Autismus od A do Z
UvoD

Motto: Prestarite se snazit zmeénit je na ,normalni*. Pomozte jim zvladat jejich
problémy a prezit ve spolecnosti. (Bogdashina, 2003)

Téma této knihy ve mné zralo nékolik mésicu. Inspiraci pro napsani knihy pro mé
byly déti, ale i dospivajici a dospéli s autismem, se kterymi jsem béhem své de-
setileté praxe v Narodnim ustavu pro autismus (NAUTIS, dfive APLA Praha) méla
moznost pracovat i zazit pékné okamziky.

V NAUTIS pracuiji jako psycholog a s kazdym psychologickym vySetfenim ditéte
i jeho pfibéhem jsem si uvédomovala nelehkou situaci rodin pecujicich o dité
s autismem. V ramci letnich taborl s détmi i dospélymi s PAS, na rodi¢ovskych
skupinach i nékolikadennich pobytech pro rodi¢e pfedskolnich déti s autismem
jsem méla moznost autismus nejen poznavat, ale také ,zazivat“. Mohla jsem vni-
mat na vlastni kGizi necitlivé komentare okoli, kdyz pfi cesté vilakem 12leta divka
s tézSi formou autismu méla silny afekt, protoze si jiny ¢lovék sedl na jeji oblibené
misto. Nebo kdyz na vefejném hfisti déti s autismem davaly najevo nelibost, ze
kvili desti nemohly skakat na trampoling, a maminky ,poslusnych” déti jim Fikaly,
ze takové ,nevychované” déti nemaji na hfisti co délat. Citila jsem bezmoc i smu-
tek, kdyz se autisticka divka radostné pfipojila k jiné hol€icce, chtéla si s ni hrat
(pravda je, Ze kontakt navazovala trochu neobratné — upfenym pohledem do o¢i,
sahanim na vlasky hol€i¢ky) a maminka svou dceru se zlobnym pohledem od nas
rychle odvadéla pry€. Pracuji také jako Skolni psycholog a u nékterych integrova-
nych déti mam moznost vidét, jak se jim dafi obstat v kolektivu vrstevniki a ve
vzdeélavacim procesu jako takovém.

Aby mohla byt lidem s autismem i jejich rodindam nabidnuta efektivni pomoc, mu-
sime nejprve pochopit pfi€inu obtizi ditéte, jeho individualni charakteristiky. Snazit
se pochopit, jak muze ¢lovék s autismem vnimat Zivot kolem sebe, jaké mohou byt
jeho prozitky i mysleni.

Diagnoza autismu se nékdy povazuje za zbyte¢nou ,nalepku”, ktera mize déti a je-
jich rodiny stigmatizovat a poSkozovat. Strach z takového oznaceni mlze rodice od-
radit od toho, aby odborniky kontaktovali, i kdyZ o vyvoji svého ditéte maji pochyb-
nosti. Ukolem psychodiagnostického vy$etieni je popis vyvojovych a individualnich
charakteristik ditéte, zhodnoceni atypickych rysti v jeho chovani a doporuéeni pro
dal$i préci s ditétem. Casné stanoveni spravné diagnézy je nezbytné pro zahéje-
ni adekvatni terapeutické intervence. Do celého diagnostického procesu musi byt
zahrnuta rodina, Skolka ¢i Skola. V odbornych kruzich se ve spojitosti s diagnos-
tikou duSevnich poruch proto diskutuje o propojeni tzv. dynamické a kategoridlni




Veronika Sporclova

diagnostiky. Cilem dynamického testovani je zjisténi toho, co dité mize zvladnout,
dostane-li se do optimalni interakce se svymi uciteli a vychovateli. Vysledkem kate-
gorialni diagnostiky, ktera je vyuzivana odborniky v oblasti zdravotnictvi, klinickymi
psychology, je stanoveni diagnézy s dopInénim pfislusného kodu dle platné klasi-
fikace nemoci.

O problematice poruch autistického spektra se v poslednich letech hovofi urcité
vice, nez tomu bylo v minulosti. Vychazeji odborné i popularni ¢lanky a publikace,
setkavame se s filmovymi i divadelnimi hrami, které se snazi pfibliZit vefejnosti, co
je to autismus. OvSem i navzdory dobfe dostupnym nejnovéjsim celosvétovym po-
znatk(im o PAS se mezi laickou i odbornou vefejnosti stale Sifi nepravdivé informa-
ce. Nedostate€né porozumeéni autismu a zvefejfiovani mytd pouze vede k tomu, ze
je zavaznost autismu a tézka situace rodiny zlehéovana. Ackoliv celosvétové udaje
o vyskytu PAS v populaci se shoduji na 1-2 %', v Ceské republice se stale mtzeme
setkat s nazorem, Ze poruchy autistického spektra jsou médni diagnézou, kterou se
rodiGe snazi ospravedinit nezvladnutou vychovu svych déti.

