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ABSTRAKT

Diplomova prace Vliv v€asné diagnostiky na rodinu ditéte s PAS ma za kol pojednavat o
problematice diagnostiky poruch autistick€¢ho spektra. Zaméfuje se na rodiny s ditétem s PAS,
a snazi se u nich zmapovat dobu pied touto diagnézou. Jejim hlavnim cilem je odhalit, co
pfedchazelo tomu, neZ byla u téchto déti nékterd z poruch autistického spektra
diagnostikovéna, a co pro tyto rodiny naslednd diagnéza znamenala. Prace se zamétuje
pfedev§im na psychické dopady, které celd situace na ¢leny rodiny méla, ale také na celou
fadu dalSich okolnosti. Pomoci narativnich rozhovort je od rodici zjistovano, kdy se u jejich
ditéte zacaly projevovat prvni pfiznaky a jak se snaZili problémy s timto faktem spojené fesit.
Dale je zjistovéano, zda navstévovali 1ékaie a pokud ano, tak o jaké odborniky se jednalo a
s jakymi pfistupy a ndslednymi diagndézami se setkali. A v neposledni fad¢ se prace zajima
také o to, kdo rodinu jako prvnim informoval o PAS, kdy doslo k samotné diagnostice a jak se

jejich Zivot po diagnoéze zménil.
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ABSTRACT

The diploma thesis The influence of early diagnosis for family of children with ASD deals
with problems with autistic spectrum disorders diagnostics. It is focused on families with
ASD children. It also maps the period before the diagnosis. The main aim is to show the
preceding situation and consequences after the diagnosis of one of the autistic spectrum
disorders in the family. The thesis works with both, the psychic impacts influencing family
members, but also many other factors. The acquired information is based on the narrative
conversation with parents. It speaks about the first displayed symptoms and the attempt to
solve the occurring problems. It also speaks about possible seeing doctors, and if so, what
specialists and what approaches and diagnoses they met. Last but not least the thesis is
interested in those who informed the family about ASD as the first, when it was diagnosed

and the change of family life after the diagnosis.
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UvVOD

., Dvakrat rocné byl Krystof ,,zelené, nezralé jablicko “... “ (maminka KryStofa)
., Problém je, ze my jsme nehledali autismus, protoze my jsme netusili, Ze to je autismus. "
(tatinek Krystofa)

., 1a diagnoza pak prisla jakoby v cas, protoze my jsme védeli, Ze to dite v poradku neni. A

spis mé stresovalo to, Ze vlastné nevim, co s nim, a nevim, proc to je.“ (maminka Honzy)

,,...doted’ to necitim, zZe Radek ma autismus. * (maminka Radka)

Kdyz jsem ptfed necelym rokem zacala spolupracovat s rodinou, jenz vychovava syna s
autismem, prvni, co m¢ v tu chvili napadlo, bylo, jak to asi musi mit tato rodina strasn¢ te¢zké.
Ta neustald starost a péce, kterou musi synovi poskytovat, pro mé byla prosté
nepredstavitelnd. Obdivovala jsem oba rodice, s jakym odhodlanim se k synové postizeni
stavi a jak se na celou situaci divaji, a vnitiné jsem si fikala, ze si samu sebe nedovedu
predstavit na jejich misté. Cim vice jsem vSak m&la moznost s rodi¢i hovofit a lépe je poznat,
strachu, nejistoty a nevédomosti, které je svazovaly pred stanovenim koneéné diagnozy, pro
n¢ byly mnohem vice zatézujici. A toto zjiSténi bylo asi jednim z hlavnich impulsi, proc jsem
se rozhodla psat praci prave o problémech, které samotné diagnoze autismu piedchéazeji.

Hlavnim cilem mé diplomové prace tedy bude, poukdzat na problémy, kterym musi rodina
Celit, nez se u jejich dit€ potvrdi nékterd z poruch autistického spektra, a zjistit, co pro né
nasledna diagnéza autismu znamenala. Pfi konzultacich, jak toto téma nejlépe uchopit, mi
byla doporucena metoda narativnich rozhovori, diky kterym by se mi mélo k jednotlivym
rodindm a jejich problémim snadngji pronikat. Jednd se totiz o zcela volné vypravéni
informatord, pti kterém nedochazi ke konfrontaci s otazkami tazatele. A jelikoz jsem chtéla
ziskat hlavné pohled rodiny, a to na dost citlivé téma, rozhodla jsem se tuto metodu vyuzit a
uskutecnit kvalitativni vyzkumné Setfeni.

V teoretické casti se nejprve pokusim obecné nastinit vSechny okolnosti s touto
problematikou spojené. Zaméfim se nejen na charakteristiku autismu a popis jednotlivych
poruch, ale budu se také snazit ptiblizit cely proces diagnostikovani a uskali, ktera jsou s nim
spojend. Asi nejdilezitéjsi by ovSem mela byt kapitola o roding, jejiz cilem bude popsat a

objasnit, jak musi rodina postupovat, nez se dostane k samotné diagnostice, s jakymi



problémy se musi béhem této cesty potykat a jak se nasledné se zjiSténou diagnodzou
vyrovnava. Dalo by se fici, ze se bude jednat o obecné uvedeni mé empirické Casti, ve které se
témto okolnostem budu jiz konkrétné vénovat. Cela teoreticka cast pak bude uzaviena jesté
kapitolou o v€asné diagnostice, ve které bych chtéla ptiblizit nejen jeji asové vymezeni, ale
radda bych zde poukazala také na pozitiva, kterd v€asné diagnostikovani bezesporu ma. Jiz v
této Casti budu vyuzivat pifimych citaci, které jsem ziskala pti rozhovorech s jednotlivymi
rodinami, abych tim docilila véts$i propojenosti celé teorie se samotnym vyzkumem.

V empirické Gasti se pak budu zabyvat pouze vyzkumnym projektem. Uvod bude
vénovany metodologii neboli tomu, jak jsem pfi realizaci vyzkumu postupovala. V této ¢asti
shrnu nejen vyzkumné cile a otazky, ale pokusim se zde podrobné&ji popsat také hlavni néstroj
vyzkumu a zpusob analyzy ziskanych udaji. K nasledné interpretaci dat pak ptejdu ve
vlastnim vyzkumném Setfeni. Zde se jiz budu snaZit sumarizovat informace, které jsem v
pribéhu rozhovora ziskala od jednotlivych rodin. Kapitoly této ¢asti budou uspotradané tak,
jak rodiny celym timto obdobim prochazely. Nejprve se tedy zaméfim na to, kdy se zacaly
problémy jejich ditéte objevovat a jak na né reagovaly, poté ptejdu ke zpiisoblim jejich feSeni
a nakonec k odhaleni moZnosti autismu a k jeho diagnostikovani. Kromé toho se zamétim
také na to, jak se nasledné s diagndzou autismu vyrovnaly a jak celou tuto situaci vnimali i
ostatni Clenové rodiny. A jelikoz jsem se rozhodla dé€lat rozhovory jak s rodinami s v€asnou,
tak 1 s pozdni diagnostikou, budu se této problematice také vénovat, a to v jedné z poslednich
casti. Pfesnéji se zde pokusim popsat, jaky nazor si na tento problém utvofily samotné rodiny

a jak vnimaji to, jestli maji v€asnou nebo pozdni diagnézu svého ditcte.



TEORETICKA CAST

1 TEORETICKE UKOTVENI PROBLEMATIKY AUTISMU

,,-..pro cloveka do té doby byl autismus Rain Man. “ (tatinek KryStofa)

Tak timto zptisobem se v jednom z rozhovort vyjadtil tatinek, kdyz mi vypravél o tom, zda
odpovédél. Ukazuje se totiz, Ze ackoli se problematice autismu v soucasné dob¢ vénuje veétsi
pozornost, stale ma celd fada lidi o tomto postizeni dost zkreslené informace. Prvni kapitolu
bych proto chtéla vénovat teoretickému ukotveni problematiky autismu a alespoil ve

struénosti popsat, v ¢em toto postiZzeni spociva a jaké jsou jeho hlavni charakteristiky.

1.1 Historické vymezeni pojmu autismus

S pojmem ,,autismus“ se poprvé setkavame jiz v roce 1911, kdy Svycarsky psychiatr E.
Bleuler oznacil timto terminem jeden z pfiznak u schizofrennich pacientl. Jednalo se o
zvlastni druh mysleni, kdy se jedinec obraci do svého nitra a ponofuje se do svéta vlastni
fantazie (Bleuer in Thorova, 2006). Jak se ovSem pozdéji ukazalo, spojovat autismus se
schizofrenii bylo nespravné, protoZe autismus ma zcela odliSné ptiznaky a nelze ho tedy fadit
mezi schizofrenni psychdzy ani jind psychickd onemocnéni. Celd fada odbornikti vSak po
dlouhou dobu zastavala stejny nazor jako E. Bleuer a teprve az v 70. letech minulého stoleti
doslo k odliseni obou poruch (Hrdlicka, 2004). Jak uvadi T. Peeters (1998) u autismu se jedna
o vyvojovou poruchu, kterd je vrozena a trvala. V piipad¢ duSevniho onemocnéni je mozna

urcita naprava.

Daleko vyznamnéjsi osobou, ktera se zaslouzila o vymezeni pojmu ,,autismus®, byl vSak L.
Kanner. Tento americky psychiatr rakouského pivodu uskutecnil pétileté pozorovani nékolika
deti, které vykazovaly mnoho spolecnych, dosud nepopsanych a neobvyklych projevii. Na
zéklad¢ tohoto pozorovani, které zapocal jiz v roce 1938, dosel k zavéru, ze se jedna o

zvlastni druh chovani, které je zalozené na osamélosti, pohrouZenosti do vlastniho svéta a
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neschopnosti jakékoli lasky a pratelstvi. Takto popsané projevy oznacil za samostatnou
poruchu a nazval ji ,,éasny détsky autismus®. A jelikoz se snazil nespojovat Casny détsky
autismus piimo se schizofrenii, jako tomu bylo u E. Bleulera, ale povazoval ho pouze za
uréitou jeji predzvést, je povazovany za prvniho cloveéka, ktery pfisSel s timto terminem a
pojem autismus“ je vyhrazen pro popsani pravé jeho syndromu (Thorova, 2006;

Nesnidalova, 1995).

Krom¢ L. Kannera a E. Bleuera se vSak problematikou autismu a jeho terminologii
zabyvala i celd fada dalSich odborniki. Ti vSichni si zacali u svych pacientl v§imat zvlastniho
chovani, které ovSem nespliovalo diagnostickd kritéria dosud znadmych onemocnéni.
Naptiklad jiz v roce 1908 ptiSel T. Heller s terminem ,,infantilni demence®, kterym oznacil
poruchu, jejiz projevy se vyrazn¢ shodovaly se symptomy Kannerova casného détského
autismu. Pozdé&ji byla tato porucha pfejmenovana na Helleriv syndrom a dnes ji zndme spiSe

pod oznacenim jina détskéa dezintegracni porucha (Thorova, 2006).

Syndrom s podobnymi projevy, které uvedl L. Kanner, objevil také vidensky pediatr H.
Asperger, a to jiz rok po L. Kannerovi, tedy v roce 1944. U svych pacient zacal pozorovat
vyrazné obtize v oblasti socialni interakce, komunikace a motoriky, pfi zachovani norméalniho,
n¢kdy i vysokého intelektu. H. Asperger se piivodné domnival, ze se jedna o urcitou poruchu
osobnosti a nakonec ji oznacil terminem ,autisticka psychopatie® neboli dnesni

»Aspergeriv syndrom* (Frith in Thorova, 2006).

A o rozsifeni pojmoslovi v oblasti autismu se zaslouzila také L. Wingova (in Thorova,
2006). Ta v roce 1979 poprvé pouzila termin ,,poruchy autistického spektra“ (PAS) pro
oznaceni déti trpicich triddou deficith v oblasti komunikace, pfedstavivosti a socidlni
interakce. Tento pojem odpovidal jiz zndamému terminu ,,pervazivni vyvojova porucha“,
ktery je od roku 1980 oficialn¢ zapsadn v americkém diagnostickém manualu DSM-III. Oba
pojmy v podstaté vyjadiuji totéz. Jednd se totiz o souhrnné oznaceni poruch, které hluboce
ovliviiuji vyvoj jedince, a to hned ve vice oblastech. Pervazivni = vSepronikajici. Jedinym
rozdilem je to, ze poruchy autistického spektra diagnostikujeme vzdy na zéklad¢ urcitého
mnozstvi symptomd, kdeZto u pervazivnich vyvojovych poruch to neni rozhodujici. Termin

vvvvvv

v odborné literatute setkavame Castéji (Thorova, 2006).

Dnes je jiz vétSina z téchto termind relativné ustdlena a uvedena v klasifikacnich

systétmech nemoci MKN-10 a DSM-IV, které jsou v rdmci Evropy vydavany Svétovou
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zdravotnickou organizaci a ve Spojenych statech americkych Americkou psychiatrickou
asociaci. V obou manudlech najdeme piesné definice jednotlivych terminti a také diagnosticka
kritéria vSech poruch autistického spektra. Musime ovSem pocitat s tim, ze jelikoz je kazdy ze
systémull vydavany jinou organizaci a v jiném prostfedi, panuji mezi nimi urcité odliSnosti, a
to jak ve vyctu poruch, tak i v terminologii. Americky diagnosticky manudl se navic zda byt
oproti evropskému podrobnéjsi a piehlednéjsi a je proto 1épe vyuzitelny v praxi (Hrdlicka,

2004; Thorova, 2006).

Jak je tedy vidét, s pfesnou terminologii to nebylo viibec jednoduché a neni to jednoduché
dosud. Ackoli od prvniho vymezeni pojmu ,,autismus® uplynula jiz pomérné¢ dlouha doba,
stale v této oblasti pievlada cela fada nesrovnalosti a nejasnosti. Také proto zde nemohu uvést

pouze jednu definici autismu, ale zafazuji sem pro srovnani rovnou nékolik.

, Autismus je vyvojova porucha charakterizovana narusenim socialni interakce a
komunikace, stejné jako opakujicim se chovanim a omezenymi zajmy.“ (Hill, Frith, 2003, s.

283, voln¢ prelozeno)

., Autismus je vrozend vyvojovad porucha socialniho a emocniho vyvoje a komunikace, ktera
ovliviiuje mnohé oblasti zZivota a navenek se projevuje nestandardnim chovanim.* (vyroéni

zprava 2010, APLA Praha, s. §)

., Autismus je neurologicka dysfunkce, ktera se manifestuje deficity v chovani, zaloZenymi

na mozkovych abnormalitach. “ (Opatiilova, 2010, s. 320)

1.2 Pri¢iny vzniku autismu

Také v ptipad¢ presné priCiny vzniku autismu se doposud vedou mezi odborniky spory. Jiz
od samého pocatku se neustale ménily nazory na tuto problematiku, a to hlavné diky ptisunu
stale novych informaci. Dnes je jiz znamo, ze se v pfipadé autismu jednd o Casnou
neurovyvojovou poruchu s neurobiologickym zékladem (Hrdlicka, 2004), ale k tomuto

zjisténi vedla pomérné dlouha cesta.

Podle M. Viagnerové (2008) se na vzniku autismu miiZze podilet vice faktordi, a proto

nemiizeme jednoznacéné fici, co je jeho pfesnou pfi¢inou. Mezi hlavnimi determinanty uvadi
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napiiklad dédicnost, biologické vlivy, socialni faktory a fadu dalSich. Podivejme se proto nyni

podrobnéji na jednotlivé teorie a faktory, které mohou za vznikem autismu stat.

1.2.1  Psychoanalytické teorie

Jedny z prvnich nazori na pfi¢iny vzniku autismu pochdzejici z 50. a 60. let minulého
stoleti vychazely z psychoanalytickych teorii. Jejich zastanci se domnivali, Ze nejvétsi vliv na
vznik této poruchy maji vnéjsi socialni faktory, a to konkrétné chybna rodi¢ovska vychova.
Jako prvni se s timto ndzorem miZeme setkat u jiz zminiovaného L. Kannera, ktery se odklonil
od své pivodni myslenky, Ze autismus je vrozenou poruchou s biologickym zikladem, a
ptiklonil se k vysvétleni, ze autismus je vysledkem ,, dlouhodobého procesu emocionalniho
ochlazovani déti sobeckymi rodici* (Thorova, 2006, s. 38). S podobnym nazorem se vSak
nesetkdvame pouze u L. Kannera, ale i u celé fady dalSich odbornikii. Mezi ty nejvyznamné;jsi
muizeme zafadit naptiklad F. Tustinovou, B. Bettleheima nebo M. Mahlerovou. PfedevS§im M.
Mahlerova (in Thorova, 2006) zastavala velmi radikalni teorii, ve které tvrdila, ze kazdé dité
je v podstaté do tfi mésict autistické a teprve dostatecnou péci a emocionalnim piijetim ze
strany matky se z této fdze mize vymanit. Pokud se mu ovSem této péce nedostava, ziistava

ve fazi autismu napotad. Hlavni pfi¢inu vzniku autismu tedy vidé€la v matce ditéte.

Psychoanalytické nazory na vznik autismu vzbudily ve své dobé pomérné vlekou vinu
kritiky. Piedev§im rodie se proti t€émto nazorim ohrazovali, protoze byli povazovani za

viniky postiZzeni svych déti. Proto se jiz v 60. letech minulého stoleti zacalo patrat po jinych

wrwe

1.2.2  Biologicky zaklad autismu

Jednim z prvnich odbornikii, ktery se zafal podrobnéji zabyvat biologickymi vlivy jako
hlavnimi pfi¢inami vzniku autismu, byl B. Rimland (in Thorova, 2006). Tento americky
psycholog se ostie postavil proti psychoanalytickym teoriim a dosel k zavéru, ze autismus je
ve skuteCnosti organického ptivodu, a miizeme ho proto fadit mezi neurobiologické poruchy.
Jeho nazory byly od 80. let minulého stoleti podpoteny celou fadou lékatskych, biologickych
a biochemickych vyzkumt. Naptiklad V. Komarek (2004) pfisel s ,,vyvojovym
neurobiologickym modelem®, ve kterém tvrdil, ze hlavni pfi¢inou vzniku autismu je rané

poskozeni vyvijejicitho se mozku. K tomuto poSkozeni dochazi pravdépodobné po uzavieni
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neuralni trubice, tedy mezi 24.- 26. embryonalnim dnem. Jini odbornici se zase zamétovali na
zkoumani spojitosti mezi autismem a urCitymi chemickymi latkami, jak jsou dopamin,

serotonin, nefrin a dalsi, nebo na spojitost autismu a vnéjsich vlivu, jako naptiklad oCkovani.

Organické teorie se staly velmi podnétnymi a dalo by se fici, Ze z nich odbornici vychazi
dosud. Ovsem ani v tomto piipad¢ nejsou zaveéry uplné stoprocentni a stale ziistava cela fada

véci neobjasnéna.

1.2.3  Autismus a genetika

Za jednu z moznych pficin vzniku autismu miZeme pokladat také genetické faktory. Jiz L.
Kanner a H. Asperger vyslovili domnénku, Ze by se v piipadé¢ autismu mohlo jednat o
vrozenou nebo dédi¢nou poruchu. Na toto téma byla od 70. let minulého stoleti zrealizovana
celd fada vyzkumi, ze kterych nakonec vyplynulo, Ze na vznik autismu ma pravdépodobné
vliv vice gend, a to v riizné mife. Ze by se jednalo pouze o jeden specificky gen, viak dosud
potvrzené nebylo. Navic jsou tyto genetické faktory povazovany pouze za urcitou
predispozici ke vzniku autismu, kterd se projevi teprve az v kombinaci s jinymi vlivy, a to
hlavné socidlnimi (Thorova, 2006). ,, Geneticka dispozice je dana, k regresu dojde
kazdopddné, vnéjsi specificky stresor pouze urychli a zvyrazni zacatek regrese. (Thorova,

2008, s. 46)

Dalsi vyzkumy tykajici se problematiky genetickych faktorti byly realizovany na
jednovajecnych a dvojvajeénych dvojcatech s poruchou autistického spektra. Jejich
vysledkem bylo zjisténi, Ze dédi¢nost hraje skute¢né¢ ve vzniku autismu pomérné dost

dalezitou roli.

At uz se nazory na piiciny vzniku autismu ubiraly jakymkoli smérem, dalo by se fici, Ze se
dnes odbornici shoduji na tom, Ze autismus vznikéd jako diisledek organického poskozeni
mozku (hlavné jeho komunikacnich a integracnich funkci) a je tedy povazovany za vrozenou
poruchu s neurobiologickym zakladem. VétSina z nich zaroven piipousti, Ze se na jeho vzniku
muze podilet celd fada riznych faktorti. Velkou roli tu jist¢ hraje genetickd podminénost,
prenatalné pusobici vlivy, biologické faktory, neurochemické odlisnosti CNS a také vnéjsi
socialni faktory. Pozornost by se proto méla vénovat vS§em okolnostem a nic by se nemélo

podceniovat (Thorova, 2008; Vagnerova, 2008).
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1.3 Hlavni pfiznaky autismu

,Détsky autismus je charakterizovan predevsim triadou znakii — narusenou socidlni
interakci, omezenou schopnosti verbalni i nonverbalni komunikace a stereotypnim,

repetitivnim chovanim. *“ (Valenta, Miiller, 2007, s. 40)

Kdyz mluvime o autismu, musime mit na paméti, Ze se nejedna pouze o jednotné
postiZeni, ale Ze jde o poruchu, pii které¢ dochédzi k naruseni hned ve vice smérech. Projevy
jednotlivych poruch autistického spektra jsou proto velmi riznorodé a mohou se lisit jak svou
Cetnosti, tak 1 silou. Co je vSak pro vSechny z nich spole¢né, je tzv. ,triada postizeni* neboli
naruSeni vyvoje ve tfech oblastech, a to konkrétné v oblasti komunikace, socialni interakce a
ptredstavivosti. Termin tridda postizeni poprvé pouzila L. Wingova. Zacala si totiz vS§imat, ze
nedostatky téchto tfi oblasti se velmi vyrazné vyskytuji spole¢né€, a proto pro né¢ vymyslela
toto souborné oznaceni. Zaroven také zdiraznila, ze jelikoz se triada vyskytuje t€émet u vSech

poruch autistického spektra, je tedy kli¢ova pro celkovou diagnézu (Jelinkova, 2001).

Dnes se v odborné¢ literatuie mizeme setkat kromé triddy postiZeni i s jinymi terminy, jako
naptiklad diagnosticka triada, tridda problémovych oblasti nebo autistické potize. VSechna
tato oznaceni ale v podstaté znamenaji totéz, a to vyrazné narusSeni oblasti komunikace,

socialni interakce a pfedstavivosti (srov. Thorova, 2006; Jelinkova, 2001; Vocilka, 1996).

Komunikace: Jest¢ dnes se néktefi z nds mylné¢ domnivaji, ze lidé s autismem
nekomunikuji, protoze vlastné¢ o komunikaci nemaji z4jem. Tento nazor je samoziejmeé
Spatny. SpiSe nez o nezijem jde o neschopnost vyjadfovani a porozuméni, kterd lidem s
autismem v komunikaci brani. Disledkem toho pak miiZze byt zvlastni zplisob chovani, které

si ne kazdy umi spravné vylozit (Jelinkova, 2001).

Problémy s komunikaci tedy patfi k hlavnim pfiznakiim autismu. Snad u kazdé z poruch
autistického spektra nalezneme né¢jaké abnormality, at’ uzZ v podobé nerozvinuté verbalni
komunikace, kterd miize byt bud’ vrozend nebo ziskand v pribéhu vyvoje, nebo naopak v

podob¢ vysoce rozvinuté feci, kterd ovSem zase muze ztracet svoji smysluplnost. Mira a

hloubka postizeni je rozdilna jak u jednotlivych poruch, také u kazdého jednotlivého ptipadu.

Asi nejvetsi potize mizeme sledovat v oblasti vyjadiovani. VétSina jedinct s autismem ma
znaén€ opozdény vyvoj feci, coz se projevuje tim, Ze bud’ mluvi jen ¢astecné nebo Ze se u

nich fe¢ neobjevi vibec. Komunikace je pro né¢ predev§im prostiedkem, jak ziskat néco
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konkrétniho, ze by mohla slouzit také jako ndstroj pro vyjadieni jejich pocitl a ndzort, si
vetSinou neuvédomuji. A stejné je to 1 s komunikaci neverbélni. Jedinci s autismem maji velké
problémy piedev§im s vyuzivanim gest, postojii, mimiky nebo o¢nich kontaktii. Aktivni
pouzivani verbalni a neverbalni komunikace je tedy vyrazné naruseno (Jelinkova, 2001;

Thorova, 2006; 2008).

S vyjadfovanim uzce souvisi také porozuméni. Re¢ je pro jedince s autismem aZ piilis
abstraktni a cela fada véci je pro né prosté nepochopitelna. Casto nerozumi jak emoénim
signalim druhé osoby, tak ani kognitivhimu obsahu sdéleni. Asi nejvétsi potize jim ovSem
¢ini, stejné jako u vyjadiovani, kodovani projevll neverbalnich. Ty jsou pro né ¢asto necitelné
a nedokazi z nich vyvodit, co st kdo vlastné mysli. VSechny neverbalni projevy by proto mély
byt vzdy doprovazeny i slovnim vyjadienim, aby se piedchazelo piipadnym nedorozuménim

(Jelinkova, 2001; Thorové, 2006; Vagnerova, 2008).

Mezi dal$i nedostatky v oblasti komunikace pak mlzeme zafadit jest¢ napiiklad

jednostrannou komunikaci a nezdjem o potfeby druhych; mechanicky zpusob feci; repetitivni
tendence; echolalie'; mluveni mimo kontext; neschopnost praktického uzivani komunikace, s
¢imz je spojené vulgarni vyjadfovani; potiZze s oslovovanim nebo vykanim; mluveni pro sebe

a cela rada dalsich (Thorova, 2008).

Socialni interakce: Druhou oblasti, ktera byva u jedinct s autismem hluboce naruSena, je
oblast socidlni interakce. Dalo by se fici, Zze jde o jeden z nejcharakteristictéjSich ryst
autistického chovéani. Stejné jako u komunikace, 1 v porozuméni socidlnimu chovani je
zapotiebi vysoka schopnost abstrakce. Tu vSak jedinci s autismem postradaji. Jejich mysleni
je nepruzné a az prili§ vazané na realitu, coz jim brani v jakémkoli nadhledu nad situaci.
Diusledkem toho je pak jejich Casté socidlni selhdvani a také nepochopeni ze strany okoli. I
zde v8ak musime mit na paméti, Ze u kazdého jedince se mohou piiznaky projevovat odliSné.
U né¢kterych prevazuje samotafstvi, nezdjem a omezovani jakychkoli kontakti s druhymi
lidmi, u jinych je zase zajem naopak az piili§ velky a projevuje se nevhodnym a
nepfiméfenym navazovanim socialnich vztahi.

Touto problematikou se hloubégji zabyvala L. Wingova (1979). Jedince s autismem

rozdélila do ¢tyf skupin podle zptisobu jejich socialni interakce. Do prvni skupiny, kterou

nazvala ,,socidlni lhostejnost™ nebo také osaméla socidlni interakce, zaradila jedince, ktefi

1 Echolalii se rozumi zpisob vyjadfovani, pti kterém jedinec doslovné opakuje sdéleni druhé osoby. Pro lidi s
autismem je to Casto jediny zptisob, jak komunikaci porozumét, a proto ma pro né¢ obrovsky vyznam.
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disponuji velmi omezenym zdjmem o druhé lidi a nejradéji travi ¢as o samote. V ojedinélych
pfipadech se mlze projevit snaha o urcity fyzicky kontakt nebo navazani komunikace kvili
ziskani urcité véci. Zajem o Cisté socialni aspekt kontaktu ovSem chybi. Druhou skupinu
oznacila jako ,,pasivni interakce . Sem spadaji jedinci, ktefi se nebrani kontaktu s druhymi
lidmi. Jejich pfistup je vSak velmi pasivni a veSkerou iniciativu vétSinou pienechdvaji na
ostatnich. Je to dano jejich nezralym chovanim a také absenci vysSich socialnich dovednosti.

Ptedposledni skupina nese ndzev ,aktivni, ale zvlaStni interakce®. Pro tyto jedince je

charakteristicky aktivni zdjem o kontakt s druhymi lidi, ktery je ovSem vétSinou navazovan
nevhodné a nepfimétené. V jejich chovani prevlada nezdjem o potieby druhych a neochota se
jim piizpusobit. To ma za nasledek, Ze se Casto chovaji agresivné a provokativné. Jejich
zpusob chovani muze byt pro ostatni obtézujici, a proto byvaji méné spoleCensky pfijatelni. A
posledni skupinou je ,,formélni interakce* (odpovidajici soucinnost), do které mizeme zaradit
jedince, ktefi chapou socialni interakci pfisné formalné a lpi na dodrzovani urcitych ptesnych
pravidel. N€ékdy az nevhodné. Jejich uvazovani je maélo flexibilni, a proto nejsou schopni

prizpuisobovat své chovani konkrétni situaci.

Hranice mezi jednotlivymi skupinami nejsou pfesné vyhrazené, coz muze vést k jejich
vzajemnému prolinani. A také s vékem miize dochéazet k urcité proméné. U déti s autismem se
tyto problémy nejvice projevuji v kontaktu s vrstevniky, predevsim pii spole¢né hie nebo pfi
zaClenovani do kolektivu. Mivaji totiz problémy s chapanim a respektovani pravidel a velmi
¢asto neumi snaSet prohru. Mohou se vSak vyrazné objevovat i v interakci s dospélymi.

(Wingova, 1979; Jelinkova, 2001; Thorova, 2008).

Piedstavivost: Oblast predstavivosti je posledni z triddy postizeni. Jeji naruSeni se
projevuje piedevsim stereotypnim, repetitivnim chovanim a omezenym repertodrem zajmu.
Rada problémii se objevuje také v oblasti hry. Diivodem tohoto zvl4stniho chovani je naruseni
schopnosti napodoby a symbolického mysleni, které k predstavivosti neodmyslitelné patfi.
Velmi casto se tak setkdvame s jedinci, jez ulpivaji na pravidlech a ritudlech, stereotypné
manipuluji s pfedméty (pf. roztaceji kolecka, tukaji, hazeji vécmi) nebo neustile opakuji
jednu a tutéz Cinnost. Tato stereotypnost je pro jedince s autismem ovSem velice dllezita.
Dodava jim pocit jistoty a bezpeci ve svéte, ktery je Casto prilis slozity a tézko pochopitelny, a
zaroven je pro n¢ zarukou urcitého tadu a redukci tzkosti. Zmény v navyklych zpiisobech

chovani a jednani totiz jen velmi tézce snaseji (Jelinkova, 2001; Thorova, 2006).

Repetitivni tendence se ovSem objevuji také v feci, mySleni nebo v oblasti zajmil. Pro
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jedince s autismem je typicky pfedevSim zajem o netradicni aktivity a Cinnosti, které maji
casto encyklopedicky charakter. Mezi oblibena témata patii naptiklad dopravni prostredky,
mapy, Cisla, pocitace a vlastné vse, co se tyce techniky. Osoby s nadprimeérnym intelektem (u
Aspergerova syndromu) mohou byt ve svych ¢innostech velmi uspésné a Casto projevuji i

vysoké nadani, které je ovSem pouze jednostranné (Thorova, 2008).

Kromé projevil tykajicich se triady postiZzeni, tedy oblasti komunikace, socidlni interakce a
predstavivosti, se u autismu mohou objevovat i jiné symptomy. Ty jsou ovSem povazované
pouze za dil¢i a nejsou stéZejni pro konecnou diagnézu. Radime sem napiiklad poruchy

aktivity a pozornosti, problémové chovani nebo poruchy percepce, at’ uz sluchové, zrakové

¢ichové nebo hmatové. Neni vyjimkou, Ze se setkavame s jedinci, kteti nesnasi fyzicky dotek
nebo kterym vadi nadmérny hluk. Dale se u mnohych z nich vyskytuje také emocni labilita,
pro kterou je typické prudké a velmi rychlé stiidani ndlad, nebo problémy v oblasti hrubé i

jemné motoriky. Motorickd neobratnost je v pfipadé autismu velmi cCasta stejné jako

zvlastnost pohybti. Piikladem téchto zvlaStnosti jsou riizné motorické tiky, chozeni po
Spickach, zvlastni kroutivé pohyby rukou atd. NaruSeni motoriky se muize projevovat jak
celkovou pasivitou neboli hypoaktivitou, kdy jsou pohyby a reakce velmi pomalé, nebo
naopak hyperaktivitou, kdy je pohyblivost vyrazné zvysena a reakce byvaji spiSe zbrklé a

netrpélivé. A co se tyCe emocniho prozivéni, tak to nejsou pouze vykyvy ndlad, ale také

naptiklad problémy s nepfiméfenou emocionalitou. Ta se projevuje nejenom neadekvatnim
vyjadfovanim pocitd, ale také neschopnosti se v téchto pocitech orientovat, a to jak u sebe, tak
1 u ostatnich (Thorova, 2006, 2008). Tyto problémy jsou zpusobeny piedevSim zvlastnim
zpusobem vniméni a uvazovani, které u jedinct s autismem pievlada, a také vyraznou tzkosti
a nedostatecnou flexibilitou. Symbolické ani abstraktni mysSleni se u nich nerozviji, coz vede
k tomu, Ze nejsou schopni porozumét vyznamim a rozdilim riznych objektli a situaci.
Nedokazi planovat ani piedvidat disledky svého jednani. Rad svéta je pro né &asto
nepochopitelny a z tohoto diivodu maji problémy se v ném orientovat. Castymi obranymi

reakcemi pak pro né jsou stereotypni ¢innosti ¢i unik do vlastniho svéta (Vagnerova, 2008).

1.4 Jednotlivé poruchy autistického spektra

V nasledujici kapitole bych se jiz rada zaméfila na popis a podrobnéjsi charakteristiku

jednotlivych poruch autistického spektra (PAS). Jak jsem totiz naznacila jiz vySe v textu,
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termin poruchy autistického spektra neboli pervazivni vyvojové poruchy neni nadfazenym
pojmem pouze jednoho syndromu, ale je souhrnnym oznacenim pro vice poruch, pro néz je
charakteristické, ze vznikaji v disledku vrozeného postizeni mozkovych funkci, a jsou proto

povazZovany za jedny z nejvaznéjSich poruch détského mentalniho vyvoje (Thorova, 2006).

V diagnostickém manuidlu NKM-10 se miizeme setkat s pfesnou definici pervazivnich
vyvojovych poruch, kterd zni: "Skupina téchto poruch je charakterizovana kvalitativnim
poruSenim reciprocni socialni interakce na urovni komunikace a omezenym, stereotypnim a
opakujicim se souborem zdjmii a cinnosti. Tyto kvalitativni abnormality jsou pervazivnim

rysem chovani jedince v kazdeé situaci. ** (http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html)

1.4.1  Detsky autismus (F84.0)

vvvvvv

poruch autistického spektra. Syndrom s podobnym projevy popsal jiz L. Kanner, ktery ho
ovSem nazyval Casny détsky autismus. V odborné literatute se dnes proto mtize setkat nejen s

oznacenim détsky autismus, ale také Kanneriv syndrom.

Pro détsky autismus je typickd zna¢na variabilita symptomi. Samoziejmosti je naruSeni
vyvoje ve vSech oblastech triddy, tedy v oblasti socidlni interakce, komunikace a
predstavivosti. K tém se ovSem mohou piidavat jesté¢ dalSi nespecifické projevy, jako
naptiklad fobie nebo agrese, a podle jejich mnozstvi a zdvaZznosti se pak rozliSuje tézka a
mirna forma tohoto postizeni. Nékdy byva syndrom doprovéazen také uritym stupném

mentélni retardace (Jelinkova, 2001; http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html).

Diagnostika je v tomto piipadé mozna jiz pted tfetim rokem, a to bez ohledu na pfitomnost
nebo nepfitomnost nékteré jiné poruchy. Musime si ovSem davat pozor, protoze cela fada

projevi typickych pro détsky autismus se mize s vékem vyrazné ménit (Thorova, 2006).

1.4.2  Atypicky autismus (F84.1)

Dalsi poruchou, kterou miizeme tadit mezi autistické spektrum, je atypicky autismus. Jak
jiz sdm nazev napovid4, jednd se o poruchu, kterd je svymi projevy netypickd, protoze
nespliluje nékterd diagnosticka kritéria, ktera jsou charakteristickd pro détsky autismus a také

proto, ze byva rozeznatelna az po tfetim roce zivota. Abnormalni vyvoj je sice zaznamenan ve
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vSech oblastech diagnostické triddy, ale u jedné z téchto oblasti nedochazi k tak vyraznému
naruseni jako u zbyvajicich dvou. VétSinou se u takto postizenych osob setkdvame pouze s
ur¢itymi tzv. autistickymi rysy? které se projevuji hlavné v oblasti socidlni, emocionalni a
také v chovani. Z tohoto diivodu proto muize byt n€kdy dost Spatné rozeznatelny a celkova
diagnostika se timto stdva problemati¢téjsi. Podle K. Thorové (2008, s. 17) ,,je diagnoza
atypicky autismus opravnénda, pokud ve vyvoji zjistime zdvazné a pervazivni naruSeni
reciprocni a socialni interakce, verbalnich i neverbdlnich komunikacnich dovednosti nebo

pritomnost nefunkcniho opakujiciho se chovani, zajmii ¢i aktivit.

1.4.3  Rettuv syndrom (F84.2)

Rettlv syndrom je povazovany za velmi specifickou poruchu autistického spektra, ktera
vyrazn¢ ovliviluje somatické, motorické 1 psychické funkce postizeného jedince. Byva
diagnostikovany pouze u divek a prvni projevy se mohou objevit jiz v 7 — 24 mésici zivota
ditéte. Za pfi¢inu vzniku syndromu je povazovany gen, ktery je situovan na distalnim

dlouhém raménku X chromozomu. Jedna se tedy o genetické postizeni (Hrdlicka, 2004).

Charakteristickym znakem této poruchy je normalni psychomotoricky vyvoj ditéte az
témet do 5.-6. mésice s naslednym nastupem stagnace. Po tomto obdobi stagnace dochazi k
vyvojové regresi, a to jak v oblasti motorické, somatické, tak i psychické. Zpomaluje se rust
hlavy, vyrazné se vytraci fe¢ a pfedevSim dochdzi ke ztrat¢ jiz nauCenych pohybi a k
celkovému zhorSeni koordinace. Objevuji se naptiklad stereotypni pohyby hornich i dolnich
koncetin (kroutivé pohyby). Po urCitém obdobi dochazi také k vymizeni socialnich
dovednosti, socidlni zajmy ovSem =zistdvaji zachovany. U vétSiny piipadid je nakonec
vysledkem téZka mentalni retardace. Charakteristickym znakem muZe byt také pomérné Casty
vyskyt epilepsie.

Podle mnozstvi a zavaznosti projevi je mozné Rettliv syndrom rozliSovat na klasicky a
atypicky. Atypicky Rettliv syndrom je povazovany za mirnéj$i a ma proto i lepsi prognézu

(Thorova, 2008; http://www.uzis.cz/cz/mkn/index.html).

2 S pojmem ,,autistické rysy” musime ovSem v soucasnosti zachazet velmi opatrné, protoZe je povazovany za
spiSe vagni diagnostické oznaceni a v zZadném piipadé ho nesmime chapat jako oznaceni pro konecnou
diagnoézu (Thorova, 2006). U nékterych autort se v8ak dodnes setkdvame s oznacenim atypického autismu
pravé timto terminem. Ch. Gillberg a T. Peeters (2003) napiiklad tento termin pouZzivaji pro oznaceni
postiZeni, jemuz odpovidaji ur¢ité symptomy, ale které nesplituje kritéria pro autismus, Aspergerv syndrom,
détskou dezintegrac¢ni poruchu ¢i jinou poruchu piibuznou autismu.
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1.4.4  Deétska dezintegracni porucha (F84.3)

Jednou z bezesporu nejproblémovéjSich poruch autistického spektra je détska
dezintegratni porucha, n¢kdy také nazyvand jako Helleriv syndrom. Tato porucha je
specificka tim, Ze po zcela normalnim vyvoji, ktery mtize trvat do jednoho a pul az ¢tyr let,
dojde k nahlé regresi a k nastupu autistického chovéani. V pribéhu této nckolika mésicni
regrese dité ztraci jiz diive ziskané schopnosti a zane se u n¢j projevovat mentalni retardace
a chovani vyrazné odpovidajici projeviim autismu. Ztratou jsou nejvice zasazeny oblasti feci,
hry a sebeobsluhy. K vyraznému poklesu dojede ovSem také v oblasti socidlnich a
motorickych dovednosti a v urCitych ptipadech se mize pifidat 1 vyraznd emocni labilita.
Ptic¢ina této nahlé regrese neni doposud zndma, a proto ani prognozy na zlepSeni nejsou piilis

ptiznivé (Thorova, 2006; Gillberg, Peeters, 2003).

