz pii sdéleni diagnozy rodictim.

Ze symptomatologie poruch autistického spektra se také odvijeji problémy, které
mohou nastat béhem poskytovani oSetfovatelské péce (Tabulka 11). Nase respondentky
nejcasteji uvadély problémy v oblasti komunikace, sob&stacnosti, stravovani a chovani.
Je zajimavé, Ze jako samostatny problém, uvedly také neinformovanost sester
o problematice poruch autistického spektra. Lze vidét, ze rodi¢e jsou velmi vSimavi
a poznaji, zda sestra poskytuje opravdu péci na profesionalni urovni. Aby sestra t€émto
problémtiim piedesla, nebo jejich plsobeni snizila na minimum je zapotiebi dobra
spoluprace srodici, ktefi jsou schopni sestru na tyto problémy pfedem pfipravit
a popftipad¢ ji poradit, jak se s nimi vyporadat.

I pfesto, Ze jsou sestry povazovany za profesionaly v ramci oSetfovatelské péce,
také je samotné doprovazely rtizné pocity béhem prvniho setkani s détmi s poruchou
autistického spektra. Respondentky z fad sester popsaly své pocity jako strach, Sok,
nervozitu, nebo dokonce bezmoc. Nékteré z nich mély také pocit, Ze nejsou schopny
s ditétem spravné komunikovat a nevédely, jak se k nim chovat a ptistupovat (Tabulka
12). Lze pochopit, Ze i sestry se potykaly ne se zrovna pozitivnimi emocemi. Nejsou to
stroje, které poskytuji oSetfovatelskou péci, ale jsou to predevsim osobnosti se svymi
pocity a naladami. Jen je dtlezité si uvédomit, ze ptilisSna emocni angazovanost muze
vést k vyCerpani sestry predevsim po psychické a emocionalni strance, coz miiZe vést az
k syndromu vyhoteni. Je tedy vhodné, aby vSechny sestry, které zacinaji pracovat
s détmi s poruchou autistického spektra, prosly informa¢nim seminaiem, kde by ziskaly
poznatky o této poruse a problémech, které doprovazi tyto pacienty a po celou dobu
vykonavani praxe na oddéleni détské psychiatrie se snazily osvojit si praktiky duSevni
hygieny.

Sestry se béhem poskytovani oSetiovatelské péce setkavaji také srodici déti.
Pozadali jsme naSe respondentky, aby se pokusily vytvofit skupiny rodic¢ s urcitou
charakteristikou. Podle vSech odpovédi byly charakterizovany tfi typy rodic¢t (Tabulka
13). Prvni skupina byla charakterizovana jako rodice, ktefi maji o své dit¢ zajem a snazi

se o jeho rozvoj a integraci, maji ptehled v problematice poruch autistického spektra
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a spoluprace s nimi je velmi dobrd. Druhou skupinu zastupuji rodice, ktefi si sice
ponechali své dit¢ ve vlastni péci, ale nepokouSi se o jeho rozvoj a integraci
do spolecnosti. Dit¢ pak v mnoha oblastech stagnuje a ziistava tak zavislé na rodicich.
Tito rodi¢e ani neprojevuji zdjem o nové informace z této oblasti. Do tieti skupiny
respondentky zahrnuly rodice, ktefi se projevuji hyperprotektivnim chovanim
az obétovanim se pro dité. S témito rodici neni snadné spolupracovat, nebot’ jsou vécné
s né¢im nespokojeni a stavaji se tak permanentnimi sté¢Zovateli. Ani tato forma péce
neni pro dit¢ vhodna, jelikoZ rodiCe se snazi vSe vykonat za dité€ a tim se nerozviji jeho
sobéstacnost. Pravé hyperprotektivitu uvadi také Thorova v knize Poruchy autistického
spektra (2006) jako postoj, ktery brani spravné adaptaci celé rodiny na naro¢nou situaci
a dochazi tak k naruseni vztahii mezi pecujici osobou a ostatnimi ¢leny rodiny. Autorka
také doporucuje, aby rodice urcili jasna pravidla a hranice v chovani ¢lenil rodiny a to
s pfiméfenym ohledem na dit¢ s poruchou.