Rodi¢e ¢asto sami vyhledavaji riizna pracovisté a odborniky s cilem zjistit, co je
s jejich ditétem v neporadku. Neni neobvyklé, Zze zavéry odbornych vySetfeni i do-
poruceni jsou odlisné, spousta rodicl se setkava se zpochybnénim jiz stanovené
diagndzy ditéte. Je smutné, ze rodice ve chvili, kdy jsou sami plni nejistoty, Uzkosti,
obav, musi prochazet i t€mito negativnimi zkuSenostmi:

B Byvald psycholoZzka nejenZe diagnozu rozporovala, navic nerespektovala
zavery pedopsychiatra, ktery PAS diagnostikoval. Jind psycholoZka, speciali-
zujici se na PAS, autismus u syna jednoznacné potvrdila.“

B Syn pomalu rostl, byli jsme odeslani na détskou endokrinologii, kde se
nas pan primar neprijemnym tonem zeptal, jestli syn autismus opravdu ma,
nebo je to jen moderni diagndza.“

B Pani neuroloZka nam rekla, Ze déti s autismem vypadaji jinak neZ mdj syn.
Détska doktorka a ucitelky ve Skolce tvrdily, Ze je syn Spatné vychovany.”

B Neékteri znami z okoli bydlisté maji pocit, Ze dcera potiebuje jen vice ¢asu
na vsechno a musi dozrat!“

W  Détska lékarka nds po druhém roce uklidriovala, Ze nas syn urcité nema
autismus, ale ma jen svuj svét.”
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B Otec nevéri, Ze nas syn ma PAS. Dava vinu mné a mé vychové, i lidé kolem
mé povazuji dité za nevychované. Je to boj, nervy, bolest, kdyz viastni otec
syna podkopava a lidé nechapou a neveri.“

B  Autismus u syna zpochybriovali pediatr, rodina, ucitelky ve skolce i ve $ko-
le. Ve skolce se ucitelka vyslovila, Ze pozna autistu a Ze mé dité autista
neni. Pediatr mi pfed dvéma tydny sdélil, Ze Krystof to na mé i hraje, Ze mu
nic neni.”

Zpochybnéni dg. PAS
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Graf 1 ukazuje zkuSenosti rodi¢ se zpochybnénim diagnozy ditéte?

Poruchy autistického spekira jsou zasadni celospoleCensky problém a hledaji se
moznosti v€asného odhaleni autismu idealné mezi 18.—-24. mésicem véku ditéte.
Na zékladé pfijatého usneseni vladniho vyboru pro zdravotné postizené obcany
ze dne 28. listopadu 2014 vznikla odborna skupina viadniho vyboru pro zdravotné
postizené obcany pro koncepéni feSeni problematiky osob s PAS. Na vSech jedna-
nich byla diskutovana naléhava potfeba véasného zachytu déti s PAS.V fijnu 2016
proto vstoupila v platnost vyhlaSka ministerstva zdravotnictvi o preventivnich pro-
hlidkéach, novinkou v obsahu preventivnich prohlidek 18mési¢nich déti v ambulan-
cich pediatra je provedeni orientaéniho vysetfeni ditéte za ucelem odhaleni rizika
a v€asné diagnostiky poruch autistického spekira.

V CR je i nadéle diagn6za PAS u déti stanovovana pozdéji nez tfeba v USA ¢&i Vel-
ké Britanii. Svou roli hraje také nedostatek odbornych pracovist a odborniki, ktefi
by méli zkuSenosti s diagnostikou PAS, ¢asova naroc¢nost komplexniho vysetfeni

2 Dotaznikové Setfeni mezi rodi¢i (NAUTIS, 12/2016)
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ditéte a s tim souvisejici dlouhé ¢ekaci doby na vysetfeni. Celou situaci komplikuje
také nedostatek certifikovanych terapeutli poskytujicich védecky ovérené rané in-
tervencni programy a finan¢ni nakladnost terapii.

Nedostate¢na podpora rodi¢u a osob podilejicich se na vychové a vzdélavani osob
s PAS ze strany statu, mala informovanost laické i odborné verejnosti ma za nésle-
dek nepochopeni a vede k izolaci rodiny. To v§e rodi¢lm znesnadriuje jejich moz-
nosti vyrovnat se s diagnézou ditéte a brani jim v poskytnuti U¢inné pomoci ditéti.