1.4.5  Aspergeriiv syndrom (F84.5)

Aspergertv syndrom je asi jedinou poruchou autistického spektra, ke které se neptidruzuje
mentélni retardace. Inteligence u takto postizenych jedinct ziistdva normalni, n€kdy miize byt
dokonce az nadprimérna nebo se mohou objevit i prvky geniality. To ovS§em neznamena, ze
by se jednalo o néjakou leh¢i formu autismu, jak se nckteti odbornici domnivaji. K
vyraznému naruSeni totiz dochéazi v jinych oblastech, a to hlavn¢é v oblasti komunikace a v
oblasti socidlnich dovednosti. Lidé s Aspergerovym syndromem casto selhdvaji pfi
navazovani pfimétenych socidlnich vztahti a maji problémy s chapanim verbalni a neverbalni
komunikace. Jejich feCové schopnosti ovsem zlstavaji na dobré trovni. Téméf u vSech se
vyskytuje Ipéni na ritudlech, negativni reakce na zmény a netypické opakujici se zajmy
pfedevsim z oblasti védy a techniky. Toto chovani je ddno jejich zvlaStnim zplsobem
uvazovani, které se miize ostatnim zdat dost podivné. V citovém prozivani se pak velmi Casto
projevuje vyrazna labilita, ktera se mize pojit s problémovym chovanim, jako je agresivita

nebo sebedestrukce (Thorova, 2008).

Prognéza u lidi s Aspergerovym syndromem je diky absenci mentalni retardace pomérné
pfiznivd. Hodné zéalezi na mife symptomatiky a také na péci a podpofe, kterd je témto
jedinciim poskytovana. Za urcité pomoci zvladaji béznou Skolni dochazku, najdou si vhodné
zaméstnani a vétSina takto postizenych lidi je nakonec schopnd zit samostatnym Zzivotem

(Thorova, 2006).
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1.4.6  Jina pervazivni vyvojova porucha (F84.8)

Posledni poruchou, o které bych se chtéla v rdmci této kapitoly zminit, je jind pervazivni
vyvojova porucha. Toto postizeni je charakteristické piedevSim tim, ze nespliiuje klasicka
diagnostickd kritéria autismu. Jeho symptomatika je ovSem v nékterych pfipadech natolik
podobna ostatnim porucham autistického spektra, ze ho do této skupiny mizeme zatadit. Také
zde totiz dochazi k vyraznému naruSeni v oblastech komunikace, emocni inteligence a

socialni interakce (Thorova, 2006).

K. Thorova (2006) rozlisuje dva typy této poruchy. V prvnim ptipad¢ dochazi k naruseni
vSech tfi oblasti, tedy komunikace, socialni interakce 1 hry, ale tento deficit neni nikdy tak
zavazny jako u autismu. N&které symptomy se s autismem shoduji, jiné nikoli. Ve druhém
ptipad¢ je pak u takto postizenych jedinct narusena hlavné oblast predstavivosti. Tento deficit
se projevuje predev§im ve stereotypnich zdjmech a v neschopnosti rozliSovat mezi fantazii a
realitou. Disledkem tohoto chovéani se pak mohou zalit objevovat problémy se socialni
interakci a s komunikaci. Tyto oblasti ov§em nejsou nikdy zasaZeny do takové hloubky jako u

autismu, a jsou proto povazovany za spiSe druhotné obtize.

1.5 Lécba a prognéza autismu

Progndza poruch autistického spektra nebyva pfili§ ptizniva a spiSe nez o uplném vyléceni
se hovoii o pozitivnim vyvoji tohoto onemocnéni. Pokud je totiz autismus vcéasné
diagnostikovan, mize dojit diky odborné socialn¢ pedagogické péci ke zlepseni celkového
stavu.

Na progndézu maji asi nejvetsi vliv mira a zédvaznost autistického chovani a dale potom
horsi je i prognéza autismu. U déti s IQ niz$im nez 50 jsou vyhlidky nejméné ptiznivé. Kromeé
mentalniho postizeni maji na horsi vyvoj ditéte vliv i dals$i poruchy a onemocnéni, které se
mohou k autismu ptfidruZzovat. Mezi tato onemocnéni mizeme zatfadit tuber6zni sklerézu,
hyperaktivitu, afektivni poruchy aj. V pribéhu adolescence miize dojit k urcitému zlepSeni

symptomatiky. To je ale dosti ojedin€lé a spiSe nez o zlepSeni se mluvi o zhorSeni celkového

stavu (Thorova, 2008).

Co se tyce napravy poruch autistického spektra, tak zde neexistuji zadné specifické 1éky,
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které by autismus vylécily. Farmakologicka 1é¢ba je vétSinou uzivana pouze jako doplnck
pro zmirnéni nékterych jinych ptidruZzenych poruch, jako naptiklad hyperaktivity, agresivity,
deprese, uzkosti atd. S medikaci, ktera je nejcastéji v podobé¢ antiepileptik, neuroleptik nebo
psychofarmak, se ovSem musi zachazet velmi opatrné. Tyto 1éky totiz sice snizuji nékteré
nezadouci projevy, ale zarovein mohou vyvolat i celou fadu vedlejSich ucinki, které pak
ovliviiuji naptiklad nervovy systém nebo aktivitu ditéte. Mohou byt proto pfedepsany pouze
Iékatem, a to nejlépe po poradé s néjakym odbornikem na poruchy autistického spektra

(Jelinkova, 2001; Vagnerova, 2008).

Mnohem ucinnéjsi nez 1é¢ba farmakologicka je prace psychoterapeutickd a terapeutickd. V
ramci psychoterapie jde predev§im o podporu rozvoje ditéte s autismem, a to tim, ze se u n&j
odstranuje nepiijatelné chovani a naopak se posiluje chovani spolecensky pfijatelné. K tomu
slouzi celd tfada lécebnych postupli a specidlnich behavioralné-edukacnich programi, jako
naptiklad TEACCH, SRP, ABA* a dalsi. Jejich G¢innost sice neni stoprocentné ovéfena, ale v
kombinaci s jinymi postupy mohou v mnohém pomoci. V ramci terapeutické péce je pak
velmi dilezité nezaméiovat se pouze na postizen¢ho jedince, ale snazit se podporovat celou
rodinu. Také pro ni totiz mlZe celd tato situace piedstavovat obrovskou zatéz. Terapie ma
napomoci rodindm pfedevSim porozumét svému ditéti a naucit je, jak by se k nému mély
chovat a co by od n¢j mély oc¢ekévat. Cilem terapie zamétené piimo na jedince s autismem je
pak hlavné rozvoj jeho dovednosti a schopnosti. Dnes jsou velmi oblibené naptiklad
muzikoterapie, arteterapie, zooterapie nebo terapie interakéni (Véagnerova, 2008; Thorova,
2006). Hodn¢ ovsem zalezi na vhodném vybéru, protoze ne vSe se hodi pro kazdého. Jako
ucinné se osveédcilo kombinovat terapii 1 s jinymi postupy, jako naptiklad s behavioralnimi

programy atd.

3 TEACCH (Terapie, 1écba a vzdé€lavani déti s autismem i jinym komunika¢nim handicapem) je specialni
program péce o jedince s poruchou autistického spektra. Zakladem je presnd diagndéza a nasledna
pedagogicka péce zaloZena na individualnim piistupu, strukturovaném prostiedi a vizualni podpote. Tyto tfi
zakladni prvky vychovy maji za cil pfedevsim zlepSovat chovani déti s autismem a zaroven pusobi i jako
prevence tohoto chovani (Opattilova, 2010).

SRP (Son-Rise program) je ,,specificky terapeuticky a vychovny systém urceny pro rodiny a vychovatele,
ktery umoznuje jejich détem vyrazné zlepSeni vSech oblasti uceni, vyvoje, komunikace a schopnosti. Nabizi
vysoce efektivni vychovné techniky, strategie a principy pro tvorbu, realizaci a podporu stimulujiciho,
vysokoenergetického, ,,jeden na jednoho *“ domaciho détského programu * (Btorova in Srbkova, 2009, s. 35).

ABA (Aplikovana behavioralni analyza) je strukturovany a propracovany program vychazejici z
behavioralnich technik. Zakladem je individualni prace s klientem, jejiz cilem je posilovani vhodného
chovani prostiednictvim pozitivniho odménovani (Lovaas in Thorova, 2006).
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2 DIAGNOSTIKA AUTISMU

,,Ze zacatku sice byla otdzka, jestli to vitbec je ten autismus. Nicméné nam potom z toho

vySetreni vyplynulo, Ze ten autismus to je.“ (tatinek Krystofa)

Diagnostika autismu je pomérné slozitym procesem, na kterém zavisi stanoveni spravné
diagnézy. Pouze na zdkladé ni totiz mizeme zvolit konkrétni 1é€bu a piipadné 1 naslednou
péci, kterd by byla pro daného jedince nejvhodnéjsi. Jeste donedavna se totiz stavalo, ze byli
jedinci s autismem v dasledku Spatného diagnostikovani 1é¢eni jako mentalné handicapovani
nebo jako jedinci s poruchami sluchu, coz jim mohlo v mnohém uskodit. ,, Sprdavna diagnoza

Jje predpokladem pro spravnou terapii. “ (Peeters, 1998, s. 14)

Cilem nasledujici kapitoly proto bude zaméfit se podrobnéji na tuto problematiku a pokusit
se zde cely diagnosticky proces vice priblizit. Dostate¢né informovanost o prubéhu vysetieni
nebo o diagnostickych metodach a jinych moznostech muze byt totiz ndpomocna nejen pri
rozhodovéni, zda cely proces podstoupit, ale také miize pfispét i k v€asné diagnostice, ktera je

v soucasnosti povazovana za klicovou pro tspéSnou intervenci.

2.1 Diagnostika poruch autistického spektra

Jak jsem psala jiz v kapitole o hlavnich ptfiznacich autismu, pro urceni kone¢né diagnozy je
stézejni tzv. diagnostickd tridda neboli naruseni vyvoje v oblastech komunikace, socialni
interakce a predstavivosti. Problémy téchto tii oblasti jsou povazované za klicové a jsou proto
oznacovany jako specifické. Ostatni projevy jsou potom jiz jen dil¢imi neboli nespecifickymi
symptomy, které se u jednotlivych poruch mohou, ale nemusi vyskytovat. Stézejni pro urceni
kone¢né diagndzy autismu jsou diagnosticka kritéria MNK-10. Dulezité ovSem je brat ohled i
na individualni zvlastnosti kazdého jedince.

Diagnostika poruch autistického spektra je pomérné slozitd, a proto musime mit na pameéti
vzdy n¢kolik dllezitych véci. Za prvé si musime uvédomit, Ze ackoli se jednd o vrozenou
poruchu, celkovy klinicky obraz autismu neni po celou dobu stejny. S vékem se muze

vyrazn¢ meénit. Aby proto mohlo dojit ke stanoveni spravné diagnozy, musi se jednotlivé
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projevy predevsim ty tykajici se triddy vyskytovat u ditéte v pribéhu prvnich tfech let Zivota.
Druhym dulezitym zjiSténim je to, ze kazda z poruch autistického spektra je jina a kazda
ma sva specifika. Jak jsem psala jiz vySe v textu, k jednotlivym porucham se mohou
pfidruZovat 1 jind onemocnéni nebo nespecifické projevy, jako napiiklad hyperaktivita, a ty
mohou celou diagnostiku vyrazn€ ovlivnit. Zaroven jsou také symptomy u kazdé z téchto
poruch jiné a mohou proto mit i odliSny zptisob nastup. A poslednim vyznamnym ukazatelem,
ktery ma na urCeni konecné diagnozy vliv, je stupen zavaznosti autismu. U nékterych
poruch autistického spektra totiZ mizeme rozliSovat tzv. vysoce funkéni, stftedné funkéni nebo
nizkofunk¢ni formu. Zalezi na tom, zda se k dané poruse pridruzuje mentélni retardace, a také
na mife naruSeni oblasti komunikace. Vysoce funkénim autismem je povaZovany za nejlehci
formu postizeni bez mentalni retardace, u jedinci s nizkofunkénim autismem se naopak
vyskytuje té¢zka az hlubokd mentdlni retardace a celkova symptomatika je dosti zdvazna
(Hrdlicka, 2004). Pti urCovani konecné diagndzy se tedy musi postupovat velice opatrné a
musi se brat zietel na vSechny vySe zminéné okolnosti. Rany détsky vyvoj je totiz dosti
individualni a ne vSechny projevy musi nutn¢ znamenat, Ze se jedna pravé o autismus

(Thorova, 2006).

2.1.1  Diagnostika autismu v ruznych vékovych obdobich

Vétsina odbornikil se dnes shoduje na tom, Ze nejlepSi dobou pro stanoveni diagndzy
autismu je vék 3-5(6) let. V této dobé¢ jsou totiz projevy nejmarkantnéjsi a jiz by se nemélo
stavat, Ze by byly zaménovany za opozdény vyvoj nebo naptiklad za mentélni retardaci (srov.
Thorova, 2006; Hrdlicka, 2004; Vocilka, 1996). Samoziejm¢ to vSak neznamend, Ze by
autismus nemohl byt diagnostikovany i v jiném v€kovém obdobi. V soucasné dobé se
naptiklad ¢im dal vice setkavame s nazorem, ze poruchy autistického spektra je mozné
identifikovat jiz pfed tfetim rokem, a to konkrétné jiz od 18. mésice. K. Thorova (2006) mluvi
o tzv. predbézné diagnoze. Ta je ale dosti individudlni vzhledem k danému typu poruchy a
také k jejimu stupni zadvaznosti. Je ovSem pravda, Ze se dnes diky stidle novym diagnostickym
metodam a vétsi informovanosti o této problematice snizuje prumérny veék, kdy jsou

jednotlivé poruchy autistického spektra rozeznany a nasledné i diagnostikovany.

Jiz u velmi malych kojencii mizeme pozorovat celou fadu projevi, které jsou typické
pravé pro autismus. Vyrazné abnormality se mohou objevovat predevSim v oblasti

motorického vyvoje, emocniho prozivani nebo v oblasti socialniho chovani (Thorova, 2006).
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Rodice nejcastéji uvadeéji, ze si u svych déti v§imali celkového nezdjmu a lhostejnosti ve
vztahu k nim 1 k druhym lidem a také neschopnosti sdilet o¢ni kontakt nebo udrzet patti¢nou
pozornost. Kromé toho se pomérné Casto zminuji také o zvlastnim zachéazeni s predmeéty a s
hra¢kami a o odmitani stravy atd. VSechny tyto projevy i fada dalSich byvaji mnohdy prvnim
davodem jejich znepokojeni. Aby ovSem pro toto znepokojeni byl patfi¢ny divod, musi se
jednotlivé symptomy vyskytovat ve vétsi mife a po delsi dobu.

vvvvvv

velmi nespecifickd a cela fada projevi je velice Spatné rozeznatelna od jinych poruch nebo
onemocnéni. VétSinou se jedna o pretrvavajici problémy z rané¢ho obdobi, ke kterym se
pridavaji dalsi problémové projevy. J. A. Osterlingova (in Thorova, 2006) rozlisila né€kolik
napadnosti v chovani, které¢ s velkou spolehlivosti poméhaji urCit diagnézu autismu jiz v
batolecim obdobi a zarovent pomahaji odliSit toto postiZeni od mentalni retardace. Zatadila
sem problémy s ukazovanim a udrzenim pozornosti, o¢nim kontaktem, orientaci na vlastni

jméno, pfinasenim véci na ukdzku ¢i s opakujicim se chovanim.

Krom¢ téchto napadnosti jsou za velmi vyznamné povazované také problémy v feCovém
projevu, které v tomto obdobi u svych déti pozoruje vétSina rodict a které byvaji vétSinou
jednim z prvnich divodu jejich znepokojeni. K. Thorova (2006) ovSem zduraziuje, ze za
abnormalni by se mélo povaZovat az to, kdyz dit€¢ do 16 mésicli neuziva prvni slova a do dvou
let spontdnné nemluvi. Déle se v batolecim obdobi zacinaji velmi vyrazné projevovat také
problémy s chovanim, percepci, hrubou motorikou, vybiravosti v jidle nebo se socidlnim
chovéanim. Jiz je naptiklad dobie rozeznatelné, zda bude u ditéte prevazovat osamély, pasivni,

aktivni - zvlastni nebo formalni typ interakce atd.

wr W

PredSkolni a mladSi Skolni vék je pak obdobim, ve které byvaji diagnostikovany
pfedevSim leh¢i formy poruch autistického spektra. Je to ddno tim, Ze se k nim vétSinou
nepiidruzuje jind onemocnéni nebo mentalni retardace a projevy jsou proto mén¢ napadné, a
tedy 1 hlfe rozeznatelné. Naptiklad u Aspergerova syndromu probihd vyvoj ditéte bez vétSich
napadnosti az téméf do tfi let a prvni abnormality se zacinaji objevovat vétSinou az s
nastupem do matetské nebo zakladni Skoly. Zde jsou totiZ na déti kladeny nové pozadavky a
pfedevsim se zde zacnou projevovat problémy v oblasti socidlniho chovani, které jsou pro
tuto poruchu asi nejvice typické. Rezim, pravidla, vrstevnici, autority, s tim v§im se musi déti
po nastupu do matetské a zdkladni Skoly vyporadat. A pro déti s poruchou autistického spektra

to neni viibec jednoduché. Pedagogové vétSinou jako prvni zaznamenavaji jejich napadnosti v
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chovéni, jako jsou zvlastni z4jmy, dodrZovani rituald, neschopnost pfijimat prohru nebo
agresi. U déti Skolniho v€ku je vSak diagnostika Casto ztizena tim, ze v tomto obdobi mize
dochazet k urcitému zlepSeni stavu a zmirnéni symptomatiky. Velice pozorni by proto neméli

byt pouze ucitelé, ale také rodic¢e (Thorova, 2006).

S diagnostikou v pozdéjsich letech, tedy v puberté a v dospélosti, se dnes setkavame jiz
pomérné zfidka. Jak jsem totiZ upozornila jiz vySe v textu, vét§i informovanost o této
problematice pfispéla k tomu, ze se celkové snizuje vékova hranice, kdy jsou jednotlivé
poruchy autistického spektra rozpoznavany a nasledné diagnostikovany. Dlivodem, proc se
vSak jeste nékdy s takto pozdni diagnostikou miizeme preci jen setkat, je to, Ze jsou stale jesté
nekteré piiznaky autismu chybné zaménovany za jiné poruchy, nebo také to, Ze se ncktefi
rodi¢e prostd boji tyto piiznaky u svych déti vidét a pfiznat si je. Cim vice se snaZi
diagnostiku oddalovat, tim jsou anamnestickd data, kterd jsou pro ureni diagndzy casto
stézejni, méné spolehliva a cely diagnosticky proces se tim znaéné komplikuje. Nékdy muze
dojit dokonce azZ k tomu, Ze se ke konecné diagndze nedospéje nikdy, a pro tyto jedince to pak
v budoucnu mtze mit mnoho neptiznivych disledki. Ve vétsing ptipadt se ale opét jedné o
leh¢i formy autismu nebo o Aspergertv syndrom, které byvaji obecné diagnostikovany
pozd¢ji (Thorova, 2006). Kromé rodi¢t vS§ak mohou byt diivodem pozdni diagnostiky jesté
také samotni 1€kafi, a to pfedevSim pediatii, ale nejen ti. O problematice autismu maji totiz
mnohdy nedostatecné informace a celou fadu ptfiznak prost€ nejsou schopni spravné
rozpoznat. VétSinou je pak zaménuji za ,,opozdény vyvoj“ ditéte a ve snaze uklidnit rodice

jim sdé€luji rzné jiné diagnodzy. O této problematice se ale podrobnéji zminim az déle v textu.

2.1.2  Uskali diagnostiky autismu

Jako kazda diagnostika nemoci, tak i diagnostika poruch autistického spektra sebou nese
urcité problémy a rizika. Do hry totiz vstupuje celd fada riznych faktorti, které mohou cely

diagnosticky proces znac¢né ovlivnit a tim i1 zkomplikovat.

Jednim z nejvétSich uskali diagnostiky poruch autistického spektra je zaménovani jejich
symptomatiky za jiné problémy. Z toho divodu se ¢asto u jedincti s autismem setkavame s
chybnymi diagnézami, jejichZ ndprava pro né¢ muize mit celou fadu negativnich disledkd.
Nejen, ze nedojde k vyléceni téchto poruch, protoze vlastné ani neexistuji, ale navic se z

divodu chybné 1é¢by mohou objevit 1 problémy nové a u mnohych piipadii miize dojit
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dokonce k zesileni nebo zhorSeni projevl autismu, kterym se do té doby nevénovala zadna

pozornost. Asi nejcastéji jsou z ust 1€katti sd€lovany tyto chybné diagnozy: poruchy aktivity a

pozornosti (pfedev§im hyperaktivita); opozdény, nerovnomérny mentalni vyvoj; nevyzralost

kognitivnich funkci, opozdény vyvoj feci (vyvojova dystazie) nebo vzdorovitost a izkostnost.

U starSich jedinct, feknéme v puberté nebo adolescenci, je pak symptomatika autismu
nejcastéji zameénovana naptiklad za poruchy osobnosti nebo za psychoticka onemocnéni atd.

(Peeters, 1998; Thorova, 2006).

Opacénym problémem, se kterym se miiZzeme setkat, je pak tzv. faleSna pozitivni diagnéza,
ktera se ovSem objevuje jiz jen velice zfidka. Jednd se o to, Ze vyse uvedené diagnézy a
problémy jsou naopak chybné zaménovany za néjakou z poruch autistického spektra. To je ale
opravdu jen velice ojediné€lé a spiSe se s tim setkavame u mensich déti. Pro predskolni obdobi
je totiz typické, ze je celd fada déti nevyzrala a mnohé problematické projevy jsou diisledkem
prave této nezralosti nez autismu. Vyrazné se to miize projevovat napiiklad v oblasti vyvoje
feci nebo emocniho prozivani (Thorova, 2006). Neni vyjimkou, Ze je dnes mnohym détem
naptiklad oddalovéana Skolni dochéazka, protoze jsou piili§ hravé nebo protoze maji problémy s

feci atd. Jak jsem jiz jednou zdlraziovala, nezralost nemusi nutné znamenat autismus!

DalSim moznym uskalim diagnostiky, ktery mize mit na urceni konecné diagnozy vliv, je
nahlé zlepSovani nebo naopak zhorSovani celkového stavu ditéte. Naptiklad ve velmi raném
vékovém obdobi se zda byt celd fada projevl velice vyrazna a ditéti je proto diagnostikovana
Casto néjaka téz8i forma autismu napiiklad atypicky autismus. S vyvojem se vsak tyto
symptomy mohou rizné¢ proménovat a mnohdy dochazi i k velmi vyrazném zlepSeni v
riznych oblastech. Vyvoj se urychli, dojde k rozvoji feci a tfeba 1 k vymizeni celé fady
dalSich projevi. Celkovy obraz ditéte pak miize odpovidat spise néjaké leh¢i formé autismu
nebo Aspergerovu syndromu (Thorova, 2006). Je tedy velice dulezité nespokojovat se s
kone¢nou diagnézou, ale neustile dit¢ pozorovat a vSimat si tfeba i jen malych néznaka
jakéhokoli zlepSeni. Také proto se napiiklad v ob¢anském sdruzeni APLA Praha provadi tzv.

kontrolni diagnostika, kterd ma za cil odhalit, zda je urend diagn6za opravdu jednoznacna

nebo zda nedoslo v této diagndze k néjaké zmeéné. Vysledky prvotniho vySetfeni totiZ mohou
byvat dost Casto zkreslené, a to nejenom nespecifickymi projevy malého ditéte, které nebyvaji
upln¢ prikazné, ale také naptiklad subjektivitou vySetfovatele. Ptipadi, kdy by doslo k
uplnému vymizeni projevl a tim 1 k odstranéni diagnoézy autismu, je ovSem opravdu velice

malo (Thorova, 2011).
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2.1.3  Diagnosticky tym

JelikoZ je diagnostika autismu pomérné obtiznd a komplikovand, je zapotiebi, aby se na
jejim procesu podilela vétsi skupina odborniki. Jak si totiz ukdzeme dale v textu, kazda cast
diagnostického postupu ma sva specifika a kazda klade na své posuzovatele jiné naroky. Asi
nejnarocnéjs$i je piimé vySetfeni prostfednictvim specifickych diagnostickych S§kal nebo
dotaznikli, naopak pouzivani screeningovych nastrojii je daleko jednodussi a nevyzaduje od
posuzovatelll jiz Zadné specialni proskoleni. Idedlni kombinaci proto je, pokud se na urceni
konecné diagnézy miize podilet tym tvofeny jednak pediatrem, neurologem, dale

psychologem a v neposledni fadé také détskym psychiatrem.

Pediatr je vétSinou ten, na koho se rodi€e v pfipad¢ znepokojeni obraceji jako prvni. M¢l
by byt proto schopny rozpoznat pfipadné pfiznaky autismu a odkézat rodiny na dalsi odborna
vySeteni. K tomuto rozpoznavani mu mohou slouzit nejriznéjsi screeningové metody, jako
naptiklad dotaznik CHAT nebo DACH (viz. kap. 2.3). Dalsi dalezitou osobou je psycholog.
Ten je jiz opravnény provadeét samotnou diagnostiku autismu, a to pomoci specifickych
diagnostickych nastrojii. Podminkou ovSem je, Ze musi mit dostatecnou klinickou praxi a také
znalosti z vyvojové psychologie a psychopatologie. Nejcastéji piisobi na specializovanych
pracovistich nebo pii nemocnicich. Détsky psychiatr je pak, stejné jako psycholog,
opravnény urcovat konecnou diagnézu autismu. VétSinou je vSak pouze tim, kdo tuto
diagnoézu potvrzuje nebo doporucuje piipadnou farmakologickou lé€bu. A kromé téchto
odbornikli mohou byt ke spolupraci prizvani jesté naptiklad neurologové, kteii provadéji
vysetieni v pfipad¢ podezieni na vyvojovou regresi €i stagnaci, a také specidlni pedagogové
nebo jini lékafi, napfiklad foniatii, logopedi atd. Mnohdy je totiz nutné, aby bylo dité
posouzeno jesté z pohledu dalsSiho odbornika, coz pomtize konecnou diagndzu vice uptesnit a
vyloucit jiné diagndzy s podobnymi projevy (Krejcitova, 2003; Thorova, 2006). D. Krejcitova
(2003) v tomto pripad¢ hovofii o tzv. multidisciplindrnim vySetieni, diky kterému se konecna
diagndza nejenom upiesni, ale které pomiize také pii hledani nejvhodnéjSich ptistupt k ditéti

nebo pii stanovovani nasledné odborné péce, at’ uz rehabilitaéni nebo vyukové.

Ackoli je tedy urcit¢ vyhodnéjsi, kdyz se na diagnostice podili $irSi tym odbornikd, stale
bychom m¢éli mit na paméti, Ze konecnou diagnoézu autismu ndm mohou stanovit pouze dobie
proskoleni klinicti psychologové nebo détsti psychiatii, ktefi maji s diagnostikou poruch
autistického spektra jiz urc¢ité zkuSenosti. Pouze ti nesou za kone¢nou diagnoézu plnou

odpovédnost. Diagnéza vyicend z 1Ust neodbornika, tedy Iékafe, ktery k tomu neni

29



kompetentni, by nemé¢la byt povazovana za relevantni. Také proto se rodicim mnohdy

doporucuje, aby si potidili diagnézu z vice pracovist.

2.2 Prubéh diagnostického vysetieni

Kazdé diagnostické vysetfeni, a nemusi se jednat pouze o vySetieni poruch autistického
spektra, je procesem, ktery se obvykle sklada z vice ¢asti. Proto je velice dulezité¢ drzet se v
jeho pribéhu urcitého ptredem daného postupu, ktery ndm zajisti, Ze budeme postupovat tak,
jak méame, a zddnou z fazi neopomineme. Pouze diky tomu a spravné zvolené diagnostické
metod¢ totiz mizeme dosahnout potfebné validity vysledkii a budeme moci dospét k

presnému urceni konecné diagnozy.

Nez se ovSem k samotnému vySetfeni dospéje, musi se Casto piekonat celd fada problému.
K. Thorova (2006) hovofi o tfech stupnich, které jsou klicové pro urceni spravné diagnézy a
kterymi si kazdy, kdo o diagnostiku zada, musi projit. Jak dlouho jednotlivé faze potrvaji je
dosti individudlni a zaleZi to na mnoha faktorech (pf. informovanosti o autismu, vnimavosti

rodiny, odbornosti 1ékatt, dostupnosti specializovanych pracovist’ atd.)

« 1. stupenn — objevuje se podezieni, ze s dit¢tem neni néco v poradku. Jde o prvni
zaznamenani zvlastnich projevi ditéte vétSinou ze strany rodiny nebo nékoho z

blizkych.

« 2. stupen — projevy se konkretizuji a za€ina se hledat odborn4 pomoc. Rodice se snazi
obracet na riizné odborniky ve snaze zjistit, co je pfi¢inou problému jejich ditéte. Zde
je vhodné uplatnovat screeningové metody, které by mély potvrdit, nebo vyvratit

podezieni na autismus.

« 3. stupein — pokud screening potvrdi moznost autismu, dochazi k samotnému
diagnostickému vySetieni na jiZz specializovaném pracovisti. V této fazi se jiz
stanovuje kone¢na diagnodza.

V jiném mozném rozdé€leni diagnostického postupu se K. Thorova (2006) zmitiuje jesté o
fazi postdiagnostické, ve které se jiz rodice smifuji s diagnozou jejich ditéte a zacinaji hledat

moznosti pomoci a vhodné nasledné péce.
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2.2.1 Samotné diagnostické vysetieni

Zakladem kazdého diagnostického vySetfeni je pfedev§im dikladné pozorovani, které
vychazi nejen ze znalosti o projevech autismu, ale také z projevl jiz konkrétniho ditéte.
Kone¢na diagnéza by proto méla byt urena vzdy na zdkladé¢ sumy vysledkli ziskanych
prostiednictvim diagnostickych néstroji, vysledkii z rodinné anamnézy a také z vysledka
jinych lékafskych vySetfeni, jako napfiklad foniatrickych, psychologickych nebo
logopedickych atd. Ty se pak zpracuji podle platnych diagnostickych kritérii MKN-10 a urci
se konecna diagnoza (Krejcifova, 2003). V ramci vysetieni bychom se vSak neméli spoléhat
pouze na tyto ziskané vysledky, ale méli bychom pocitat také s dalSimi dilezitymi prvky,
které mohou mit zna¢ny vliv na uspech celého diagnostického postupu. Jednim z téchto prvkl
je napiiklad vzajemny vztah, a to nejenom vztah mezi vySetiujicim a ditétem, ale také vztah s
rodi¢i tohoto ditéte. Navazani diveérné a bezpecné atmosféry je proto jednim z hlavnich
predpokladii uspésné diagnostiky a méla by se mu v rdmci prvnich setkani vénovat patficna

pozornost.

Ve vétsiné piipadii mé cely diagnosticky postup celkem dvé hlavni faze a délka jeho trvani
&ini zhruba okolo 4-5 hodin. Uvodni faze spo&iva piedeviim v sestaveni celkové anamnézy,

druha faze se jiz tyka konkrétniho vySetfeni.

1. Anamnéza: V ramci prvni faze se provadi nejprve tvodni rozhovor s rodici, a to
vétSinou bez piitomnosti ditéte. Hlavnim cilem tohoto pohovoru je zjistit divody
jejich znepokojeni a také jejich celkovy pohled na danou situaci. Na zakladé téchto
informaci a informaci o vyvoji a chovani jejich ditéte se pak sestavuje podrobna
anamnéza, do niz mohou byt zahrnuty také udaje z riznych lékatskych vySetfeni, které
dit¢ do té¢ doby podstoupilo, nebo udaje z mateiskych a zakladnich Skol. V ramci
anamnestického vySetfeni se zjist'uji také udaje o minulé a souCasné Zivotni situaci
dané rodiny, které¢ napomahaji k utvoreni celkového obrazu o daném piipadu.

Po tivodnim pohovoru pak dochazi ke druhé konzultaci, na kterou jiz rodice pfichdzeji
spolecn¢ se svym ditétem. V rdmci tohoto rozhovoru je dité¢ pozorovano pii volné
¢innosti. Pozornost je vénovéana piedev§im tomu, jak si hraje, jak komunikuje s rodici,

s vySetfujicim a jak se celkoveé chova v nezndmém prostiedi. Velice dllezité je volit

dobu konzultace tak, aby nenaruSovala bézny denni rezim ditéte.

2. VySetfeni: Jestlize je prvni fize dobou vytvoreni diivérného vztahu mezi vysetiujicim
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a rodic¢i, pak druhd faze je chvili, kdy se navazuje kontakt se samotnym ditétem. Pti
vySetieni jiz totiz rodi¢e nejsou obvykle pfitomni (zalezi na v€ku a chovani ditéte), a
to muaze cely diagnosticky postup dost zkomplikovat. Celkové chovani ditéte se totiz
muze proménit natolik, Ze by mohlo dojit az k nezddoucimu zkresleni vysledkt. Vzdy
je proto dobré zvazit, zda by nebyla ptitomnost jednoho z rodict pteci jen vhodnéjsi

nebo zda by nebylo lepsi provést vySetfeni v né¢jakém pro dit€¢ znamém prostiedi.

V ramci faze vySetieni se jiz tedy provadi fizend prace s ditétem. Ta je zalozena na
plnéni riznych ukolt z vyvojovych 8kél a jinych testl. Posuzovatel jiz pracuje se
specifickymi diagnostickymi néstroji uréenymi pro diagnostiku autismu. Pozornost je
zde vénovana predevsim tomu, jak je dit€ schopné spolupracovat, jak je aktivni a jaké
je jeho celkové chovani v ramci téchto Cinnosti. Dale se pozornost zaméiuje na
projevy v oblasti socidlniho chovani, emo¢niho proZivani, v oblasti motoriky nebo
verbalni a neverbalni komunikace. Vysetiujici by si mél také vSimat, jak dité reaguje
na zvukové a zrakové podnéty, jaké jsou jeho schopnosti napodoby nebo jak uplatituje
pii feSeni ukolt abstraktni mysleni atd. Celé vySetfeni obvykle trva okolo jedné
hodiny. Tato doba se vSak muze natdhnout, jelikoZz je dulezité na dit¢ netlacit a

poskytnout mu dostatek prostoru.

Po tomto vySeteni se provede jeste¢ jeden kontrolni rozhovor s rodici, ktery ma za
ukol zjistit soucasné chovani a schopnosti ditéte. Diagnostické vySetfeni se totiz
nezabyva pouze projevy typickymi pro poruchy autistického spektra, ale snazi se
posoudit celkovy stav ditéte. Na zavér jsou rodicim sdéleny vysledky z vySetieni a

doporuceni pro naslednou péci (Beranova, Thorova, 2004; Thorova, 2006).

Tento postup je asi nejcastéj$i, se kterym se miZeme v ramci diagnostiky poruch
autistického spektra setkat, jelikoz se osvéd¢il jako principialné nejvhodnéjsi. Musime ovSem
pocitat také s tim, Ze kazdy diagnostik je jiny a kazdy pfistupuje k vySetfeni podle svého
uvazeni a svych moznosti. Jednotlivé faze se proto mohou uréitym zpusobem odliSovat ¢i
prolinat a také délka vySetfeni mize byt u kazdého z nich trochu jina. Naptiklad v ptipadé
sdélovani kone¢né diagnézy muize dochéazet k tomu, ze jsou rodi¢im vysledky prezentovany

az pozd¢ji a ne ihned po probéhlém vySetteni.
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2.3 Diagnostické a screeningové metody

Aby mohlo dojit ke stanoveni ptfesné diagndzy, je vzdy zapotiebi drzet se nejen urcitého
daného postupu, ale uzivat i pfedem ovétené a spolehlivé diagnostické metody. Pouze ty jsou
totiz zarukou, Ze cely diagnosticky proces probéhne tak, jak md a nedojde k zadnému
pochybeni.

V ptipadé diagnostiky poruch autistického spektra je vSak celd situace jeSt€¢ o néco
screeningové nastroje, které maji nejcastéji podobu urcitych testovacich skal nebo dotaznik,
ale je zapotiebi, aby k nim bylo pfipojeno 1 komplexni vySetieni psychologické. Kazdé dit¢€ je
totiZ jiné, vyrlsta v jiném prostedi, a proto také jeho projevy mohou byt velmi riiznorodé.
Navic nekdo prichazi k diagnostice ve dvou letech, nékdo v puberté, jiny az v dospélosti. To
v§e miize mit na diagnosticky proces vliv a ackoli je v soucasné dob¢ k dispozici pomérné
velké mnozstvi testovacich schémat, ne vSechny se mohou hodit pro kazdého a ne vSechny
mohou komplexné posoudit celkovy stav jedince. Psychologické vySetieni by proto mélo byt

nedilnou soucasti kazdého diagnostického procesu (Beranova, Thorova, 2004).

2.3.1 Psychodiagnostika

Na psychodiagnostiku se tedy v ptipad€ poruch autistického spektra klade pomérné velky
diraz. Je totiz cennym zdrojem informaci, ke kterym bychom se pies posuzovaci Skaly jen
velmi tézko dostavali. Nejcastéji je toto vySetfeni provaddéno odborniky, ktefi maji o
problematice autismu alesponl ¢aste¢né odborné znalosti a ktetfi maji zkuSenosti s uzivanim
ruznych diagnostickych nastrojii. V ramci celkového vysetieni se zaméfuji na zhodnoceni
predevsim oblasti socidlniho chovani, jemné a hrubé motoriky, komunikace, piedstavivosti a
hry. Dale je nezbytné posoudit také problémové chovani, celkovou emocionalitu a
adaptabilitu, tiroven kognitivnich schopnosti, ¢imz se nemysli vySetieni pouze inteligence, ale
také paméti nebo pozornosti, a dale potom schopnosti percepce, at’ uz zrakové, sluchové nebo

chutové (Beranova, Thorova, 2004).

Metod, které 1ze v psychodiagnostice vyuzivat, existuje celd fada. Ne vSechny jsou ovSem
vhodné pravé pro diagnostiku poruch autistického spektra. Hodné zdlezi na posuzovaném
jedinci a na jeho schopnosti spoluprace. Asi nejcastéji se pouziva technika pozorovani. Diky

ni totiz mizeme posoudit nejen chovani ditéte a jeho spontanni projevy, ale mizeme velice
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dobfe zmapovat i celkové prostfedi, ve kterém se dit¢ nachdzi. Psycholog se v ramci
pozorovani, které mulZe probihat v pfirozeném prostiedi ditéte 1 mimo néj, zamétuje
predevsim na to, jak se dit¢ projevuje v urCitych situacich, jaka je uroven jeho feci, jak
probiha interakce s ostatnimi ¢leny rodiny nebo jaké jsou jeho emocni reakce atd. Pfitomnost

rodi¢li nebo jinych osob se zvazuje s ohledem na vék ditéte (Beranova, Thorova, 2004).

Dal$im velmi vyznamnym diagnostickym nastrojem je rozhovor. Ten ndm umozZiuje
Informace jsou nejcastéji ziskavany od rodict ditéte nebo piimo od samotnych jedinct, pokud
maji dobré feCové schopnosti nebo pokud se jedna o diagnostiku v pozdé¢jsim véku. VétSina
rozhovorti ma anamnesticky charakter, coz znamend, ze maji za cil zmapovat a posoudit
dosavadni zivot ditéte (Beranova, Thorova, 2004). Zaroven jsou povazované také za urcity
predstupen diagnostiky, protoze se pomoci nich posuzuje, zda by se mohlo jednat o autismus,

¢i zda se nejedna o zcela jiny problém.

Kromé rozhovorti a pozorovani se dnes v ramci psychodiagnostiky hojné uZzivaji také
metody kresebné a grafomotorické. Jak uvadi M. Vagnerova (2001, s. 271): ,,V kresbé se
odrdzeji rizné psychickeé i jiné procesy.“ V ptipadé diagnostiky autismu ndm kresba muze
poskytnou celou tadu dilezitych informaci. Pfi jejim hodnoceni se zaméfujeme nejen na
obsahovou a formalni stranku kresby, ale snazime si v§imat také toho, jak se dit€ pfi kresleni
chova nebo jak uziva kresebné nastroje. Déle by nas mél zajimat také vybér volného tématu
atd. Velmi cCasto se k diagnostice uziva kresba postavy, kterd je vSak pro jedince s autismem

dost obtizna (Beranova, Thorova, 2004; Vagnerova, 2001).