V ramci rozhovorl jsme také zjistovali, jakym zplsobem se sestra podili
na spolupraci s rodic¢i (Tabulka 14). Respondentky by podle vypovédi splnily vysSe
uvedena ocekavani rodict. Jen zdaraznily, Ze je zapotiebi, aby se rodi¢e zapojili
do vSech fazi oSetfovatelského procesu, aby mohla byt ditéti poskytnuta kvalitni
osetfovatelska péce, ktera vychazi z jeho potteb. Souhlasim s timto tvrzenim, nebot’ dité
neni schopno vypovidat o svych potiebach jako jini pacienti a je tedy nutna spoluprace
rodici. Rodice se tak mohou stat velmi dobrymi partnery a radci pro sestru, ktefi ji
pomohou pieklenout piekdzky v poskytovani péce, najit si cestu k ditéti a tak mu
zptijemnit pobyt ve zdravotnickém zatizeni.

Sester jsme se také zeptali na nazor, jak dit¢ s poruchou autistického spektra
ovliviiuje chod rodiny (Tabulka 15). Je urcité pozitivni, Ze odpovédi sester se podobaly
odpovédim respondentek z fad rodi¢l a to ztoho divodu, ze i sestry si uvédomuji,
jak naro¢na je péce o dité s poruchou autistického spektra v domacim prostredi a jaky
vliv ma na celou rodinu, pfedev§im na osobu, ktera se ujala pecovatelské role. Dale je
ziejmé, Ze sestry se nezajimaji pouze o problémy ditéte, ale jejich péce je zaméfena

na celou rodinu, coZ povazuji za piihodné, nebot’ fada oSetfovatelskych diagnoz,
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které publikuje Mareckova ve své knize OSetfovatelské diagnézy v NANDA doménach
(2006) se da stanovit prave u rodica, kteii peCuji o dit¢ s autismem.

Komunikace se svou verbalni a neverbalni slozkou je zakladni nastroj
pro ptedavani informaci mezi lidmi. Diky ni dochazi k socidlni interakci. Ale co kdyz
nékdo nevnima slova jako pojmy, nerozumi jejich vyznamu a ma tak problém navazat
kontakt s druhou osobou? Jak s témito lidmi komunikovat? Otdzka komunikace u déti
s poruchou autistického spektra je slozita, nebot’ kazdé z nich si osvoji jiné prostredky
ke komunikaci, nékteré znich nejsou schopny komunikace po cely zivot. Faladova
ve svém ¢lanku (2009) zmiiuje nutnost dodrZzovani urcitych zasad béhem komunikace
s témito détmi. Predev$im vyzdvihuje vyuziti piktograml a vizualizaci pojmi. Dale
poklada za dulezité v ramci komunikace dodrzet klidnou fe¢ s pifiméfenou rychlosti
a spravnou artikulaci. Zdlraznuje také vyznam neverbalni komunikace, kterou déti
s autismem vnimaji vice nez déti zdravé. Také nase respondentky nam poskytly vycet
zasad pro spravnou komunikaci s détmi s poruchou autistického spektra, které jsou
shrnuty v tabulce 17. VSechny ucebnice osetfovatelstvi zdlraznuji dulezitost spravné
komunikace mezi sestrou a pacientem. Pokud sestra pracuje s pacienty, ktefi maji
v ramci komunikace specifické pozadavky, je nutné, aby je sestra znala a drzela se jich
i v praxi. Domnivam se, Zze tento kol neni pro sestru snadny a komunikace s détmi
s autismem je jisté narocna, ale pokud sestra bude trpéliva a bude mit snahu naucit se
zasadam spravné komunikace, pak vysledek se projevi nejen ve spokojenosti ditéte
a jeho rodiny, ale pfedev§im u ni samotné.

Sestra, kterd ke své praci pfistupuje s uréitym stereotypem, nemutze dosahnout
pozitivnich vysledktl, jak konstatuje Dominic v Intenzivni péci v psychiatrii (2005).
Mnohonasobné to plati u déti s poruchou autistického spektra. I kdyz tyto déti sdileji
stejnou diagnézu, vyplati se i zde vyuziti individudlniho pfistupu s velkou davkou
empatie. Sestra, ktera jiz né&jakou dobu pracuje na oddéleni détské a dorostové
psychiatrie, si osvoji razné taktiky, které ji pomdhaji realizovat oSetiovatelské
intervence (Tabulka 18). K témto taktikdm ji kolikrat navedou i sami rodice, opét je
zdliraznéna dutlezitost spoluprace s doprovodem ditéte. Ale co sestra, ktera s détmi

s poruchami autistického spektra teprve zacind pracovat? Nebylo by vhodné, aby ji
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n¢kdo poradil, jak k témto deétem pristupovat diive nez se stane soucasti déni na
odd¢leni? Samoziejmé vSe je otazka praxe. Kazda sestra se zdokonaluje ve své profesi
postupné, krok za krokem, ale myslim si, ze pokud by sestra absolvovala odborny
seminaf, ktery se zabyva technikami ptistupu k détem s poruchami autistického spektra,
mohl by se snizit vyskyt problémovych situaci v ramci poskytovani oSetfovatelské péce

a tak zmirnit ptisobeni hospitalizace jako stresu na dite.
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7. Zavér