Autismus je natolik komplexni, Ze ho nelze jednodu$e definovat, pouze dlouho a tr-
pélivé poznavat. Mym zamérem pfi psani tohoto textu bylo vést ¢tenare po této
nelehké cesté a sdilet s nimi své zkuSenosti, pfibéhy déti a rodi¢t. Porozumime-li
problém0m, které se s vychovou a vzdélavanim téchto déti poji, snad pak rodice
nebudou tolik trapit pocity viny a vygitky z vychovného selhani. Treba pak nebudou
muset plytvat svou energii na boj s nevhodnym pfistupem okoli, ale vyuziji své sily
a schopnosti k pomoci ditéti. A kéz by jim byla poskytnuta podpora a péce, kterou
potrebuji a kterou si zaslouzi.

Béhem mého plsobeni v NAUTIS a mé nékolikaleté prace s rodici, pedagogy i dét-
mi s PAS jsem se naucila, ze autismu se neni tfeba bat, ale Ze odliSny zplsob
vnimani a mysleni mGze pro nas vSechny byt naopak obohacujici. Kniha je ur-
¢ena v8em, ktefi maji snahu vice porozumét lidem s autismem, a tém, ktefi se
na vychové a vzdélavani déti s PAS podileji. VSem, ktefi maji chut fesit problémy
zminéné vyse, aby tak déti s PAS mohly zit spokojené ve vétSinové ,neurotypické”
spole¢nosti. Pro pochopeni autismu nestaci znat nejnovéjsi védecké poznatky, ale
je nezbytné rozumét autismu v celé jeho rlznorodosti a komplexnosti. Proto jsou
pro lepsi srozumitelnost a pochopeni v knize vyuzity citace rodi¢t nebo samotnych
klientt s PAS a priklady z praxe.

Prvni ¢ast knihy (AUTISMUS od A do Z) je vénovana teorii inspirované nejcastéj-
Simi dotazy rodi¢u i odbornikld. Projevy autismu jsou pervazivni (vSepronikajici),
proto také vétSina témat zminovanych v této ¢asti knihy spolu Uzce souvisi. Nékteré
informace se mohou opakovat, ovSem kontext, ve kterém je o nich pojednavano,
mUze byt odliSny. Vétsi pozornost je v této knize vénovana détskému a adolescent-
nimu véku. O PAS v dospélosti bude pojednano pouze kratce, protoze specifika
autismu v dospélosti a problémy dospélych klientl se od détské populace lisi a tato
problematika si nepochybné zaslouzi samostatnou publikaci.

Péce o dité s autismem je velmi naroéna, proto povazuji za dulezité vénovat jednu
¢ast knihy také tomu, jaky mize mit autismus dopad na rodice i celkové fungovani
rodiny. Ve druhé &asti knihy (DOPAD DIAGNOZY) jsou na konkrétnich kazuistikach
prezentovany projevy autismu v rdznych vyvojovych obdobich, pozornost je véno-
vana znepokojenim i pocitlim rodi¢t béhem jejich cesty k diagnéze i po stanoveni
diagnozy.
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Rada bych touto cestou vyjadfila svij dik kolegdm z Narodniho Ustavu pro autis-
mus, z. U. (NAUTIS) za skvélou spolupraci a za jejich nasazeni, se kterym se snazi
pracovat na zlepSeni kvality Zivota lidi s autismem i jejich rodin. Dékuji kolegiim
z katedry psychologie FF UK a studentliim za spolupraci i jejich zajem o proble-
matiku autismu. Dékuji doc. MUDr. Ivé Dudové, Ph.D., za jeji revizi a upfesnéni
kapitoly vénované farmakoterapii. Obrovsky dik patfi doc. MUDr. Martinovi Magne-
rovi, Ph.D., za to, Ze si i navzdory svému velkému pracovnimu vytizeni nasel ¢as
na konzultace, revizi textu. Dékuji mu nejen za cenné poznamky, ale také za jeho
lidsky a laskavy pfistup.

Dékuji rodi¢im déti s autismem za sdileni jejich zkuSenosti a Zivotnich pFibéhu.
Dékuji také détem i dospélym s autismem za spole¢né chvile a za to, Ze mé na-
ucili nazirat na situace z jiného uhlu. A v neposledni fadé dékuji své roding, svym
détem za podporu (nejen pfi psani této knihy). Dékuiji jim za toleranci i za to, ze
se snazi aktivné vstupovat do svéta autismu. Specialné dékuji své nejmladsi dcefi
Madlence, ktera se mnou absolvovala nékolik pobytl a tabor( pro déti s autismem,
autismu: ,,Clovék s autismem se sice divné chova, ale neznamena to, Ze nem-
ze byt kamarad.“