A poslednimi psychodiagnostickymi nastroji jsou vyvojové Skaly a inteligenéni testy.
Vyvojové Skaly slouzi predevsim k posouzeni vyvojového tempa ditéte, na jehoz zéklade pak
muze dojit ke stanoveni progndzy dal§iho mozného rastu. Pfi hodnoceni se musi brat ohled
nejen na celkovy vyvoj ditéte, ale také napiiklad na prostiedi nebo chovani ditéte.
Inteligenéni testy jsou pak jiz zaméfeny pfevazné na zjiStovani rozumovych schopnosti
jedince. ,, Mentalni retardace a autismus jdou od zacatku ruku v ruce.” (Peeters, 1998, s.13)
Prace s timto diagnostickym néstrojem je ovSem docela narocnd, protoze vyzaduje, aby byl
posuzovany jedinec alesponi ¢asteCné verbalng a percepcné zdatny a aby se dokazal orientovat
v pokynech daného testu. Vysledky téchto testli proto musime brat s rezervou a neméli
bychom je povazovat za skutecnou uroven rozumovych schopnosti dané¢ho jedince (Beranova,

Thorova, 2004; Krejcitova, 2001).
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2.3.2  Specificke diagnosticke nastroje

Psychologické vySetfeni je pouze jednou z Casti celého diagnostického procesu. Tou
druhou, vyznamnéjsi je vySetfeni pomoci specifickych diagnostickych a screeningovych
nastrojii, které jiz byly vytvoreny speciadlné¢ pro diagnostiku poruch autistického spektra.
Nejcastéji mohou mit podobu urcitych posuzovacich $kal, testli nebo dotaznika. Jejich pouziti
aby méli nejen hlub$i odborné znalosti o problematice autismu, ale mnohdy také pfimou
zkuSenost s détmi s touto poruchou. VEtSina z testd byla pievzata ze zahranici a jejich hlavnim
cilem je pfedevs§im zmapovani a posouzeni celkové chovani daného jedince. V Ceské

republice se dnes nejvice vyuzivaji semistrukturovand Skala CARS, diagnostické interview

CHAT a ADI-R nebo u nés vytvofena screeningova metoda DACH (Thorova, 2006).

Screeningové metody jsou jednim z jednodusSich nastrojii diagnostiky poruch
autistického spektra a mohou je proto bez problému pouzivat i odbornici, ktefi nejsou v této
oblasti specialné proSkoleni, jako napftiklad pediatii, logopedi, neurologové, ale také ucitelé
nebo pracovnici pedagogicko-psychologickych poraden. Hlavnim cilem screeningového
vySetfeni je posouzeni, zda se v daném piipad¢ jedna o podezfeni na autismus ¢i nikoli.
Nejednd se tedy o metodu urcujici konecnou diagnézu autismu, ale pouze o zmapovani
hlavnich pfiznakl. Screening by mél rodi¢im pomoci odhalit, co se za problémy jejich ditéte
skryva, a nasmérovat je cestou spravného feSeni. Ne vzdy jsou ovSem tato vySetfeni Gplné
spolehliva, a to predevsim v pifipadé¢ odhalovani mirnéjSich forem autismu. To je ale asi

jedinou jejich nevyhodou (Thorova, 2006).

Jednou z nejznaméjSich screeningovych metod je metoda CHAT (Checklist for Autismu in
Toddlers), jejimz autorem je anglicky neuropsychiatr S. Baron-Cohen. Tato metoda je
specificka predevSim tim, ze se zaméfuje na diagnostiku autismu jiz v pomérné raném
détském veéku. Nekteti autofi dokonce uvadeji, ze mize byt pouzita jiz u déti v 18. mésici. To
je ale dosti rozporuplné, stejné jako tvrzeni, Ze je vhodnd i pro detekci mirngjSich forem
autismu. Také zde se ukazaly urc¢ité nedostatky. Piesto vSechno se vSak tato metoda stala
velmi uzitenou a mezi odborniky hojné vyuzivanou. CHAT je rozdélen na dvé hlavni ¢ésti.
Prvni z nich je tvofena sérii deviti otazek, které jsou urceny pro rodice ditéte a jejich cilem je
zmapovani divodl jejich znepokojeni. Druhd je jiz zaloZend na piimém pozorovani
posuzovaného jedince. Pozorovatel se zamétuje predevsim na ne€kolik dilezitych projevi, a to

na schopnost sledovat pohled druhého ¢lovéka, schopnost symbolické napodobivé hry a také
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na schopnost upozoriiovat ukazovanim (Baron-Cohen et al. in Filipek, 1999; Thorova, 2006).

Ceskou screeningovou metodou, kterou vytvofila psycholozka K. Thorova (2006), je
orientac¢ni dotaznik DACH (D¢tské autistické chovani). Tento dotaznik je uréeny pro rodice a
jeho hlavnim cilem je odhaleni déti, u kterych by se mohlo jednat o podezieni na autismus.
Otazky v dotazniku se zamétuji predevsim na zmapovani chovani ditéte, a to od jeho narozeni
az do péti let. Pozornost se vénuje nejen oblastem triddy (viz. kap.1.3), ale také dalSim
nespecifickym projevim. Pfesto, ze je dotaznik urCeny primarn¢ pro rodice ditéte, je vhodné

ho zkonzultovat i s jinou osobou, ktera dité dobte zn4, aby se dosdhlo patti¢né validity.

V ramci intervencniho programu TEACCH byla vypracovana posuzovaci skidla CARS
(Childhood Autism Rating Scale), o kterou se zaslouZili E. Schopler. R. J. Reichler. Jedna se o
jasné strukturované interview a pozorovaci nastroj, ktery lze pouzit u déti starSich 24 mésict
véku. CARS se sklada z patnécti poloZek a jejim hlavnim cilem je nejen rozpoznani déti s
autismem, ale také jejich odliSeni od déti s jinym vyvojovym postizenim. I pfesto, Ze se ¢asto
hovoii o jeji mensi spolehlivosti, je tato metoda stale vS§eobecné uznavana a odborniky hojné

vyuzivana (Schopler, Reichler in Filipek, 1999; Jelinkova, 2001).

Screeningovych metod je tedy opravdu celd fada. Né&které jsou uzivané vice, jiné zase
méné. Urcite je ale vétSina z nich velice cennym nastrojem celého diagnostického postupu.
Zavérem mohu zminit jeSt€ nckteré specifické screeningové metody, jako napiiklad
posuzovaci skaly a dotazniky A.S.A.S, ASSQ nebo CAST, kter¢ se specializuji pfedevSim na

detekci Aspergerova syndromu.

Diagnostické nastroje se od screeningu lisi tim, Ze jiz umoziuji ureni piesné diagndzy

pouzivaji pfedevs§im dobie vySkoleni klini¢ti psychologové nebo psychiatfi.

V souCasné¢ dob¢é je za jeden z nejosvédcenéjSich nastrojii diagnostiky povazovan
semistrukturovany test ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised, C. Lord et al.), ktery je
op¢t zalozeny predevsim na rozhovorech s rodici ditéte. Lze ho pouzit pro diagnostiku déti jiz
od 18. mésice az téméf do dospélosti. V piipade, Ze se jednad o vySetfovani dospélého jedince
s autismem, lze rozhovor provadét také s nim. Zalezi na jeho schopnostech a mife postizeni.
Cely test se sklada ze celkem 111 polozZek, z nichZ nékteré jsou vénované ranému vyvoji, jiné

zase zajmum ditéte. Hlavni zaméfeni testu je ovSem na projevy v oblasti socidlni interakce,
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komunikace a chovani. Pokud se ve vSech téchto oblastech vyskytuji urcité abnormality, a to
jiz pted 36. mésicem véku, pak se s nejveétsi pravdépodobnosti jednd o detsky autismus.
Vysledky ziskané prostiednictvim ADI-R Ize ptfevést na kritéria MKN-10 (Thorova, 2006;
Beranova, Thorova, Hrdlicka, Propper, 2004 ).

DalSimi diagnostickymi nastroji je pak dale ADOS nebo TPBA. ADOS (Autism
Diagnostic Observation Schedule, C. Lord et al.) je pomérné univerzalni semistrukturované
vysetieni, které 1ze pouzit pro diagnostiku téméi vSech poruch autistického spektra, a to témet
v jakémkoli véku. Skala je rozdélena na celkem 4 moduly, z nichz kazdy je vhodny pro jinou
uroven postizeni. Volba modulu pak zélezi predevsim na véku posuzovaného jedince a na jeho
vyjadfovacich schopnostech. Celkové vySetteni je zalozené na pozorovani aktivit jedince, z
toho nejvetsim pozornost se vénuje predevSim oblastem socialni interakce a komunikace.
Projevy chovani jsou prostfednictvim tohoto néstroje hiife rozeznatelné. Diky ADOS mizeme
ziskat pomérné€ velké mnozstvi informaci, které ovS§em mohou byt zkreslené uméle navozenou
testovaci situaci. Proto se doporucuje provést pozorovani i v pfirozeném prostiedi posuzované

osoby, aby se zvysila validita vysledkti (Thorova, 2006).

Stejné jako u screeningovych metod, tak i v rdmci diagnostickych nastroju existuji skaly,
které se urcitym zptisobem specializuji. Jednou z nich je naptiklad kvalitativni skadla TPBA
(Transdisciplinary Play-Based Assessment, T. W. Linder), kterd diagnostikuje poruchy
autistického spektra prostiednictvim analyzy hernich aktivit ditéte. Tuto upravu provedla
¢eska psycholozka K. Thorova. Metoda je zaloZend na pozorovani chovani ditéte pii hie a lze
ji pouzit u déti, jejichz mentalni vék odpovida 6 mésicim az 6 letim v&ku. Pozorovani miize

byt Casto doplnéné také rozhovorem s rodi¢i (Beranova, Thorova, Hrdli¢ka, Propper, 2004).

2.4 Instituce poskytujici diagnostické vySetieni

JelikoZ se v soucasné dob¢ vénuje poruchdm autistického spektra vétsi pozornost, rozsiiuje
se také sit’ zafizeni zabyvajicich se specidlné tuto problematiku. Kromé celé fady ob¢anskych
sdruZeni, kterd maji nejcastéji podobu nestatnich neziskovych organizaci, vznikaji 1 rtizna
zatizeni vzdélavaci a zdravotnicka, kterd se také snazi pomadhat lidem s autismem. Péce, ktera
je v nich poskytovéana, se liSi podle toho, na co konkrétné se zaméiuji. V obcanskych
sdruzenich je kladen daraz predevSim na sluzby socialni, které maji za ukol zlepsit kvalitu

zivota lidi s poruchou autistického spektra, a to jak po strance spolecenské, tak i ekonomické.
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Pomoc je zde Casto poskytovana také jejich rodindm a blizkym. Kromé sluzeb socialni
povahy nabizeji nékterd z nich jeSté také sluzby vzdélavaci nebo psychologické. Mezi
nejznaméj§i obéanska sdruzeni patii napiiklad APLA CR, Autistik, Rytmus, Rainman, JAN
nebo Méame otevieno. Vzdélavaci a Skolska zarizeni se pak snaZi predevSim o vzdélavani a
rozvoj déti s autismem. Jejich velkou snahou je podporovat co nejvetsi moznou integraci
téchto déti do béznych skol. A poslednim typem jsou zafFizeni zdravotnicka, kterymi jsou
nejcastéji kliniky a centra pii prazskych a brnénskych nemocnicich. Ty se zamétuji predevsim
na diagnostiku poruch autistického spektra, ale nejen na ni. V rdmci svych sluZzeb nabizeji

napftiklad také komplexni terapii, 1é€ebné preventivni péci nebo také prednaskovou ¢innost.

Diagnostika v ob&anském sdruZeni APLA Praha, Stiedni Cechy

APLA CR (Asociaci pomahajici lidem s autismem) je ob&anské sdruZeni, které svou
¢innost zah4jilo jiz v roce 2000. Nejprve Slo o neoficialni spolupréci rodic¢t déti s autismem a
odborniktl, a to pouze v Praze a Brné€. Tato pomoc se vSak zacala dale rozSitovat 1 do dalSich
regionti a tak vyvstal pozadavek na vznik samotného sdruzeni, které ma dnes zastoupeni
témé&f po celé CR. Hlavnim poslanim sdruZeni je ,,podporovat systematickou a komplexni
odbornou pomoc lidem s poruchami autistického spektra a dale také spoluvytvaret podminky
pro VSestrannou a konkrétni podporu jejich rodin“ (http://www.praha.apla.cz/podporuji-nas-
4. html). Tento cil je uskuteChovan prostfednictvim psychologickych, socialnich a

vzdélavacich sluzeb, které APLA Praha v ramci své ¢innosti nabizi.

V hlediska diagnostiky poruch autistického spektra je obCanské sdruzeni APLA Praha
jedno z nejvice navstévovanych zafizeni, a to pfedev§im diky svému bohatému spektru sluzeb
a odbornému pftistupu svych pracovnikii. V rdmci Metodického stiediska, které tyto sluzby
zajiStuje, je klientlim nabizena nejenom odborné psychologicka a psychiatrickd péce, ale také
komplexni diagnostické vysetfeni, jehoz cilem je ptredev§im potvrzeni ¢i vyvraceni diagnozy
autismu, dale specifikovani této diagnozy, identifikovani individuélnich charakteristik daného
klienta a v neposledni fadé také navrzeni dal$iho moZného postupu & vysetieni. Reditelkou
celého strediska je PhDr. Katefina Thorova, PhD, pod niZ pracuji jesté dalsi dva psychologové
a jeden détsky psychiatr. Diagnostika je tak zajiStovana tymem zkuSenych odbornikt, kteti jiz

mayji v oblasti autismu bohatou praxi (Thorova 2011).

Pribé¢h diagnostického vysSetfeni je v . APLA Praha nasledujici. Nejprve probiha tzv.

anamnéza (viz. kap. 2.2), pii které se sestavuje komplexni anamnestickd zprava o chovani a
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vyvoji ditéte a o jeho rodinné situace. Tato faze se uskuteciiuje prostfednictvim rozhovoru s
rodici, a to bez ptitomnosti jejich ditéte. Rodice jsou s pruibéhem predem seznameni a piedem
také obdrzi dotazniky pro Skoly ¢i Skolky, které pak sebou piinesou zpét. Celé anamnéza trva
pfiblizn€ 2-3 hodin. Druhou fazi je samotné diagnostické vySetieni, na které jiz pfichazi
rodi¢e spolecné s ditétem. Nejprve probehne opét kratky rozhovor s rodinou a pak jiz pracuje
pracovnik pouze s ditétem bez ptfitomnosti rodicl. VySetfeni ma podobu hry a pracovnik si
v§imé predevsim chovani ditéte a jeho aktivity pfi plnéni rznych tkoli. Samotna prace s
ditétem trva asi 60-90 minut. Cas se miize protihnout, pokud je dité neklidné nebo odmita
spolupracovat. Po absolvovani diagnostiky ditéte se uskuteéni zavére¢na konzultace, na které

se rodiCe dozvidaji zdveéry z celkového vysetieni. Doba této faze ¢ini opét okolo 2-3 hodin.

Konecna diagndza, kterou rodiCe nakonec obdrzi, ovSem nemusi byt vzdy uplné
stoprocentni. Do hry totiz vstupuje cela fada faktord, jako napfiklad v&k ditéte v dobé
vySetfeni, druh poruchy nebo pfitomnost jiného postizeni. V APLA Praha se proto provad¢ji
tzv. kontrolni diagnosticka vySetfeni, kterd maji za cil stanovenou diagnézu bud’ potvrdit,
nebo pozmeénit €1 vyvratit. Tato vySetfeni probihaji zhruba po roce od prvni diagnostiky. V
pribéhu tohoto roku by proto mélo byt dit¢ odborné sledovano a také od rodici se vyzaduje,

aby si co nejvice v§imali vSech jeho projevil (Thorova, 2011).

Obcanské sdruzeni APLA Praha miizeme tedy povazovat za velice odborné nejen
diagnostické zafizeni, které spliiuje vSechny piedpoklady pro stanovovani diagnézy poruch
autistického spektra. Ten, kdo se rozhodne podstoupit vySetfeni pravé zde, by mél ovSem
pocitat s tim, Ze jsou zde az pfili§ dlouhé ¢ekaci doby (t€éméf rok) a ze toto vysetieni neni

zadarmo. SdruZeni hradi pouze ur€itou ¢ast, zbytek si musi doplatit klienti.

Diagnostika na détské psychiatrické klinice UK 2. LF, FN Motol

Détska psychiatrickd klinika pfi FN Motol je jedinym samostatnym zdravotnickym
zafizenim zabyvajicim se problematikou détské psychiatrie u nas. Také proto jsou zde
pfijimani pacienti z celé CR. Hlavni naplni kliniky je predev§im diagnostika a terapie
duSevnich poruch u déti a mladistvych do 18 let. Specidlné¢ se zde pak zaméfuji na

diagnostiku a terapii poruch piijmu potravy a také pravé détského autismu.

Co se tyCe diagnostiky autismu, patii FN Motol také k jedném z nejvice navstévovanych

zafizeni u nas. Také zde totiz plsobi dobie proSkoleni klini¢ti psychologové a détsti
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psychiatii, ktefi jsou uzndvanymi odborniky v oblasti poruch autistického spektra. Pribéh
diagnostického vySetieni je zde sice trochu odliSny nez v APLA Praha, ale domnivam se, ze
stejné kvalitni. Hlavnim rozdilem je asi doba, po kterou celé vySetfeni probihd. Ve FN Motol
je totiz zapotiebi, aby bylo dité¢ nejdiive na n€kolik dni hospitalizovano, a teprve potom je
diagnéza urdena. Cekaci doba na tuto hospitalizaci je viak opét pomémé dlouha, nékdy se
muze jednat az o rok ¢i dokonce dva roky. Rodice, ktefi tedy maji o diagnostiku ve FN Motol

zajem, by méli s timto faktem pocitat a méli by se snazit objednat s co nejvetsim predstihem.

Celkovy pobyt v nemocnici, ktery byva nejcastéji na doporuceni oSetiujiciho Iékare ditéte
napftiklad pediatra, neurologa, ptipadné i détského psychiatra, trva piiblizné€ jeden tyden a dité
ho absolvuje s jednim ze svych rodi¢i. Po dobu této hospitalizace jsou ditéti provedena
vSechna potiebna vySetfeni psychologicka, geneticka, biochemicka a neurologicka, vcetné
magnetické resonance mozku a celkova diagnostika je doplnéna jesté rozhovorem s jednim
rodi¢em. AZ po tomto dlouhém maratonu vysetieni a po pohovorech s rodi¢i je nakonec
rodiné sdélena konecna diagnoza a vSechna potfebna doporuceni
(http://www.fnmotol.cz/kliniky-a-oddeleni/cast-pro-deti/detska-psychiatricka-klinika-uk-2-1f-

a-fn-motol/).

Ackoli je tedy hospitalizace v nemocnici pfijimana vétSinou s obavami a nedtivérou, rodice
se ji nakonec pieci jen rozhodnou se svym ditétem podstoupit. V prabéhu tohoto
neékolikadenniho pobytu s nim totiz absolvuji vSechna potiebnéd vySetfeni, kterda by si jinak
museli stejné zatizovat sami, a to by mohlo byt mnohdy i1 zdlouhav¢jsi. Varianta hospitalizace

je proto pro n¢ Casto piijatelnéjSim a rychlejSim feSenim.

Diagnostika na psychologickém oddéleni v Thomayerové nemocnici

Thomayerova nemocnice v Praze je dalS$im moznym mistem, kde se kromé béznych
klinicko psychologickych sluzeb pro pacienty vSech vékovych kategorii provadi i diagnostika
poruch autistického spektra, a to hlavné u déti. Oddé€leni sice neni na problematiku autismu
n¢jak uzce specializované, ale diky odbornosti svych pracovniku poskytuje tyto sluzby na
velmi vysoké trovni. Hlavni klinickou psycholoZkou je zde PhDr. Dana Krej¢ifova, kterd ma
s diagnostikou poruch autistického spektra jiz rozsahlé zkuSenosti a také bohatou odbornou
praxi. Samotna diagnostika autismu probihda nejcastéji formou bézného klinicko-
psychologického vySetfeni ditéte, které je doplnéné rozhovorem s rodi¢i. Asi nejvice jsou

uzivané klasické posuzovaci Skéaly jako CARS nebo ASAS, ale mohou se vyuzivat i jiné.
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Zalezi na konkrétnim klientovi (http://www.ftn.cz/pacientum-a-verejnosti/oddeleni-a-

kliniky/psychologicke-oddeleni/).

Vsechna vySe jmenovand zafizeni lze tedy povazovat za velmi odbornd diagnosticka
pracovisté, kterd maji s problematikou poruch autistického spektra jiz rozsahlé¢ zkuSenosti.
Kromé nich vSak mohou diagnostiku autismus provadét samoziejmé 1 jini klinicti
psychologové nebo psychiatii, ktefi se v této oblasti alesponn Castecné orientuji. Otdzkou
ovSem je, do jaké miry budou jejich vysledky ptesné a spolehlivé. Pfi vybéru vhodného
pracovisté je proto velice dilezité postupovat zvlasté¢ opatrné a peclivé zvazovat vSechny
ziskané informace. Klicovymi ukazateli kvalitniho diagnostického procesu, podle kterych se
lze orientovat, jsou napiiklad pouzivané diagnostické metody, délka samotného vySetfeni

nebo také odborné znalosti a zkusSenosti diagnostika (Thorova, 2011).
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3 RODINA PRED DIAGNOZOU

., Byly to hrozny roky nejistoty a ¢lovek byl stastny a rad opravdu, opravdu, ze tu diagnozu

md a ze je moznd pomoc. “ (maminka Krystofa)

Kdyz se do rodiny narodi dit¢ s postizenim, je to pro vSechny jeji ¢leny vzdy obrovska
zat¢Z. Vedle prvotniho Soku se objevuji pocity strachu, vzteku, bezradnosti, ale také smutku,
deprese nebo selhani rodi¢ovské role. Rodina se ze dne na den ocité ve zcela neekané situaci,
se kterou se musi né¢jakym zplisobem vyrovnat. Jak se ji to podafi, zalezi vétSinou na mnoha
faktorech, jako naptiklad na semknutosti rodiny nebo na pfistupu a pomoci jejich okoli. Urcité
je vsak dilezité, aby k tomuto zpracovani a vyrovnani doslo, protoZe pouze rodina, kteréd
celou situaci zvladne, mize byt pro své dit¢ do budoucna ndpomocnad a miize mu zajistit

vhodné podminky pro jeho rozvoj.

Jind situace ovSem nastava, pokud se do rodiny narodi dité relativné zdravé a teprve v
pribéhu jeho vyvoje se za¢nou objevovat urCité problémy. Pro rodinu sice odpadd Sok z
narozeni postizené¢ho dité, ale zase jim naopak nastava obdobi nejistoty a obav, co se to s nim
vlastné déje. Védi, Ze néco asi neni v poraddku. Nez se ale prijde na to, co to vlastné je, mize
mnohdy uplynout i pomérné dlouhd doba, béhem které se muze celkovy stav ditéte i vyrazné
zhorSit. M. Végnerovd (2008) v tomto ptipadé hovoii o tzv. ,,konfliktu mezi dvéma
potiebami“, kdy na jedné stran¢ rodice chté&ji védét skutecny stav jejich ditéte, ale na druhé

stran¢ si pottebuji zachovat i uréitou nadéji, ze je vse v poradku.

V ramci této kapitoly se proto zaméfim na kritické obdobi pfed nalezenim konecné
diagndzy, kterym si musi témét kazda rodina ditéte s autismem projit. Pokusim se zde popsat
hlavni problémy, se kterymi rodiny obvykle bojuji a se kterymi se musi né¢jakym zptisobem
vyporadat, at’ uz samy nebo s pomoci n¢koho jiného. Zamétim se naptiklad na dtvody jejich
prvniho znepokojeni, na zptusoby feSeni problémt, na vnimani diagnostického procesu nebo

na to, jak se s kone¢nou diagnézou nakonec vyrovnavaji.
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3.1 Rodina a prvni projevy autismu jejich ditéte

Poruchy autistického spektra patii mezi postizeni, jejichz symptomy se mohou zacit
projevovat jiz v pomérné raném détském veku. Je sice obtizné odlisit je od symptomt jinych
onemocnéni, ale pokud jsou rodi¢e dostatecné vnimavi, lze je zaznamenat opravdu velice
brzy. Nékteré matky napiiklad uvadéji, ze si jiz v porodnici nebo kratce po porodu zacaly u
svého ditéte v§imat urcitych zvlastnosti, které jim pfiSly netypické a které v nich vzbudily
podezieni, ze by se mohlo jednat o néjaky zdvaznéjsi problém. Bylo to naptiklad odmitani
kojeni, neustaly plac ditéte, zddny ocni kontakt, netecnost, pasivita atd. (Krejcifova, 2003). Ne
vzdy jsou ovSem tyto projevy natolik vyrazné, aby je rodice mohli zaznamenat jiz v takto
brzké dobg. VétSinou se setkavame spiSe s tim, Ze se jednd jen o pouhé naznaky urcitych
odchylek, které obvykle nevzbudi diivod k né&jakému znepokojovani a rodie jim proto
nepiikladaji ani zadny vétsi vyznam. Dusledkem toho pak casto dochédzi k pozdnimu
diagnostikovani, coz mize zptisobovat fadu problému. Vyraznost jednotlivych projevi, stejné
jako vnimavost rodicl, jsou proto velice dulezitymi faktory, které ovliviiuji rozpoznani

prvnich pfiznakli autismu a umoziuji co nejvcasnéjsi diagnostiku.

Jako prvni upozornuji na zvlastni chovani svého ditéte obvykle matky. Ty s nim totiZ travi
nejvice Casu a maji proto daleko vice prilezitosti zaznamenat i velice nepatrné odchylky,
kterych by si ostatni ¢lenové rodiny vétSinou ani nevSimli. Pokud maji navic jiz starsi dité,
maji tendenci oba své potomky porovnavat, diky ¢emuz mohou snéze rozpoznat, zZe asi néco
neni v pofadku. Se srovndvanim by se ovS§em mélo zachdzet velice opatrné, protoze kazdé dité
je individualni a kazdé se vyviji podle svého tempa. Jako nejCastéjsi divody prvniho
znepokojeni byvaji uvddény piredev§im zvlastni projevy v oblasti socidlniho chovani. Za
varovné priznaky je naptiklad povazovano, pokud je dité apatické, pokud nenapodobuje
¢innosti dospélych, nespolupracuje s nimi ¢i se nezapojuje do spolecnych her, pokud nema
snahu sdilet pozornost nebo pokud se nesnazi upozornovat na véci okolo sebe. S
pfibyvajicimi roky se pak zacinaji obvykle pfidavat jesté dalsi projevy, které jiz byvaji vice
napadné a vétSinou je zaznamenaji i ostatni €lenové rodiny nebo lidé z blizkého okoli, jako
naptiklad znami ¢i ulitelky v matefskych Skolach atd. Mezi tyto projevy miizeme zatadit
naptiklad abnormality v oblasti feCového vyvoje a komunikace nebo v oblasti chovani a

hernich aktivit (Thorova, 2008).

Obvyklou reakei matek na vSechny tyto projevy byva pomérné silna tzkost. VétSina z

nich si totiz neumi zvlastni chovéani svého ditéte vysvétlit, a proto nabyvaji dojmu, Ze o né
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jejich potomek prosté nema zajem. Dusledkem toho se pak u nich mohou objevovat silné
pocity zklaméani ¢i pocity selhani rodicovské role a fada dalSich (Jelinkova, 2001). Stejné jako
matky ovSem mohou celou situaci prozivat i ostatni Clenové rodiny, 1 kdyz asi ne tak
intenzivné. Také ti vétSinou nechapou, proc jejich dité nereaguje jako ostatni jeho vrstevnici,
pro¢ odmitd fyzicky kontakt nebo pro¢ je celkové apatické. Naptiklad reakce otcl byva
mnohdy dosti ambivalentni. Na jednu stranu citi, Ze asi néco neni v pofadku, a to predevSim z
chovani matky. Na druhou stranu maji ovSem tendenci radéji pied problémy zavirat oci a
nijak je nefesit. Ostatni ¢lenové rodiny nebo lidé z blizkého okoli pak mohou zase reagovat

na nevhodné chovani ditéte vycitkami a ptiliSnou kritikou chybné rodi¢ovské vychovy.

Jak se rodina k projeviim svého ditéte 1 k ostatnim okolnostem postavi, je velice
individualni a zalezi to obvykle na souhfe mnoha faktorti. Dllezité je, nesnazit se zavirat pred
problémy o&i, ale naopak se je pokusit co nejrychleji fesit. Cim diive je autismus
diagnostikovan, tim rychleji se mize zac¢it s u¢innou pomoci. Rodice by ovSem méli také
veédét, ze divodi k znepokojovani musi byt vzdy vice, a proto ani piehnané obavy a

zveliCovani celé situace nejsou na miste.

3.2 Rodina a hledani pomoci

Jakmile se v rodin€ objevi n¢jaké problémy tykajici se ditéte, vétSina rodi¢l ma tendenci je
zaCit co nejrychleji fesit. V ptipad€ problémil spojenych s autismem je vSak situace o néco
volbu spravného feSeni. Rodi¢e si mnohdy jiz pomérné brzy zacnou vSimat netypickych
projevt svého ditéte. Protoze vSak ale netusi, o co by se mohlo jednat, nevédi také, jak k
témto problémim pfistupovat nebo na koho by se méli piipadné obratit. Setkavame se tak s
tim, Zze chodi od jednoho doktora ke druhému a snazi se nalézt n&jaké feSeni a vhodnou
pomoc. Maji sice strach z konkrétni diagndzy, ale nevédomost a nejistota jsou pro né¢ mnohdy
horsi. ,, Diagnoza neni jen ndlepka, je to zacdtek cesty k pochopeni a k sanci pomahat a
ulehcit Zivot postizenému ditéti i rodine. “ (Jelinkova, 2004, s. 184)

Nekteti rodi¢e vSak pfistupuji k hledani pomoci az pfili§ horliveé, coZz nemusi byt vzdy
uplné nejvhodnéjsi feSeni. Neustdle navstévuji nejriiznéjsi 1ékafe a odborniky a snazi se je
piesvédcovat, Ze jejich dit€ ma urcité tu a tu nemoc. Mnohdy to mize dokonce vypadat, Ze se

snazi diagnézu svého ditéte doslova ,,vydupat®™. Je jim v podstaté jedno, o co se bude jednat,
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hlavné¢ Ze néjakou diagnézu budou mit. Opacnym problémem jsou rodiCe, ktefi pred
zvlastnim chovanim svého ditéte ,zaviraji oci“. Muze to byt ze strachu z konecné
nezménitelné diagnozy, ale také z toho, ze tyto problémy prosté nevidi, neuvédomuji si je.

Také tento pfistup nelze povazovat za piijatelny.

Pti hledani pomoci rodice obvykle bojuji s celou fadou problémt. Tim nejvétsim z nich je
asi spoluprace s lékafi a jinymi odborniky. Rodice vétSinou vynaklddaji pomérmné dost
energie, Casu a mnohdy i financi, aby nalezli nékoho, kdo by jim kone¢né dokazal fici, co se
to s jejich ditétem vlastné d&je. Prvni, na koho se obvykle obraceji, jsou pediatii. Ti sice
nejsou odborniky v oblasti autismu, ale urcité by méli mit o této problematice alespon
Castené znalosti, které by jim umoznily identifikovat prvni pfiznaky a odliSit je od jinych
onemocnéni. K tomu jim muze slouzit cela fada screeningovych nastroju (viz. kap. 2.3), které
byly pro ucely prvniho posouzeni autismu vytvoieny. ZkuSenosti rodici ovSem ukazuji, ze
vétSina pediatrii tyto znalosti bohuZzel nema a spiSe u nich pfevladd tendence netypické
projevy ditéte podcenovat a povazovat je pouze za opozdeény vyvoj. Rodice jsou tak vedeni ve
vife, Zze se ¢asem vSechno srovna a ze se tedy nemusi nijak zvlast znepokojovat. Tim vSak
mohou ztratit rok i1 vice Casu, kdy jiz mohli se svym ditétem néjak pracovat. Tato situace
ovSem nepanuje pouze u pediatrll, ale setkavdme se s ni 1 u jinych 1ékart. Zardzejici je, ze
jsou mezi nimi mnohdy 1 psychologové nebo neurologové, u kterych se predpoklada, ze

budou s problematikou autismu dostate¢né seznameni a budou tedy schopni rodin¢ pomoci.

V pfipadé jinych odbornikl, jako napiiklad pedagogi nebo pracovniki pedagogicko-
psychologickych poraden, se mizeme také setkat s podobnymi problémy. I tito pracovnici
mayji totiz tendenci projevy ditéte spiSe podceiovat a vétSinou to nejsou oni, kdo rodinu jako
prvni na néjaky problém upozorni. Vétsina rodicu se tak o moznosti autismu dozvida spise od

svych zndmych a pfatel neZ od n&jakého odbornika. To se ov§em netyka vSech piipadi.

DalSim problémem, ktery vyplyva z predchézejici situace, jsou Spatné diagnozy. O této
problematice jsem se jiz zminila vySe v textu, ale nyni bych se ji chtéla vénovat z pohledu
rodiny. JelikoZ jsou rodic¢e vétSinou laiky, ani v nejmensim by je nenapadlo, Ze by diagndza
vyi¢ena z ust lékafe mohla byt nespravna. V pifipadé poruch autistického spektra je tato
situace ovSem pomérn¢ casta, protoze se jednd o postizeni, které je velice obtizné
rozpoznatelné. RodiCe tak velice Casto pfichazi od lékatt s rlznymi diagnézami, jako
naptiklad ADHD, mentalni retardace, opozdény vyvoj atd. Nekteti to pfijmou bez vyhrad,

protoze jsou radi, ze jiz kone¢né védi, o co se jednd, a za¢nou celou situaci néjak fesit. Nekteri
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rodice se vSak se sdélenou diagnoézou smifit nechtéji, protoze se jim na ni porad néco nezda.

Podstupuji proto stale dokola dalsi a dalsi vySetieni a situace se vétSinou nijak nelepsi.

Obdobi hledani pomoci tedy miize trvat u kazdé rodiny rtizné¢ dlouho. Obvykle to zavisi na
souhfe mnoha faktorti, jako napiiklad na pfistupu a informovanosti rodi¢d, na odbornosti
1¢kaih nebo na dostupnosti odborné péce atd. Béhem tohoto kratkého, ¢i dlouhého obdobi
hledani se rodiny vypotfadavaji s nejriznéj$Simi problémy, které zasahuji do jejich bézného
zivota. Napftiklad pfi vybirani vhodné matetské ¢i zakladni Skoly se miize objevit cela fada
komplikaci. Pokud totiz rodice netusi, co je pfesnou pfi¢inou problém jejich ditéte, nemohou
mu vybrat vhodné zafizeni a ocitaji se tak v bludném kruhu neustdlého hledédni a odmitani.
Mnohdy ovSem ani pfistup ze strany pracovnikl téchto instituci neni uplné nejadekvatné;si,
coz muze celou situaci jesté ztézovat. Nejen, ze Casto nechtéji dité piijmout, ale vétSinou ani

nejsou schopni rodiné poradit a nasmérovat je cestou vhodnéjsi pomoci.

3.3 Rodina v priibéhu diagnostiky

At uz se tedy rodina dozvida o moznosti autismu od kohokoliv, nyni nastava situace, kdy
musi podstoupit samotné diagnostické vySetieni. Tento proces miize byt pro rodiny také
docela zatézujici, a to predevSim po psychické strance. RodiCe velice Casto prichazi na
vysetieni plni obav z toho, co je a jejich dité vlastné ¢ekd a také z toho, jak celé vySetieni
nakonec dopadne. O autismu vétSinou nemaji ptili§ mnoho informaci nebo jsou jejich znalosti
o této problematice dosti zkreslené a neptesné. Z dliivodu toho se u nich mizeme mnohdy
setkat s nazorem, Ze jsou zde vlastn¢ zbyteéné€, protoze jejich ditéte se autismus urcité v

zadném piipad¢€ netyka. Nebo naopak s piehnanym strachem a zveli€ovanim celé situace.

Pti prvnim setkani je proto velice dulezité ziskat si nejen jejich divéru, ale vytvorit také
pratelskou a bezpecnou atmosféru, ve které se nebudou bat oteviit a sd€lit i osobnéjsi
informace a ve které nebudou mit zdbrany zeptat se na to, cemu ptipadné nerozuméji. Tyto
vSechny pozadavky se vySetiujicimu podafi uskutecnit nejlépe tim, kdyZz rodice hned na
zacatku uklidni a oceni je za to, Ze se rozhodli diagnostické vysetieni se svym ditétem
podstoupit. Toto uklidiiovani by ov§em nemélo byt falesné a mélo by spiSe rodice pfipravit na
vSechny moznosti, se kterymi je nutné pocitat. Uklidilovani by také nemélo mit podobu
bagatelizovani obav rodi¢li nebo zlehfovani celé situace. To mize vést jediné k tomu, ze

rodice ziskaji pocit, Ze jim nikdo nerozumi a jesté vice se uzaviou.
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Kromé ziskani diivéry a vytvoreni bezpecného prostiedi je také velice dilezité seznamit
rodice s tim, jak bude cely diagnosticky proces probihat. Dostatetna informovanost o
celkovém postupu vysetieni, o vyuzivanych metodach nebo o jejich tiloze v tomto procesu
jim umozni, aby ziskali alespoil urCitou pfedstavu o tomto vySetieni a v€déli, na co by se méli
ptipadné piipravit a s ¢im by méli pocitat. Tyto pozadavky jsou pro uspéSnou diagnostiku
velice dilezité a tloha ivodniho setkdni by se proto rozhodné neméla podcenovat (Beranova,

Thorova, 2004).

Po UspéSném navdzani vztahu mezi vySetfujicim a rodinou nasleduji dalsi faze
diagnostického procesu. V té prvni probiha sestavovani anamnestické zpravy. Zde je uloha
rodi¢t nepostradatelna a je proto dobré, kdyz se ji mohou zucastnit oba. Pfi rozhovorech,
které se snazi zmapovat celou rodinnou situaci, je dulezité, aby se rodiCe co nejvice
rozpomenuli na vSechny podrobnosti tykajici se jejich ditéte. To je mnohdy dosti narocné a
rodic¢tim se o tom ne vzdy lehce hovofi. VySetiujici se jich obvykle ptd na prvni pfi€iny jejich
znepokojeni, na problémové projevy jejich ditéte nebo na jeho chovani v matetské ¢i zakladni
Skole. Dale se také velice Casto zajima o dosavadni vyvoj ditéte (pt. kdy zacalo chodit, mluvit
atd.), o okolnosti v pribéhu porodu nebo o celkovou rodinnou situaci aj. Vypovédi rodicii
jsou v tomto piipadé opravdu cennym zdrojem informaci, ke kterym by se diagnostik jinak
jen té€zko dostdval. On ma totiz moznost posoudit dit€¢ jen v omezeném case a v neredlnych
podminkach na rozdil od rodict, ktefi maji se svym ditétem téméi kazdodenni zkuSenost a

mohou tedy o ném podat ucelenéjsi obraz (Thorova, 2011).

Na druhou stranu bychom ovSem méli témto sdélenim vénovat také urcitou pozornost,
protoze ne vzdy mitize byt vyklad rodict zcela pfesny. Do hry totiz vstupuji faktory, které
mohou vypoveédi rodict znacné zkreslit. Témito ovliviiujicimi faktory mohou byt naptiklad
strach z diagnézy, nevédomé popirani problémil, nedostatecné, nebo naopak pichnané
informace o autismu atd. (Thorova, 2011). VySetfujici by mél proto k ziskanym udajim
piistupovat velice citlivé, aby se mu podaiilo odhalit, co je pro diagnostiku podstatné a co ne.
Rodi¢e byvaji z celé¢ anamnézy vétSinou docela zaskoceni, ale velice Casto praveé diky ni
pochopi, Ze se projevy jejich ditéte az piili§ napadné shoduji se symptomy autismu a Ze ten

problém bude asi v této oblasti.

Pti samotném vySeti‘eni ditéte pak jiz rodi¢e vétsSinou nejsou piitomni. Piizvani jsou pouze
tehdy, je-li jejich dité¢ neklidné nebo odmitd spolupracovat. NejCastéji se snazi pomahat

napiiklad pfi navazovani vztahu mezi vySetfujicim a ditétem. Tim vSak uloha rodi¢ obvykle
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v této fazi konci a nastava ¢ekani na konecny verdikt z st odbornika.