V ramci problematiky poruch autistického spektra dosSlo v posledni dobé
k viditelnym zménam. Poruchy autistického spektra jsou v soucasnosti vnimany jako
riznorodé neurovyvojové poruchy s charakteristickymi projevy v oblasti komunikace,
socialni interakce a chovani, na jejichz vzniku se podili také genetické faktory. V oboru
jako je medicina se rozsifila diagnosticka kritéria, byly vyvinuty rizné diagnostické
Skaly a testy a tim se i sjednotily diagnostické zavéry, coz umoznuje rozvoj vyzkumu.
Z téchto divodi se také zvysil pocCet déti, kterym byla porucha autistického spektra
diagnostikovéana. Farmakologicka 1écba na problémy v komunikaci a socialni interakci
sice neexistuje, ale fada odborniki dokazala najit intervence, které pomahaji zmirnit
potize nejen v téchto oblastech.

Z pohledu nasledné péce jiz nepanuje v rodinach takova bezmoc a socialni
izolace jako diive. Situace d&ti s poruchami autistického spektra se v Ceské republice
neustale zlepSuje. Oteviraji se specialni tfidy pro déti s touto poruchou, nebo jsou piimo
integrovany do béznych tfid za pomoci asistenta specidlniho pedagoga. Také
v legislativé nasli tito pacienti oporu. Velka zasluha za rozvoj péce o déti s poruchami
autistického spektra patii i svépomocnym spolkim, ve kterych se sdruzuji odbornici
a rodice, ktefi se problematikou autismu zabyvaji.

I pfes vSechny tyto pokroky je péfe o déti s poruchou autistického spektra
obecné¢ neuspokojujici. Poradenské sluzby nejsou pfistupné ve vSech regionech
a na mnoha mistech chybi specializovana ptedskolni a Skolni =zafizeni. Také
informovanost odbornikli neni dostaCujici a Casto se setkame i ve zdravotnickém
zafizeni sneznalosti problematiky déti s poruchou autistického spektra. Ze strany
verejnosti jeste¢ dnes vidime negativni reakce s nepochopenim a vytvarenim predsudki
vaci témto détem a jejich roding, ¢imz se poruchy autistického spektra stavaji
stigmatizujici.

Sestra jako profesional realizuje pé¢i pomoci osetfovatelského procesu, v némz
jeji role nespociva pouze v pfimém poskytovani oSetfovatelské péce, ale zastava také
roli obhajkyné prav ditéte a prostfednika pro vyménu informaci mezi ditétem, rodici,

Iékatem a ji samotnou. Sestra v péci o déti s poruchou autistického spektra neposkytuje
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pouze péci osetfovatelskou, ale i vychovné vzdélavaci a to tak, aby dochazelo k rozvoji
ditéte. Aby byla sestra ve svém pocinani Uspés$nd, je potfeba znacna davka empatie,
trpélivosti a komunikacnich dovednosti a to vSe za podpory a spoluprace ze strany
rodici ditéte.

Vyse uvedené zaveéry souvisi s cili vyzkumného Setfeni, kdy jsme chtéli zjistit,
jestli je pro rodinu, ktera pecuje o dit€ s autismem toto onemocnéni stigmatizujici
a jakym zptisobem se sestra podili na spolupraci s rodinou. Ttetim cilem bylo zjistit
specifika oSetfovatelské péce o déti s poruchou autistického spektra, znichz byl
vytvofen standard oSetfovatelské péce o tyto déti (viz. priloha 1). Na zékladé cila
a studia dostupnych prameni byly stanoveny Ctyfi vyzkumné otdzky prace. Prvni: Je
pro rodinu, kterd pecuje o dité s autismem toto onemocnéni stigmatizujici? Druha: Jaky
vliv ma autismus na rodinu, ktera pecuje o dit€ s timto onemocnénim? Treti: Jakym
zplisobem se sestra podili na spolupraci s rodinou, ktera pecuje o dité s autismem?
A ctvrta: Jaka jsou specifika oSetrovatelské péce o dit¢ s autismem? VSechny cile byly
splnény, coz je ziejmé z vysledkd vyzkumného Setieni, na jejichz podkladé je mozné
stanovit hypotézy pro realizaci kvantitativniho vyzkumného Setfeni. Hypotéza HI1:
Porucha autistick¢ho spektra je pro rodinu, kterd pecuje o dit¢ stouto poruchou,
stigmatizujicim onemocnénim. Hypotéza H2: Péce o dit€¢ s poruchou autistického
spektra ma vliv na vztahy v rodin€. Hypotéza H3: Péce o dité s poruchou autistického
spektra ma vliv na ekonomickou situaci rodiny. Hypotéza H4: Péce o dit¢ s poruchou
autistického spektra ma vliv na planovani budoucnosti rodiny. Hypotéza H5: Péce o dité
s poruchou autistického spektra ma vliv na volnocasové aktivity rodiny. Hypotéza H6:
Sestra spolupracuje s rodinou béhem ziskavani informaci o potebach ditéte s poruchou
autistického spektra. Hypotéza H7: Sestra ptfedava informace o problematice poruch
autistického spektra roding.