Ten byva vyiceny pii zavéreéné konzultaci, kterd probiha ve vétSin€ pripada ihned po
skonceni celého diagnostického procesu. Sdélovani zaveéri z pravé probéhlého vysetieni je
celkové dosti narocnd faze, a to nejen pro rodiCe, ale také pro samotného vySettujiciho.
Rodice jsou plni obav z toho, jak celd diagnostika dopadne a vétSinou ani netusi, jestli by
chtéli slySet radéji potvrzeni diagnézy, nebo naopak jeji zamitnuti. Chtéji svému ditéti
pomoci, ale zaroven maji strach z toho, co jim diagndza autismu pfinese. Vysetiujici by proto
mél zadvéreCné konzultaci vénovat patfiénou pozornost a vytvofit pro ni takové podminky, ve
kterych by bylo zajisténo nejen dostatek Casu na sdéleni vSech dulezitych informaci, ale i
patiicné soukromi. Zaroven by mél pocitat také se silnymi emoc¢nimi reakcemi rodict a dobie
se na n¢ pripravit. Vyjadfena podpora a prostor pro abreakci jsou znamkou jeho

profesiondlniho ptistupu (Beranovéa, Thorova, 2004; Thorova 2006).

Informace, které jsou pii zavéreéné¢ konzultaci rodi¢im sdélovany, byvaji nejCastéji
rozdéleny do ¢ty hlavnich oblasti.

vvvvvv

rodice chtéji obvykle dozvédét. Vysettujici by mél proto k tomuto sdéleni pfistupovat
velice opatrné. Dilezité je neformulovat zavéry z vySetieni piili§ obecné, ale snaZit se
kone¢nou diagnézu co nejvice specifikovat, a to jiz vzhledem ke konkrétnimu ditéti.
Cim vice jsou zavéry individualni, tim 1épe. Pouhy nazev diagnézy rodi¢tim obvykle
mnoho netfekne, protoze vétSinou netusi, co si pod nim maji vlastné predstavit.
Vysettujici by se jim proto mél pokusit tuto problematiku co nejvice pfiblizit a objasnit
jim vSe, co s diagnézou jejich ditéte néjak souvisi a co by méli v souvislosti s ni
ocekavat. Kromé zavera z vySetfeni by méli byt rodicim sdéleny také podrobnosti o

celkovém vySetfeni a informace o tom, jak celé vySetieni probihalo.

2. Doporuceni dalsi odborné péce: Po sdéleni presné diagnozy nasleduje faze, ve které
vySetiujici informuje rodice o formach vhodné pomoci. Pfedava jim kontakty na rizné
odborniky a doporucuje jim dalsi odbornou péci, at uz z oblasti psychologie,
logopedie, specialni pedagogiky aj. Dillezité je ukazat rodi¢im, Ze ackoli se zda byt
situace bezvychodna, vzdy existuji urcité cesty, jak jejich ditéti pomoci. Dobré také je,
kdyZ jsou rodice sezndmeni s tim, jak by méli oni sami ke svému ditéti pfistupovat a

jaké jsou jejich moznosti v této péci.
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3. Doporuceni a nasmérovani v oblasti vzdélavani: DalS$imi informacemi jsou
doporuceni v oblasti vzdélavani. Tato doporuceni by méla davat predevSim presna
voditka pro urceni optimalniho zpiisobu vzdélavani ditéte. Rodice by méli byt
seznameni napiiklad se vSemi vyhodami i nevyhodami integrace déti s autismem do
béZznych Skol, méli by jim byt sdéleny také informace o moznosti spoluprace se
specidlnimi Skolami a zafizenimi nebo informace o moznosti vyuzivat osobniho ¢i
pedagogického asistenta atd. VySetiujici by mél pocitat s tim, ze rodice jsou na otazku

vzdélavani obzvlaste citlivi a potfebuji proto védet co nejkonkrétnéjsi informace. M¢l

by se vSak vyvarovat jakémukoli faleSnému utéSovani. Rodice potiebuji znat i vSechna

omezeni, kterd z divodu autismu vznikaji.

4. Informace o pomoci v oblasti socidlni péCe: A v neposledni fadé¢ by se m¢el
vysetiujici také zminit o vSech moznych tlevach a pomoci v oblasti socialni péce.
Rodina by méla védét, ze maji narok na Cerpani ur¢itych mimotadnych vyhod a také
narok na socialni podporu, kterd jim mize v mnohém pomoci a uleh¢i jim celkovou
situaci. Ptikladem muze byt ziskani prukazu ZTP ¢i ZTP/P (Beranova, Thorova, 2004;
Krejcirova, 2003).

Sdé€lovani kone¢nych vysledku z pravé probehlého vysetieni je tedy opravdu nelehkou
zalezitosti a vyzaduje od vySetfujiciho nejenom profesiondlni pfistup, ale také urcitou davku
osobni zdatnosti. Zavérecnym doporucenim proto je pfistupovat k tomuto sdélovani velmi
ohleduplné a hlavné racionalng. Informace, které jsou rodindm predkladany, by mély byt co
nejkonkrétnéjsi, aby jim rodi¢e byli schopni porozumét a aby se v nich uméli orientovat.
Vysettujici by se mél snazit vyhnout jakymkoli vagnim radam, kterymi by chtél celou situaci
né¢jak zlehCovat ¢i bagatelizovat, nebo naopak katastrofickym scénatfiim a zvelicovani. Ani to

totiz rodi¢iim nijak nepomuze a spise je to vice znervozni (Thorova, 2006).

3.4 Rodina a vyrovnavani se s diagnozou

3.4.1 Reakce na diagnozu a prubéh vyrovnavani

Po sdéleni konecné diagndzy nastava velice tézké obdobi, kdy se rodina musi s touto

novou a Casto necekanou udalosti néjakym zplsobem vyrovnat. Jak se ji to podaii a jak
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dlouho toto vyrovnavani potrvd, mize byt u kazdé rodiny jiné a zalezi to obvykle na mnoha
faktorech, jako naptiklad na tizi postizeni, na semknutosti rodiny nebo na podpote ze strany
okoli atd. Odbornici se shoduji na tom, Ze si kazda rodina, nejenom ditéte s autismem, musi
nejprve projit nékolika stadii, aby se nakonec s postizenim svého ditéte n¢jak vyrovnala a
ptijala tuto skute¢nost jako definitivni soucast svého zivota. Jednotliva stadia jsou u vétSiny z

nich relativné stejnd, jen obcas se setkavame s urcitymi obménami nebo doplnénim.

Jednim z téchto ¢lenéni je napiiklad i rozdéleni podle F. Cuxarta (in Jelinkova, 2004). Ten
rozlisil celkem Ctyfi hlavni stadia, kterd jsou pro proces vyrovnavani klicova a kterd musi

kazda rodina s postizenym ditétem absolvovat.

1. Stadium Soku: Toto stadium nastava vétSinou okamzité po sd€leni kone¢né diagnozy.

Je obvykle provazeno velmi silnymi emocemi, které ¢asto znemozni jakékoliv jiné

vnimani dalSich sdélovanych informaci. Nej¢astéji se u rodic¢lt objevuji pocity skepse a
zklamani pfedevS§im z toho, Ze se nebudou moci naplnit ocekdvani, ktera do svého
ditéte vkladali. Kromé téchto emoci pocit'uji také napiiklad silny zmatek. Hlavou jim
krouzi nejraznéj$i otazky tykajici se piedevsim toho, jaké disledky to pro jejich dité
bude mit. V ramci stadia Soku se mohou objevit také obranné mechanismy, kterymi se
rodi¢e snazi celou situaci néjak zvladnout. Ve vétSiné ptipadii se ovSem jednd o
nevhodné postupy, které naopak celou situaci jesté vice komplikuji. K. Thorova (2006)
se zmifuje o tfech zdkladnich mechanismech, ale v literatufe se miizeme setkat 1 s
jinymi. Tim prvnim je mechanismus popreni. V této situaci rodice odmitnou moznou
diagnézu piijmout a jakdkoli sdéleni a doporuceni odbornikii prosté popiraji. O
problémech se ptrestane mluvit, d¢la se, jako by neexistovaly, a navrhovana vySetieni
se odkladaji. To ovSem situaci nijak nefe$i a naopak ji miize spiSe zkomplikovat.
Dtivodem tohoto popirani mohou byt nejenom rozdilné vysledky z raznych pracovist,
ale také reakce a utvrzovani ze strany rodiny a okoli. Druhym moZnym mechanismem
je mechanismus vytésnéni. Tim se rozumi naprosté potlaceni jiz vyicené konecné
diagndzy nebo jeji prehnané zlehcovani. Ackoli rodi¢e mnohdy chtéji védét, co se to s
jejich ditétem déje, nakonec se s diagndzou neumi vyrovnat a prosté ji radéji vytésni.
Také tento zplsob lze povazovat za nevhodné ¢i nezralé feSeni. A poslednim
mechanismem je kompenzace neboli vira v zazraky. V tomto piipad¢ se jedna v
podstaté¢ o opak obou piedchozich feSeni. Misto neinnosti a zavirani oci pred

vyf¢enou diagnézou se rodi¢e naopak az prehnané snazi celou situaci néjak fesit.
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Veskeré své usili investuji do hledani mozné pomoci a velice ¢asto nakonec skonci u

zcela nevhodnych a neti¢innych feseni.

Stadium deprese: Logickym vyusténim Sokové reakce je stddium deprese, béhem
kterého jiz dochazi k uvédomeéni si celé situace. V tomto obdobi obvykle pievladaji

spiSe negativni emoce, jako napfiklad tzkost, smutek, deprese, zlost aj. Rodice jiz

chapou nezvratnost urcené diagnoézy a z tohoto divodu velice Casto upadaji do
beznadéje a pesimismu. Pocity viny v nich mohou vyvolédvat agresivni reakce, a to jak
vuci sobé, tak i vii¢i ostatnim ¢lenim rodiny nebo okoli. Hleda se vinik celé situace,

coz miize vyznamng narusit i dobfe fungujici rodinné vztahy (Thorova, 2006).

Stadium cinnosti: Treti stddium je charakteristické pfedevSim aktivnim hleddnim
pomoci, které ovSem muze byt v nékterych piipadech az pfili§ piehnané, a tedy i
neucinné. Deprese postupné odeznivaji a rostou snahy co nejvice o dité peCovat.
Velice Casto se vSak u rodicu setkavame spiSe s ambivalentnimi postoji, které mnohou
vést k ne zcela vhodné volbé& pfistupu v této péci. Na jedné stran¢ u nich muize
ptevladat tzv. hyperprotektivita neboli pfehnané ochrandistvi. Rodi¢e se na své
postizené dité az pfili§ upnou a veSkerou svou pozornost a péci vénuji pouze jemu.
Maji tendenci omlouvat jeho chovani a kladou na néj pfili§ nizké naroky. Negativnim
disledkem této fixace pak miZze byt nejenom zpomaleni vyvoje ditéte, ale také
naruseni vztahti uvnitf rodiny. PfedevSim zdravi sourozenci mohou nést celou tuto
situaci velice Spatné. M. Vagnerova (2008) se vSak zminluje také o opacné varianté,
kdy se rodi¢e naopak upnou na své zdravé dité. Tim se v podstaté snazi kompenzovat

neuspokojeni, které jim pfindsi jejich postizeny potomek.

Jinym moznym pfistupem, ktery prameni z ambivalentnich postojti rodict, je odmitani
postizeného ditéte. Jde v podstaté o neschopnost piijmout stanovenou diagnozu ditéte
a naucit se s ni zit. VEétSinou se to tyka pouze jednoho z rodicli a asi nejvyhrocenéjsim

vyusténim celé této situace je odchod rodice z rodiny (Thorova, 2006).

Stadium realistické: Poslednim stadiem, ve kterém jiz dochazi k postupnému
vyrovnavani s nastalou situaci, je stddium realistické. Nékdy mtize byt nazyvano také
jako obdobi Zivotni rovnovahy (Thorova, 2006). Rodina se jiz smifuje s postizenim
svého potomka a piijima ho takového, jaky je. Postizeni se stava soucasti jejich zivota.
Diky tomuto smifeni se pak upravuji nejenom vztahy mezi jednotlivymi ¢leny rodiny,

ale dochazi také k celkovému rodinnému stmeleni. Stddium se nazyva realistické
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predevsim proto, jelikoz jiz zacinaji prevladat realnéjsi o¢ekavani a hlavné realnéjsi
feSeni. Na rozdil od pfedchazejiciho obdobi se rodina snazi hledat skutecné cesty, jak
ditéti pomoci, a snazi se orientovat na jeho 1 jejich spolecnou budoucnost. Negativni

emoce postupné odeznély a nastava obdobi urcitého klidu a zivotni rovnovahy.

Jak se rodin€ podaii timto procesem projit a jak celou situaci nakonec zvladne je dosti
individualni, stejn¢ jako délka setrvani v jednotlivych stadiich. Jsou rodiny, které to dokazou
pomérné rychle a s postizenim svého ditéte se vyrovnaji bez néjakych vétsich nasledkt. Na
druhou stranu se ovsem muzeme setkat také s rodinami, kterym se to nepodaii nikdy nebo
které se s postizenim smifi jen ¢astecné. V tomto ptipadé maji rodice pocit, Ze celou situaci
relativné zvladli. Jakmile se vSak v pribéhu vyvoje jejich postizeného ditéte objevi néjaké
nec¢ekané zmény, které sebou piinaSi i novou zatéZ, maji tendenci znovu upadat do stadia
skepse a bezradnosti a jejich postoje se mohou opét vyrazné promeénit. ,, Reakce rodicu se
meéni podle toho, jak choroba ditéte probiha.” (Vagnerova, 2008, s. 103) Nezvladnuti a

nepfijeti diagndzy sebou tedy nese opravdu celou fadu negativnich dopadi, které mohou mit

vliv nejenom na fungovani rodiny, ale predevs§im také na postizené dité&.

A kromé téchto okolnosti je velice dulezitym faktorem, ktery mize vyrazné ovlivnit reakci
rodi¢i na sdélenou diagndzu, také veék ditéte v pribehu diagnostiky neboli doba, kdy se rodice
kone¢nou diagnézu dozvidaji. Jina situace nastava, kdyz je ditéti diagnostikovan autismus ve
ttech letech a jind, kdyz je tato diagndza vyicena az v obdobi puberty nebo dokonce v
dospélosti. Do hry totiz vstupuje cela fada Ciniteld. Rodice ditéte v batolecim véku reaguji na
sdélenou diagnozu obvykle velmi prudce a emociondlné. Takovouto zpravu vétSinou necekali,
a proto se u nich objevuji rtizné obrané reakce piedevsim typu popirani. Ackoli je sd€leni
diagnozy v takto raném obdobi docela bolestivé, rodi¢e si musi uvédomit, Ze je to pro né a
hlavné pro jejich dité piinosngjsi. Cim véasngjsi je diagnostika, tim diive se miize zadit s
napravou a vhodnou péci. Diagnoza sdélend v predskolnim véku (3-6 let) miize také ptisobit
velice bolestné a reakce rodict byvaji obvykle dost podobné jako v pfedchazejicim pripade¢.
Opét jde o velmi emociondlni zaleZitost. Rozdil je vSak v tom, Ze jiZ m¢li moZnost své dité
1épe poznat. V priubéhu jeho dosavadniho vyvoje se jiz rodi¢e museli vypotadat s celou fadou
problémt, které se pokouSeli n¢jak tesit, 1 kdyz vétSinou netspésné. Neobvyklé projevy a
selhavani jejich ditéte, stejn¢ jako nevédomost, co by to mohlo byt, jsou proto Casto pficinou,

ze jsou diagnoze nakonec vice naklonéni a 1épe na ni reaguji. Diky ni kone¢né védi, o co se
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vlastné jedna. OvSem i tady musime pocitat s rodici, jejichz reakce jsou stale nepfimérené a
uchyluji se radéji k net¢innym obrannym mechanismim, nez aby diagndzu svého potomka
piijali. Jina situace nastava u déti mladSiho Skolniho véku (6-11 let). V tomto ptipad¢ lze
hovofit jiz o pozdni diagnostice. Diky tomu, Ze jiz uplynula pomérné¢ dlouhd doba, b&hem
které se rodice pokouseli vice, ¢i méné UspésSné problémy svého ditéte fesit, nebyvaji reakce
na sdéleni diagndzy autismu tak vyhrocené. Naopak mizeme u nékterych rodi¢ii pozorovat
spisSe ulevu a urcité oddychnuti. Po dlouhé dobé strachu, nevédomosti a hledani nejlepsi
pomoci maji kone¢né jistotu. Diagndza je pro né feSenim. UZ védi, co jejich ditéti je, a mohou
pro n¢j proto nalézt vhodnou péci. Rodice by vSak rozhodné neméli propadat strachu z toho,
ze néco zameskali. Je sice pravda, Ze ¢im diive by diagnoézu znali, tim rychleji by mohli najit
pro své dité¢ uc¢innou pomoc. OvSem ani v tomto pfipad¢ neni nic ztraceno. Pokud se budou
svému ditéti vénovat a bude mu poskytnuta dostatecna odborna péce, pak u néj mize jeste
dojit k velice vyraznému pokroku a k pozitivnimu zlepSeni celkového stavu. A velice silna
reakce nastava také v ptipad¢ zjisténi diagnézy v obdobi puberty a adolescence. Reagovani
rodic¢i je sice Upln¢€ odlisné nez u diagnozy vcasné, ale ve vétSin€ pripada také ne prilis
vhodné. Jiz se neobjevuje popirdni, ale spiSe se ze strany rodicli setkdvame s urcitou apatii a
rezignaci. Doba, kdy se snazili aktivné hledat néjakou pomoc, je jiz vétSinou davno pry¢ a
nyni jsou spiSe ve stddiu necinnosti a smifeni s problémy jejich ditéte. Reakce na zjiSténou
diagnozu proto muze byt velice riznoroda a hlavné rozpacitd. Rodi¢e najednou netusi, zda
maji mit radost, Ze konecné védi, co bylo pfi¢inou vSech téch problémi, nebo spise strach z
toho, co svoji necinnosti promarnili ¢i z toho, co je nyni ¢eka. V této chvili je nesmirné
dulezita role zkuSené¢ho odbornika, ktery by se mél rodife snazit co nejvice podpofit,
motivovat je a piivést je k aktivnimu piijeti diagndzy. To je ovSem dost nelehky ukol, protoze
fada rodic¢i jiz davno ztratila viru v jakékoli zlepSeni stavu jejich ditéte. Odbornik by jim mél
proto ukazat, ze zde jesté stale existuji moznosti, jak jim v jejich situaci pomoci. Sice by jiz
nem¢éli ¢ekat Zadné velké zazraky, ale moznosti, jak jejich ditéti a celé rodin€ pomoci, existuje

jeste stale cela fada (Thorova, 2006).

3.4.2  Faktory ovlivijici vyrovnavani

V ptedchazejici kapitole jsem se zminila o tom, Ze proces vyrovnavani se s diagnézou
autismu muze trvat u kazdé rodiny jinak dlouhou a mize mit i rozdilnou intenzitu. Divodem

jsou predevsim odlisné zivotni podminky, které rodiny pro toto vyrovnani obvykle maji, ale
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také tfeba mira postizeni jejich ditéte. Pokud je rodina fungujici a ma dostate¢nou podporu ze
strany svého okoli, pak je velice pravdépodobné, Ze se ji podaii neCekanou Zivotni udalost

zpracovat 1épe a hlavné rychleji nez rodiny, které takovéto zdzemi nemaji.

Pozitivni faktory

Mezi faktory, které mohou rodindm vyznamné pomoci nejenom s piijetim postizeni jejich
ditéte, ale také s celkovou adaptaci na tuto novou udalost, patii piredev§im pozitivni vyvoj
postiZzeni ditéte vyplyvajici z v€asné diagnézy, vhodna odborné péce a také socialni podpora a
pomoc ze strany blizkého okoli. VSechny tyto okolnosti, at’ uz ve vétsi, ¢i mensi mifte, jsou

pro proces vyrovnavani nesmirné diilezit¢ a mohou ho vyrazné ovlivnit (Jelinkova, 2004).

Pozitivni vyvoj ditéte: V ptipad¢ poruch autistického spektra nejsou progndzy bohuzel
pfili§ pfiznivé. Jedna se totiz o celozivotni postizeni, se kterym se dany jedinec musi do
budoucna naucit zit, stejné jako cela jeho rodina. Toto zjisténi mize byt pro rodiny mnohdy
velice zdrcujici, protoze se jim v jednom okamziku rozpadnou vSechna jejich dosavadni
ocekavani, ktera do svého potomka vkladaly. Maji pocit, ze se jim s diagndézou uzaviely
vSsechny moznosti a ¢asto se u nich objevuje sklon upadat do skepse a bezradnosti. V tomto
ptipad¢ je proto velice dulezité, aby byli rodice se sdélenim konecéné diagndzy informovani
také o tom, ze ackoli je autismu povazovan za trvaly handicap, jeho symptomatika nemusi
zustat po celou dobu stejna. Poruchy autistického spektra jsou totiz znamé tim, Ze pokud jsou
v€asn¢ diagnostikované a pokud je co nejdiiv nastolena kvalitni odbornd socialné
pedagogicka a rehabilitaéni péCe, pak muze dojit 1 k vyraznému zlepSeni celkového stavu
postizeného ditéte. Nekdy se mize jednat dokonce o tak velké zlepSeni, Ze je na jeho zdklad¢
pozménéna konecna diagnoéza. Vidina pozitivniho vyvoje postizeni ditéte je tedy velice

vyznamnym faktorem, ktery miiZe rodiné s pfijetim diagn6zy pomoci.

Odborna pomoc a péce: Jak jiz bylo uvedeno vyse v textu, problematice autismu je v
soucasn¢ dob& vénovana stale vétsi pozornost. Nejenom, Ze na toto téma vznika celd fada
odbornych ¢lankli a jsou mu vénovany porady v televizich, ale hlavné se rozSifuje sit
zafizeni, které se snazi t€émto jedinclim pfimo pomahat. Diky této medializaci se tak i mezi
Sirokou vefejnosti zvySuje povédomi o tomto postizeni a lidé jiz nemaji tendenci spojovat

autismus pouze s filmem ,,Rain Man®.

Moznosti odborné pomoci existuje tedy opravdu stale vice a toto védomi dava rodi¢im
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nadéji, ze o jejich postizené dit¢ mize byt dobie a hlavn¢ odborné postarano. I to je jeden z
velice dulezitych faktori, ktery jim proces adaptace vyrazné usnadnuje. Odbornici by proto
méli rodie hned na zacatku informovat o vSech lékatskych a vychovné vzdé€lavacich
moznostech, které jsou pro né a pro jejich dité k dispozici, a méli by jim byt schopni pomoci s
vybérem a s navrZzenim co nejvhodnéjsi nasledné péce. V soucasné dobé je naptiklad velmi
podporovana rand intervence, kterd je poskytovdna v ptipad¢ v€asné diagnostiky. Rodice tak
mohou zacit pracovat se svym ditétem jiz velice brzy, a to nejen diky stale se rozsifujicim
moznostem predskolni vychovy, ale také diky nejriznéj$im terapiim, metoddm a dal$im
vychovné vzdélavacim postupiim. Mezi vS§emi mohu jmenovat naptiklad program TEACCH,
ABA a SRP (viz. kap. 1.5), strukturované uceni, podporovanou komunikaci, sluchovy trénink
nebo dnes velice oblibenou muzikoterapii ¢i arteterapii (srov. Jelinkova, 2001; Richman,
2006; Thorova, 2006). Tato odbornd péce se vSak nesoustiedi pouze na déti v raném véku, ale
snazi se pomdhat v§em jedinciim s autismem. Ne vSechny moznosti jsou ov§em vhodné pro

kazdého, a proto je velice dulezité¢ vénovat vybéru patfi¢nou pozornost.

M. Jelinkova (2001) se v souvislosti s touto problematikou zmifnuje jeste¢ o jednom
dilezitém faktoru, a to o vztahu mezi rodinou a odbornikem. Péce o dit¢ s autismem je
celkové velice naro¢n4, a proto je velice dilezité, aby zde fungovala co nejvétsi spoluprace.
Terapeut je odbornikem na tuto problematiku a ma bohaté praktické zkuSenosti. Rodice sice
odborniky nejsou, ale za to jsou zase nejlepSimi znalci svého ditéte. Proto mohou byt v
pribéhu intervence velice napomocni a jejich piimé zkuSenosti se mohou stit cennym
zdrojem informaci. Pokud se tedy mezi rodi¢i a odbornikem vytvoii vztah zaloZzeny na
vzajemném respektu, ditvéfe a pomoci, pak mizeme fici, ze se také jedna o dilezity pozitivni

faktor usnadnujici pfijeti diagndzy autismu.

Socialni podpora: A poslednim velice vyznamnym faktorem je socialni podpora neboli
podpora a pomoc ze strany blizkého okoli. Asi nejhorsi situaci pro rodinu je, pokud u ni za¢ne
prevladat pocit, Ze se po zjiSténi diagnozy svého ditéte vlastné nema na koho obratit a Ze je na
tuto nelehkou zivotni udalost zcela sama. Tyto pocity mohou byt opravdu velice bolestivé a
rodi¢lim v procesu vyrovnavani nijak nepomohou. Rodic¢e by ale rozhodné neméli upadat do
téchto myslenek. Moznosti socidlni podpory je totiz stdle vice a situace, ze by na tuto

nelehkou situaci zistali sami, tedy rozhodné nehrozi.

Asi nejvyznamnéjsi pomoci je v tomto piipad€ podpora ze strany svépomocnych skupin. O

této moznosti se zminuje celd fada autori, takZe ji 1ze povazovat za opravdu uc¢innou metodu.
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Svépomocné skupiny jsou zalozené predevsim na vzijemné podpoie svych ¢lenti a jejich

hlavnim principem je ,,ziskdvat pomoc z toho, zZe si pomahame navzajem“ (Hartl, 1997, s.
166). Jedna se o neprofesionalni seskupeni lidi, ktefi se ocitli v podobnych Zivotnich situacich
a mohou si proto navzajem poskytnout své rady a zkuSenosti. V ptipade rodin déti s autismem
je tuloha svépomocnych skupin nenahraditelnd, a to pfedevSim v pocatecnich fazich
vyrovnavani se s diagnézou. Rodice v téchto chvilich nepotiebuji pomoc pouze ze strany
odbornikti, ale mnohdy hledaji spise nékoho, kdo jim porozumi a kdo jim poskytne dostatek
empatie, tedy nékoho, kdo proziva podobné starosti jako oni. Odbornici se sice snazi rodice
povzbudit a vyjadrtit jim pochopeni, ale jen malokterému se to podafi tak jako lidem, ktefi

musi bojovat se stejnym necekanym osudem (Jelinkova, 2001; Schopler, 1999).

Kromé svépomocnych skupin ovsem existuji jesté dalSi moznosti podpory, at’ uz ze strany

odbornikii, médii nebo stitnich organt. Ti vSichni jsou pro rodi¢e nenahraditelnymi
pomocniky a jsou pro né¢ cennym zdrojem uleheni. PfedevS§im ze strany statu by méla
fungovat dostatecnd podpora, a to nejen v podob¢ kvalitni nabidky dostupnych sluzeb, ale
také v podobé dostatecCnych legislativnich opatieni. Rodin¢ ditéte s autismem, ale nejen ji, by
méla byt zajiSténa takova péce, aby se nemusela obdvat o svoji existenci a aby si mohla

zachovat sviij dosavadni zivotni standard (Jelinkova, 2001).

Negativni faktory

V procesu vyrovnavani bychom ovSem méli pocitat také s tim, Ze zde do hry vstupuje 1
celd fada nepfiznivych faktord, které mohou cely proces vyrazné zpomalit nebo ho dokonce
uplné zastavit. Za takovéto faktory mizeme povazovat napiiklad stres v rodin€, problémové
rodinné vztahy, neznalost autismu a popirani diagnozy, strach z budoucnosti, negativni reakce

ze strany rodiny a okoli, ale tfeba také ekonomickou situaci v rodiné a celou fadu dalSich.

Stres v rodiné: Stres 1ze povazovat za urcitou specifickou zatéz, kterd je v ptipad¢é rodin
ditéte s autismem spojena s charakterem dané¢ho postizeni (Jelinkova, 2001). Je soucasti snad
kazdého procesu vyrovnavani a ma na jeho prib¢h obrovsky vliv. Pokud je stresova situace
vyplyvajici z diagnézy autismu proZivana az pfili§ intenzivn€ a trva nepiiméfené dlouho,
potom to mlze mit na fungovani rodiny celou fadu negativnich dopadi, stejné jako na
postizené dité. Stres totiz ve vétSin€ piipadi zablokuje jakékoli raciondlni uvazovani a jednani
a rodiCe pak maji tendenci zaujimat ke svému ditéti neadekvatni postoje a Casto voli i

nevhodné zpiisoby péce o néj. A tyto neadekvatni postoje se pak mohou objevovat i mezi
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ostatnimi ¢leny rodiny. Velice diilezité proto je, aby se rodiny naucily se stresovymi situacemi
nejenom bojovat, ale pfedevSim jim 1 predchézet. To je ovS§em mnohdy opravdu nelehky ukol,
ktery je zavisly vzdy na konkrétni rodiné. Odborny pohled na problematiku stresu v rodinach
ptinesla naptiklad M. Bristolova (in Harrisova, 1997), ktera se podrobnégji zabyvala modelem
fungovani rodiny ve stresovych situacich. Tento model se odborné nazyva ABCX* a Ize ho

pouzit také pti posuzovani reakci rodict na postizeni jejich ditéte.

Neznalost autismu a popirani diagnozy: Velice zdsadnim faktorem, ktery vétSiné rodict
znesnadnuje piijeti diagndzy autismu, je pravé neznalost tohoto postiZeni. Jen maloktery rodic¢
pfichdzi na diagnostiku se svym ditétem s tim, ze by védé€l, co ho v piipad¢ potvrzeni
diagnozy ceka. VéEtSinou je to spiSe naopak a netykd se to pouze rodiny, ale 1 Sir§iho okoli.
Ackoli se o autismu mluvi ¢im dal vice, povédomi o tomto postizeni je stale dosti zkreslené a
nepiesné. Z tohoto divodu se tak rodiny mohou setkdvat s nevhodnymi reakcemi ze strany
svého okoli, které jsou pro né velice Casto stresujici. Okoli je totiz mnohdy povazuje za viniky
této situace a s timto oznacenim se opravdu téZko vyrovnava. A z neznalosti autismu pak
muze vyplyvat i tendence konecnou diagnozu popirat nebo strach z budoucnosti. Také tyto

faktory mohou proces adaptace znané znesnadnovat (Thorova, 2006; Jelinkova, 2001).

Ekonomicka situace rodiny: Postizeni ¢lena rodiny sebou casto pfinasi i velice silnou
ekonomickou zatéz, se kterou se musi kazda rodina néjakym zptasobem vypotadat. Sluzby,
které jsou dnes pro jedince s autismem k dispozici, maji vétSinou podobu nadstandardni péce,
a proto si je ne vSichni mohou dovolit. Pokud je navic finan¢ni situace rodiny Spatnd, mohou
se objevit problémy, jak postizenému ditéti zajistit dostatenou péfi a zaroven udrzet
fungovani rodiny. Stres, ktery v této nelehké situaci rodi¢e prozZivaji, pak mize vyrazné

ovlivnit ptijeti celé udalosti (Jelinkova, 2001).

4 Zkratka ABCX oznacuje Ctyfi dulezité proménné, které hraji v procesu vyrovnavani se s diagnézou autismu
velice dtilezitou roli. Za proménnou A Ize povazovat vSechny stresové zdroje, jako napfiklad stanoveni
diagndzy, zavaznost symptomatiky autismu, problémové chovani, pocatek skolni dochazky atd. Proménna B
pak oznacuje nejenom charakteristiky jednotlivych ¢lenG rodiny (fyzické i psychické zdravi) a jejich
vzajemné vztahy, ale také podporu ze strany spolecnosti nebo rodinnou finan¢ni situaci. A kone¢né C je
proménna, kterd popisuje, jak jednotlivi ¢lenové rodiny vnimaji vySe uvedené stresové faktory a jaké jsou
jejich reakce na celkovou zatézovou situaci. Jinymi slovy, jde o subjektivni pohled na danou udalost.
Proménna X je jiz oznacenim pro nastalou krizi v rodin€. Zda k této krizové situaci ovsem dojde a jak se s ni
dana rodina vypotada, zavisi na vzajemné souhfe vSech tfi predchozich faktort, tedy A, B i C. Pfedevsim
vsak faktory B a C jsou velice dulezité, protoze ty maji rozhodujici roli v tom, jak rodina postizeni svého
ditéte nakonec pfijme a maji také vliv na fungovani celé rodiny.
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3.4.3  Diagnoza a jednotlivi clenové rodiny

Zjisténi konecné diagndzy sebou piinadsi opravdu velkou zatéz, kterd plisobi na vSechny
¢leny rodiny. VSichni se s touto ne¢ekanou udalosti musi néjakym zpiisobem vypotradat a jak
se jim to podaii, zavisi obvykle na mnoha okolnostech. Asi nejvice zalezi na vztahu, ktery si
kazdy z rodiny k ditéti vytvoti. VEtSinou jsou to matky, které o n¢j primarné pecuji a travi s
nim v prvnich letech Zivota nejvice Casu. Proto se také ptredpoklada, ze se jich zjisténi
diagnozy dotkne nejvyraznéji. Cela situace je pro né velice narocna, a to jak po fyzické, tak i
psychické strance. Uvadi se, ze maji naptiklad daleko vétsi sklony podléhat depresim a
uzkostem nez ostatni ¢lenové rodiny. Jsou na n¢ kladeny obrovské néaroky, co se tyce péce o
postizeného potomka, ale také naroky spojené se zajisténim chodu celé domacnosti. Z téchto
divodt obvykle opousteji své dosavadni zaméstnani a mnohdy se vzdavaji i vSech ostatnich
¢innosti, kterym se do té doby vénovaly. Svoji pozornost vénuji vyhradné svému ditéti, coz
muze mit nakonec fadu negativnich dopadli na fungovani celé rodiny. Také pro otce ovSem
neni tato situace nijak zvlaSt' jednoduchd. I ti mohou podléhat velmi silné zatézi, a to
pfedevS§im v disledku ztraty urcitych ocekéavani, které do svého potomka vkladali. Jejich
pfistup byva ale obvykle raciondlné€j$i a méne emotivni. Velice Casto totiz na nich zistava
povinnost zajistit rodinu po ekonomické strance a zaroven jsou mnohdy jedinou oporou pro
svoji zenu. Své obavy proto nedavaji pfili§ najevo a trpi spiSe vnitin€ (Jelinkova, 2004). Jejich
role je opravdu nelehka a jak se nakonec s celou situaci vypotadaji, zavisi nejen na jejich
osobnostnich piedpokladech, ale také na dobrych rodinnych podminkach. Postizeni ditéte je i

obrovskou zkouSkou vztahu a ne kazdé rodin€ se ji musi podafit ustat.

Kromé¢ otce a matky mohou rodinu tvofit 1 dal$i ¢lenové, jako napiiklad sourozenci
postizen¢ho ditéte. Také oni jsou narozenim postizeného sourozence vyrazné ovlivnéni a
mize to na né mit celou fadu negativnich dopadii. Na zacatku je asi nejdilezitéjsi informovat
zdravé sourozence o celé situaci a dostatecné je sezndmit se vSemi okolnostmi tykajici se
postiZeni jejich bratra nebo sestry. Tomuto vysvétleni by méla byt ze strany rodici vénovana
patfi¢na pozornost, protoze na tom, jak svym détem celou udalost podaji, zavisi, jak k ni
budou nasledné ptistupovat. VSe by mélo byt samoziejmé uzptisobeno jejich véku, aby byli
schopni dany problém pochopit (Thorova, 2006). Kromé toho, jak sourozence sezndmit s
autismem, se musi rodi¢e vyporadat také s dal§imi problémy. S. Richmanova (2006) hovoii
napiiklad o nutnosti rovného piistupu ke vSem détem nebo o vytvafeni kladnych

sourozeneckych vztaht. Rodice by se méli snazit svym zdravym détem vysvétlit, ze ackoli
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jejich postizeny sourozenec vyzaduje vice péfe a pozornosti, na jejich vztahu k nim to nic
neméni a maji je stejné radi. Dobré je, kdyz si vyhradi specialni ¢as, ktery budou travit pouze
s nimi a budou se jim plné vénovat. To by mélo zabranit tomu, Ze se budou citit odstréeni a
prehlizeni. Jejich dulezitost 1ze posilit také tim, Ze je zapojime do péce o postizeného
sourozence. Diky tomu a diky posilovani pocitd rovnosti se tak upeviiuji pozitivni

sourozenecké vztahy, které jsou pro fungovani rodiny velmi prospésné.

Diagnéza autismu vSak neovliviiuje pouze rodinu postizeného ditéte, ale mize se dotknout
1 ostatnich lidi z jejich blizkého okoli. Piestoze se nejedna o udalost, ktera by se jich pfimo
tykala, maji také oni tendenci vyjadiovat se k chovani ditéte a celou situaci néjak komentovat.
Jejich interpretace a soudy ovSem mohou byt mnohdy nevhodné, protoze obvykle nejsou s
piesnou diagndzou ditéte pfimo sezndmeni a hodnoti tedy pouze na zakladé nevédomosti a
toho, co vidi. Velice Casto se tak rodice setkavaji s vyroky, jaké maji nevychované ¢i
rozmazlené dit¢ nebo jak jsou oni sami neschopnymi rodi¢i atd. Nékdy miize jit dokonce i o
faleSny soucit nebo neptfiméienou litost. Také to nelze povazovat za pfili§ vhodné reagovani.
Obhajoba autismu dité na vefejnosti neni tedy nijak jednoducha a od rodict to vyzaduje
patfi¢nou davku odhodlani a hlavnég trpélivosti. M¢li by se naucit ¢elit nevhodnym projeviim,
a to naptiklad tim, ze si dopiedu pfipravi, jak budou v urcitych situacich reagovat (Thorova,
2006). To ovSem nemusi byt vzdy spolehlivé feseni. Pokud se rodi¢e s negativnimi reakcemi
vefejnosti setkavaji az ptili§ ¢asto, mize to vést k tomu, Ze se od ni zcela izoluji. Na druhou
stranu se ovSem muzeme setkat také s rodici, ktefi se s diagndzou svého ditéte smifi natolik,
ze jim ani nevhodné komentare ze strany okoli necinni zddné problémy a naopak jsou radi,

kdyz je mohou poucit a vyvést z omylu.
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4 VCASNA DIAGNOSTIKA A JEJI POZITIVA

., 1a diagnoza pak prisla jakoby vcas, protoze my jsme védeli, Ze to dité v poradku neni, a
spis mé stresovalo to, Ze vlastné nevim, co s nim, a nevim, proc to je... a ta diagnoza to vlastné

vysvetlila. “ (maminka Honzy)

Jak jiz z ndzvu samotné kapitoly vyplyva, hlavnim cilem této ¢asti bude vyzdvihnout
dilezitost vcasné diagnostiky autismu a poukédzat na jeji obrovsky piinos nejen pro
postizeného jedinec, ale také pro jeho rodinu a lidi, ktefi o n& pecuji. ,, Véasna diagnoza
branou k ucinné pomoci. “ (Thorova, 2008, titulni strana).

V rédmci dosavadni teoretické Casti jsme se této problematiky jiz ¢aste¢né dotkla a nyni je
nacase, abych se zminénému tématu vénovala podrobnéji a udélala celkové shrnuti vSech
pozitivnich stranek, které véasnd diagnostika ma. Vychazet pritom budu spiSe ze svych

vlastnich zjisténi, protoze publikaci na toto téma zatim nebylo pfili§ napséano.

4.1 Casové vymezeni véasné diagnostiky

V kapitole ,,Diagnostika autismu® jsem se zmiflovala o tom, Ze poruchy autistick¢ho
spektra lze predbézné diagnostikovat jiz od 18. mésice veku ditéte (Thorova, 2006). Na tomto
tvrzeni se dnes shoduje vétSina odbornikil, a proto lze vek okolo roku a pil povazovat za
nejvcasnéj$i moznou dobu, kdy mize byt diagndza autismu stanovena.