Je zfejmé, Ze pro rozvoj péce o déti s poruchami autistického spektra je velmi
dilezita informovanost, jak odborné, tak laické vefejnosti k cemuz by tato prace mohla
prispét. Dale by mohla pomoci sestram, které pracuji s détmi, proniknout
do problematiky poruch autistického spektra a tak se podilet na zvySovani kvality

oSetfovatelské péce na oddélenich, kde je mozné se s témito pacienty setkat.
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Ptiloha 1: Standard oSetrovatelské péce u déti s poruchou autistického spektra

STANDARD OSETROVATELSKE PECE

. Poznat specifika oSetfovatelské péce u deti
s poruchou autistického spektra

2. Zajistit kvalitni osetfovatelskou péci détem

s poruchou autistického spektra

3. Zajistit spolupraci s doprovazejici osobou ditéte

2 X rocné

Zésady komunikace a pristupu u déti s poruchou

autistického spektra, piktogramy

Sestra zptisobila k vykonu nelékaiského zdravotnického
povolani dle zékona ¢. 96/2004 Sb.
Détska sestra (dle natizeni vlady ¢. 31/2010 Sb.)

Détska sestra pro intenzivni péci (dle nafizeni vlady ¢.
31/2010 Sb.)

Sestra pro péci v psychiatrii (dle nafizeni vlady ¢.
31/2010 Sb.)

détské oddéleni, oddéleni détské a dorostové psychiatrie



Pomtcky potiebné ke konkrétnimu vykonu, piktogramy,
obliben¢ predméty ditéte (hracka), ,,panenka* slouzici

k vysvétleni vykonu

Dokumentace 1ékare, oSetfovatelska dokumentace,

dokumentace specialniho pedagoga

Sestra pracuje prostiednictvim oSetfovatelského procesu.
Sestra haji prava a zajmy ditéte dle Umluvy o pravech
ditéte.

Sestra se behem poskytovani oSetfovatelské péce tidi
Pravy nemocnych s duSevni poruchou (rezoluce pfijata
Valnym shromazdénim OSN v roce 1971).

Sestra bojuje proti stigmatizaci déti s poruchou
autistického spektra.

Sestra se dobfe orientuje v problematice poruch
autistického spektra a to na multidisciplindrni Grovni.
Sestra informuje laickou vefejnost o problematice poruch
autistického spektra.

Sestra spolupracuje se vSemi pracovniky, ktefi se na péci
o dit¢ podili (I€kat, psycholog, specialni pedagog,
oSetiovatelsky personal, socialni pracovnik).

Sestra poskytuje individualizovanou oSetfovatelskou péci
zalozenou na potiebach ditéte (dle moznosti oddé€lenti).
Sestra podporuje sobéstacnost ditéte.

Sestra zachovava k ditéti vlidny, pfatelsky ptistup

s empatii.



Sestra podporuje jiz nabyté dovednosti ditéte.

Pted provedenim konkrétniho vykonu sestra danou
intervenci ditéti vysvétli s prihlédnutim na vék a
symptomatologii autismu ditéte a vyuzije vizualizaci
vykonu za pomoci obrazki, ¢i ,,panenky*.

Sestra pted provedenim vykonu pfipravi prostredi, kde
bude vykon realizovan (odstranit neptfijemné, hlasité
zvuky, odstranit prebyte¢né predméty, které jsou pro dité
neznamé, omezit pocet osob v mistnosti, poskytnout
oblibenou hracku).