Dolni hranici v€asné diagnostiky bychom tedy méli urcenou. Jak je to ovSem v piipad¢ té
horni? Dokdy vlastné miZeme mluvit jest€¢ o vcasné diagnostice a kdy uz se jednd o
diagnostiku pozdni? A existuje viibec néjaké oficialni rozliSeni? Na tyto a fadu dalSich otazek
jsem se snaZzila hledat odpovédi v odborné literatufe, ale bohuzel jsem je v zadné z nich

nenalezla. Obrétila jsem se proto pifimo na odborniky, kteti se touto problematikou zabyvaji, a

to konkrétné¢ na pracovniky z oblasti rané¢ péfe. Podle nich je doba vcasné diagnostiky
vymezena horni vékovou hranici 3 - 4 let. Respektive uvadéji, ze pokud se ma jednat o v€asné
diagnostikovani, pak je zapotiebi, aby si rodice nejpozdéji do tii let véku svého ditéte zazadali
o diagnostické vySetfeni, protoze jsou zde pomérné dlouhé cekaci doby, nez se k tomuto

vySetfeni nakonec dostanou.
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Pokud je tedy kone¢nd diagnéza autismu zjisténa do 4 let véku ditéte, pak ji l1ze povazovat
jeste za pomérné vCasnou. V tomto piipadé se pak muze zacit s postizenym ditétem velice
brzy pracovat a miize mu byt poskytnuta kvalitni rand péce, diky niz se zvySuji pozitivni
progndzy na zlepSeni jeho celkového zdravotniho stavu. Prvni tfi roky Zivota jsou tedy pro
vyvoj ditéte s autismem naprosto zdsadni. Touto problematikou se vSak budu podrobnéji
zabyvat az v kapitole o pfinosech v€asné diagnostiky.

V ptipadé diagnostiky pozdni je situace nasledujici. Co se tyce jeji horni hranice, tak ta zde

nehraje v podstaté¢ Zadnou roli. Poruchy autistického spektra lze totiz diagnostikovat 1 v
dosp€losti, a proto nemtze byt horni hranice nijak konkrétné stanovena a vlastné to ani neni
zapotiebi. Na paméti bychom méli mit snad pouze to, Ze ¢im vysSi vék, tim obtiznéjsi
hranice dolni. Ta totiZ mlZe byt u kazdé poruchy autistického spektra trochu jina, jelikoz ma
kazda z nich trochu odliSnou symptomatiku. Nékteré pfiznaky autismu lze zaznamenat jiz
pomérné brzy, jiné se naopak zacnou projevovat az v pozd¢jSim veéku ditéte, napiiklad pti
nastupu do mateiské Ci zakladni Skoly nebo pii zarazeni do kolektivu vrstevnikt atd. Ackoli
se tedy v priibéhu uréovani mohou objevovat urcité nesrovnalosti, odbornici z oblasti
diagnostiky a rané péce se domnivaji, ze za dolni hranici pozdni diagnostiky Ize povazovat
vek jiz okolo 5 - 6 let. Opét je to specifikovano tim, ze nejdiive v 5 letech ditéte se rodice
musi obratit na néjakou odbornou pomoc.

Jestlize tedy jedinec podstoupi vySetfeni az v Sesti letech a vySe, pak mizeme hovofit o
tom, Ze se jednd jiz o diagnostiku relativné pozdni. V této situaci by ovSem rodi¢e rozhodné
nem¢éli propadat panice. Je sice pravda, ze ¢im dfive je autismus odhalen, tim Iépe, ale ani v
piipadé pozdni diagnostiky neni jesté zdaleka nic ztraceno. Vzdy zde totiz existuji urcité
moznosti, jak danému jedinci 1 jeho rodiné pomoci a pokud se s odbornou péci zacne

okamzité, pak zde mohou byt i vyhlidky na mozné zlepseni.

Rozliseni diagnostiky na v€asnou a pozdni bychom ovSem méli brat radéji s urcitou
rezervou. Jelikoz se totiz nikde v literatufe nesetkdme s pfesnou charakteristikou téchto
pojmi, miize se kazdy odbornik na tuto problematiku divat z trochu jiného thlu a vymezit si
tak jednotlivé hranice podle svého uvazeni. Pro moji praci je ovSem toto rozliSeni velice
podstatné, a proto jsem se ho sem také rozhodla zaradit a blize ho specifikovat. Budu z n¢j

totiZz vychéazet v ramci empirické ¢asti
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4.2 Piinos véasné diagnostiky

Dnes se jiz obecné vi, Zze pokud chceme u jedinct s autismem dosdhnout néjakého pokroku
¢i zlepseni jejich zdravotniho stavu, pak je =zapotiebi, abychom toto onemocnéni
diagnostikovali co mozna nejdiive a co mozné nejdiive zahdjili také vhodnou intervencni
péci. Bohuzel vsak u nas jesté donedavna nepanovaly pfili§ pfiznivé podminky, které by se
snazily toto v€asné diagnostikovani podporovat. Nebylo to dano ani tak tim, Ze by snad
neexistovaly vhodné diagnostické néstroje ¢i metody, ale spise se v této dobé jesté nevénovala
problematice autismu tak velkd pozornost a celkové povédomi jak odborniki, tak 1 Siroké
vefejnosti o tomto postizeni bylo opravdu velice malé. Rada lékait nebyla s poruchami
autistického spektra ani blize sezndmena, a proto také pfilezitosti na jakékoliv brzké odhaleni
nebylo pfili§ mnoho. Symptomy autismu se obvykle zaménovaly za mentélni retardaci,
poruchy feCi ¢i opozdény vyvoj a jiz se jim nevénovala dal$i pozornost. S nartistajicim
z4jmem vetejnosti se vSak zacalo o autismu daleko vice mluvit a diky tomu se také odbornici,
pfedevS§im z fad lékafli, snazili touto problematikou podrobnéji zabyvat a cela situace se
zacCala zlepSovat.

Dnes je jiz informovanost o autismu pomérné velkd a také moZnosti, jak témto lidem
pomoci, je stale vice. Nejen, ze jsme schopni stanovit diagnézu autismu opravdu velice brzy
diky stale propracovanéjSim diagnostickym kritériim, ale také je jiz zndma celd fada uc¢innych
interven¢nich programti a metod, které nam pomahaji usnadnovat préci s jedinci s autismem,
stejné jako vytvaiet vhodné podminky pro jejich kvalitngj§i Zivot. , NaSe informovanost

otvira branu k ucinné pomoci, vzajemnému setkani a porozumeni. “ (Thorova, 2008, s. 56)

Pfinost vcCasné diagnostiky jak pro postizeného jedinec, tak pro jeho rodinu, je tedy
opravdu velice mnoho a sou€asna situace se snazi, aby k ni dochazelo v co mozna nejvice
pripadech. Pojd’'me se proto nyni na jednotliva pozitiva podivat podrobnéji, abychom zjistili, v
¢em vlastné dulezitost brzkého odhaleni autismu spo€ivé a pro¢€ je tento ptistup dnes tak hojné
podporovan.

Jednim z nejvétSich pfinosti v€asné diagnostiky je bezesporu to, ze se diky ni zkracuje
doba nejistoty, kterou vétSina rodin proziva, nez se jim podaii konecnou diagnozu jejich
ditéte nalézt. Rodic¢tm tak odpadaji chvile strachu a bezmoci, béhem kterych obvykle netusi,
co se s jejich ditétem vlastné déje a nevedi tedy, jak by mu mohli pomoci. Zaroven se diky ni

mohou vyhnout i Spatnym diagnézam, které byvaji v souvislosti s autismem poméerné Casté a
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které sebou mohou pfinaset celou fadu dalSich problému. Zjisténi diagndzy autismu v takto
raném veku je sice velice bolestivé, ale ¢im diive se to rodice dozvedi, tim 1épe se s celou
situaci vyrovnaji a mohou daleko rychleji zajistit pro svého potomka kvalitni odbornou péci,

at’ uz lékatskou, terapeutickou ¢i vychovné vzdélavaci.

A to mé privadi k dalSimu z pfinosi v€asné diagnostiky, kterym je rychlejsi nalezeni
vhodné pomoci. Diky v€asnému odhaleni autismu je totiz umoznéno zacit s postizenym
ditétem opravdu velice brzy pracovat, coZ ma nasledné na jeho celkovy zdravotni stav velmi
pozitivni G¢inky. Cim dfive vime, co je pfesnou pii¢inou uréitych problémi, tim pak také
snaze a hlavné rychleji miizeme nalézt nejucingj$i moznou pomoc. V piipad¢ autismu se jedna
predevSim o moznost vyuzivani rané péfe, o moznost nalezeni vhodnych vyukovych
programu ¢i o vyuzivani sluZzeb osobni asistence a fadu dalsich.

Rand péce: Rand péce’ je druh socidlni sluzby, kterd byva poskytovana vSem détem se
zdravotnim postizenim a jejich rodindm. Jejim hlavnim cilem je ptedev§im podporovat
osobnostni vyvoj téchto déti a pomahat eliminovat nebo alespont zmiriovat dusledky jejich
zdravotniho handicapu pro rodinu a spolecnost. Péce byva obvykle zahdjena nalezenim
konkrétni rodiny s postizenym ditétem a mize byt poskytovana az do 7 let véku dité nebo do
jeho zahajeni povinné Skolni dochazky. Doba vyuZivani této sluzby je tedy opravdu pomérné
dlouha. Co se tyce naplné jeji prace, tak ta se nezaméfuje pouze na podporu postizen¢ho
jedince, ale snazi se napomadhat také rodinam téchto déti, a to pfedev§im s posilovanim a
podporovanim jejich rodicovskych kompetenci a s jejich socidlnim zacéleniovanim do
nejbliz§iho okoli. Pro vétSinu rodin totiz miize byt celd tato situace velice stresujici a diky
pomoci ze strany rané péce se s tim dokazou 1épe a rychleji vyrovnat
(http://www.ranapece.cz/index.php/cs/rana-pee.html).

V ramci problematiky poruch autistického spektra se s ranou péci setkavame také stale
Castéji. Diky tomu, Ze se neustale snizuje v€kova hranice, kdy je autismus diagnostikovan,
dochazi také k velmi rychlému rozvoji riznych interven¢nich programi, které jsou pro praci s
takto malymi détmi ur¢eny. Pocitat by se ovSem m¢élo s tim, ze kazdé dit¢ s autismem je jiné,
a proto také navrhy téchto interven¢nich programli by mély vychézet z individualnich potieb

kazdého z nich.

5 ,,Rana péce je terénni sluzba, popripadeé doplnéna ambulantni formou sluzby, poskytovand ditéti a rodiciim
ditete ve veku do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jehoz vyvoj je ohrozen v diisledku nepriznivého
zdravotniho stavu. Sluzba je zamérena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho
specifické potireby. “ (§54 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)
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Rana péce urCend pro déti s autismem ma nejcastéji podobu osobnich konzultaci, které
obvykle probihaji ptimo v domacnostech jednotlivych rodin. Diky tomu se mize mezi
poradcem a rodiCi vytvaiet vztah vzdjemné divéry a tolerance, ktery je pro spole¢nou praci
velice dilezity. Kromé toho v8ak mohou rodi¢e se svym ditétem dochéazet také ambulantné
ptfimo do daného zafizeni. I to je jedna z moznosti. Poradce rané péce tedy nejprve navstivi
konkrétni rodinu a zmapuje jejich soucasnou rodinou situace. Poté na zéklad¢ posouzeni
schopnosti a dovednosti ditéte pro n¢j navrhne konkrétni plan ¢innosti a pomiize rodiné s jeho
zavadénim. Asi nejvice se dnes vyuzivaji napiiklad metody vizualizace a strukturovaného
uceni. Dulezité je, aby byli rodi¢e do téchto ¢innosti co nejvice zapojovani, protoze jsou
nejlepSimi znalci svého ditéte a mohou proto byt pii navrhovani vychovného programu velice
napomocni. Poradce by jim mél zaroven poskytnout co nejvice praktickych rad, jak by méli
ke svému postizenému ditéti pristupovat a také jak by méli s navrzenymi metodami spravné
pracovat. Pouze dostatecné informovani rodice totiz mohou byt pro své dit¢ uzitecni. A kromé
téchto Cinnosti pak mohou poradci rané péce rodindm pomadhat také s vybérem vhodného
predskolniho zafizeni a s integraci do n¢j, se zaclenovanim postizen¢ho ditéte mezi vrstevniky
¢i s podporou jeho samostatnosti atd. (Vyroéni zprava 2010, APLA Praha). Absolvovanim
prvnich konzultaci a navrzenim vhodné socialné-pedagogické péce vSak spoluprace mezi
poradcem a rodinou nekonc¢i. Nyni je zapotitebi, aby poradce do rodiny jesté pravidelné
dochazel a probiral s nimi pfipadné zmény navrzenych metod, dosazené pokroky ditéte ¢i se
jim snazil pomahat s feSenim nastalych probléma (Thorovd, 2006). Mezi nejzndméjsi
programy rané péce patii napiiklad Program rané intervence I. Lovaase ¢i program Early
birds H. Daltona a J. Taskera (Jelinkova, 2004).

Vychovné vzdélavaci péce: Jednou z €innosti, kterou poradci v ramci rané péce vykonavaji,

je pomoc rodindm pii vyhleddvani vhodnych vzdé€lavacich zatfizeni pro jejich déti. Diky
vCasné diagnostice je totiz mozné, aby bylo dit¢ s autismem jiz v raném véku zafazeno do
specialniho pfedskolniho zatizeni, kde jsou mu schopni poskytnout maximalni moZznou péci a
kde se mu mohou odborné vénovat na zaklad¢ jeho individualnich potieb. To je bezesporu
urcité jeden z nejvétSich piinost, ktery vEasna diagnostika ma. Kromé specializovanych
predskolnich zafFizeni, kterd se zaméfuji pfimo na praci s détmi s poruchami autistické¢ho
spektra, existuji také specialni matei'ské Skoly, které se sice na problematiku autismu pfimo
nezamétuji, ale diky individualni péci, kterou poskytuji détem s rtiznymi handicapy, sem
mohou byt déti s autismem také zatfazeny (Thorova, 2006). Tuto variantu voli rodice obvykle

Castéji, protoze zafizeni, kterd by se vénovala pouze problematice autismu, u nas zatim piili$
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neni. S vybérem by proto rodice neméli rozhodné otélet.

Pokud se vSak ani tak rodiné nepodaii vhodné specidlni zatfizeni nalézt, existuje zde jesté
moznost integrace jejich potomka do bézné materské Skoly. I tato varianta je mozna, ale
pfinasi sebou celou fadu komplikaci. Pfedevsim je zapotiebi, aby byla matetska Skola ochotna
na integraci ditéte s autismem pfistoupit a aby pro toto zalenéni pfipravila patficné
podminky. Pouze tak totiz mize byt integracni proces uspésny. Velice duilezita je spoluprace s
poradcem z rané péce, ktery rodiné s integraci jejich ditéte obvykle poméha. Poradce spolecné
s pracovniky matetské Skoly sestavi plan integrace a pfedd jim jiz vypracovany individudlni
vzdélavaci plan ditéte, podle kterého budou nasledné postupovat. Tato prace vsak byva
mnohdy dosti ndro¢nd, a proto je zapotiebi, aby byli vSichni ucitelé, kteti budou s danym
ditétem pracovat, o problematice autismu dostatecn¢ odborné¢ proskoleni. Zaroven vsak

mohou feditelé matefskych $kol jesté také zazadat o pfidéleni asistenta pedagoga (Thorova,

2006). Asistent pedagoga je pro dit€¢ s autismem i pro ucitele v mateiské Skole obrovskym
pfinosem a diky nému mize byt proces integrace vyrazné ulehcen. Nejen, Ze se vénuje
primarn¢ postizenému ditéti, coz umoziiuje, aby mohli ucitelé poskytovat vSem détem stejnou
péci, ale plsobi také jako prostiednik mezi matetskou Skolou a rodinou ditéte. Mezi hlavni
¢innosti jeho prace pak spadéd predevSim pomoc s integraci ditéte s autismem do kolektivu
ttidy a také pomoc uciteli s ptipravou a realizaci vychovné vzdélavacich ¢innosti (§7 vyhlasky
MSMT CR ¢&. 73/2005 Sb., o vzdélavéani déti, zakd a studentdl se specidlnimi vzdélavacimi
potfebami a déti, zaki a studentti mimotadné nadanych). Ukolem asistenta neni délat praci za
postizené dite, jeho tikolem je tuto praci mu pouze ulehcovat a postupné ho vést k co nejvetsi
samostatnosti, aby byl do budoucna schopen se bez jeho pomoci uplné obejit.

Co se tyCe vychovné vzdé€lavaci péce, ktera je v téchto ptredskolnich zafizenich

poskytovéna, tak ta ma nejcastéji podobu urcitych intervenénich programi. Tyto programy se

ve vetsing piipadil opiraji o techniky kognitivni a behavioralni terapie a jejich hlavnim cilem
je ptedevSim rozvoj dovednosti ditéte s autismem a terapie piipadného problémového
chovani. Jako nejucinngj$i metody se zatim osveédcCily naptiklad strukturované uceni, nacviky
komunikace a socidlnich dovednosti ¢i metody vizualizace aj. (Thorova, Jun, Cadilova, 2004).

Nézory na integraci ¢i Casné zafazeni ditéte s autismem do specialniho predSkolniho
zatizeni jsou riizné. Nékdo se proti témto variantdm stavi a upfednostiiuje spiSe formu domaci
rodinné péce, nékdo zase naopak pouze rodinnou intervenci zamitd a zastava ndzor, ze pro
spravny vyvoj ditéte s autismem je nezbytné, aby jim byla poskytnuta jak péce ze strany jejich

rodiny, tak i odborna péce ze strany specializovaného zafizeni. At uz jsou vSak tyto nazory
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jakékoliv, obecné dnes plati, ze ¢im diive ma dité s autismem moznost navstévovat néjaké
odborné zafizeni, tim je to pro n¢j a jeho budouci vyvoj pfiznivéjsi. Ackoli se totiz rodice
mohou snazit sebevic, takovou péci, jakou mu mohou nabidnout v ramci téchto instituci, mu
oni sami obvykle poskytnout nemohou, stejné jako mu nenahradi velice pozitivni vliv tfidniho

kolektivu.

Sluzby osobni_asistence: Dal§i moZznou pomoci, kterou mohou zacit rodiny s ditétem s
autismem velice brzy vyuZivat, je sluzba osobni asistence®. Tato pomoc je poskytovana v
ramci sluZeb socidlni péce’ a jeji vyznam v soucasné dobé stale vice nartsta. Stejné jako rana
péce, tak také osobni asistence je urcena jedinciim trpicim rtiznym zdravotnim postizenim s
tim rozdilem, Ze se nezamé&fuje pouze na déti, ale mize byt poskytovana vSem bez rozdila
veku. Velice Casto je vyuzivana napiiklad pii praci se seniory. Jejim hlavnim smyslem je
napomoci témto osobam piekonavat bézné kazdodenni téZkosti, aby mohli zit plnohodnotnym
a aktivnim Zivotem (Mahrova, Venglarova, 2008).

V ramci poruch autistického spektra mé osobni asistence také jiz dlouho své nezastupitelné
misto a stale vice organizaci se snazi tuto sluzbu svym klientim nabizet. Mezi ty nejzndmg¢;jsi
patii naptiklad obcanské sdruzeni APLA Praha ¢i Rytmus a dalsi. PfedevSim pro rodice je tato
sluzba obrovskym zdrojem pomoci a uleh¢eni, jelikoz jim pomaha s péci o jejich postizeného
potomka ve chvilich, kdy se o n¢j nemohou postarat oni sami. V ptipad¢ péce o velmi malé
klienty vypomahaji osobni asistenti nejCastéji tak, ze je odvadi a vyzvedavaji z predskolniho
zafizeni, vodi je na zajmové krouzky ¢i s nimi trdvi ¢as v dob¢, kdy jsou jejich rodice v
zaméstnani. Osobni asistent se s nimi snazi pracovat na zéklad¢ jejich individualnich potieb, a
to v pfirozeném prosttedi, coz je pro déti s autismem obrovskym piinosem. Jedna se tedy o
druh pfimé péce, ktera ma nejcCastéji podobu pravidelnych setkavani, ale n¢kdy také
jednorazovych akei. Prace s klienty ovSem neni jedinou cinnosti, kterou osobni asistenti
vykonavaji. Krom¢ toho mohou zastavat také funkci poradcli, coz znamend, ze se snaZzi
rodindm zprostfedkovéavat kontakty na rizné odborniky, snazi se jim pomahat pfi jedndni s
institucemi ¢i jim a jejich détem poskytovat urcity druh socialniho poradenstvi. Jsou tedy

pfinosem pro celou rodinu (http://www.praha.apla.cz/osobni-asistence.html).

6 ,,Osobni asistence je terénni sluzba poskytovand osobam, které maji snizenou sobéstacnost z ditvodu véku,
zdravotniho postizeni nebo chronického onemocneéni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.* (§
39 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

7 ,,Sluzby socialni pece napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost, s cilem umoznit

Jjim v nejvyssi mozné mire zapojeni do bézného Zivota spolecnosti, a v pripadech, kdy toto vylucuje jejich
stav, zajistit jim diistojné prostredi a zachazeni. * (§ 38 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)
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A poslednim velice dulezitym pfinosem vcasné diagnostiky je také to, ze umoziuje
rodinam a jejich blizkym snadnéjs$i a hlavné rychlejsi vyrovnani s postizenim jejich ditéte.
Tomuto tématu jsem se jiz podrobnéji vénovala v kapitole 3.4, a proto se ted’ 0 ném zminim
jen v kratkosti. Pokud se tedy rodiné€ podati ziskat v€asnou diagnozu jejich ditéte a pokud na
tuto vCasnou diagnézu navaze také okamzitd odbornd péce, potom muze dojit k velice
vyraznému zlepSeni jeho zdravotniho stavu. Toto zjisténi dava rodi¢im urcitou nadé¢ji a
pomaha jim to se s celou situaci 1épe vyrovnat. Vidina piiznivéjsSi budoucnosti pro jejich
potomka je pro né zdrojem sily, ktery jim umoziiuje nejenom se s handicapem ditéte smifit,

ale Casto v nich probouzi také chut’ a odhodlani s touto nelehkou udalosti bojovat.

Kapitolou ,,V¢asna diagnostika a jeji pozitiva® bych rdda uzaviela prvni ¢ast své prace,
ktera ma slouzit ptredevsim jako teoretické uvedeni mého vyzkumného projektu, jez nese
nazev Vliv v€asné diagnostiky na rodinu ditéte s PAS. Jejim hlavnim cilem bylo zachytit a
podrobnéji popsat jednotlivé aspekty, které hraji kliCovou roli v dobé pifed stanovenim
diagnozy autismu a které maji na rodinu a jeji fungovani zasadni vliv. Pfedevs§im v kapitole
,Rodina pied diagnézou* se zminuji o vSech problémech, kterym musi rodiny obvykle celit,
nez se konecnou diagndzu svého ditéte dozveédi. Témito problémy jsou naptiklad reakce na
prvni netypické projevy ditéte, zptusoby hledani pomoci ¢i kone¢né vyrovnavani se zjisténou
diagnozou atd. Na vSechny tyto okolnosti jsem si v ramci svého vyzkumu kladla otdzky a

nyni se je tedy pokusim zodpovédeét, a to na zakladé toho, jak je vnimaly samotné rodiny.
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EMPIRICKA CAST

5 METODOLOGICKY UVOD

V rémci svého vyzkumného projektu jsem se zaméfila na rodiny s ditétem s poruchou
autistického spektra (PAS) a pokusila jsem se u nich zmapovat dobu pred zjiSténim této
diagnozy. Pomoci narativnich rozhovorli s rodi¢i jsem se snazila do této problematiky co
nejvice proniknout a odhalit, s jakymi tézkostmi se rodiny musely potykat a co v§e béhem té
doby prozivaly. Zaméfila jsem se predevsim na psychické dopady, které tato situace na ¢leny
rodiny méla. Od rodicii jsem se pokousela zjistit, kdy se u jejich ditéte zacaly projevovat prvni
pfiznaky autismu a jak se snazili problémy s timto faktem spojené fesit. Snazila jsem se zjistit,
zda navstévovali 1ékafe a pokud ano, tak o jaké odborniky se jednalo a s jakymi pfistupy a
naslednymi diagnézami se setkali. A také jsem se zajimala o to, kdo je jako prvnim
informoval o PAS, kdy doslo k samotné diagnostice a jak se jejich zivot po diagndze zmenil.
V odborné literatuie se sice setkdvame s rlznymi nazory na tuto problematiku, ovSem

vypovédi a zkusenosti ziskané ptimo od rodict jsou ni¢im nenahraditelné.

V pribéhu psani prace jsem uplatnila moznosti spoluprace s ob¢anskym sdruzenim APLA
Praha, ve kterém momentalné pracuji jako asistent pro lidi s PAS. To mi poskytlo vyhodu
nejen pfi pronikani do vyzkumného terénu a pii vybéru vhodnych informéatord, ale také jsem

méla moznost ziskat celou fadu informaci pfimo od odbornych pracovniki tohoto sdruzeni.

5.1 Hlavni cile vyzkumu a vyzkumné otazky

Cilem mého vyzkumu bylo poukézat na problémy, kterym musi rodiny Celit, nez se u jejich
ditéte potvrdi diagnoza nékteré z poruch autistického spektra, a zjistit, co pro tyto rodiny
nasledna diagnéza znamenala. Mym zamérem bylo, dostat se do hloubky zkoumaného jevu,
porozumét mu a na zékladé tohoto porozuméni o ném utvofit zcela novou teorii. A proto jsem

se rozhodla pro strategii kvalitativniho vyzkumu.

V ramci vyzkumu jsem si polozila pouze jednu hlavni otdzku, a to: Jak se rodiny

vyrovnavaji s problémy, které predchazi diagnostice PAS u jejich ditéte? Z ni jsem pak
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nasledné odvodila jest¢ nékolik dil¢ich podotazek, které mély za ukol cely vyzkum vice

konkretizovat a zpiesnit:

« Co rodiny prozivaly a jak se citily, kdyz se u jejich ditéte objevily prvni netypické

projevy?
« Jakymi zpUsoby se rodiny snazily tyto problémy fesit?
« Jak se poprvé dozvédély o moznosti PAS?
« Jaka byla jejich reakce na kone¢nou diagnozu?

« Corodinam diagn6za PAS jejich ditéte pfinesla?

5.2 Pouzité metody a techniky sbéru dat

V ramci vyzkumného projektu jsem se rozhodla realizovat vyzkum narativni. Ten je také
nékdy nazyvan jako metoda zivotniho piib¢hu, protoZze v ném ptedpokladame, Ze ,,lidskd
zkusSenost je prirozené strukturovana prostrednictvi pribehi “ (Kutnohorska, 2009, s. 75). Jde
o metodu, kterd se vede prostfednictvim rozhovora s druhym ¢lovékem. Jako techniku sbéru
dat jsem tedy zvolila narativni rozhovor. ,, Pri narativnim rozhovoru neni subjekt
konfrontovan se standardizovanymi otdazkami, nybrz je povzbuzovan ke zcela volnému
vypraveni...Vychazi se totiz z predpokladu, Ze existuji subjektivni vyznamné struktury o
urcitych udalostech, které se vyjevi pri volném vypraveni a naopak se neprojevi pri cileném
dotazovani.“ (Hendl, 2005, s. 176) Diky tomuto typu rozhovoru jsem mohla daleko lépe
proniknout do piibéhli jednotlivych rodin a méla jsem tak mozZnost ziskat autentické,
nezkreslené informace. Mym cilem bylo, aby se mi rodice co nejvice otevieli a sdélili mi bez
obav vSe podstatné. Musela jsem tedy vénovat zvySenou pozornost vybéru vhodnych
informatord (schopnych vypravét). Rodice déti s autismem jsou ale obvykle velice otevieni.
Tato nelehké Zivotni udalost je mnohdy posilila natolik, Ze nemaji problém se s celou situace
svéfit nékomu druhému. Casto jsem méla dokonce pocit, Ze byl pro né spoleény rozhovor
moznosti sdélit a sdilet starosti a tézkosti, které museli beéhen t¢ doby prozivat. Vzdy jsem
kazdého z nich pfedem informovala o zptisobu vedeni narativniho rozhovoru, tedy o tom, ze
bych potfebovala, aby bez mého zasahovani vypravéli na dané téma. VétSina rodict s tim
neméla zadné veétsi problémy a spise, nez je k vypravéni primét, bylo tézsi zastavit je a hlidat,

aby od zadaného tématu neodbihali.
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Ptesto, Ze je tedy narativni vypravéni typem rozhovoru, ve kterém se nepouziva klasické
dotazovani, nachazi se v jeho pribéhu urcité momenty, kdy je mozné otazky pouzit. Pred
vstupem do terénu jsem si proto urcila nejen hlavni téma vypravéni, ale vytvofila jsem si také
seznam témat ramcovych. Ty mi slouzily jako zachytné body, ze kterych jsem pak mohla
pfipadné otdzky vyvozovat. Pii jejich sestavovani jsem vychéazela pfedev§im z vlastnich
zkuSenosti, které jsem ziskala jako osobni asistent déti s autismem. Diky této praci jsem totizZ
meéla moznost byt v pfimém kontaktu nejen s postizenym ditétem, ale také s jeho rodici, kteti

mi poskytovali impulsy na celou fadu otazek.

Téma rozhovoru: Vyrovnavani se rodiny s problémy, které predchazely diagnostice

PAS u jejich ditéte.
Ramcova témata rozhovoru:

«  Prvni netypické projevy jejich ditéte (kdy se poprvé objevily, o jaké projevy Slo, kdo

je jako prvni zaznamenal — nékdo z rodiny, v ZS, v MS, 1ékaf,...)

« Zpusoby feSeni téchto problémi (zda se viibec snazily tyto problémy néjak fesSit a

kdyz ano, tak jak — navstéva Iékaii nebo jinych odbornikt, konzultace s pedagogy,...)

«  Spoluprace s odborniky (s 1€kati, psychology, pedagogy, neurology...., jak spoluprace
probihala, s jakym pfistupem se z jejich strany setkaly,...)

- Jiné diagndzy + Spatné diagnozy (zda se s nimi setkaly, jak na to reagovaly a co jim to

prineslo, jak se to snazily fesit,...)
«  Prvni informace o mozZnosti PAS (kdy a kdo je o této moznosti informoval,...)
- Diagnostika PAS (kdy k ni doslo, kde probihala, jak dlouho na ni musely ¢ekat,...)

«  Konecnd diagnéza PAS (co jim pfinesla a co pro né¢ znamenala, jak se jejich Zivot
proménil,...)
+ Pocity (co rodiny béhem té doby proZivaly — obavy, stres, strach, uzkost, bezmocnost,

rozdilné pohledy rodic¢tl, pocity ostatnich ¢lenti rodiny,...)

Jednotliva ramcova témata jsem rozpracovala podrobnéji, abych z nich v ptipad¢ potieby
meéla moznost vyvodit otazky, na které¢ jsem bud’ béhem vypravéni nedostala odpovéd’ nebo

na které jsem dostala odpovéd’ nepiesnou.

Samoziejmé jsem se jich vSak nedrzela naprosto doslovné, ale brala jsem je spiSe jako

orientacni. V ramci narativniho vypravéni muize totiZz dochazet k tomu, Ze se zacnou
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objevovat zcela nové okolnosti, které mohou ¢asteéné pozménit cely koncept rozhovoru nebo
mohou tazatele piivést k zcela novym zjisténim. V pribéhu vyzkumu jsem tedy musela
jednotliva témata trochu upravovat. Plivodni koncept témat jsem tak rozsifila naptiklad o
otazky tykajici se promény vztahl mezi jednotlivymi €leny rodiny; o otazky tykajici se

sourozencl; pochybnosti; hledani vinika ¢i zpétného hodnoceni.

5.3 Charakteristika vyzkumného vzorku a etika vyzkumu

Vybér vyzkumného vzorku a prostiedi vyzkumu

Jako vyzkumny vzorek jsem si zvolila rodiny s ditétem s PAS. Pivodné jsem tento vzorek
nijak blize nespecifikovala, coz se jiz v prub&hu piipravy vyzkumného projektu ukazalo jako
velice nedostacujici. JelikoZ jsem se totiz nakonec rozhodla uskute¢nit rozhovory s rodinami s
v€asnou i pozdni diagnostiku svého ditéte, bylo zapotiebi cely vyzkumny vzorek mnohem
vice specifikovat a podrobngji urcit jednotliva kritéria vybéru. Pii jejich sestavovani jsem

vyuZila zkuSenosti odbornikil a s jejich pomoci jsem si nakonec ur¢ila nésledujici kritéria:
- diagnoza ditéte: Atypicky nebo Détsky autismus (stitedné az vysoce funkcni)
- diagnostika: v€asna do 4 let v€ku ditéte, pozdni od 6 let véku ditéte (viz. kapitola 4.1)
« diagnodza stanovend v APLA Praha; doba od tohoto stanoveni minimalné 1 rok
. rodiny z Prahy &i Stfednich Cech
« rozhovor pouze s jednim z rodict

Takto Uzce vymezena kritéria se nakonec ukdzala jako velice podstatna. Poruchy
autistického spektra jsou totiz velmi rozmanité a kazdd z nich ma trochu odlisnou
symptomatiku. Musela jsem si proto doptfedu urcit, na kterou z téchto poruch se zamétim,
abych vychazela vzdy ze stejnych podminek. A také stanoveni hranic v€asné a pozdni
diagnostiky bylo velice dilezité, stejn¢ jako doba od zjiSténi kone¢né diagnozy. VSechny tyto
okolnosti totiz mohly mit na kone¢né vysledky zasadni vliv a mohly je urcitym zplisobem
zkreslit. Rozhovor pouze s jednim rodi€em jsem si stanovila pfedev§im z divodu velké
Casové narocnosti, kterou analyza narativnich rozhovort piedstavuje. Zda se bude jednat o

matku ¢i otce, pro mé ovSem nebylo rozhodujici.

Mym piivodnim zdmérem bylo vybrat a uskutecnit rozhovory pouze se dvéma rodinami, a
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to s jednou rodinou s v€asnou a s jednou rodinou s pozdni diagnézou. Po dikladném zvazeni
jsem se vSak nakonec rozhodla vyzkumny vzorek rozsifit, aby bylo mozné dosdhnout vétsi
reprezentativnosti a alespon Castecného zobecnéni vysledki. Piedpokladala jsem, ze by se
mohlo jednat tak o tfi a tfi rodiny. Tento pocet se mi zdal jako idedlni, jelikoz mym cilem
nebylo rodiny porovnavat ani vysledky téchto porovnani néjak celkové zobeciiovat. Nejen, ze
by to vzhledem k tak malému vyzkumnému vzorku nebylo mozné, ale zaroven to neni ani
cilem kvalitativniho vyzkumu. Protoze mém ale v nazvu prace napsano ,,vliv vcasné

3

diagnostiky...“, chtéla jsem na dilezitost této problematiku alespont Castecné poukazat a

zdiraznit urcité rozdily, které mezi véasnym a pozdnim diagnostikovanim panuji.

Z hlediska stanovenych kritérii jsem se tedy nakonec rozhodla pro zamérny (Gicelovy)
vybér, jehoz principem je, ze si vyzkumnik sdm urc¢i, ktefi informatoii jsou pro né&j
nejvhodnéjsi a ktefi mu poskytnou nejvice informaci. Jedné se tedy o ,,cilené vyhledavani
ucastnikit podle jejich urcitych viastnosti* (Miovsky, 2006, s. 135). S vybérem jsem zacala v
ramci obCanského sdruzeni APLA Praha, kde jsem pusobila jako asistent pro lidi s PAS.
Nejprve jsem oslovila rodiny, se kterymi jsem pfimo spolupracovala. Tyto rodiny byly celkem
dvé a obé mi bez problémi pfislibily G¢ast na vyzkumném projektu. Pro vybér ostatnich
informatorii jsem jiz vyuZzila pomoci ze strany pracovnikii z APLA Praha. Ti mi dévali nejen
typy a kontakty na vhodné rodiny, ale zaroveit mi pomahali také s rozesilanim informacnich
e-maild, které jsem si za uCelem ziskavani informdatort sestavila. Tento postup se mi ale
bohuzel pfili§ neosvédcil, a proto jsem ztlistala rad€ji u pfimého doporuceni od pracovnikil z

APLA Praha, pfedevsim z rané péce.

Cely proces oslovovani rodin mi asi nejvice komplikovala ptedem stanovena kritéria
vybéru, kvili kterym bylo opravdu velice obtizné vyhovujici rodiny nalézt. Proto jsem se
obratila také na jind zafizeni pracujici s jedinci s autismem, jako napiiklad na Specidlné
pedagogické centrum Vertikala. I pies vstiicny ptistup pracovnikil t€chto zatizeni se mi ovSem
nepodafilo ani jednu vhodnou rodinu nalézt. Nadale jsem proto hledala informéatory pouze
pies APLA Praha, kde jsem byla také nakonec usp€sna. V ¢asovém rozmezi listopad 2011 az
unor 2012 jsem tedy zrealizovala celkem Sest rozhovorl. Tfi rozhovory prob&hly s matkami,
které mély v€asnou diagndzu svého ditéte a tfi s matkami s diagnézou pozdni. U jedné rodiny
se mi podafilo ziskat rozhovor také s otcem. Slo o rodinu, kterou jsem dobfe znala, a proto mé
zajimal pohled obou rodict. Jelikoz se vSak jednalo pouze o jeden piipad, pouzila jsem tento

materidl nakonec jen jako urcité doplnéni.
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VeétSina rozhovort se uskutecnila piimo u rodin doma, pouze v jednom piipadé probihal
rozhovor v zaméstnani informatorky. Z hlediska cili vyzkumu nebylo podstatné, kde se dané
rozhovory uskute¢ni, a proto jsem nechala vybér mista i Casu rozhovoru zcela na rodinach,
coz mi umoznilo ziskat si jejich vétsi daveru. Predpokladala jsem, Ze se v prostiedi, které si
samy zvoli, budou citit 1épe a bezpecnéji a nebudou tolik nervozni. Predem jsem vSak doufala,
ze to budou pravé domovy téchto rodin, jelikoz jsem chtéla do jejich domacnosti alespoi
castecn¢ nahlédnout a udélat si predstavu i o tom, jak vlastné ziji. VétSina rozhovora tedy
probihala v relativné klidném prostiedi, kde jsem nebyli nikym a ni¢im rusSeni. Pouze v
nékterych ptipadech nam do rozhovoru vstoupily déti rodict. Primérna délka kazdého
rozhovoru ¢inila asi okolo 45 minut. Snazila jsem se do vypravéni informatort piilis
nezasahovat a nechat je, aby skocili podle svého uvazeni. N¢kde jsem se musela vice
doptavat, jinde naopak stacilo, abych dala k vypravéni jen urcitou pobidku a rodice jiz mluvili

zcela sami.

Udaje o jednotlivych rodinach jsem uvedla ve dvou tabulkich, které maji slouZit
predevsim pro vétsi prehlednost a také pro orientaci v dale interpretovanych datech. Krome
veéku, diagnozy ditéte a doby, kdy diagnostika autismu probehla, jsem zde uvedla také
vzdélani, pocet déti a rodinny stav rodict, se kterymi jsem rozhovory uskutecnila. Tyto udaje
mi pomohly pfedev§im se zafazenim danych rodin do urcitého socidlniho kontextu. Jména

déti 1 oznaCeni rodin jsem samoziejm¢ zmenila, abych zachovala anonymitu vSech

informatort.
VCASNA DIAGNOSTIKA
Vék Diagnéza Diagnostika Vzdélani Rodinny stav
Rodina |Radek 8let | AA —vysoce funkéni | ve 2 letech 1 més.
R. (2004) (2006)
maminka 32 let sttedoSkolské |rozvedena, 1 dité
Rodina |Honza 6let |DA —stfedné az ve 3 letech
H. (2005) |vysoce funkéni (2008)
maminka 35 let vysokoskolské | vdana, 1 dité
Rodina |Jirka 3,51et | DA — stfedné funkéni | Ve 2 letech 6 més.
J. (2008) (2010)
maminka 39 let zékladni rozvedena (s
(nedokoncené | manzelem ale
sttedoskolské) | stale zije), 4 déti

Tab. 1 - rodiny s v¢asnou diagnostikou
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POZDNI DIAGNOSTIKA

Vék Diagnéza Diagnostika Vzdélani Rodinny stav

Rodina | KryStof 8let |AA - stfedné az v 6 letech 10 més.
K. (2003) |vysoce funkéni (2010)

maminka 40 let sttedoSkolské |vdana, 3 dité

tatinek 40 let vysokoskolské | Zenaty, 3 déti
Rodina |Lukas 14 let | AA—vysoce funkéni | v 10 letech 1 més.
L. (1998) (2009)

maminka 37 let vysokoskolské | rozvedena, 2 déti
Rodina | Adam 9let |DA - vysoce funkéni |v 6 letech 10 més.
A. (2002) (2009)

maminka 40 let stfedoSkolské |vdan4, 2 déti

Tab. 2 — rodiny s pozdni diagnostikou
AA — Atypicky autismus
DA — Détsky autismus

Eticka stranka vyzkumu

Etické otazky hraji v pedagogickém vyzkumu nesmirné diilezitou roli. Abych mohla cely
vyzkum zrealizovat, musela jsem si tedy nejprve pofidit pisemny souhlas od vSech
informatorti. V informovaném souhlasu, ktery je jednim ze standardnich dokumenti, jsem
uvedla nejen to, ze se vyzkum uskutecni v ramci mé diplomové préce, ale seznamila jsem v
ném informatory také s tématem vyzkumu a s pfipadnymi dusledky jejich ucasti v ném.
Kazdy z rodi¢l se tak mohl sam rozhodnout, do jaké miry chce uvedené informace
anonymizovat a zda chce, aby byly tyto informace archivovany a vyuZzivany jinymi badateli.
Mimo pisemny souhlas jsem jesté kazdého informatora pfedem upozornila na to, Ze si budu

cely rozhovor zaznamenavat na diktafon, abych ptedesla ptipadnym nedorozuménim.