Sestra si vhodné nacasuje provedeni vykonu (dostatek
casu).

V piipad¢, ze dit¢ nespolupracuje, pokud je to mozné,
sestra odlozi vykon na vhodnéjsi dobu.

Sestra provadi vykon za spoluprace druhé osoby (sestra,
zdravotnicky asistent, rodic).

Sestra vyuziva v§echny prvky spravné komunikace a
vhodného ptistupu k ditéti s poruchou autistického
spektra (viz. pfiloha standardu 1).

Sestra pozoruje chovani ditéte v urcitych situacich, snazi
se ho chapat a své zavery zapisuje do oSetfovatelské
dokumentace.

Sestra zaznamenava veskeré zmény stavu ditéte a to i

v oblasti sobéstacnosti, stravovani, komunikace, socialni
interakce, hry atd.

Sestra spolecné s ditétem realizuje vychovné vzdélavaci
aktivity dle doporuceni specialniho pedagoga.

Denni rezim sestra planuje tak, aby mél urcitou strukturu

a pravidelnost.



KRITERIA PROCESU

SPOLUPRACE S RODINOU (S DOPROVODEM DITETE)

Sestra spolupracuje s rodinou béhem posuzovani stavu
ditéte a ziskava od ni veskeré informace potifebné pro
planovani osetfovatelské péce.

Sestra ziskané informace zapisuje do oSetfovatelské
dokumentace.

Sestra  podporuje  spolupraci  srodinou  b&¢hem
konkrétnich vykont (pfitomnost rodice u vykonu).

Sestra podporuje pfijeti doprovazejici osoby do
zdravotnického zafizeni spolecné s ditétem (dle moznosti
oddé¢lent).

Sestra si srodinou vyménuje informace z oblasti
problematiky poruch autistického spektra, vcetné
novinek.

V ptipadé¢ neinformovanosti rodiny o problematice
poruch autistického spektra sestra provadi edukaci rodiny
na dané téma a poskytuje ji informacni materialy
(brozury, letaky, odborné publikace).

Sestra poskytuje kontakty na svépomocné spolky a
organizace zabyvajici se problematikou déti s poruchou
autistického spektra.

Sestra se orientuje v ndvaznosti péce o dit¢ s poruchou
autistického spektra na péci 1ékarskou a osetrovatelskou.
Sestra poskytuje rodin¢ oporu.

Sestra predava veskeré informace o zménach v chovani

ditéte a jeho navycich.




KRITERIA VYSLEDKU

Ditéti je poskytnuta kvalitni a efektivni oSetfovatelska
péce.

Dité spolupracuje s oSetrovatelskym personalem.

Rodina (doprovod ditéte) se podili na planovani
osetfovatelské péce.

Rodina a sestra si vzajemné predavaji informace o
problematice poruch autistického spektra.

Rodina ma dostatek informaci o problematice poruch

autistického spektra.

Ptiloha ke standardu 1: Zasady komunikace a pristupu u déti s poruchou

autistického spektra.

I.

béhem komunikace pouzivej piktogramy (vizualizace pojmil)

dité oslovuj jménem, v zavislosti na jeho véku

na dit€ mluv klidnym, vlidnym hlasem

nespéchej, dobie artikuluj, véty opakuj

vyvaryj se nadmeérné gestikulace rukama

béhem vykonu pracuj pomalu, nedé€lej rychlé pohyby

informuj se, zda ditéti neni nepiijemny oc¢ni kontakt, udrzuj ho dle potieb ditéte

2.
3.
4.
5.
6.
7.
8.

1 kdyz mas pocit, Ze ti dit¢ nerozumi, veskeré vykony mu pfedem vysvétli a nazorné

ukaz na ,,panence‘

9.

stij v urovni ditéte, celem k nému

10

. m¢j s ditétem trpelivost a pracuj s empatii

. v ptipadg¢, ze je dit€ agresivni, zachovej klid, snaz se dit¢ uklidnit

. v pripad¢, ze udela dité néco spravné, posilyj tuto dovednost odménou

. vyvaryj se direktivniho piistupu

. vyvaryj se nadmérného pouzivani slov vyjadiujici zapor (ne, nesmis, nedélej to atd.)