A kromé informovaného souhlasu a zaji$téni anonymity informatorti jsem se snazila dbat
také na dostatecné emocni bezpeci. Téma, kterym jsem se zabyvala, bylo totiz celkové dosti
citlivé, a proto jsem chtéla, aby se rodic¢e v priibéhu rozhovort citili dobfe a neméli strach mi
sdelit 1 citlivéjsi informace. Celou situaci mi ulehcovalo to, ze jsem nékteré rodiny jiz znala,
jelikoz jsem s nimi spolupracovala jako osobni asistent jejich ditéte. Divéru rodicl, které
jsem ptedtim nepoznala, jsem si ziskala ptredev§im diky pracovnikiim z APLA Praha. Ti se za

m¢ totiz obvykle zarucili a doporucili me jako spolehlivou osobu.
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5.4 Metody vyhodnocovani a interpretace ziskanych dat

Pfi vybéru metod vyhodnocovani a interpretace dat jsem vychdzela ze zvolené techniky
jelikoz se jedné o zcela volné vypravéni informatora, které neni nijak strukturované. Z tohoto
divodu jsem se tedy rozhodla pfistoupit k vyhodnocovani vysledka nejprve prostfednictvim
techniky otevieného kédovani. Pro svoji univerzalnost ho Ize totiz uplatnit témét u vSech
vyzkumnych pland. Jak dale uvadi K. Sedova (2007) na oteviené kodovani lze nasledné
navazat jeSté¢ dalSimi specifickymi analytickymi technikami, které pracuji jiz s Céastecné
upravenymi daty. Z hlediska svého vyzkumu jsem se rozhodla pro techniku ,,vyloZeni

karet*, ktera je zaloZena na pfesném prevypravéni dat ziskanych pii otevieném kddovani.

Vsechny rozhovory jsem si nahravala na diktafon. Diky tomuto nahravani jsem se mohla
pIn¢ koncentrovat na vedeni rozhovorti a nemusela jsem se zdrzovat podrobnym zapisovanim
poznamek. Navic jsem meéla moznost soustiedit se pouze na vypravéni informatord, ¢imz
jsem ziskala neomezenou moznost pfimého reagovani na jejich vypoveédi. Rodice tak méli
pocit, Ze se jim pln¢ vénuji a neméli zabrany sdélit mi i daveérnéjsi informace. Zaroven jsem si
také diky nahravani mohla v§imat i neverbalnich projevii. Jako druhou metodu zdznamu jsem
zvolila jesté vlastni psani poznamek. Toho jsem nejvice vyuzila po skonceni rozhovort, kdy
mi rodi¢e dodatecné sdélovali jest¢ dal§i informace, které mi pomohly s porozuménim

ur¢itych podstatnych souvislosti. A v né€kolika ptipadech jsem dostala jest¢ kratké dodatecné

doplnéni rozhovoru 1 pfes e-mail.

Nasledny piepis nahranych rozhovorii byl asi nejdelsi fazi celé analyzy. Po kazdém
uskutecnéném rozhovoru jsem vzdy ihned provedla interpretaci ziskanych tidaji. Diky tomuto
v€asnému zpracovani jsem tak meéla vétsi jistotu, Ze nic, co se béhem rozhovorti odehréalo,
neopomenu zaznamenat. Vypraveéni rodict byla totiz mnohdy dosti chaoticka a ne vzdy jim
bylo dobfe rozumét. Bylo proto lepsi pfepsat dany rozhovor, dokud jsem jej méla v zivé
paméti. Navic mi to také umoznilo dat si ziskané informace do souvislosti a pomohlo mi to
také s pripravou dalSich rozhovorti. Jako techniku ptepisu jsem si pak zvolila deslovnou
transkripcei, jelikoZ mym zadmérem bylo zachovat zcela autentické vypravéni vSech
informatord. Do piepisu jsem zaznamendvala nejen slovni, ale i neverbalni vyjadieni, coz mi
umoznilo, abych si zpétné mohla udé€lat predstavu o tom, jak se asi citili. Z tohoto divodu
jsem si také stanovila minimalné ro¢ni lhitu od zjisténi diagndzy, aby se vSichni informatoti

nachazeli ve stejnych podminkéch a nebyli az pftili§ citové ovlivnéni nastalou situaci. Nekteti
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rodice mi o daném tématu vypravéli s humorem a jistou nadsézkou, protoze si jiz s odstupem
Casu dokézali vytvotit ur€ity nadhled, ktery jim pomahal se s touto udalosti vyrovnat. U
nekterych rodict bylo zase naopak vidét, Ze je to pro né stale citlivé téma a jejich vypraveéni
bylo proto vice vazné. Obcas jsem se u nich setkala i s urcitou ironii ¢i zklamanim. Pro

predstavu jsem se rozhodla zatadit jeden z ptepsanych rozhovora do ptilohy na konci prace.

Druhou fazi analyzy dat je pak kodovani. ,, Kodovanim se rozumi rozkryti dat smérem k
Jjejich interpretaci, konceptualizaci a nové integraci.“ (Hendl, 2005, s. 246) Jak jsem uvedla
Jiz vySe, ja jsem se rozhodla pro kodovani otevirené, které jsem se snazila provést vzdy jesté
pfed uskutecnénim dal§iho rozhovoru. Nejprve jsem zacala rozhovor pomalu procitat a
hledala jsem v ném konkrétni témata. JelikoZ jsem jiz ale méla v piipravé rozhovorii sepsané
urCité zachytné body, mohla jsem se jich pfidrzovat i v prib¢hu koédovani. ,, Nekteri
vyzkumnici pristupuji k textu se seznamem predbéznych kodii a jejich definic, ktery postupné
dopliuji o nové casti.” (Hendl, 2005, s. 247) Vybrana témata jsem se snazila co nejvice
specifikovat a zaroven roztfidit do jednotlivych kategorii. Ke kazdé zvolené kategorii jsem
pak hledala vhodné oznaceni, ¢imz se pro m¢ nasledna prace s daty vyrazné ulehcila. Jako
tato oznaceni jsem pouzila ndzvy ramcovych témat rozhovoru. Vyzkumné kategorie jsem tedy
ziskala nasledujici: PROJEVY, ZPUSOB RESENI, ODBORNICI, DIAGNOZY, INFO O
PAS, DIAGNOSTIKA, KONECNA DIAGNOZA PAS, ZPETNE HODNOCENI{, CO
POMOHLO a RODINA. A poslednim dilezitym krokem této casti bylo jest¢ hledani
relevantnich vztaht a souvislosti mezi vzniklymi kategoriemi. Zabyvala jsem se piedevSim
témi, které se vztahovaly k mému vyzkumného problému. Nezbytné ovSem bylo také
zohlednéni vyjimecnosti, jejichz opomenutim by byly vysledky vyzkumu zkreslené. Ke
kazdému rozhovoru jsem proto pfistupovala individudlné a snazila jsem se v ném krome

vybranych témat hledat i t¢émata zcela nova.

Jako metodu interpretace jsem na zavér zvolila jiz vySe zminénou techniku ,,vyloZeni
karet“, ktera mi umoznila, abych k datim pfistupovala zcela bez omezeni a mohla je vylozit
tak, jak jsem je ziskala a rozd¢lila do jednotlivych kategorii. Z mé strany §lo tedy o pfesné
pfevypravéni analyzovanych dat. Zvolené kategorie jsem uspofadala do urcité linie, ktera
tvofi hlavni kostru. Linka pfibéhu je sestavena tak, jak rodiny postupné celym obdobim
prochdzely. Timto chronologickym uspotfaddnim jsem chtéla docilit toho, aby se zmény v
zivot¢ rodiny a problémy, které rodinu provazely, propojily a ukazalo se, jak na sebe postupné

navazovaly a vzajemné se ovliviiovaly.
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6 VLASTNI VYZKUMNE SETRENI A DOSAZENE
VYSLEDKY

V nésledujici kapitole jiz tedy mohu pfejit ke stéZejni €asti celé préce, a to k interpretaci
ziskanych dat. Pfipomenu, Ze hlavnim cilem mého vyzkumu bylo poukédzat na problémy,
kterym musi rodiny Celit, nez se u jejich ditéte potvrdi diagndza nékteré z poruch autistického
spektra, a zjistit, co pro tyto rodiny néslednd diagnéza znamenala. V prvni ¢ésti jsem se
zaméfila na uplny pocatek, tedy na to, kdy se zacaly problémy objevovat a jak na tyto projevy
rodiny reagovaly. Jenom upozoriiuji, Ze rozhovory jsem délala vzdy pouze s jednim rodicem,
takze udaje o ostatnich ¢lenech rodiny jsou zprosttedkované prostfednictvim jejich vypraveéni.
Nasledn¢ jsem presla k tomu, jak se rodiny snazily tyto problémy feSit a jak vlastné k celé
situaci pristupovaly. Velkd ¢ast je vénovéna spolupraci s odborniky, protoZze to bylo jedno z
hlavnich témat, o kterém vétSina z nich vypovidala. Ve druhé ¢asti jsem se jiz dostala k
samotné problematice autismu. Zde jsem se snazila popsat, jak se rodiny dozvédély o
moznosti autismu, jak na tuto zpravu reagovaly a na jakou pomoc se nakonec obratily. Tyto
informace povazuji v ramci svého vyzkumu za jedny z nejhlavnéjsich, jelikoz byly ve vét§ing
ptipadd divodem vcasné nebo pozdni diagnostiky. Naslednému zjisténi konecné diagnozy a
vyrovnani se s diagnézou autismu jsem pak veénovala posledni Cast, kde jsem se pokusil
shrnout nejen to, co rodiny prozivaly, ale také to, jak pfistupovaly k feseni této nelehké

situace.

6.1 Co se to déje?

,,Od zacatku bylo vsechno jinak. “ Tak takto se vyjadiila maminka Adama, kdyZz jsem ji v
uvodu vybidla, aby mi vypravéla o dobé pied zjisténim diagndzy autismu jejiho syna. A dalo
by se fici, Zze mi podobné odpoveédély snad vSechny maminky. ZvlaStniho chovani si pry u
svého ditéte zaCaly v§imat opravdu velice brzy, nékteré dokonce jiz v kojeneckém véku, a to
bez rozdilu toho, zda mély v€asnou, ¢i pozdni diagnostiku. Nez vSak k t€émto zvlaStnim
projeviim dosly, zacaly mi nejdiive vypravét o zdravotnich problémech, kterymi jejich déti

24

neobjevila. Asi nejhiife na tom byl Honza, ktery se narodil s kombinovanym postiZenim. Od
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narozeni ma kanilu, jelikoz se sam nenadechne a také trpi hypotonii. V péci 1ékatt je tedy jiz
od malicka a rodice musi fesit hlavné tyto problémy. U Radka to byla zase zloutenka, tiiselna
kyla, problémy se srdcem ¢i velké rymy, o kterych mi maminka opravdu podrobné vypravéla.
Velice ostie se stavéla proti 1ékiim a ockovani a zminovala se také o pochybenich, kterych se
Iékati na Radkovi dopustily. Synovy problémy se proto snazila feSit spiSe ezoterickym
smérem. V piipadé KryStofa a Adama byla situace také velice podobna. Zatimco u Adama se
objevily komplikace ihned po porodu, Krystof mél zdravotni problémy az pozd¢ji. Z divodu
tézkych zanéth pradusek musel byt n€kolikrat ockovan a uzival mnoho 1€kt. Situace pry byla
natolik vazna, ze v jednu chvili bojoval i o Zivot. Jak mi ale maminka sd¢lila, v sou¢asné dobé
je jeho stav jiz mnohem lepsi a na rozdil od maminky Radka vidéla v oCkovani spiSe ptinos.
Zdravotnimu stavu tedy vénovaly maminky opravdu velkou pozornost a bylo vidét, ze je to
pro né€ opravdu velice dulezité téma. Nékdy mi dokonce pfislo, ze v tom nékteré z nich vidély
1 diivod vSech ostatnich problémi. Zda ovSem mohly mit tyto zdravotni komplikace vliv na

vznik autismu, se rozhodn¢ fici neda.

Soucasn¢ se zdravotnimi problémy se u chlapcii zac¢alo objevovat také jiz zminované
zvlastni chovani. Maminky Radka a Jirky mi uvedly, ze je asi jako prvni znepokojilo to, ze se
jejich détatko nechtélo kojit, nechtélo spat a potad plakalo. ,,Radek, kdyz se narodil, tak
viastné nechtél, jakoby vypadal, Ze nechce zit a ze je na viechno nastvany. Ze porad brecel, Ze
nechtél na nicem spolupracovat, nic ho nezajimalo. Postupem Casu se pry k t€émto projevim
zaCaly pfidavat jest¢ dalsi, které jiz uvadely také ostatni maminky. Byly to naptiklad
problémy s jidlem, kdy mélo dit¢ vyhranénou pouze jednu, dvé potraviny a nic jiného jist
nechtélo. ,, Nejed! vitbec nic témér. Vzdycky mél vyhranénou jednu potravinu, kterou jedinou
jedl a nic jinyho.” (maminka LukasSe) Dal§imi zvlaStnostmi, kterych si vSimaly, pak byla
napiiklad nemluvnost a problémy s feci, zvlaStni zplsob hry a chovani, ritualni ¢innosti, Ipéni
na pravidlech, vzdorovitost, nezdjem o jakykoliv kontakt ¢i komunikaci, nebo naopak az
pifehnany zdjem o vSe a tfada dalSich. ,, U Krystofa takova klasicka hra byla hrozné madlo.
Respektive viibec. Objevil naradi, které ho svym zpiisobem zaujalo, zejména kladivo. Takze
potom vlastné bylo v§echno, co bylo doma, otlucené, protoze to byla hracka, kterou si velice
oblibil. “ (maminka KryStofa) Netypickych projevi tedy uvadély opravdu hodné a zajimavé
bylo, Ze se nekter¢ z nich u chlapcti dost shodovaly. Maminky Jirky, KryStofa a Adama
naptiklad mluvily o problémech s oblékanim, i kdyz kazda z nich v trochu jiném smyslu.
Adam se pry musel oblékat pouze sam, Krystof se zase pti oblékéani vztekal a Jirka pro zménu

nechtél byt obleceny viibec a chodil radéji nahy.
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Reakce rodin na vétSinu téchto projevl byly v mnohém dosti podobné. Asi nejcastéji mi
maminky uvadély, ze mély ze zaCatku tendenci netypické chovani svého ditéte spiSe omlouvat
nebo ho prosté povazovat za normalni. ,,Ze zacatku jsem si nemyslela, Ze je to problém.
Mpyslela jsem si, Ze je to takova hra.” (maminka Jirky) Jednim z divoda tohoto omlouvéni
byli pry i samotni I€kafi. Ti je totiz Casto ujistovali, ze se v tomhle veku jesté nejedna o nic
zvlastniho a ze se vSe postupné zpravi. ,, Détsky lékar Fikal, Ze je to naprosto normalni.*
(maminka Jirky) Dal§im divodem omlouvani bylo také to, ze se jedna o chlapce, ktefi se
obecné vyvijeji pozdé&ji. ,, Pani doktorka i okolni lidé Fikali, Ze u chlapcu je to mozné, ze ti
zacinaji mluvit pozdeéji.* (maminka Krystofa) Tento ndzor zastdvala také maminka Jirky.
JelikoZ byl Jirka jediny kluk u nich v roding, vSichni k nému pfistupovali velice opatrné a
méli tendenci vSechno jeho chovani omlouvat. ,, Pozor, chlapecek, nesahat... Maminka pak
vidéla pfic¢inu jeho netypického chovani v tom, Ze ho prosté rozmazlili. U Honzy, Radka a
také Krystofa vedlo k omlouvani zase to, Zze na takovéto chovani maji vlastn€ narok. Jak mi
uvedla maminka Honzy, jelikoz ma syn kombinované postizeni, musela jiz od narozeni fesit
hlavné jeho zdravotni problémy. Kvili tomu tedy rodina nevidéla v Honzovych zvlastnich
projevech nic neobvyklého a pficitali to pouze jeho zdravotnimu stavu. ,, Vsichni méli tu
odpoved’: ,,Co chces, podivej se, jakej ma problém, tak aby nebyl jinej. Ma na to narok.” A
také maminka KryStofa vypravéla o tom, jak ji vSichni ujistovali v tom, Ze jsou synovy
problémy zplisobeny jeho Castymi nemocemi. ,, Pani neurolozka teda vekla, Ze to je dano

vSechno tim, Ze tu energii musel vkladat do boje s témi nemocemi toho fyzického druhu. *

Jak ovSem roky déti ptibyvaly a projevy se zacaly stupniovat, piestaly maminky zvlastni
chovani omlouvat a ¢im dal vice uvazovaly nad tim, Ze tu zfejm¢ asi neni néco v potradku.
Nekteré pry zacalo velice znepokojovat, kdyz vid€ly, jak se vyviji ostatni vrstevnici jejich
ditéte nebo kdyZ zacaly srovndvat vyvoj syna se starSimi sourozenci ¢i dokonce se sebou.
., Porad tam byly takovy zvlastni..., jiny prosté chovani, jak rostl, oproti sestram...“ (maminka
Jirky) Jiné mi zase uvadé¢ly, ze je naopak znepokojovalo a zaroven i trapilo chovani, jaké mély
déti k nim samotnym. Maminky KryStofa, Adama a Jirky mi pfimo sd¢lily, ze byly
pfekvapené z toho, jak o né jejich syn neprojevoval témét zZadny zajem. ,, Nemél vitbec jako
zdajem o to, aby byl u mé. Mé to strasné mrzelo.“ (maminka Jirky) ,, Ze by se se mnou néjak
chtel mazlit, to tam nebylo. Nekdy mu to, bych spis rekla, bylo protivny, ta moje pritomnost.
(maminka KrysStofa) Uvazovani o projevech se tedy opravdu postupné promeénovalo a u
rodicu se zacCala objevovat ¢im dal vétsi snaha celou situaci néjak fesit. Pro rodiny s v€asnou

diagnozou to bylo snazsi, jelikoz se k pomoci dostaly pomérné rychle. U rodin s pozdni
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se stale vice stupniovalo, se zaCaly objevovat také zadvaznéjsi problémy, se kterymi musely
bojovat. Maminka Lukase mi napiiklad sdé¢lila, Ze u jejiho syna zesilily problémy predevsim s
jidlem a také s dodrZzovanim hygieny. ,, Porad ma ty svoje jako zvlastni chuté. Tedka ma
obdobi pizza, takze musime kupovat jenom pizzu, coz je pomeérné drahd zdleZitost. Je na
hranici podvyzivy. “ Pro maminku Adama to bylo narocné zase v tom, ze zacalo byt synovo
chovani témér nezvladnutelné. Byl hodné vztekly, vybusny a nékdy pry méla pocit, ze ji svym
chovanim 1 zkousi a déla si z ni legraci. ,,To bylo fakt denné, denné prosté scény...Cesta
tramvaji, vzdycky peklo..., nacal pytlik bonbonii, nedojed ho..., naprosto sileny cesty ze
Skolky..., kope, plive...” Ona ani manzel si s tim pry opravdu nevédéli rady. ,, Manzel ten to
tézce nes vitbec, jo, ze si myslel, zZe je Spatnej otec. A ja jsem si vidycky myslela, Ze si ze mé
dela legraci. Takze ja jsem obcas jako zurila a von chudak fakt za to nemoh.” A v ptipadé
Krystofa zacaly problémy nartstat hlavné s nastupem do matetrské Skoly. Pfedevsim se u n¢j
zhorsilo celkové chovani. Bud’ byl az ptilis vybusny, nebo naopak nete¢ny az apaticky. ,, Stdle
jeste pretrvavaly problémy s tou hygienou..., on se nam svlikal donaha..., on si nehral...,
nechtél ménit prostredi. “ Maminka mi sdélila, Ze to chovani bylo jiz tak napadné, Ze jej zacali

zaznamenavat i lidé okolo a také 1ékafi.

Vsechny vyse uvedené projevy a problémy jsou pro autismus velice typické, ovSem témeét
zadna z maminek mi nesdélila, ze by je s touto poruchou ze zacatku néjak spojovala. Pouze
maminka LukaSe mi uvedla, Ze ji hned v prvnich okamzicich napadlo, zda by se nemohlo
jednat prave o autismus. O nekterych projevech maminky hovotily jako o hodné vyraznych, a
to jiz od raného véku, jiné se pry naopak zacaly objevovat az postupné s piibyvajicimi roky
jejich ditéte. Ve vétsSin€ piipadl to vSak byly ony, kdo je jako prvni zaznamenal a kdo byl
témito projevy nejvice znepokojen a chtél je néjakym zplisobem fesit. Ostatni clenové rodiny
si pry také zvlastniho chovani vS§imali, ale jejich pfistup byl spise rezervovanéjsi a vétSina z
nich to nepovazovala za néco zavazného. ,,Samoziejmé Ze mé se to nejvic tykalo, ale ty

znamky byly vyrazné, takze si toho vsimli i jini lidé. “ (maminka KryStofa)

6.2 Co s tim?

Po obdobi neustalych problémt nastala chvile, kdy se rodiny obvykle rozhodly, Ze by se to

mélo zadit pfeci jen néjakym zplsobem fesit, jelikoZ jiz tato situace nebyla déle snesitelna.
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Jak u rodin s vcasnou diagnostikou, tak u rodin s diagnostikou pozdni doslo k tomuto
uvédomeéni relativné brzy, vétSinou jesté pred tifetim rokem jejich ditéte. Co ovSem
nasledovalo potom, bylo jiz u kazdé rodiny trochu jiné. Pro maminky Jirky a Radka to bylo
snadné v tom, Ze ihned poté, co se zacaly chovanim svého syna znepokojovat, se objevila
Spatnymi diagndézami ¢i s hledani vhodné odborné pomoci atd. Maminka Radka se spiSe
snazila fesit synovy zdravotni problémy a touto strankou se pfili§ nezaobirala. Také u Honzy
se pfiSlo na spravnou diagndzu relativné brzy. Jelikoz byl ale v péci 1ékati jiz od narozeni,
rodina se pieci jen musela pied samotnou diagnostikou potykat s urcitymi obtizemi. Pfesto, ze
se pry védelo, jaké jsou Honzovy zdravotni problémy, potad se patralo po tom, co je jejich
piesnou pri¢inou. Honza byl pod bedlivym dozorem opravdu mnoha odbornikii, at’ uz na
ORL, neurologii, rehabilitaci, psychiatrii, ale nikdo pry nedokazal fict, co za tim v§im je. ,, 42
zpétné viastne mi rada lékarii rekla, Ze byli presvédceni, ze tam musi byt jeste jiny probléem. *
Asi nejCastéji se rodina z jejich strany setkdvala s nazorem, Ze se jedna o nerovnomérny vyvoj
a o problémy v motorické oblasti. Kromé téchto odbornikii se rodina rozhodla obratit jesté na
pomoc z rané péce v Diakonii. Spoluprace s nimi ovSem také nebyla Uplné idedlni. Podporu
jim pry sice poskytli, ale moc praktickych rad, jak se synem pracovat, jim nedali, natoz aby je
upozornili na moznost autismu. Maminka mi dokonce sdélila, ze byli 1 zpétn€ k diagnoze

autismu velice skepticti.

Pro rodiny s diagnostikou pozdni byla cela situace daleko slozitéjsi, jelikoZ u nich doba
hledani spravné diagnézy trvala mnohem déle. V piipadé Krystofa a Adama to bylo okolo
Sesti let a u LukaSe dokonce az deset let, kdy byl autismus diagnostikovan. Obdobi plné
strachu, nejistoty, patrani a vyi¢enych diagn6z pro né bylo tedy opravdu velice zdlouhavé.
Piibéh KryStofa a Adama byl v mnohém dosti podobny. Obé maminky se snazily synovy
problémy fesit co nejdiive, ale ze strany odbornikii, které navstévovali, se velké pomoci
bohuzZel nedockaly. Maminka KryStofa mi sdélila, Ze se jiz pfed synovym tietim rokem
definitivné rozhodla, ze se s tim musi zacCit néco d¢€lat. Zacali tedy navstévovat neurologii,
logopedii a dokonce se rozhodli i pro psychologické vySetteni. Zavér vSech téchto odbornikti
byl ale vzdy velice podobny. ,, Rekli ndm, Ze je to jako normalni, ti chlapci, Ze nékdy to byva
tak jako opozdenéjsi ten vyvoj, neshledavali na tom nic mimoradného.“ Rodicim se to vSak
potad nezdalo, a proto se synem absolvovali stdle nova a nova vysetieni. Po jednom z nich
bylo nakonec Krystofovi diagnostikované ADHD a dokonce i mentalni retardace. To oba

rodi¢e velice zaskocilo, protoze tomu Krystofovy projevy moc neodpovidaly. Nakonec ale
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diagnézy preci jen piijali, i kdyz s ur€itymi pochybnostmi. V piipadé ADHD naptiklad
odmitli davat Krystofovi 1€k ritalin kvili jeho nezddoucim G¢inktm. ,, My jsme byli doslova
zdrceni. Nicméné clovek se musi vyrovnat v zZivoté se v§im, takze jsme si vekli: ,, Prosté neda
se nic deélat, dela se pro néj snad, co se délat da.” Kromé hledani odbornikli vSak museli
rodice fesit také problémy s umisténim syna do matetské a zakladni Skoly. V bézné skolce mél
Krystof obrovské problémy. Pani ucitelky ho nezvladaly a prace s nim pry podle nich byla
hodné¢ naro¢na. Na doporuceni 1€kaft a znamych ho proto nakonec pfefadili, a to do Skolky
logopedické, kde se tedy jeho stav vyrazné zlepsil. ,, Ta péce o néj byla prosté mimorddna. Ja
bych mu ji doma nedala. Na zaklad¢ tohoto zlepSeni pak chtéli Krystofa nasledné¢ umistit i
do bézné zakladni Skoly. Od toho vSak nakonec také upustili a rozhodli se pokracovat na Skole
logopedické, a to z divodu mensiho kolektivu. Zpétn¢ to maminka hodnotila jako velice
dobré rozhodnuti, které jim hodné véci usnadnilo. Ac¢koli byla tedy rodina s pfistupem ze
strany pracovnikl matetské i zakladni Skoly velice spokojena, bohuZzel ani zde jim o moznosti

autismu nikdo nic nefekl.

U Adama byla situace velice podobna. Také zde totiz museli rodice pomérné dlouho
bojovat s hledanim spravné diagnézy. Jiz od raného ve&ku chodili se synem kvuli jeho
zdravotnim problémiim na neurologii, foniatrii ¢i logopedii a na zéklad¢ téchto vySetieni mu
byla nakonec diagnostikovana hyperaktivita, epilepsie a vyvojova dysfazie. Rodice s
diagn6zami moc nepolemizovali, jelikoz o tom neméli pfiliS§ povédomi. Co je vSak ale
zaskocilo, byla diagnéza mentalni retardace. ,, Mné se to porad nezddlo, protoze mné prisel, zZe
Jje jako docela chytrej. Vono je taky tezky, aby clovek prijmul, Ze néco je v neporadku, jo.* Na
rizna vySetieni vSak chodili se synem stéle, ale zavéry byly témét pokazdé stejné. ,, Vzdycky
mi Fikali vsichni, Ze on bude dobrej, Ze viastné mé tak jako podporovali, Ze to bude v
poradku. “ 1 ptes Adamovy vyrazné projevy pry vzdycky vSichni fikali, Ze je sice jiny, ale Ze
to zvladne a podezieni na autismus ani v nejmensSim nevyslovili. A stejny nazor zastavali také
v matetské a nasledné 1 zadkladni Skole. Pani ucitelka ze Skoly to pry dodneSka vidi spiSe jako
poruchy chovani, nez ze by se mé¢lo jednat o autismus. A se Skolou obecné méla tato rodina
problémy témét po celou dobu. Maminka se snazila Adamovy problémy fesit tim, Ze jej
nechala integrovat do bézné zakladni skoly. Zde se ale nesetkala s dobrym piistupem, a proto
zaCala hledat jinou variantu. Asi nejvétsi Sok pro ni byl, kdyz ji bylo na zakladé
psychologického vySetieni sd€leno, ze syna nemohou vzit kviili jeho stavu ani do specialni
Skoly, kterou si vyhlidla. ,, 7o byla prosté pro mé rana, kdyz mi rekli, Ze ho nevezmou ani do ty

specialni tridy. “ Nakonec se jim vSak podafilo syna umistit do zakladni §koly logopedické, se
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kterou jsou velice spokojeni, a to i piesto, Ze zde diagndzu autismu pfili§ neberou.

A Luka§? Tak u néj byla situace specifickd tim, Ze se maminka, na rozdil od ostatnich,
snazila problémy fesit jiz od jeho narozeni. Jelikoz ji ale odbornici odradili od moZnosti
autismu, snazila se patrat po jinych pficinach. ,,Jd jsem porad tu myslenku méla teda néjak
tak zasunutou v hlave a rikala jsem si, co to teda je jinyho.” Na lékate se ptitom pfilis
neobracela kvili Spatnym zkuSenostem a spiSe se orientovala ezoterickym smérem. Sice
veédela, ze to ty hlavni obtize nevyiesi, ale pry to ji i synovy hodné¢ pomohlo. Az tedy do
LukéaSovych desiti let musela bojovat s jeho neustdlymi problémy. Celou situaci ji navic
zté¢zovalo to, ze také jeji mladsi dcera vyzadovala velkou pozornost (pozdé€ji ji byl
diagnostikovany Aspergertiv syndrom) a to, Ze byla na celou situaci v podstaté sama. Ze
strany byvalého manzela se totiz zddné pomoci nedockala. ,, On byl takovej, zZe prosté se o nic
nestaral. “ Naopak velikou pomoci pro ni byla specidlni matefskéd Skola a zékladni Skola s
mensSim poctem déti, které Lukas navstévoval. Diky uzasnému piistupu obou ucitelek to pry
syn vSechno zvladal a bez problému se mezi ostatni déti zatadil, coz vSak paradoxné zpétné
hodnotila i jako urcitou nevyhodu. ,, Kdyby todle nebylo a viastne chodil by do néjaky upiné
normalni skoly a jeste mél nejakou neosvicenou ucitelku, tak si myslim, Ze, by mé to dohnalo k

ty diagnostice daleko driv.

6.3 Autismus?!

Rodiny se 0 moznosti autismu dozveédély dvéma moZznymi zpisoby. Prvni na tuto variantu
upozornil nékdo z odborniki, vétSinou lékat, a druhé se o autismu dozveédély pies svou rodinu
nebo zndmé. Ackoli by se mohlo zdat, ze budou pfevazovat rodiny s prvni variantou, bohuzel
tomu tak neni. Z Sesti rodin pouze u dvou hral hlavni roli v odhaleni autismu né¢jaky odbornik.
Byla to rodina H. a rodina R., tedy rodiny s v€asnou diagnostikou autismu. U obou chlapcii se
vyskytovala celd fada zdravotnich problémt, a proto byly v péci odbornikii jiz od tplného
narozeni. Ob€ maminky tedy musely feSit spiSe tyto problémy a néjakych netypickych
projevu si vétSinou nevsimaly. ,, Myslela jsem si, zZe i kdyby tam byl néjaky problém, tak asi by
treba tusili. “ (maminka Honzy) V ptipadé Honzy doslo k prvnimu naznaceni, Ze by se mohlo
jednat o autismu, na foniatrii, a to ptiblizn€ v jeho dvou a piil letech. Zarazejici na tom vSem
bylo to, Ze k tomuto odbornikovi rodina chodila jiz od Honzova narozeni z diivodu jinych

zdravotnich problémd, ale az do t€ doby si foniatr zddnych naznaka autismu nevsiml. Jini
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odbornici, ke kterym rodina chodila, jako neurolog, 1¢ékati na ORL, pediatr nebo psycholog,
tuto variantu ani nezminili. ,, 7en Honza chodil vsude mozné, ale nikoho to jakoby
nenapadlo.* ,,...az ten foniatr rekl tyhle ty autisticky rysy. U Radka byla situace podobna v
tom, ze zde rovnéz sehral hlavni roli v odhaleni autismu odbornik, a to konkrétné psycholog.
Radkovi bylo v té dob¢ také dva a pul roku, takze by se dalo fict, Zze §lo o pomérn¢ brzké

I3

rozpoznani piiznak. ,,...ten psycholog, kdyz to videl, tak teda dal podezieni na autismus..."

V ptipad¢ ostatnich rodin byl tim, kdo jim jako prvni vnukl myslenku autismu, nékdo ze
znamych ¢i z rodiny. A jak je vidét, jsou to ve vétSing€ piipadii rodiny s pozdni diagnostikou,
pouze jedna s diagnostikou v€asnou. Pfesto, Ze opét vSechny navstévovaly se svym ditétem jiz
od narozeni nejriznéj$i odborniky, nikdo z nich jim ani v nejmenSim nenaznacil, Ze by se o
autismus mohlo jednat. Pfedev§im u rodiny L. byla situace velice specificka. Maminka si
zvlastnich projevii LukaSe zacala v§imat pomérné brzy a dokonce ji i samotnou napadlo, zda
by se nemohlo jednat o pfiznaky autismu. Z divodu toho, ze ji ale na foniatrii, kam s
Lukéasem dochézela kvili jeho problémim s feci, sdé€lili, Ze se o autismus urCité nejednd, to
piestala fedit a zac¢ala hledat pficiny jinde. ,, Ze ten syn je autistickej, mé teda napadlo
pomeérné brzo...“, ale ,,...diky pani doktorce, ktera mi vekla, Ze to rozhodneé nemuze byt
autismus, jsem ho nenechala jako vcas diagnostikovat. “ Rodice Adama, Krystofa a Jirky ani
pfinejmensim nenapadlo, ze by se za zvla$tnimi projevy jejich ditéte mohl skryvat pravé
autismus. ,,Opravdu ja jsem netusila, Ze by to mohlo...opravdu se jednat o ten autismus. “
(maminka Krystofa) Zde sehrali dileZitou roli teprve aZz jejich znami a kamaradi. Ti byli
prvnimi, kdo je na moznost této poruchy upozornil a neni ndhodou, ze dva z téchto znamych
meli také dit€ s autismem. ,, Viastné k tomu autismu to mé prived kamarad, kterej md

autistickyho syna.“ (maminka Adama) Diky nim tedy doslo k tomu, ze rodice vzali moznost

autismu na védomi a zacali se touto variantou vice zabyvat.

Reakce na moznost autismu byla u vétSiny rodin velmi podobnad, at’ uz se jednalo o zjisténi
ze strany odbornikil ¢i znamych. Pokazdé mi maminky popisovaly velice silné¢ emoce, které je
a jejich partnery vyrazné zasahly. Zda se jednalo o v¢asné nebo pozdni diagnostikovani tedy v
tuto chvili nehralo zadnou roli. Asi nejcastéji uvadély, Ze pocitovaly Sok. Ani ve snu by je pry
nenapadlo, Ze by se mohlo jednat o tuto poruchu. Pramenilo to pfedevs$im z toho, ze vSechny,
az na maminku LukaSe, nemély doposud o autismu Zadné vétsi povédomi nebo byly jejich
informace ponékud zkreslené. Velice Casto odkazovaly pravé na film ,,Rain Man®, podle

¢

kterého autisty do té doby posuzovaly. ,, VSichni to brali, Ze prosté autista je ,, Rain Man*.
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Jako Ze, ze nekomunikuje a tak.“ (maminka Adama) ,,I kdyz treba jsem o tom obcas slysela,
tak opravdu to bylo vzdycky v tom, Ze to dité prosté nemluvi, ze prosté nekomunikuje, nema
ocni kontakt, coz Krystof mél.* (maminka Krystofa) A jelikoz na svych détech tyto projevy
nepozorovaly, bylo pro né velice t€Zké moznou diagndzu autismu ptijmout. ,,Jeste nékdo: ,, A
nemiize to bejt autista? “ A ja jsem rikala: ,, Vzdyt to je blbost, vzdyt se podivejte, komunikuje
ocima, zacina mluvit, no tak to nemiize bejt autista. “ (maminka KryStofa) Maminky Adama a
Krystofa dokonce vypovidaly, ze mély pocit, Ze jdou na to vySetfeni vlastn¢ zbytecné a ze je
stejn¢ nakonec poslou domil. Maminka Honzy zase uvedla, Ze ji tato zprava nejprve velice
zarazila. Tim, ze feSila jiné synovy zdravotni problémy, si tuto variantu ani nepfipoustéla.
Porad zila v domnéni, ze pti¢inou synova zvlaStniho chovani jsou praveé tyto nemoci. A velice
silnou reakci prozivala i maminka Jirky. Do t¢ doby o autismu témét nic nevédéla, a proto
tomu nechtéla uvétit. ,, Prvné jsem byla v Soku a spis jsem byla naStvana na tu pani. ...at" se
kouka kazdy na svy dite. *“ Velice zvlastni bylo, Ze si tuto variantu nechtéla pfipustit ani piesto,
ze jiz v rodiné jednoho autistu maji. Asi jedinym ¢Elovékem, kterého moznost autismu vice
méné nevyvedla z miry, byla maminka Radka. Ta tvrdila, ze to vlastn¢ viibec nefesila a ze se
tim nezabyvala. ,,Jd jsem jako néjak tohlens to neresila, nehledala, nepremyslela nad tim,

snazila jsem se to prezit. *

Jak je tedy vidét, reakce na mozny vyskyt autismu byly v né¢em opravdu velice podobné,
ale v néem se zase naopak vyrazné¢ liSily. Snad vSechny maminky ovSem povazovaly svoji
nevédomost o tomto postizeni za velkou prekazku, kterd jim branila nejen v tom, aby samy
pfiznaky autismu u svych déti rozpoznaly, ale také v pfijeti této moznosti. ,, Nevim, jestli bych
o tom ted’ védeéla vic diky tomu, Ze opravdu se o tom ted’ vic mluvi a pise, jo. Tenkrat to byl
nejakej clanek v Mlady fronte akorat...“ (maminka Adama) Hodné to davaly za vinu velice
malé a vagni informovanosti ze strany Siroké vefejnosti i ze strany riznych odborniki. Zpétné
se vracely k pfistupim Iékatt, které se svym ditétem navsStévovaly, a shledavaly jejich
znalosti o této problematice za opravdu velmi nedostatecné. A to i ty rodiny, které mély
diagnostiku vcasnou. ,,Ti doktori, ktery nejsou primo z oboru, jsou o tom velice Spatné
informovani a vitbec nevedi, o co jde. Vcetneé teda psychologii. Coz mé docela dost udivilo a
jsem tim dost jako takova znechucend...” (maminka LukaSe) Maminky Adama, Honzy a
Krystofa dokonce uvadély, ze ani zpétné nechtéli nékteti lékafi ¢i ucitelky moznou diagndzu
autismu jejich syna piijmout a potad se jim na tom néco nezdalo. Coz pak u nich paradoxné

vyvoléavalo jesté vétsi pochybnosti, zda se skute¢né€ jedna o tento problém.
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6.4 Diagnostika aneb co autismus potvrdilo

Logickym vyusténim celé¢ predchozi fize by meéla byt faze diagnostikovani autismu.
Ptesto, ze pro rodiny nebylo nijak jednoduché, vyrovnat se s variantou autismu, vSechny se
nakonec rozhodly diagnostické vySetieni se svym ditétem pieci jen podstoupit. U nékterych
sice celé rozhodovani trvalo o néco déle, jako napiiklad v ptipadé maminky Jirky, ale i ta se k
tomu nakonec odhodlala. ,, Asi dva mésice nebo tri mésice jsem strasné nad tim jako dumala,
premejslela. “ Ostatni rodiny vétSinou na nic necekaly a okamzité se snazily celou situaci
tfesit. Na koho by se pfitom mély obratit, se obvykle dozvédély bud’ od 1ékait, nebo znamych,
ktefi je na autismus upozornili. U vSech rodin, se kterymi jsem rozhovor uskutecnila, to tedy
bylo obcanské sdruzeni APLA Praha, kde hlavni diagnostické vySetfeni probéhlo. Toto
zjisténi mé nijak zvlast nepiekvapilo, jelikoz se jednalo o jedno z mych vybérovych kritérii,

které jsem si pfedem stanovila.