. v ptipadg¢, ze se dit¢ chova nevhodné, zkus jeho pozornost zaméfit na jinou ¢innost




OSETROVATELSKY AUDIT K RAMCOVEMU STANDARDU

OSETROVATELSKA PECE U DETI S PORUCHOU AUTISTICKEHO

SPEKTRA
Pracovisté:
Datum:
AuditorFi:
KOD | KONTROLNI KRITERIA | METODA HODNOCENI | ANO | NE
S1 Splituje sestra podminky pro | Kontrola osobni

ziskani zptsobilosti k vykonu
nelékatského zdravotnického
povolani bez odborného
dohledu, nebo podminky

k ziskani specializace?

dokumentace sestry

S2 V jakém prostiedi je Kontrola prostedi, vybaveni
poskytovana osetfovatelska a usporadani odd¢leni
péce détem s poruchou
autistického spektra?

S3 Umi sestra pripravit potfebné¢ | Kontrola pomucek dle
pomucky k danému vykonu? | oSetfovatelského standardu

daného vykonu

S4 Vede sestra Kontrola
osetfovatelskou/zdravotnickou | oSetfovatelské/zdravotnické
dokumentaci? dokumentace

P1 Pracuje sestra prostfednictvim | Pozorovani sestry béhem
oSetfovatelského procesu? prace, kontrola dokumentace

P3 Zn4 sestra prava pacientil Otazka pro sestru

s dusevni poruchou?




P5 Je sestra orientovana Otazka pro sestru
v problematice poruch
autistického spektra?

P6 Informuje sestra vefejnost o Otazka pro sestru
problematice poruch
autistického spektra? Jakym
zptisobem?

P9 Podporuje sestra sobéstacnost | Pozorovani
ditéte?

P10 | Zachovava sestra k ditéti Pozorovani
vlidny, pratelsky pristup?

P11 | Podporuje sestra jiz nabyté Pozorovani
dovednosti ditéte?

P12 | Vysvétli sestra ditéti vykon, Otazka pro sestru
nez ho realizuje? Jakym Pozorovani
zplisobem?

P13 | Upravuje sestra pred vykonem | Otazka pro sestru
prostfedi mistnosti, kde bude | Pozorovani
vykon proveden?

P16 | Spolupracuje sestra Pozorovani
s doprovodem ditéte?

P17 | Vyuziva sestra zasady spravné | Pozorovani
komunikace s détmi
s poruchou autistického
spektra?

P18 | Zaznamenava sestra veskeré Otazka pro sestru
zmény v chovani ditéte do Kontrola oSetfovatelské
osetfovatelské dokumentace? | dokumentace

P20 | Planuje a realizuje sestra Otazka pro sestru

vychovné vzdélavaci aktivity?




P22 | Spolupracuje sestra s rodinou | Otazka pro sestru
a ziskava od ni potiebné Otazka pro rodinu
informace pro planovani Pozorovani
osetfovatelské péce?

P27 | V pfipad¢, Ze rodina neni Otazka pro sestru
informovana o problematice Otazka pro rodinu
poruch autistického spektra,
provadi sestra edukaci?

P28 | Predava sestra kontakty na Otazka na sestru
svépomocné spolky? Otéazka na rodinu

P31 | Pfedava sestra rodiné Otazka pro sestru

informace o zménach

v chovani a navycich ditéte?

Otézka pro rodinu

Zdroj: vlastni




Priloha 2: Prava pacientii s duSevni poruchou

1.

Dusevné postizeny obcan ma, pokud je to jen mozné, stejna prava jako ostatni
obcané.

Dusevné postizeny obCan ma narok na pfiméfené lékatské oSetieni a terapii
odpovidajici jeho pottebam, jakoz inarok na takové vzdé€lani, trénink,
rehabilitaci a podporu, které co nejvice mohou rozvinout jeho mozny potencial
a schopnosti.

Dusevné postizeny obcan ma pravo na hospodatské zajisténi a pfiméteny Zivotni
standard. Ma také pravo na produktivni praci nebo odpovidajici zaméstnani,
které odpovida, pokud mozno, jeho schopnostem.

Tam, kde je to mozné, mél by dusevné postizeny Zzit se svoji vlastni nebo
opatrovnickou rodinou a s ni spolecné sdilet zivot. Rodina, ve které Zije, by méla
ke spole¢nému Zzivotu obdrzet podporu. Pokud je nutny pobyt v zatizeni, pak by
se zpusob zivota v tomto zafizeni a podminky v ném mély pfiblizit normalnimu
zivotu, jak je to jen mozné.

Dusevné postizeny ob¢an ma pravo na kvalifikovaného opatrovnika, pokud je to
k jeho blahu a zajmtim zadouci.

Dusevné postizeny oban ma pravo na ochranu pted zneuzivanim, pohrdanim
a ponizujicim jednanim. Pokud je obzalovan za ptecin, pak ma pravo na fadné
soudni vySetfovani a posouzeni jeho miry odpovédnosti se zfetelem na jeho
postiZeni.

Pokud dusevné postizeny obcan neni v disledku svého postizeni schopen
v plném rozsahu vyuzit vS§echna sva prava, nebo pokud by bylo nutné néktera
nebo vsSechna prava omezit ¢i odejmout, musi se pfi pribéhu omezeni nebo
odejmuti prav prokazat ptislusna pravni jistota proti jakékoliv formé zneuziti.
Tento proces musi vychazet z odborného posouzeni socidlnich schopnosti
dusevné postizené osoby a musi podléhat pravidelné kontrole, jakoz i pravu se

odvolat k vyssi instanci.

Zdroj: http://www.mpsv.cz/cs/838



Ptiloha 3: T¥ida pro déti s poruchou autistického spektra

UKAZKA LAVICOVEHO SYSTEMUPRO JEDNOHO ZAKA
- NA CELNI STENE JE ZNAZORNEN REZIM DNE
POMOCI| PIKTOGRAMU

Zdroj: http://www .stitneho-cb.cz/Fotoalbum/foto_at/at 02.JPG



Ptiloha 4: Ucebni pomiicka 1
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UKAZKA UCEBNICH POMUCEK STRUKTUROVANEHO
VYUCOVANI - SMYSLOVA VYCHOVA - DOPLNOVANI
NEUPLNYCH OBRAZKU NA PRACOVNI FOLII
POMOCI SUCHYCH ZIPU

Zdroj: http://www stitneho-cb.cz/Fotoalbum/foto_at/at 06.JPG



Ptiloha 5: Uc¢ebni pomitcka 2

NI POMUCKY
VECNE UCENI
- PRACOVNI FOLIE SE SUCHYMI ZIPY

UKAZKA UCEB

Zdroj: http://www.stitneho-cb.cz/Fotoalbum/foto_at/at 07.JPG



Ptiloha 6: Vytvarna prace chlapce s poruchou autistického spektra

PRACE ZAKU

Zdroj: http://www stitneho-cb.cz/Fotoalbum/foto_at/at 12.JPG



Priloha 7: Vystava praci déti s poruchou autistického spektra

Zdroj: http://www.stitneho-cb.cz/Fotoalbum/foto_at/at 43.JPG



Priloha 8: Diagnosticka Kritéria pro détsky autismus dle MKN 10

1. Autismus se projevuje pied tiemi roky véku ditéte

2. Kvalitativni narus$eni socialni interakce

nepiimétené hodnoceni spolecenskych emocnich situaci
nedostacujici odpovéd’ na emoce jinych lidi
nedostate¢né prizptisobeni socialnimu kontextu

Spatné pouzivani socialnich signalt

chybi socidln€ - emo¢ni vzajemnost

slaba integrace socialniho, komunikac¢niho a emocniho chovani

3. Kvalitativni naruSeni socialni interakce

nedostatecné socialni uzivani feci bez ohledu na uroven jazykovych schopnosti
porucha imaginacni a spole¢enské napodobivé hry

nedostatecna synchronizace a reciprocita v konverza¢nim rozhovoru

snizena pfizpusobivost v jazykovém vyjadiovani

relativni nedostatek tvofivosti a fantazie v mysleni

chybi emoc¢ni reakce na pratelské ptiblizeni jinych lidi (verbalni i neverbalni)
narusena kadence a daraz komunikace, které jsou odrazem modulace
komunikace

nedostatecna gestikulace uzivana k zvyraznéni komunikace

4. Omezené, opakujici se stereotypni zptisoby chovani, zajmy a aktivity

rigidita a rutinni chovani v Siroké Skale aspekti kazdodenniho zivota (vSedni
zvyky, hry)

specificka prichylnost k predmétiim, které jsou pro dany vek netypické (jiné nez
napft. plySové hracky)

Ipéni na rutin€, vykonavani specialnich rituala



e stereotypni zajmy - napt. data, jizdni fady

e pohybové stereotypie

e zijem o nefunkéni prvky predmétt (naptiklad omak, viing)

e odpor ke zménam v béZzném pribéhu cinnosti nebo v detailech osobniho

prostiedi (napiiklad pfesunuti dekoraci nebo nabytku v rodinném dom¢)