Co se tyCe prubc¢hu diagnostikovani, tak ackoli musely témétf vSechny rodiny na toto
vySetfeni pomérné dlouho ¢ekat, vyjadrovaly se k pfistupu ze strany odborniku v APLA Praha
velice pozitivné. Pocity, se kterymi k diagnostice sly, byly u vSech velice podobné. Dalo by se
fici, Ze to pro vétSinu z nich byla jedna velka neznama. JiZ jsem se zminovala naptiklad o
tom, ze maminky KrysStofa a Adama se domnivaly, Ze tam jdou vlastné zbyte¢né. Zaroven si
ale také uvédomovaly, Ze by to jiZ kone¢né¢ mohlo vyfesit problémy, které se svym ditétem
m¢ély. U obou chlapcti byl totiz autismus diagnostikovan az v pomérn€ vysokém veku. A také

ostatni rodiny §ly k diagnostice s celkem rozporuplnymi pocity.

O samotném pribehu diagnostického vySetieni se snad zadnd z maminek néjak rozsahleji
nerozpovidala. Usuzuji z toho, Ze to pro né€ asi nebyla tak zasadni véc, jako naptiklad konecné
zjisténi diagndzy. Vétsina z nich vypovédéla, ze ani netusily, co je tam vlastné ¢eka a co by od
toho vysSetfeni mély oCekavat. ,,Ja jsem védéla néco, Ze to je s autisty, a zaroven jsem si
myslela, Ze jsou to i jako psychologicky vysetreni. Ja jsem myslela, Ze to bude takovej fakt
diikladnej psychologickej rozbor.“ (maminka Krystofa) Nejprve popisovaly, ze je cekal
podrobny pohovor s pracovnikem z APLA Praha a azZ po ném probé&hlo samotné diagnostické
vysetieni jejich ditéte. Jelikoz pouze maminka LukaSe uvedla, Ze se spole¢né s ni zacastnil
rozhovoru také dnes jiz jeji byvaly manzel, usuzuji z toho, ze ostatni maminky ho podstoupily
pouze samy. Toto ,,popovidani®, jak rozhovor nazvala jedna z maminek, vnimala vétSina z
nich velice pozitivn€é. Do té doby totiz nemély tuSeni, co by mohlo byt pfi¢inou problémi

jejich ditéte, a ted’ jim to bylo, jak samy uvadély, jasné. ,, Neméla jsem moc jako potuchy, co
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mé tam jakoby ceka a to, a po tom anamnestickym rozhovoru jsem vlastné odchdzela s tim, ze
to je jasny.“ (maminka Honzy) Maminka KryStofa dokonce uvedla, ze se ji diky tomu
prvnimu pohovoru, ktery tedy podle ni probihal velice dikladné€, paradoxné ulevilo. Zjistila
totiZ, co bude nejspis divodem vSech synovych obtiZi. ,, Byla jsem svym zpiisobem uz konecné
snad i opravdu Stastna. I kdyz to zni trosku absurdnée. Protoze jsem védéla, tak uz jsem snad

«

konecné na spravné adrese.” A po téchto rozhovorech pak probéhlo jiz samotné
psychologické vySetfeni na jehoz zaklad¢ tedy rodiny obdrzely konecnou diagnézu svého
ditéte. O prubéhu tohoto vysetieni se také zddnd z maminek nezmitiovala. Nékteré z nich
pouze uvedly, Ze vSe probihalo hladce a az na to dlouhé cekani, které¢ samotnému vysetieni
predchazelo, byly s pfistupem ze strany pracovnikli spokojeny. Jak je tedy vidét, ivodni
pohovor s odbornikem byl pro vétSinu z nich daleko vyznamnéjsi nez samotné diagnostické
vySetteni, které jiz bylo pouze urCitou formalitou a potvrzenim toho, co se vlastné dozvédely
v pribéhu rozhovoru. ,,Ptala se mé opravdu na vsechno mozné v podstaté od narozeni az do
té soucasnosti. A na zaklade toho, co jsme si rekly, tak ona rekla: ,,Dobre, Ze jste prisla, jevi

se mi to tady, ze opravdu jste tady spravné.” No a tim mné uz bylo leccos naznaceno.

(maminka Krystofa)

6.5 Tak a je to pravda

Ackoli tedy neni z4dné diagndza nijak ptijemna, mohou nastat urcité situace, kdy je ¢lovek
1 svym zplsobem rad, ze ji on nebo n€kdo z jeho rodiny ma. MlzZe to znit absurdné, ale ve
chvilich, kdy vite, ze néco neni v poradku, ale nedokdzete fict, co to je, se obvykle citite
naprosto bezradn¢ a pfejete si jenom, aby se to uz kone¢né néjak vytesilo. A prfesné tato
situace nastala u nekterych rodin, se kterymi jsem délala rozhovor. Byly to rodiny s pozdni
diagnostikou, které mi pfesné tyto pocity popisovaly. U v§ech béhem vypravéni zaznélo slovo
uleva, oddych ¢i radost, které ve chvili zjisténi kone¢né diagndzy prozivaly. A mé to ani nijak
nepiekvapilo. KdyZ jsem si totiz uvédomila, ¢im v§im musely do té doby projit, tak jsem je 1
svym zpisobem chdapala. Samoziejmé Ze tam nejdiive bylo urcité ptekvapeni, ale nasledné
prevazily pravé vyse uvedené emoce. Velice vystizné celou situaci popsala maminka Lukase.
Ta mi sdélila, Ze na jednu stranu sice pocitovala silnou ulevu, ale na druhou stranu také
veédéla, ze kazda diagndza je Spatnd. Z jejitho vypraveéni nakonec vyplynulo, Ze zjisténi

diagnozy autismu jejiho syna pro ni bylo rozhodné pozitivni. ,,Ja to vnimam spis pozitivne,
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protoze samoziejmé i kdyby mné ty deti neodiagnostikovali, tak by ten autismus prosté mély a
ja bych to néjakym zpusobem resit musela. A furt lepsi to resit néjakym zpiisobem rFizenym nez
naprosto divoce, bez jakyhokoliv vzdélani.* Zaroven se zminovala také o tom, Ze se ji diky
diagnoze ulevilo, protoze si uvédomila, Ze vlastné neni vinikem synovych problémi a Ze jeji
obavy nebyly zbyte¢né. ,, Nejsem hysterka, jak si o mné ostatni mysleli! “ A velice podobné
pocity zazivaly také maminky Adama a KryStofa. Také u nich byla tleva spojena s tim, ze jim
odpadly vy¢itky, které kvili chovani svého ditéte mély. ,,4 nejhorsi je, Ze clovek hleda chybu
v sobe, jako proc ja jsem to nezjistila...“ (maminka KryStofa) Jejich nadSeni pramenilo také z
toho, ze jiz kone¢né€ zjistily, co je hlavni pficinou problémi jejich ditéte a Ze jiz védi, co maji
délat. ,, Nejhorsi je vidycky nejistota a v té my jsme byli od toho kojeneckého véku az do tech
sedmi let. A clovek byl stastny a rad opravdu, opravdu, Ze tu diagnozu ma a Ze je mozna

pomoc. “ (maminka KryStofa)

vvvvv

tim, Ze se tyto rodiny o autismu dozvédély relativné brzy, ale pocity tlevy se u nich vétSinou
opravdu neobjevovaly. Reakce byly celkové dosti riznorodé. Ve zkratce bych to mohla
vyjadiit pouze tfemi slovy, a to tvrda rana, plac¢ a nic. Tak se totiz maminky vyjadiovaly o
pocitech, které pfi zjisténi diagnozy svého ditéte pocitovaly. Pro maminku Jirky to pry bylo
opravdu velmi silné. Doslova popisovala, ze se domu vracela s placem a byla velice smutna.
Sdélila mi, ze se neustale ptala na to, pro¢ se to stalo pravé jim. Pocity urcité ulevy se u ni
objevily pouze v souvislosti s tim, Ze si diky tomu uvédomila, Ze to neni jeji vina. ,,Ja jsem si
myslela, Ze jsem hroznda mama..., Ze to je moje vina. Ale kdyz jsem se todle dozvedela, tak
Jjsem si vopravdu ulevila.”* Maminka Honzy to zase popsala jako ,,tvrdou rdnu“, protoze
diagnosticka zprava, kterou po vySetieni obdrzela, byla podlé ni hodné ,, drsné napsand . Pro
celou jeji rodinu pry bylo z pocatku opravdu velice obtizné se s takto napsanym zavérecnym
sdélenim smifit. Zaroven vSak také uvedla, Ze to ale bylo i uritym vysvobozenim, protoze
konecné ptestala hledat chyby kolem sebe a zacala se soustfedit na to, jak synovi pomoci. Asi
nejprekvapivéji vSak reagovala na diagnéozu autismu maminka Radka. Ta mi doslova
vypovédéla, ze viibec necitila, Ze by mél mit Radek autismus a doted’ to tak pry neciti. Ne ze
by snad o sdélené diagnoze pochybovala, ale z jejiho vypravéni jsem pochopila, ze ma k celé
situaci velice specificky ptistup. ,, Zddnej smutek, Zddnd litost, Zddny ani prekvapeni. Nic.
Prosté jsem to jenom pozorovala. Ja jsem byla tak zatizena tim Radkem, Ze na tyhle emoce ani
nebyl prostor...nejsem ten typ clovéka, ktery se v tom néjak jako moc utapi. Ja to prosté

prijmu a jdu hledat cestu.” Tato odpovéd’ mé tedy velice piekvapila, jelikoz se od téch
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ostatnich vyrazné odliSovala. Jak je ale vidét, ne vzdy musi byt reakce stejné. Z vypovédi této
maminky jsem napiiklad pochopila, Ze je podle ni lepSi nenechat se strhnout pfiliSnymi

emocemi a rad¢ji se snazit celou situaci néjak fesit.

Ackoli se tedy vétSina rodin s diagnézou autismu svého ditéte nakonec relativné smifila, u
nékterych se v pocatcich objevovaly pteci jen jesté urCité pochybnosti. Tyto pochybnosti
pramenily piedevSim z toho, Ze celd fada odborniki, ke kterym rodiny se svym ditétem
predtim chodily, nechtéli na tuto moznost ptistoupit. Snad vSechny maminky se zminovaly o
tom, Ze se je lékafi, ale 1 jini odbornici, asto snazili pfesvédcovat, ze diagndza autismu jejich
ditéte neni spravna a ze se jim to prosté nezdd. Velice podrobné o tom vypravély maminky
Honzy a Adama. Ob¢ shodné vypovédély, ze mély diky tomu jesté dlouho pochybnosti, zda je
diagnoza autismu jejich syna skute¢né spravnd. A neodrazovali je od toho pry pouze lékafi,
ale také naptiklad ucitelky v matetskych ¢i zékladnich Skoléach. ,,/ v ty skolce mi Fikali: ,,No
to snad jako ne, to snad.“ (maminka Adama) Z tohoto diivodu se proto nakonec rozhodly
absolvovat jesté dalSi diagnostickd vySetfeni, ale v jinych zafizenich. Zde ovSem obdrzely
stejné zaveéry, a proto jiz prestaly pochybovat o tom, Ze by snad diagndza autismu nebyla
spravna. Co m¢ vsak velice prekvapilo, bylo to, Ze obé shodné uvedly jako diivod pochybnosti
odbornikti nedivéru v APLA Praha. ,,Jsou zaujaty vici Aple. Respektive ta pani ucitelka jako
méla pocit, zZe tam vidycky kazdy dité prijde s néjakou diagnozou...” (maminka Honzy)
,Hodné psychologu ci lékaru mélo tendenci nebrat diagnostiku Aply vazne. Slysela jsem i
slova, ze v Aple dostane diagnozu kazdy." (maminka Adama) Ostatni maminky vSak tyto
davody neuvadély a spiSe se zminiovaly o jinych reakcich Iékarti. Maminka Krystofa se
naptiklad v souvislosti s tim rozpovidala o problémech, které méli a vlastné jeSté stale maji s
panem doktorem na neurologii. Ten pry sice Krystofovu diagnozu vzal na védomi, ale stale
zastava nazor, ze se jednd spiSe o néco jiného. ,, VZdy rek, ze Krystof je jako , nezralé, zelené
jablicko“, coz nam 7ika teda dosud.“ 1 ptes neustdlé pochybnosti ze strany tohoto lékate to
vSak rodinu nedonutilo nad zjisténou diagndézou pochybovat a nepodstoupili proto se synem
zadné dalsi diagnostické vySetfeni. A silnou nejistotu, co se ty¢e kone¢né diagndzy, prozivala
také maminka Jirky. Jak mi sama sd¢lila, v t¢ dob& pry velice uvazovala o tom, ze by nechala
synovi ud¢lat diagnostiku jesté nékde jinde. Nakonec vSak od tohoto zaméru upustila. Jelikoz
se totiZ zacala o tuto problematiku vice zajimat, pochopila, ze by to pry stejné€ nemélo smysl a
ze by to jinde s nejvétsi pravdépodobnosti dopadlo stejné. A dalsim divodem byl také strach,
strach z toho, Ze by to vSechno musela prozivat zase znovu. ,, Cetla jsem vic o tom viem a

pochopila jsem, ze by to stejné nemeélo cenu. A taky jsem se trosku i bdla, ze mi to potvrdej
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opét. Nechtéla jsem zase bejt viastné uplné na to samym misté a znovu to slyset. *

6.6 Brzy nebo pozdé?

Zpétné ohlizeni a hodnoceni toho, co jiz bylo, neni viibec jednoduché. A o to horsi je to v
ptipad¢, pokud musime posuzovat néco, co pro nas nebylo zrovna ptijemné. V ptipad¢ rodin,
se kterymi jsem uskutecnila rozhovor, bylo velice zajimavé sledovat, jak se zpétné€ vracely k
jednotlivym udalostem, které¢ diagnostice autismu ptedchazely a jak o téchto udélostech
hovotily. Zajimalo mé predevsim to, jak se stavély k tomu, Zze mély v€asnou nebo pozdni
diagnostiku svého ditéte. Z vypoveédi, které jsem od nich ziskala, jsem si mohla ud¢lat
pomérn¢ jasnou piedstavu o tom, jak celou tuto situaci vnimaly, a dalo by se fici, ze m¢ jejich
odpovédi ani nijak nepiekvapily. Jak jsem ptedpokladala, rodiny s pozdni diagnostikou to
povazovaly za opravdu velikou nevyhodu a hodné¢ maminek si zpétné¢ vycitalo, pro¢ na to
ptisly tak pozd¢ a kde se vlastn¢ stala ta chyba. ,, Proc¢ ja jsem se to viastné nedozvedeéla
driv?“ (maminka KryStofa) Pro maminku LukaSe bylo zasadni to, jak se k celé situaci
postavila pani doktorka na foniatrii, ktera jejiho syna vySetfovala kviili jeho problémiim s feci.
To, ze se se synem nedostala na diagnostiku mnohem dfive, davala za vinu pravé ji. ,, Nejsem
rada, ze ta doktorka jako takovym velice neuvizenym a hloupym zpiisobem mé zradila od
toho, ho diagnostikovat diiv.” Vcasné odhaleni autismu povazovala za naprosto klicové
pfedevsim proto, Ze je diky tomu mozné zacit s dit€tem velice brzy néjak fizen¢ pracovat, coz
tedy ji a jejimu synovi umoznéné nebylo. Stejné¢ se na celou situaci divala i maminka
Krystofa. Také ona vidéla jako nejvétsi nevyhodu pozdniho diagnostikovani v tom, Ze je
znemoznéné poskytnout takto postizenému ditéti kvalitni odbornou péci. Bylo na ni vidét, ze
ji to velice trapi. Od té doby, co byl totiz Krystofovi diagnostikovany autismus a zacalo se s
nim odborné pracovat, udélal obrovské pokroky, které ov§em mohly nastat jiz mnohem dfive.
,.Je mi velice lito, Ze tady ty moznosti jsme neméli diiv. Kdyby to bylo, verim, i dva roky
zpatky...Kazdy rok totiz je na ném ohromné videt. Vim, ze kdyby ty véci, co se s nim tedko
delaji, probihaly uz o rok, byt o rok zpatky nebo o dva roky zpatky, nerkuli o néekolik vice let
zpatky, tak by zase Krystof mohl byt uplné nékde jinde! A spousta mozna starosti a urcitych
nesnazi by si on i my uSetrili. Maminka Adama pfistupovala k celé situaci trochu
zdrzenlivéji. Jasné si uvédomovala, ze pozdni diagnostika jejiho syna byla pro celou jejich

rodinu obrovskou nevyhodou a zdrojem celé fady problémut. Odkazovala pifedevsim na to, ze
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kdyby se tu diagnoézu dozvédeli diive, tak by jim urcité odpadly starosti, které méli pti hledani
vhodné¢ zakladni Skoly. Zaroven se vSak zamyslela také nad tim, zda je v€asna diagnostika
skutecné vzdycky pouze vyhodou, nebo ne. ,, Nevim, jestli by to nebylo na skodu. To zalezi na
tom, kdo by s nim asi pracoval.* Pocity maminek s pozdni diagnostikou byly tedy opravdu
dosti podobné. Vsechny jednoznacné shledavaly vcasné rozpoznani autismu za naprosto
zdsadni a zpétn¢ uvazovaly nad tim, ¢eho vSeho by diky tomu mohla byt jejich rodina
uSetfena. Piesto, ze piimo neuvedly, kdo by mohl byt vinikem toho vseho, tedy snad krome
maminky LukaSe, tak z jejich vypravéni vyplynulo, ze jsou hodné zklamané z piistupu pravé

1€kait, od kterych by oc¢ekavaly, Ze je na takovyto problém upozorni mnohem drive.

Hodnoceni maminek s v€asnou diagnostikou jiz bylo daleko vice pozitivnéj$i nez v piipadé
maminek s diagnostikou pozdni. Piesto, ze tedy nebylo vibec lehké dozveédét se diagnozu
autismu v takto raném véku ditéte, vSechny se shodovaly na tom, Ze jsou za to velice rady.
,Za to jsem Stastna, ze jsme na to prisli takhle brzo. Za to moc jsme Stastna. (maminka
Jirky) Maminka Radka dokonce uvedla, Ze se ji zd4, ze se na to mohlo pfijit jesté daleko diive
a ze to vlastn¢ fesi naopak hodné pozd¢€. ,,Prosté ja jsem méla osobné pocit, ze jako uz jsem
tam méla byt asi dva roky zpatky.“ A stejné tak se k vcasné diagnostice vyjadfila také
maminka Honzy. ,, Bylo to jako naprosto klicovy. A myslim si, ze to mohlo prijit jeste diiv.*
Tyto odpovédi me popravdé trochu zaskocily, ale jak je vidét, tvrzeni ,,¢im dfive, tim 1épe* tu

plati dvojnasob.

Ackoli se tedy v tomhle ohledu vSechny maminky shodovaly, kazda z nich pak vidéla ten
nejvetsi piinos veasné diagnostiky preci jen trochu v néem jiném. Pro maminku Jirky bylo
naptiklad zasadni to, Ze diky tomu mohla zménit zplsob vychovy, ktery do té doby
praktikovala u svych zdravych déti. Popisovala mi, ze vzdy zastavala spiSe prisn€jsi pfistup a
byla ve vychové ¢asto hodné duslednd. ,,Jd jsem takova mdma, co nejde si daleko, Ze da
pohlavek nebo pres zadek. Hm prosté jsem takova.” Diky vCasné zjisténé diagnéze tedy
pochopila, ze takto k synovi pfistupovat nemiize a ze kdyby se to dozveédéla pozdéji, tak by
mu svou vychovou zpusobila akorat celou tadu dalSich problému. ,, 70 by byl problém,
protoze ja bych byla drsnéjsi, tvrdsi, diiraznéjsi na urcity veci. PoZadovala bych prosté na
Jirkovi: ,, Chci to takhle mit, takhle a takhle to bude. . A on by se tady chuddk moh hroutit a
Fvat a mit zachvaty, ale ja bych nevedéla. Nevédela, co se déje, a trvala bych si porad na
svym a asi bych mu neustupovala. “ Pro maminky Radka, Honzy, Adama a Krystofa byl zase

nejvetsi piinos vEasné diagnostiky v tom, Ze mohly zalit se svym ditétem brzy pracovat.
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Hodné mi povidaly o uspéSich a pokrocich, které jejich syn diky spravnému vedeni udélal.
Najednou vidély, ze to jde a Ze to muze fungovat, a to je pry hodné povzbuzovalo k dalsi
praci. ,, Zacal byt komunikativni, zacal se jako i smat, zacal se pokouset mluvit.* (maminka
Radka) ,, Najednou jsme vidéli, Ze to dité jako nam néco dava jasné najevo a Ze daleko vic je
pritomno. Honza zacal pracovat. Najednou jeho to zacalo bavit. A to mé jako hrozné

povzbudilo.“ (maminka Honzy)

6.7 A co bude dal?

Poté, co se tedy rodiny dozvédély kone¢nou diagndzu autismu a prekonaly prvotni Sok z
této necekané udalosti, nastala chvile, kdy se zaCaly snaZit celou situaci néjakym zplisobem
fesit. Jak se k tomuto feSeni nakonec postavily, zalezelo obvykle na souhife mnoha faktord.
Asi nejzasadngjsi bylo, jak zacaly diagndzu autismu svého ditéte vnimat. Jsem velice rada, Ze
zadnd z rodin, se kterou jsem rozhovor uskutecnila, k tomu nepfistupovala odmitavé a
nesnazila se zjiSténou diagnozu néjak popirat. SpiSe naopak. Diky tomu, ze se jiz dozvédély,
co je presnou pfi¢inou vSech problémi, mohly tedy zacit hledat konkrétni pomoc a cela
situace pro n¢ byla mnohem jednodus$si. Téméf vSechny maminky mi ve svém vypravéni
sd¢lily, ze se zacaly okamzité o problematiku autismu vice zajimat, a to prostfednictvim cetby
knih nebo prostfednictvim informaci na internetu. Diky tomu se dozvédély nejen celou fadu
poznatkli o této poruse, ale predevsim pochopily, v ¢em spociva problém pravé jejich ditéte.
, Diky tomu jsem si opravdu precetla hodné véci, ktery mi osvetlily jeste plno jinejch
skutecnosti, ktery jsem do ty doby tak jako nechdpala. Pochopila jsem, Ze néktery véci se
opravdu vyresit daj a jak je zacit resit, coz teda bylo uplné stézejni pro mé. (maminka
Lukése) Velice hezky to shrnula maminka Adama, ktera mi tekla: ,, KazZdej rodic je pak

takovej napiil odbornik uz, kdyz ma nastudovany vsechny ty diagnozy. *

Na jakou pomoc se pfitom obracely ¢i jak zacaly se svym ditétem nakonec pracovat,
ovSem pro muj vyzkum zas az tak podstatné nebylo. Z vypravéni jsem se snazila spiSe zjistit,
jak diagndzu autismu vnimaly a co jim pomohlo se s ni vyrovnat, zda se jejich Zivot néjakym
zpisobem proménil nebo co oc¢ekavaji do budoucna. Pro maminku Adama to byla naptiklad
moznost podivat se do sebe a zacit pracovat na sobé samé. ,, Pro mé to je jako obrovska skola
a viastné diky nému ja jsem se dostalo uplné jinam. Ja jsem dokonce uvazovala, jestli nemam

Jjit jeste studovat. “ Zaroven vnimala ptinos diagnozy také v tom, Ze se jiZ nemusi bat kamkoli
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syna pustit, protoze vi, o co se jedna a je tedy daleko vice pfipravend na necCekané udalosti,
které mohou nastat. Mamince Honzy zase pomohl pragmaticky postoj, ktery k celé situaci ona
a jeji rodina zaujali. Rekla mi, Ze samotnou diagnozu vlastné nefesi, ale snazi se fesit spise ty
praktické véci, jako je napiiklad Skola, asistentka apod. To ji pomohlo uvédomit si, Ze ma i
svij zivot a ze 1 kdyz to nebude vzdy jednoduché, tak se to da vzdycky néjak zvladnout. ,, Na
neco jakoby rezignuju, ale s takovym jakoby vétsim klidem. Pravé priznat si, Ze ja si taky
miizu néco Zit a ze se nemusim kvuli nému znicit, asi bylo ulevny. Priznat si to pravo, Ze
clovek neni dokonalej, mé jako vysvobodilo.” Diagndza autismu pro ni znamenala také
obrovskou zménu v tom, ze se rozhodla najit si praci. Do té doby se starala pouze o Honzu a v
podstaté netesila nic jin¢ho. Diky diagndze a pokroktim, které Honza udé¢lal, si ale uvédomila,
Ze na ni nemusi byt zavisly, a to ji hodné posililo. ,, V okamzikem, kdy clovek uplné si dokaze,
Ze je schopnej jesté jako néjak omezené pracovat, tak je to vysvobozujici, protoze mé to vraci
k tomu normalu. Pro mé to byla velka vyzva a musim rict, ze to cloveku dava hrozné dobrej
pocit, Ze si rekne: ,, Tak nebudu muset asi celej zZivot jenom jako o néj pecovat.“ Také pro
maminku Radka bylo stézejni zacit pracovat hlavné na sob¢. Sdélila mi, ze diky tomu
pochopila, pro¢ se to v§echno jejimu synovi vlastné d¢je a dokézala se tak snaze obhdjit pfed
svym okolim, od kterého se docCkala pouze naprostého nepochopeni. Zaroven vsak také
uvedla, Ze ji velice pomohlo setkavat se s lidmi, ktefi autismu rozumi nebo se nachéazeji v
podobné situaci. A tento nazor zastavala vétSina maminek. Snad vSechny mi sdélily, Ze pro né
byla APLA Praha, se kterou se nadale rozhodly spolupracovat, obrovskou pomocnou rukou,
ktera jim umoznila se s celou situaci 1épe vyrovnat. Maminka LukaSe naptiklad uvedla, ze je
Stastnd, ze je zde konecné nekdo, kdo ji a jejimu synovi mize pomoci. Obrovskym piinosem
pro ni byla moznost navstévovat skupiny pro rodi¢e déti s autismem. ,, Jediny pochopeni jsem
viastné nasla tam v ty skupiné, kde teda ty matky byly viechny ve stejny situaci. Clovek do ty
doby, dokud se setkava s lidma, ktery takovejdle problem nemaj, tak si pripadd jako
mimozemsStan. “ Na celou situaci se divala z pohledu rozvedené matky, ktera je v podstaté na
vSechno sama. Proto byla strasné vdécna za jakoukoli pomoc, ktera ji byla nabidnuta. ,, 7a
APLA mi teda vysla hodné vstric. Opravdu jsem rada, protoze bez nich bych to nemohla

zvladnout. “

Diagnéza autismu tedy znamenala obrovskou zménu snad pro vSechny rodiny, a to jak pro
ty s v€asnou, tak i s pozdni diagnostikou. Co mé vsak velice piekvapilo, Ze vEétSina maminek
hovofila o téchto zménach spiSe v pozitivnim slova smyslu a o negativnich disledcich, které

by snad pro né autismu jejich ditéte mohl mit, se témét zadna z nich nezmifiovala. Maminka
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Radka pouze uvedla, ze to pro ni v té€ dobé bylo hodné€ naro¢né jak po fyzické, tak i psychické
strance. Stejn¢ tak se vyjadiovala také maminka Lukase. ,, TakZe to bylo naprosto neuinosny. A
ja jsem opravdu byla uz tak vycerpana a dost teda jsem se sama obvinovala z toho.” A o
urcitych negativnich disledcich se zminovala jesté také maminka Adama. Ta hovofila o tom,
ze méla strach, aby neméli z dlivodu autismu problém najit pro syna vhodnou skolu. Tim, Ze
meéli pozdni diagnostiku, museli feSit umisténi syna do Skoly jesté pied zjisSténim konecné
diagnozy a pry s tim méli opravdu velké problémy. Obavala se proto, ze to s diagnézou
autismu bude je$t€é mnohem horsi. ,, 4 doprcic. A ted nam ten autismus je jakoby... zase nam
stoji v ceste. Co kdyz teda autista neni? A ted von kvili tomu nemuze jit tady do ty skoly.*
Ostatni maminky se o téchto ani jinych problémech viibec nezmitiovaly, stejn¢ jako o mozné
budoucnosti. Pfislo mi, Ze vétSina z nich zije spise ted’ a tady a snazi se feSit hlavné aktualni
problémy, nez aby se zaobiraly tim, co bude jednou za par let. ,, Neumim si predstavit, co bude
nasledovat. “ (maminka Lukése) Piesto, ze se ale nad budoucnosti nepozastavovaly, ja jsem z
jejich vypravéni preci jen vycitila urcité pozitivni naladéni. Diky pokroktim, které jejich déti
do té doby ucinily a moznostem, které jim byly nabidnuty, na nich bylo vidét, ze véfi, ze to do

budoucna bude urcité lepsi.

6.8 Rodina = opora?

Kdyz se rodina dostane do né&jaké t€zké Zivotni situace, veétSinou se ocekava, ze budou jeji
jednotlivi ¢lenové drzet pii sob&, budou si navzdjem pomahat a budou jeden pro druhého
oporou. A to plati i v pfipadé, kdy se o zaddnou zavaznou udalost nejednd. Co ale nastane,
poslouchala jednotlivd vypravéni maminek, pochopila jsem, Ze rodina sice v urcitych
situacich miize byt obrovskym zdrojem pomoci, ale zaroven také mistem nepochopeni a
konfliktii. Jiz v teoretické Casti jsem se obecné zaobirala tim, ze kdyz se do rodiny narodi dité
s postizenim, je to pro vSechny jeji ¢leny obrovské zatéz. A o to horsi je to v piipadé, kdyz se
toto postiZzeni objevi az v pribchu vyvoje ditéte. Jak se k tomu potom jednotlivi ¢lenové

postavi, zavisi obvykle na mnoha faktorech.

Otazka vztahl v roding je tedy dosti komplikovana, ale pro mtj vyzkum velice podstatna.
Snad kazda z maminek mi o této okolnosti vypravéla, at’ uz v pozitivnim, ¢i negativnim slova

smyslu. Dozvéd€la jsem se napiiklad, ze se témét vSechny setkaly ze strany své rodiny
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nejprve s ur€itym nepochopenim a odstupem. Pied zjiSténim diagndézy autismu se jednalo
predevsim o vycitky a obviflovani rodicl, Ze za problémy, které jejich dit¢ ma, mlze zplsob
jejich vychovy. O tom se hodné zminovaly maminky Radka, Adama a Lukése. ,, Moje matka,
muyj otec to taky bagatelizujou, protoze oni si myslej, ze kdyz se to dité hodné sereze, tak to
Jjako bude fungovat.“ (maminka Lukése) ,, My rodice, ty to uplné jako nechdpali a neprijali.
Voni prostée: ,,Von je chytrej, ale je prosté nevychovanej.” A za to muzeme my.“ (maminka

Adama)

Ono smifit se s diagndézou autismu neni opravdu pro nikoho z rodiny jednoduché a na
vztahy mezi jednotlivymi ¢leny to mtize mit obrovsky vliv. U vétSiny vSak nakonec k tomuto
vyrovnani pteci jen doSlo a situace se po urcité dobé uklidnila. ,, Rodice, tém to trvalo teda
jako dyl, nez to zacali videt tim stylem a nez si uvedomili v cem ten problém jakoby spociva a
nez to prijali.”“ (maminka Honzy) Co k tomuto vyrovnani pfitom pfisp€lo, mi uvedly snad
pouze maminky Adama a Honzy. Ty tvrdily, Ze to bylo hlavné diky tomu, Ze se jejich rodice
zacali o autismus vice zajimat a ze pochopili, v ¢em toto postiZzeni vlastn¢€ spo¢iva. Maminka
Adama musela se svymi rodi¢i nejprve opravdu hodné bojovat a dosud pry netusi, zda
nepiijali diagnézu vnuka jen pro ni a pfed okolim se za ni vlastné nestydi. Také maminka
Honzy méla se svoji rodinou ze zacatku spise problémy. Piesto, ze pry drzi hodné pii sob¢ a
vzajemné si pomahaji, objevily se mezi nimi s Honzovou diagnoézou urcité nesrovnalosti.
Vadil ji predevsim pfistup, ktery k vnukovi zaujali. ,, Oni furt vsichni chtéj mit vnoucka jako
Ltutu nunu®,...tvari se jakoby nic. A mné vadi, kdyz jako se tady flakaj a nic s nim

¢

smysluplnyho nedelaj. Takze tam jako konflikty byly tohohle typu.

Pro tyto dv€é maminky, stejn¢ jako pro maminku KryStofa a Jirky, byla rodina nakonec
preci jen velkou pomoci, bez které by to asi jen tézko zvladaly. Velice zajimavé bylo sledovat
pfedevsim to, jak hovofily o svém manzelovi, jeho pfistupu k celé situaci a vztahu, ktery mezi
sebou méli a maji. Nekteré v ném vidély obrovsky zdroj podpory a pomoci, jiné mluvily o
tom, Ze byl spiSe v pozadi toho vSeho a trvalo mu déle, nez se s diagndzou autismu néjak
vyrovnal. Zadna z nich oviem neuvedla, Z¢ by to byl pravé manzel, ktery by se snazil
problémy jejich ditéte n&jak tesit nebo ktery by byl iniciatorem hledani pomoci. Diagnézu pry
Jirky naptiklad uvedla, ze jeji manzel na autismus syna zpocatku nijak nereagoval a spiSe se
snazil podrzet ji, protoZze se z toho sama hroutila. Pokousel se ji na celé situaci ukazat to

dobré. Byl tedy obrovskou pomocnou rukou predevSim pro ni. Maji spolecné 4 déti, pficemz
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Jirka je narozeny jako tfeti. V dob€ zjisténi konecné diagnozy byla maminka Jirky téhotna.
Ackoli tedy bylo zjisténi autismu velice tézké ani v nejmenSim pry s manZelem
nezauvazovali, ze by si Ctvrté dité nenechali. Asi jedinym problémem, ktery mezi sebou méli,
bylo to, Ze manZzel odmital davat syna do specialni matefské Skoly. Nechtél to viibec pfijmout.
Nakonec pry na to ovSem pfistoupil. Maminky Krystofa a Honzy zase hovofily o tom, ze
jejich manzelé zaujali k celé situaci spiSe raciondlnéjsi postoj. ,, Manzel je v téchto vécech
takovy rezervovanéjsi. Kdyz teda jsem rikala. ,, Krystof zirejmé teda je autista“, tak taky rikal:
,,INo aby to nebylo jako s tim ADHD. " Ale potom ¢im dal tim vice se do toho zahloubal, tak
zjistil, Ze opravdu to tak je.“ (maminka Krystofa) Tato maminka jako jedind o vSem vypravéla
v mnozném Cisle, takze bylo vidét, ze v tom byli s manzelem opravdu spolecné a snazili si ve
vSem pomahat, coz tedy trva doted’. A autismus proménil vztah také mezi rodi¢i Honzy. Ti si
mezi sebou vytvofili hodné pragmaticky vztah, ktery jim sice pomdhéd celou situaci lépe
zvladnout, ale zase jim ubira ¢as na takovy ty, jak sama tika, , nesmysiny, bezny* véci. ,,S
muzem mame jako velmi pragmatickej vztah, ale nékdy nam schazi jako mit pohodu pro
vypravéla, ze bylo pro jejiho manzela velice tézké se s celou situaci smifit. Dokonce mi
sd¢lila, ze pry nechtél ani druhé dit€, protoze si myslel, ze to jako rodic¢e nezvladli. ,, Milj muz
to jako Spatné nes v tom, Ze von o tom uz ani nechtél slyset, protoze to byly porad probléemy a
porad jsme to jako resili dokola. Ted’ je to uz jako lepsi, ted’ se s tim néjak uz jako srovnava. “
Druhé dité se jim ovSem nakonec narodilo a jejich vztah vydrzel, jak sama uvadi, diky tomu,

ze manzel Casto odjizd¢l, jelikoz je muzikant.

Ackoli tedy ptevazovaly spiSe pozitivni piipady, bohuZzel jsem se setkala také s opakem. U
maminek Radka a Lukase byla situace takova, ze se ob¢ dockaly od rodiny pouze odmitani a
naprostého neporozuméni. A tyto problémy nemély pouze se SirSi rodinou, ale dokonce také
se samotnym manzelem. Jako jediné jsou nyni rozvedené, ale podle vypovédi, které mi zpétné
poskytly, to pry s autismem jejich ditéte nesouviselo. Maminka Radka nazvala toto téma
., téematem s velkym T*. Pravé ona mi nejvice vypravéla o tom, jak se vztahy uvnitf jeji rodiny
proménily a jak se ze strany svych blizkych doc¢kala jen nepochopeni, které trva doted’. ,, V'
rodiné samozrejmé taky jako odstup. ,, Co to je, my tomu nerozumime? Co to je proste? Tak to
nejak res..." Jako absolutné nepochopeni.” Divod téchto probléml ovSem nepiisuzovala
synovu chovani, ale spiSe v ném vidéla pouze spoustéc, ktery vSechno odstartoval. ,, 7o, co v
té rodine vzdycky bylo, tak takova situace, ze tam nékdo onemocni nebo kdyz se dejou néjaky

tezsi chvile, tak zesili to, co tam nefungovalo. Rodina...museji mit hodné otevieny srdce, aby
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to pochopili.“ O byvalém manzelovi se zminovala pouze kratce. Prekvapilo mé, ze to byl
praveé on, kdo ji jeste pred zjiSt€nim diagndzy obvinoval, ze je neschopnd a neumi se o syna
postarat. Pfesto, Ze se pry hodné snazil, nedokézal to prosté¢ pochopit. A to byl divod celé
fady jejich konfliktl. U maminky LukaSe byla situace podobna. Také ona mi uvadéla, ze se od
rodiny nedockala témétf zddné pomoci a vlastné tato situace trvd dodneska. Manzel i jeji
rodice to celé pry jen bagatelizovali a nechtéli si moznost autismu viibec pfipustit. Problém
vid€li a dodnes vidi spiSe ve zptisobu vychovy nez v néjaké poruse. ,, Ten manzel by to nikdy
neresil... Kdyz jsem mu rekla teda: ,, Necham diagnostikovat toho syna, protozZe si myslim, Ze

ma tenhle problém. No tak rekl: ,, No tak jako si délej, co chces.* Prosté ho to nezajimalo.’

Jediné opory se tato maminka dockala u sestry, kterda ma také syna s autismem.

6.9 Pohled otce

A jelikoz se mi podafilo ziskat rozhovor také s jednim tatinkem, rozhodla jsem se toho
vyuzit a alespon ve stru¢nosti popsat také jeho pohled na danou situaci. Jednalo se konkrétné
o tatinka Krystofa. Na rozdil od své manzelky byl daleko vice struc¢ny a hlavné vécny. Z jeho
vypravéni jsem vycitila hodné realisticky piistup k celému problému. O obdobi pied
samotnou diagnostikou se zminoval jako o dob¢ neustalého feseni a hledani, co by mohlo byt
pfesnou piicinou KryStofovych problému. Jak mi sam sdélil, ackoli si pry také v§imal synova
zvlastniho chovéani, byla to spiSe manzelka, kterd chtéla vSechno hned fesit. Jeho postoj byl
spiSe rezervovangjsi. ,, Nejsem vidycky uplné ndzoru, zZe jakoby ma smysl béhat po vsech
moznych doktorech, protoze ne na vsechno je lék.“ Samoziejm¢ mél ale také snahu celou
situaci vyresit. Stejné jako manZelka, tak také on se zminoval o problémech, které méli, a to
predevsim s I€kari. Jelikoz saim do té doby nemél o autismu zadné vétsi povédomi, ocekaval
od Iékari, ze alesponi ti ho k tomu navedou. BohuZzel se tomu tak nestalo, a to téch odbornikli
vystridali opravdu hodné. ,, Nikdo nedokadzal rict, jako bézte do sféry autismu. Neustale tak
museli bojovat se Spatnymi diagnézami, a to byl podle néj asi jeden z nejvétSich problémd.
., ITi roky jsme hledali, co to je za tu diagnozu. Oni nam vidycky néjakou diagnozu dali a
clovek nedokaze posoudit, jestli ta diagnoza je spravna, nebo neni spravna, ale stdle to prosté
néjak nesedelo.” Jeho postoj k zavérim lékaiti byl hodné zdrzenlivy a neustidle nad nimi
pochyboval. Jak mi sam sdé€lil, ani ADHD, ani opozdénym vyvojem ¢i mentalni retardaci si

nebyl Gplné€ stoprocentné jisty, protoze spousta véci na Krystofa prosté nesedéla. V zavéru se
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zminoval jest¢ také o problémech, které méli s vybérem vhodné mateiské a nasledné i
zékladni Skoly. Jednoznacné se shodl s manzelkou v tom, ze nastup do logopedické Skolky byl
pro Krystofa zasadni, protoze tam doslo k vyraznému zlepseni jeho celkového zdravotniho

stavu.