5. Nespecifické rysy

strach (fobie)

e poruchy spanku a pfijmu potravy

e zachvaty vzteku a agrese (zvlasté pokud je pritomna tézka mentalni retardace)

e vétSinou chybi spontaneita, iniciativa a tvofivost pii organizovani volné¢ho ¢asu

e potize s koncepcnosti pii rozhodovani v praci i pfesto, ze schopnostmi na

samotné ukoly staci

Zdroj: http://www.autismus.cz/diagnostika/mkn-10.html



Ptiloha 9: Posuzovaci §kala Childhood Autism Rating Scale (CARS)

Posuzovaci skala autismu v détstvi (CARS) se zaklada na pozorovani ditéte. Stanovi tizi

odlisnosti od normy. Sleduje 15 polozek:

1. Ve vztahu k lidem jsou autistické déti lhostejné k ¢innosti dospélych, kontakt
iniciuji jen minimalné nebo viubec. Kontakt mé kvalitativné neosobni charakter.
2. Imitace — napodobovani je pro autisty obtizné, pravidelné¢ s casovou
prodlevou vyzaduje pomoc dospélé osoby.

2. Emocionalni reakce jsou svym zplisobem nebo intenzitou nepfimérené podnétu.
Nalady lze tézko zménit, a to i pii zméné prostiedi nebo cinnosti. Jindy
autistické dit¢ méni nalady rychle bez jakékoliv vnéjsi zméeny.

3. Motorika autistickych déti je bizarni, déti chodi po Spickach, krouti prsty, kyvaji
se, strnule se divaji. Nékdy tyto pozice pretrvavaji i pfi snaze dit¢ zaujmout.

4. V uzivani hracek a pii hie se dostavaji do popiedi zajmu nepodstatné casti
hra¢ek a predmétt, drobné otacivé soucastky, vyrazné barvy nebo povrchy.
Zajem o hracky byva obecné¢ maly, pfedméty jsou pouzivany zvlaStnim
zplisobem.

5. Adaptace na zmény je obtizna, Casto téméf nemozna. Vynucend zména vyvolava
zachvat hnévu, repetitivni pohyby nebo obtizné ztiSitelné sebeposkozovani.

6. Vizualni reakce jsou nepiiméfené, autistické déti ziraji do prazdna, vyhybaji se
pohledu z o¢i do o¢i, ptikladaji predmeéty blizko k ocim.

7. Sluchové reakce se méni, chybi odpovéd’ na nové vyrazné zvuky, jindy dité
vydési kazdodenni zndmé zvuky.

8. Cich, chut a hmat vyuzivaji spi§ pro vlastni vzru$eni, nez pro poznani a pouZiti.
Ocichavani, ochutnavani a ohmatavani vybranych pfedmétd s typickymi
vlastnostmi (drsny povrch, kovové predméty) patii k obrazu autismu. Bolestivy
podnét mize byt ignorovan. Naopak jen malo nepfijemny podnét miize vyvolat

silnou reakci.



9. Strach a nervozita autistickych déti neodpovidaji situacim. Zavazny neklid se
objevuje 1 pti béznych situacich, a nebezpecnym situacim dité naopak nevénuje
pozornost. Chova se vyrazné odlisné od zdravého vrstevnika.

10. Ve verbalnim projevu jsou bizarni prvky, jako echolalie, opozdéna echolalie,
nespravné pouzivani zajmen, uziti nespravnych a nesmyslnych slov nebo zvuki
napodobujicich fe¢ intonaci a projevem, ale bez vyznamu. Intonace, rytmus a
hlasitost nejsou spravné volené.

11. V neverbalni komunikaci jsou zvlastni gesta bez vyznamu, nevyzrala neverbalni
komunikace nahrazuje komunikaci verbalni v situacich, kdy by stejn¢ staré
nepostizené déti uzily slovni vyjadieni.

12. Aktivita je vétSinou extrémné vysokd nebo dominuje pasivita. Autistické déti se
vyhybaji fyzicky ndroénym hram.

13. Ackoliv uroven a konzistence intelektovych funkci je vSeobecné snizend, v jedné
nebo vice oblastech mohou mit autistické déti neobvyklé schopnosti.

14. Celkovy dojem uzavira hodnoceni podle skaly CARS.

Kazda polozka skaly je administratorem hodnocena na stupnici od 1 do 4 podle
zavaznosti postizeni. Celkové skore do 30 bodd vylucuje détsky autismus, 30-36,5
bodl informuje o mirné az stiedn¢ t€zké formé détského autismu, hodnota od 37 do 60

bodi oznacuje dité jako vyrazné autistické.

Zdroj: http://www.brno.apla.cz/aplajm_clanek-aut.htm