Tim, Ze bral vS§e hodn¢ pragmaticky, nezminoval se pfili§ o zddnych pocitech ani emocich.
Autismus piijal jako jednu z dalSich moZnosti, co by tedy mohlo byt pfi¢inou toho vseho. ,, Ze
zacatku sice byla otazka, jestli to viibec je ten autismus. Nicméné nam z toho vysetieni potom
vyplynulo, Ze ten autismus to je.* Nasledna reakce na tuto diagndzu jiz byla ale jind nez v
ptfipad¢ téch piredchozich, jelikoz vidél, ze to na toho Krystofa skute¢né¢ hodné sedélo.
,, Nevim, jestli mam Fict, Ze si clovek oddych. Pordad jsem v tom presvédceni, Ze to neni
nastesti tak tezké poskozeni a porad verim v to, zZe puberta a podobné mu nakonec dovoli se
zaradit do toho béznyho Zivota.” Dalo by se tedy fici, Ze synovu diagnézu pifijal pomérné
dobte a dokonce doufal i v pozitivni budoucnost. Nejvétsim pfinosem pro néj bylo asi to, ze
mohl diky ni zménit svlij zplsob vychovy. ,, Ta diagnoza je pro mé diilezZita proto, jak se
clovek ma k nému chovat a kam smerovat tu vychovu. Nejde mi o tu diagnozu, jde mi o to
resSeni.* KdyZ se pak na zavér zamyslel nad tim, zda by bylo lepsi, kdyby znali spravnou
diagnézu jiz diive, jednozna¢né mi odpovédel, Zze ano. Zda by to ovsem bylo lepsi i pro to
dité, jiz trochu vahal. Ze zkuSenosti ostatnich rodicl totiz védél, Ze ne vzdy musi byt diagnoza
pfinosem, ale muze se stat také velkou ptekdzkou naptiklad pii hledani Skoly nebo pfi
vychové vice sourozencti atd. ,, Rikam ano, pro nas jako pro rodice by to bylo lepsi védét pri
ty vychove, jak to smeérovat, jakym zpisobem se k tomu ditéti chovat, co on teda dokaze
pochopit, co nedokaze pochopit, ale pro ten redlnej Zivot, kdy viastné jakoby tady ta nalepka

miize zpiisobit spoustu problémii, to mozna bylo lepsi, Ze jsme to nevédeli.
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7 ZAVER VYZKUMU

A co fici zavérem? Z vyzkumného Setieni, které jsem v rdmci své prace uskutecnila, mi
vyplynula dvé dulezita zjisténi. Nejen, Ze se potvrdilo, Ze se musi rodiny skutecné jesté pred
nalezenim spravné diagndzy potykat s celou fadou problémt, ale ukazalo se také, ze vliv

vcasné diagnostiky je opravdu znacny, a to ptedevsim v pozitivnim slova smyslu.

Asi nejveét§im problémem podle vétSiny rodin byla neznalost. Neznalost o problematice
autismu, a to nejen z jejich strany, ale také ze strany samotnych odbornikli. Kdyby se o
autismu vice védélo, tak by se na toto postizeni mohlo pfijit ur¢it¢ mnohem drive a dalo by se
s tim jiz néco délat. To byla odpovéd’ téméf vétSiny z nich. Dale se také ukazalo, Ze rodiny
nemusely Celit pouze problémim s odborniky, ale také problémlm, které vznikaly mezi nimi
navzajem. Tato nelehkd Zivotni udélost zasahla snad kazdého ¢lena rodiny a ovlivnila tak
vztahy, které si mezi sebou navzajem utvorili. U n€kterych to vedlo k posileni téchto vztaht, u
nekterych naopak k vyhroceni ¢i tplnému rozpadu. Hodné zde zélezelo na dosavadni rodinné
situaci. A v neposledni fadé to byl také zpisob pfijeti autismu a vyrovnani se s touto

necekanou udalosti, které rodiny vyznamné poznamenaly a které jim pfinesly fadu tézkosti.

Problémt, se kterymi se rodiny musely nakonec vypotadat, bylo tedy opravdu hodné.
Zpétné se na nékteré z nich divaly jako na urcity piinos, ktery je a jejich blizké posilil a dodal
jim silu k feSeni celé situace. Na jiné zase pohlizely jako na obrovské prekazky, které jim
naopak znemoznovaly odhalit toto postizeni jiz mnohem dfive. At uz vSak byly ndzory na
uvedené problémy jakékoliv a ptesto, ze vyzkumny vzorek nebyl dostatecné rozsahly,
nakonec se preci jen ukazalo, ze se v€asnym diagnostikovanim dalo mnohym z vyse
uvedenych problémil predejit. Predevsim té dlouhé doby strachu a nejistoty mohly byt rodiny
s pozdni diagnostikou uSetifeny, stejn¢ jako Spatnych diagnéz ¢i problémil s odborniky.
Zavérem tedy mohu jenom fici, Ze heslo ,,Cim dfive, tim Iépe* se tu potvrdilo opravdu

dvojnasob.
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ZAVER

Nez jsem zacala psat tuto praci, brala jsem autismus jako jakékoli jiné postizeni, které
vice jsem vSak méla moznost do této problematiky proniknout, tim vice jsem se na celou
situaci zacala divat trochu jinak. Diky rozhovortim, které jsem s rodi¢i uskutec¢nila, jsem
ziskala zcela novy pohled a pochopila jsem, Ze diagnéza nemusi byt vzdy jen tim nejhorSim a
ze autismus nemusi byt pouze prekazkou, ale také urcitou motivaci. Mozna to zni zvlastné, ale
z vypovedi rodici jsem skutecné zjistila, Ze pro mnohé z nich to byla obrovska zkouska, ktera
jim nepfinesla pouze tézkosti, ale kterd jim dala také moznost nahlédnout do sebe a zalit

pracovat na sob¢ samotném.

Tato i fada dalSich zjiSténi pro mé tedy byla skutecné inspirativni, stejné jako moznost
podivat se na problematiku autismu z pohledu rodin s v€asnou i pozdni diagnostikou. V
soucasné dob¢ je totiz diagnostika poruch autistického spektra opravdu aktualnim tématem,
kterym se zabyva stale vice odbornikii i §iroka vefejnost. Cim dal vice se také zdiraziuje
ptinos vcasného odhaleni této poruchy, a to nejen pro samotného jedince, ale také pro celou
jeho rodinu. Cilem této prace proto nebylo problémy, kterym musi rodiny pted diagnézou
Celit, pouze popsat, ale zjistit také, zda mezi v€asnym a pozdnim diagnostikovanim skute¢né
existuji n&jaké rozdily. Jak se totiz ukazalo, urcité odliSnosti tu pfeci jen byly. Zamérem
ovSem nebylo pfinést néjaké zobeciiyjici vysledky, ale pouze na dany problém poukazat a
zdiraznit jeho dulezitost. Z mého pohledu to byla totiz predev§im nevédomost ze strany
I€katit a odbornikti, kterd hrala v odhaleni autismu zdsadni roli a kterou rodiny uvadély jako
jednu z hlavnich ptekazek, kterd jim branila ve v€asném diagnostikovani. V dobé¢, kdy bylo
totiz pro jejich dit€ rozpoznani autismu klicové, se o této poruse pfili§ nevédélo a moznosti na

odhaleni bylo opravdu malo.

Ackoli se tedy v soucasné dob¢ situace preci jen urCitym zpusobem zlepsuje, stale se jesté
muzeme setkat s 1ékafi ¢i jinymi odborniky, ktefi o této problematice piili§ nevédi a zaménuji
pfiznaky autismu za zcela jind onemocnéni. Domnivam se proto, Ze by se o autismu m¢lo
hovotfit mnohem vice, a to predev§im na mistech, jako jsou ordinace détskych Iékait,
specidlné¢ pedagogické poradny, mateiské Skoly atd. Kdyby byla informovanost téchto
odbornikl vétsi, dalo by se pozdnimu odhaleni autismu piedejit, ¢imz by se zdroven zamezilo

i celé fad¢€ problému s tim spojenych.
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PRILOHY

Priloha 1: Posuzovaci Skala détského autismu (CARS) s. 36

Skladba posuzovaci §kaly CARS: Dité je posuzovano v patnacti poloZkach.

Vztah k lidem. Tato polozka hodnoti chovani ditéte ve strukturovanych i nestrukturovanych
situacich, pfi kterych je dité¢ ve styku s jinou osobou. Postizeni v této oblasti je povazovano za
primarni charakteristiku autismu a je uvadéno vSemi diagnostickymi manualy.

1L

Napodobovani. Polozka sleduje schopnost ditéte napodobovat verbalni i neverbalni chovani. Je
dalezité, aby cinnost, kterou ma dit¢é napodobit, odpovidala jeho schopnostem. Nehodnoti se
schopnost provadét urcitou ¢innost, ale schopnost napodobovat, proto volime takovou aktivitu,
kterou dité provadi spontanné. Schopnost napodobovat ma zékladni vyznam jak pro rozvoj feci tak
pro rozvoj socidlnich vztaht, proto byla do skaly CARS zatazena, i kdyz postiZeni v této oblasti neni
primarnim kritériem pro diagndzu autismus.

II1.

Emocionalni reakce. Hodnoceni této polozky spociva v pozorovani, jak dité¢ reaguje na piijemné i
nepiijemné podnéty. Hodnoti se pfiméfenost i intenzita reakce. Autismus byl ptivodné povazovan za
emocionalni poruchu vyvolanou patologickym rodinnym prostfedim. Abnormalni a nepfimétené
emocni reakce jsou stale povazovany za vyznamny rys poruch autistického spektra.

Iv.

Motorika. Polozka posuzuje koordinaci a pfiméfenost pohybu téla, v§ima si motorickych stereotypt
a abnormalit (chozeni po Spickach, otaceni kolem vlastni osy apod.). je soucasti vSech diagnostickych
systémul.

Pouzivani predméti, hra. Polozka si v§ima zajmu déti o hracky a jiné pfedméty a zptisobu, jak jich
dité vyuziva.

VL

Adaptace na zmény. Polozka sleduje potize pii prechodu z jedné aktivity na jinou a obtiznost s
jakou lze zménit u ditéte navyklé vzory chovani.

VIL

Zrakové percepce. Polozka se soustfedi na neobvyklé zpiisoby vizudlni pozornosti, zahrnuje
schopnost ditéte sledovat zrakem urcity predmét.

VIIL

Sluchova percepce. Polozka sleduje neobvyklé sluchové chovani a neobvyklé reakce na uréité
zvuky. V§ima si také reakce na lidsky hlas.

IX.

Chut’ova ¢ichova a hmatova recepce. Polozka se zabyva hodnocenim reakci na smyslové predméty
z bezprostiedni blizkosti. V§ima si i jakym zptisobem dit¢ vnima bolest.

Strach a nervozita. Polozka hodnoti neobvykly a nevysvétlitelny strach anebo absenci strachu v
situaci, ve které by se zdravé dité na stejném vyvojovém stupni balo.

XL

Verbalni komunikace. Polozka se zabyva vSemi aspekty feci, nehodnoti pouze jestli dit¢ mluvi nebo
nemluvi ,ale zaznamend i veskeré abnormality fecového projevu, slovnik ditéte, melodii, rytmus
apod. Je dilezité vyhodnotit, zda obsah projevu ditéte odpovida dané situaci. Porucha v oblasti
komunikace je povazovana za primarni kriterium autismu.

XIL

Neverbalni komunikace. Polozka si v§ima vSech projevii neverbalni komunikace ditéte a jeho
reakce na verbalni komunikaci jinych osob (gesta, mimika, postoje apod.) polozka je obzvlaste
dalezita u ditéte, které nepouziva fec.

XIIL.

Uroveii aktivity. Polozka sleduje aktivitu ditéte jak ve strukturovanych tak spontannich situacich,
v§ima si hyperaktivity ¢i netecnosti.

XIV.

Uroveii a konzistence intelektovych funkei. PoloZka je rozsifenou verzi jednoho z Kannerovych
kritérii a zahrnuje jak mentalni retardaci tak nevyvazenosti intelektovych funkci. Zjistuje také
ptipadné extrémni dovednosti.

XV.

Celkovy dojem. Polozka obsahuje celkové posouzeni na zakladé subjektivniho dojmu. Pfi hodnoceni
lze vyuzit veskeré dostupné informace o ditéti (anamnéza, pohovor s rodici, uciteli ¢i vychovateli,
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vyvojové dotazniky, predchozi vySetfeni apod.).

Interpretace vysledku testu CARS: Pii hodnoceni jednotlivych polozek porovnavame chovani
sledovaného ditéte s chovanim zdravého ditéte stejného veéku. Kazda jednotlivd polozka ma k
dispozici ¢tyfbodovou hodnotici stupnici (1-4), pfi¢emz lze vyuzit i hodnoty mezi jednotlivymi body
(1,5; 2,5 a 3,5). Hodnota jedna znamenad, ze chovani ditéte v této poloZce je v mezich normy, to
znamend, ze odpovidd chovani zdravého ditéte stejného ve€ku, hodnota ctyfi indikuje vyrazné
abnormalni chovani ve srovnani zdravého ditéte stejného veéku. Timto zplisobem je mozno rozlisit
sedm moznych hodnoceni kazdé polozky:

1,0 v mezich normy pro dany vék

1,5 velmi mirn¢ abnormalni pro dany veék

2,0 mirn¢ abnormalni pro dany vék

2,5 mirn¢ abnormalni az abnormalni pro dany vék

3,0 abnormalni pro dany vek

3,5 abnormalni az vyrazné¢ abnormalni pro dany vek

4,0 vyrazné abnormalni pro dany vék

Celkové skore ziskame seétenim bodi u jednotlivych polozek. Pti celkovém pocétu bodt 15-29,5 je
dit¢ posuzovano jako neautistické, 30-36,5 je hodnoceno jako mirné az stfedné autistické a pfii
hodnotach 37-60 patii do kategorie siln¢ autistické.

(Jelinkova, 2001, s. 39-40)
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Priloha 2: Prepis narativniho rozhovoru (maminka Jirky, 39 let)

Transkripéni znacky:
tazatel — T

informator — I

pauza -

delsi pauza --

ironie +

smich ))

nedokoncena véta ...
skoceni do teci ///
vysvétleni ()

nejde rozumét ???

T: Tak nyni bych vas tedy poprosila, jestli byste mi mohla vypravét o dobé, nez vlastné vasemu synovi
byl diagnostikovany autismus. Zajima mé v§e vlastné, co s tou problematikou néjak souviselo a co to ti'eba
néjak ovlivnilo. Zacit miiZete tieba tipIné od zacatku, od synova narozeni. A vlastné postupné postupovat,
jak jste, co jste Fesili, jak jste to délali. Vlastné aZ do té chvile, neZ jste tedy zjistili, ano mame tedy
autismus. A viibec nevadi, kdyZ byste se tif‘eba chtéla k nécemu vracet nebo néco upiesiiovat. Nemusite

postupovat vlastné aplné podle toho, jak to bylo, ale cokoli vas vlastné napadne.

I: )). No tak Jirka je vlastn¢ v potadi tfeti dit€¢ moje. Prvné¢ jsem méla dvé hol¢icky. Hmm a Jirka vazil
kolem tiech, tiech a pil kilo. A porod byl uplng, GipIné supr. Uplné bez problému, bez néjakych — i zdravotnich
potizi. Vlibec, viibec nic, naprosto zdravy dét’atko. Aaa — ja nevim. Kojila jsem ho, kojila jsem ho teda strasné
chvili, chvili¢ku. - - (pferuSeni ditétem). Kojila jsem ho chvili, protoze Jirka viibec, viibec nechtél mlicko. Kojit
nechtél a strasné porad brecel. Ale bohuzel ne jenom pies den, ale i v noci. Spinkal stra$né malo, dvé az tfi
hodinky. Takze jsem mu vlastné nahradila, misto kojeni mlika, Ze jo, tak dostal sunar, nahradni po..., mliko. -
(povzdechnuti)

Coz se bohuzel nezménilo. Myslela jsem si, Ze to bude lepsi, ale nezménilo se to. Chlapecek porad brecel.
Ale nijak jsem tomu nepftikladala... Pani doktorka, vlastné pedi..., pediatr, détsky 1ékaft, fikal, Ze je to naprosto
normalni. Néktery détatko spi vic, néktery min. Takze jsem...

Ale Jirka byl takovy dité. Vopravdu ten, ten potfad brecel. A pofad jsem ho houpala a v pili roce jsem si
tfikala, Ze je to n¢jaky zvlastni, opravdu jsem si to fikala. Ale ptikladala jsem to spi§ k tomu, Ze je, jak jsem
fikala, Ze to je chlapecek, Ze to je ipln€ néco jinyho nez ta hol€icka. Tak naivné jsem si to fikala. Ne, pofad tam
byly takovy zvlastni, jiny prost¢ chovani. Jak rostl oproti dév€atim, oproti holkdm, mladSim sestram, tak i kdyz
zacal hm lezet, po Ctyfech plazit se vlastng, po Ctyiech jako ba...,batole, tak nechtél, potad brecel, nechtél sestry
prijmout, nechtél je mit u sebe, nechtél. S hrackama si moc nehral. Byl takovej zvlastni, jine;j.

Potom, kdyz byl star$i, hmm star$i, no kolem rocku, kdyz pomali¢ku zacal chodit. Jako fyzicky nemél

zadnej problém. On krasné, klasicky jako kazdy détatko, ja nevim v kolika mésicich, pomalicku zacal hacat,
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sedét, lizt po ¢tyfech. Tak jak ma. A i chodit, tak jak...Takze fyzicky, fyzicky problém tam nebyl zadny. Vyvoj
uplné perfektni.

Ale bylo vidét na tom chlapeckovi, ze nechce kontakt. Nepfisel, nechtél ani se pomazlit (dirazng). Nemél,
nemél viibec jako zajem o to, aby byl u mé. M¢ to stra§né mrzelo, protoze chlapecek byl mij vysnénej. No ani
nechtél s holkama si hrat ani s nikym. Kdyz chodily sousedky, a ty maji stejné stary déti, tak to, to bylo jeste
horsi. Zacal strasné plakat, schovavat se pod deku.

On m¢l tenkrat ten problém, ze stra$né se balil do deky. Nechtél se, nechtél bejt oblecenej viibec. Byl
porad nahej. Kdyz se mu néco dalo na sebe, tak to okamzité néjakym zazrakem sundal, i kdyz byl malinky, a
okamzité se balil do deky. Kdyz n€kdo pfisel, i kdyz ho znal, moje maminka, babicka, ze jo, déda, i kdyz nas
znal, tak se zabalil do deky. Jakmile tady nékdo oteviel dvefe, nékdo navic kromé nas, tak byl okamzité
schovanej pod dekou a nebo pod posteli. Nekde, nékde se schoval.

A ze zatatku jsem si nemyslela, Ze je to problém. Ze jo, dité si hraje. Myslela jsem si, Ze je to takova hra.
No ale potom samoziejmé jsem zjistila, Ze je to trosku né&jaky divny, kdyz uz to délal pokazdy )) a pofad a
stra§né dlouho to prosté délal. A hral si stra$né na, na zvifatka. Délal rizny pazvuky zviteci. No - - nevim, co
jesté fict jako takhle. Nevim.

Az jednou prosté jsem potkala venku na prochazce jednu pani, se kterou jsem se dala do feci. A ta, ta je
pani ucitelkou v matefsky Skolce. A hm néjak jsme se skamaradily a jednou jsem ji pozvala na kavu k ndm. A ta
mi asi po druhy nebo po tieti navstéve fekla, hmm jestli chlapecek je zdravy. Az tady ta pani mi to fekla
(dtrazng). Ja fikam: ,No je zdravej, neni mu nic tedka momentalné.” Ja jsem myslela, jestli nemd rymu
nebo...Ne, ne, jestli jsem s nim nebyla n¢kde jinde u psychologa, Ze, Ze se ji zd4, ze je autista (preruSeni détmi).
Tak vlastné ta pani, ta kamaradka mi fekla, upozornila na to, ze by Jirka mohl byt autista (povzdechnuti).

No ale jsem tomu samoziejm¢ nechtéla véfit. Prvné jsem byla v Soku hrozné. A hm spi§ jsem byla
nastvana (vyznamné) na tu pani. Stra$né naStvana, nadavala jsem, ze at’ se kouka kazdy na svy dité. A spis to
byla takova ta reakce, kdy jsem opravdu byla na ni nastvana. Aaa asi, asi dva mésice nebo tii mésice jsem strasné
nad tim jako dumala, pfemejslela.

Ale samoziejm¢ jsem nad tim premejSlela hodné, protoze u nas v rodiné je autismus, autista. Mij
bratranec ma syna autistu. Aaa to je vlastné piimej bratranec. Nase maminky jsou sestry. Takze tam jsem zacala
opravdu hodné€ nad tim dumat a fikala jsem si, Ze je to samoziejmé mozny, - Ze ty geny, to prost€¢ nevymazem.

Takze jsem zavolala tomu bratranci. A on mi okamzité vlastn¢ dal kontakt tady na APLU. Jo. Takze jsem
to troSku, takhle jako narychlovku jsem to hm vyfidili pfes telefon, Ze jo. Vono to teda trva trosku dlouho. Ale i
tak chlapecek byl docela malej, takze bylo dost ¢asu na to. - No a. Takze jsme... Potom pravé nas objednali k
pani doktorce. Tam jsme pfijeli tenkrat. Ktery datum, to, to presné, to bude taky v téch papirech, jestli budete
potiebovat datum. Tak — jsme byli u ni, u pani doktorky asi dvé¢ hodinky. A ona mi samoziejmé nemohla
okamzité dat papirovy jako hm doklad, Ze jo, Ze, Ze teda nemohla mi okamzité dat vyjadieni. Ale udélala takovy
jako pfedbézny...To samoziejmé poznala, kdyz vidi hm dité, Zze jo. Ud¢lala s nim takovy vysetfeni. Takze mi
tekla, Ze na, prosté na devadesat procent chlapecek je autista.

No. No tak to vite no. Tak, takze jsem jela s plaem domil )). A, ale zase opét nastala prost¢ ta situace, kdy
jsem fikala, Ze to neni mozny. No. Ja nevim, pro¢, pro¢ jsem si takhle potad fikala, Ze to neni pravda. I kdyz
samoziejme ti 1ékafi. Potom pfiSlo na, na, opravdu na to psychia..., Ze jo, na to vySetfeni, na to psychologicky u

psychiatra. A vSechny tydle ty rizny vySetieni. A samoziejmé se to vSechno potvrdilo od 1ékaft. -
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No manzel, manzel ten - nereagoval jako nijak (dirazné), nijak. Ja jsem plakala ). Manzel nijak. Ten, ten
spis, jak vidél, ze ja se hroutim, tak mé spis$ jako drzel. Takze abych byla jako rada, Ze, Ze ho mame. Protoze nam
se stala v rodin¢ tragédie. Nez jsme todle to zjistili, Ze syn je autista, tak rok, rok pfedtim hm se zabil mymu
bratrovi syn dvanactiletej. Takze to byla, to byly takovy rany, podpasovky, to byly docela drsny rany. TakzZe,
takze zase muj manzel to obracel v, v takovy to lepsi, Ze, Ze jsme o ného nepfisli, ale ze, ze ho mame (dlrazng).
Takze to je, to bylo zase hm, zase na jednu stranku v tom, v tom Spatnym obdobi i dobry. Jako ze, ze ¢lovek si
fikal, ano je nemocne;j.

Samoziejmé jsme vibec netusili, ja jsem viibec netusila, co to je autismus. Ja jsem si vibec neuméla
predstavit, co to obnasi. Vlibec jsem netusila, jak se k synovi budu chovat. Vlibec jak on se bude casem chovat.
To vubec nikdy jsem hm nevédéla, ze jo. O tom jsem, ano slySela, Ze ten bratranec, jo, ale to m¢ absolutné
nezajimalo. No musim fict, no.

No takze, takZe zase manzel byl takovej, Ze mi to obracel k tomu, abych to pobrala, Ze, Ze mame kluka
zivyho, syna, a to je nejdilezitéjsi. No. - Jestli cheete, tak se ptejte. Ja viibec netusim, co mam ted’ka fikat )).

T: Dobfe tak ted’ se muZe ti‘eba teda ptat. Hm zminila jste teda, hm Ze jste chodili jenom k pediatrovi.
Néjaké jiné lékaie jste mavStévovali a tieba kteii vam... Nikdo vam nenaznadil, Ze by to mohl byt
autismus?

I: Viibec. Viibec ne. Ne, ne, ne nikdy. Ale musim zase Fict, Ze on byl opravdu malej. Ze tam se prosté hm. Ja
jako dité jsem méla, jsem méla, ze jo, hmm Ze jsem byla pomalejsi, byla jsem pomalejs$i. Nebyla jsem az tak jako
vyzrala, jo, na v€k téch déti, stejné prosté s témi spoluvrstevniky, jo. Ja jsem byla spis takova zaostalejsi. Diiv to
nebylo jako dneska, Ze se s ditétem néco dé&je, tak rychle utikaj rodice hm k pedo... psycho..., Ze jo. A to diiv
nebylo. Ja jsem nikdy v Zivoté u zadnyho psychologa neby...,nebyla, jo. Takze hm jsem ptikladala spis hm todle
to, ze syn bude po mné a ze prosté opravdu, Ze, Ze bude trosku pomalejsi. A viibec jsem si neuvédomovala, Ze
jako prosté, jo, fikala jsem si prosté...Ja jsem si to pofad jakoby omlouvala (dliraz) néjak, jo. Ja jsem si to
vymlouvala, omlouvala. Pofad jsem jako, nevim, pofad mi to... Nechtéla jsem si to prosté pfiznat vibec.

T: A jini ¢lenové rodiny néjak ty projevy jeho zaznamenali nebo komentovali to, chtéli to néjak reSit?
I: No to bylo. - Jestli myslite pfimo nasi rodinu jako déti, sourozenci, tak to bylo spis tak, ze to je jedinej nas
chlapecek. O jednoho kluka jsme pfisli. My mame jinak v rodiné déti samy holCicky. Aaa hm takze jakmile se
narodil dal$i jako hm chlapecek, tak okamzité vSichni: ,,Pozor, chlapecek, nesahat )), nechte ho, to je jeho!* ,,Hm
Markétko,“ dcera, dité, ,,nech ho bejt!* ,,Adélko ne, jdi od n¢ho dal!“ ,Ne, to je jeho, neber mu to!“ Takze to
bylo docela i jako, i nase hodné velka chyba. Ze jsme vlastn& upiednostnili, uptednostnili to, Ze je to syn, Ze je to
nas jedinej syn. No a okamzit¢ jsme vlastné zaujali takovy stanovisko, Ze dcery a vSichni prosté okolo -, co Jirka
ukdzal, naznacil, chtél, okamzité se sneslo. Jako, jako bith nas takovej, malinkej. TakZze to je t€zky potom.

No a tim jsem vlastné, miizu zase znova navazat, tim si vlastné uvédomuju, zZe jsem si taky hodné fikala,
ze to, jak se chova, syn, ze to je i hodné tim, ze jsme ho rozmazlili. Jo. Ze prosté nemluvi proto, Ze my mu
okamzité vidime cokoliv na ocich, tak hned, honem, Ze jo. TakZe jsem hodn¢ hm taky si myslela, Ze je
rozmazlenej, strasné moc rozmazlenej a ze proto se i takhle chova, jo.

Ze prosté kamkoliv jsme 3li, tfeba na nakupy, no to byla tragé..., to viibec, to viibec se nedd. Ja s Jifikem
nechodim nakupovat. To se, to...Jirka je strasné zlatej, uzasnej (ddrazné), ja ho miluju, ale kdyz ho dostanu do
super..., no nemdzu ho vzit ani, protoze to se neda. To lidi na vas koukaj, jako kdybyste méla nejhorsi snad dité

na sv&teé. No Jirka, co ten tam vyvadi, to je pfiserny. VSechno, co vidi, co se mu libi, vSechno by chtél. Kdyz mu
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to nechcete dat, tak strasné fve, ale na celej, na celej prosté ten areal, na cely Tesco dejme tomu nebo Globus. To
je jedno. A stra§n¢ vyvadi a ted’ka ty lidi, ty to samoziejmé nevédi, Ze jo. Ale na Jirkovi neni nic vidét, Ze by byl
jako n&jak postizenej nebo tak. Hm coz je mozna nevyhoda )). To vymazte )). Tak, tak si mysle;j, ty lidi, Ze jo, Ze
prosté je rozmazlenej, no. A to jsem si teda puivodné, nez jsem se dozvédéla diagndzu, myslela, myslela taky, Ze
jo. No.

T: A vlastné teda hm ta konefna diagnéza, tak co vam to teda prineslo nebo byla to hodné velka
zména, co se ty¢e fungovani rodiny, vztahi?

I: No, hlavné¢ mné. J& to musim upfimné fict, manzel tady neni )), tak musim fict, Ze mné to pfineslo
zaroven smutek. Plakala jsem. Prvni, prvni reakce byla ta, Ze jsem byla smutna z toho, ze jsem plakala. Ale
zaroven, je to zvlastni, i ulevu, protoze ja jsem si myslela, Ze jsem hrozna mama. Ja jsem si myslela, Ze, Ze prosté
jsem naprosto, uplné¢ mimo, ze jsem, Ze jsem nedokazala Jirku jako..., nebo nedokazu vychovavat tak, jak ostatni
déti. Ze jsem... — Prosté jsem si myslela, Ze, Ze to ne..., nejsem jako dobrd mama, Ze nemam na to, abych
vychovavala déti. A kdyz jsem se todle dozvédéla, tak jsem, ono to bude znit blbé, ale tak jsem na jednu stranku
byla jako, vopravdu jakoby tady na dusi, takova jako — rada (dirazn¢). Vono to zni opravdu blbé, ale neméla,
neméla jsem, neméla jsem pocit, Ze je to moje vina. Ja jsem si porad fikala, Ze to je moje vina. A méla jsem s tim
strasnej problém, jo. Ale kdyz jsem se todle dozvéd¢la, tak jsem si vopravdu ulevila. - -

T: A ti ostatni? Treba teda vas manZel jak to vzal? Nebo ty vztahy se proménily potom?

I: Manzel, ten, ten, - ten je uplné v pohod¢€. Ja nevim. Ten, ten — akordt ma problém s tim, ze ho nechce
davat do specialni skolky, jo. Ma problém, von viibec celkové mé problém hmm, myslim si, Ze socidlni, protoze
von nema rad moc lidi. Nema rad kontakt s lidma )). Hm nevim. My jsme panu doktorovi kolikrat fikali, Ze
manzel je taky autista, protoZe opravdu to jeho chovani vic¢i druhym je katastrofalni. On nepotiebuje nikoho,
nechce od nikoho nic, nema rad lidi. A tak nemél ani potiebu jako Jirku davat do néjaky jakoby specialni Skolky.
Protoze si tikal: ,,A to je blbost, to je na nic, jo, tam mezi ty nemocny déti.“ Nebudu se vyjadfovat, protoze
manzel je hruby nékdy. No takZze von, von spis§ jako nedokazal vibec jako pfijmout to, Ze by Jirka chodil do
specialni Skolky nebo $koly nebo prosté, jo. Todle spi§ mu vadilo, todle mu vadilo.

Ale ja jsem si uvédomovala, Ze to pro n¢j musim udélat, ze ¢im dfiv to udélame, taky jsme to samoziejme
konzultovali s panem doktorem, ¢im dfiv to pro néj... ProtoZze on mé&l opravdu vyhodu. Jirka ma jednu velkou
vyhodu, Ze krasné mluvi (dtraz), Ze dokaze, dokaze, kdyZ nechce, tak ne samoziejmé, ale Ze dokaze s ¢lovékem
komunikovat. To je obrovsky plus (diraz). A my jsme védéli s panem doktorem, Ze ho musime dat, Ze ho do ty
Skolky prosté v téch tfech letech jako musime co nejdiiv dat. Protoze se dokaze, dokdze se s nim pracovat.
Dokéze se n&co. Cim dfiv, tim lip, ze jo. Dokaze se néco naucit. Protoze muze se stat, to nevi nikdo na svéte, ze
kdyz poroste, mtize se to zhorsit, Ze jo. Mlze bejt hiif. A co se nauci, ty zaklady, aby moh vopravdu bejt
samostatnej, tak to je strasné dulezity. A ja, jelikoz mam Ctyfi déti ), ja si plné uvédomuju, nefikdm, ze bych ho
nedokazala naucit, ale nejsem natolik za prvé vzdélana, nevim o tom viibec nic (dlraz), jo, nevim, jak se k
takovym détem v urcitych situacich chovat, nejsem, ze jo...To, to vopravdu neumim. Bylo mi naprosto jasny, Ze
to sama nemuzu zvladnout, Ze do ty Skolky musi. Takze jsem si to prosadila. No.

Problém je troSicku, a to, to uz ve skolce védi, Ze my jsme méli ¢as s manzelem, Ze jsme se tady kazdy
rano tahali o syna. Manzel nechtél, aby Sel do §kolky, ja jsem chtéla, aby §la, Sel do Skolky. TakZe tady nastal ten
problém, Ze jsem opét byla zoufala, volala jsem feditelce Skolky, Ze jsem nevédéla, co mam dé€lat. No ta, ta mi

tekla, Ze za takovoudle cenu - je rozumny uvazit, jestli se o ného budeme rano, kazdy rano pretahovat, jestli ten
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Jirka jako to zvladne nebo ne. Nastésti — teda jsem promluvila s manzelem, Ze jsem tady brecela, fikala jsem: ,,Ja
to nemuzu udé€lat synovi, nemtzu ho tam nedavat.” Protoze pro ného by to bylo horsi, kdyby tady byl nonstop
zavienej, jo. On potfebuje kontakt s, i s jinyma détma i, Ze jo, s dospélyma, s uéitelkou. Potfebuje, poticbujou ty
déti ten kontakt. Takze jsem tady prosté hm se zhroutila manzelovi a fikam, ze prosté jes..., jestli jako do ty
Skolky jako nebude chodit, Ze to je zavaznej problém, Ze to musi. Manzel pochopil teda, Ze, Ze ano. Tak, tak od
ty doby chodi do skolky (veseleji). No.

Problém je dalsi ten, ze kazdou zimu jsme pofad nemocny. Je nés, tim jak je nas tady hodné, tak se to tady
toci, a jsme neustale nemocny. Ted’ka probihaji nestovice )), takze cekam, kdy to dostane i Jirka i mala, jo. Takze
jsem zvédava. No tak to je véénej problém, celd zima.

Jirka miluje strasné piirodu. Nevim, jestli mam mmmluvit dal, co ma rad, jestli vas zajima? Pfirodu,
hlavné dinosaury, zvifata. A tak v 1été je to Uplné néco jinyho. Jsme Casto venku, a to je nejspokojenéjsi. V
ptirod€ mezi zvifatkama, v pfirode to je nejspokojenéjsi. To nema problém, to ma rad.

T: A teda vy jste se zminila o tom, Ze vlastné mate teda tu véasnou diagnostiku. TakZe to vnimate jako
absolutni piinos, Ze to mate takhle brzo diagnostikovany?

I: No to urcité. To ur€ité. Za, za to jsem $tastna, Ze jsme na to piisli takhle brzo. Za to moc jsme Stastnd.
ProtoZe ja jsem takova mama, co nejde si daleko hm, ze da pohlavek nebo pies zadek. Hm prosté jsem takova ).
Takovou tu... Vono obc¢as neuskodi. A hm nefikdm, Ze bych byla n&jaka, to, to ne, ale... A strasné rada jsme, Ze,
ze, ze vim, ze k tomu Jirkovi, stra$n€ rada jsem, Ze k tomu Jirkovi vim, diky ra..., rané péci, ze jo, Ze jsme, Ze
jsem tady vSechno s panem doktorem diskutovali a, a probirali a on mi straSné pomahal a radil. A, a to je strasné
moc dulezity to védét, Ze, ze se k tomu, takovymu ditéti lovek ma chovat jinak. Jinym pfistupem naprosto nez k
zdravymu ditéti. -

T: A to by vlastné bylo znemoZnény, kdybyste to védéla aZ pozdéji.

I: A to by byl problém, protoze ja, ja bych byla drsnéjsi, tvrdsi, dGraznéjsi na urcity véci. Pozadovala bych
prosté na Jirkovi... Ja nevim ted’ka, jakej dat priklad. ,,Chci to takhle mit, takhle a takhle to bude Jirko, jo Jirko!*
A on by se tady chudak moh hroutit a fvat a mit zachvaty, ale ja bych nevédéla, ze jo. Nevédéla, co se déje, a
trvala bych si pofad na svym a asi bych mu neustupovala, jo. - Samoziejmé jak jsem zjistila tu diagnozu, tak
okamzité jsem hm nastolila takovy, ze Jirka podle, podle pravidel, Ze jo, podle pana doktora, podle jeho rad,
podle mych moznosti, Jirkovych moznosti. Jak to §lo i ne§lo. Nékdy to §lo, nékdy to neslo ). No a takZe jsem
okamzité samoziejmé zménila i svoji vychovu vi¢i nému. Ne viici ostatnim, ale vii¢i nému, jo.

Dévcata se teda taky hodné pfizptisobila. Hm holky jsou jako supr, sestry. Pochopily to, nemély s tim
zadnej problém, holky. Ta mala, Ze jo, ta, ta dvouletd, tak ta — ta to nechape. Ta ho dost obtézuje. On je takovej
sa..., samotaf. On si tfeba naptiklad ted’ka ude€lal zoo a vona $la a v§echno mu zbofila, Ze jo. A to je, to je potom
problém. No. Takze - takze to je trosku problém, Ze voni dva se hodné jako Casto hadaj a perou a Jirka teda uz ji
asi dvakrat nebo tfikrat prokous zada. Takze no, no prosté tak to je. To je )), to je problém toho, Ze vona je
mali¢ka a viibec tomu nerozumi. No. T: To se vlastné aZz ¢asem potom... I: Casem se to n&jak udéla, no. Bude to
snad dobry, lepsi.))

T: Jo, jo, jo. A vlastné. Ted’ka teda taky nevim, co jsem se chtéla zeptat. Hmm ja myslim teda, Ze to
mam jako vSechno. Ti¥eba kdybyste vy to chtéla néjak shrnout nebo jesté néco doplnit, co vas tak jesté
napadlo v pribéhu?

I: Musim fict, Ze ze zacatku, kdyz..., tak jsem byla stra§né smutna, straSné mi to vadilo, ze mam dité autistu.
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A tikala jsem si: ,,Pro¢ ja, pro¢ my, nase rodina? Pro¢ mymu bratrovi umfel syn a ja musim mit postizenyho
syna?“ Méla jsem s tim velky problém. Byla jsem na tom tak $patné, Ze jsem pfemejslela vo tom, Ze ptjdu
nékam pro néjakou po..., pomoc nebo, jo. Byla jsem na tom opravdu $patné. A ted’ mam obdobi, kdy ja ho vidim,
jak je von tzasnej, jak je... Prosté von je GZasnej. KdyZ ve Skolce ty jiny déti, tak jsem strasné $tastna. Jsem a
vubec mi todle, viibec nevadi. Nemam s tim absolutni problém. Nemam.

T: A uvaZovala jste tfeba hm jenom, vy mate vlastné diagnostiku z APLA, tak tieba, jak Fikate, Ze jste
to nechtéla nejdiiv prijmout, tak tieba, Ze zKkusite jeSté nékde nékoho jinyho, doktora, kterej vam tieba
vyvrati tu diagnézu?

I: No uvazovala jsem o tom. Ano. V ty dob¢, co jsem na tom byla $patné, tak jsem o tom uvazovala. Ale ja
nevim. Manzel potad chodil. A hmm bratranec hlavng, ten, co ma vlastné toho, toho chlapecka autistu, tak fikal,
ze APLA tady v Praze to je nejlepsi, ze pani doktorka, Ze je Spickova. Opravdu jsem se i dozvédéla na...
Samozfejmé jsem okamzité zacala na internetu shanét rizny informace, Cetla jsem vic o tom vSem. A pochopila
jsem, Ze by to stejn& nemé&lo cenu. - T: Ze by to asi stejné dopadlo i jinde. I: To je... Pfesné tak. A, a taky jsem
se trosku i bala, Ze mi to potvrdéj opét. Nechtéla jsem zase bejt vlastné Giplné na tom samym misté a znovu to
slySet. Nechtéla jsem vlastné znovu, jak jsem na tom byla Spatné, nechtéla jsem to znovu slySet. Ja jsem — to
prvni nechtéla viibec jako ptijmout. Takze vlastné jsem se bala (diirazn¢). Vlastné musim pfiznat, Ze jsem se bala
jit nékam jinam, abych to znovu neslysela. Zvlastni no. Tak to je )).

T: Dobfre. Tak ja vam teda moc dékuju, jestli je to z vasi strany vSechno.

I: Nemate za¢, nemate za¢. Doufam, Ze jsem vam néjak pomohla.
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