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Vénovani

Knihu vénuji vsem, ktefi ji potiebuji, a své milované rodiné —
deefi Nikolce, kterd trpi nizkofunkcénim autismem, mladsi zdravé
dcerce Natdlce a manzelovi Tiborovi. Dékuji vam za kazdy den,
ktery spolu zaZivdime a zvldddme. Dékuji za vasi podporu.



Piredmluva

Jmenuji se Lucie a jsem maminka sedmileté dcery Nikolky, ktera
trpi déeskym autismem, tézkou mentilni retardaci, poruchami
chovini a dalsimi pfidruzenymi poruchami. Pracovala jsem jako
vychovatelka ¢i asistentka pedagoga ve specidlnich skolkich a dennich
stacionafich. MAm mnohaletou praxi s détmi s postizenim, zejména
s détmi s poruchou autistického spekera.

Po mé prvni knize Jak pracovat s ditétem s poruchou autistického
spektra (PAS), kde jsem se soustiedila na praci a rozvoj ditéte pomoci
strukturovanych dkol, je toto moje druhd publikace zabyvajici se
problematikou autismu. Tentokrit se zaméfuji na problémové
chovini a nasledné zklidnéni ditéte s autismem, na komunikaci a
nicviky dovednosti, Son-Rise program, relaxa¢ni techniky, emoéni
nestabilitu, zptsob mysleni ditéte s autismem, videondcviky a dalsi
témata. Rozebirim jednotlivd dskali bézného zivota, kterd dité
s autismem zaziv4, a nabizim feSeni téchto situaci. VSechny informace
a poznatky pramenni z mych vlastnich zkuSenosti ziskanych v praxi a
diky mé dcefi Nikolce.

Kniha je urCena pro rodice, pedagogy, asistenty pedagoga,
vychovatele, terapeuty. Objasni vim nékteré situace, davody chovini

a zpiisob vniméni ditéte.

Lucie Sarkozyovd



1. KAPITOLA
AUTISMUS

Autismus je pervazivni vyvojovd porucha a patfti do poruch
autistického  spektra  (PAS). Termin pervazivni znameni
,vSeprostupujici a poukazuje na zdvaznost poruchy. Porucha
zasahuje tfi zdsadni oblasti, a to komunikaci, socidlni interakci

(socidlni chovéni) a ptedstavivost.
Komunikace

Pochopeni feci a schopnost aktivné ji pouzit je u ditéte s autismem
vyrazné zasazena. Re¢ je opozdénd a oproti zdravému ditéti se vyviji
tplné odlisnym zpasobem. Odbornici uvddéji, ze asi u 40 % déti
s autismem se fe¢ nevyvine, i kdyz se s détmi komunikuje pomoci
augmentativni a  alternativni komunikace (gesta, obrizky,
piktogramy). A ty déti, u kterych se fe¢ rozvine, ji nedokdzou pouzit

spravné ke komunikaci.

Projevy:

e monotdénni fec a intonace

e echolilie (chorobné opakovéni slov a vét)

e nespravné pouzivani zdjmen

e nedostatek nebo ztrita schopnosti nipodoby a spontinnosti

e neschopnost chipat mluvené slovo

e neschopnost chipat abstraktni pojmy (jako je napiiklad nebezpeci)



Co neni vizualizované na obrizku, fotce, piktogramu nebo redlng,
to je pro dité abstraketni pojem. Napiiklad kdyz ditéti budete fikat, ze
se v zimé stavi snéhuldk, ale venku zddny snih neni, tak nebude védét,
o ¢em mluvite, a zareaguje uzkost{, zmatenosti, vztekinim,
sebeposkozovanim ¢i pli¢em. Spravné by to bylo takto: az napadne
hodné snéhu, teprve mu na obrazku ukizat snéhulika a fici ,stavét
snéhuldka“ a jit ven a opravdu tu ¢innost v tu chvili uskutec¢nit. Dité

si nedokaze predstavit, co mate na mysli, kdyz o tom ,jen“ mluvite.
Sociilni interakce (socidlni chovéni)

Dité s autismem md problém porozumét neverbalnimu chovini,
protoze nedokize pochopit interaktivni vzorce a neumi je sprivné
pouzit. Casto se stava, ze se v dané situaci za¢ne chovat nevhodné
(napf. se za¢ne smat, kdyz nékdo place, plicne vés, kdyz chce pohladit,

vyrazné zaktici, kdyz vas chce oslovit).

Projevy:

e nenavazuje o¢ni kontakt nebo se mu vyhyba

e nejevi zdjem o jiné lidi, divé prednost samoté

e neukazuje, pokud néco chce, pouzivi ruku dospélého

e mi problém spochopenim a ¢tenim vyrazu obliceje, mimiky
druhého a $patné na né reaguje

e projevuje minimélni nebo zidnou iniciativu

e disponuje minimilni nebo nulovou schopnosti se zabavit (herni
dovednosti)

e nedokaze navizat a pfiméfené rozvijet socialni kontakt



Pfedstavivost

Do této oblasti patii zvlastni aktivity, zdjmy, projevy chovini a
zpiisob hry. Déti s autismem se projevuji repetitivnim (opakujicim se)
a stereotypnim zptisobem chovéni.

Projevy:

e vytvifeni ritudlt a jejich pravidelné providéni

e stereotypni pohyby — kyvini se, houpdni, mivani, tfepini a plicini
rukama, pozorovéni tiepetajicich se rukou

e stereotypni aktivity — toCeni se, pobihdni sem tam, lezeni na zemi

e abnormiélni smyslové reakce — napf. fascinované dotykani pusou
(nebo ocichivéni) ruky druhého ¢lovéka

e stereotypni zpusob hry — fazeni pfedméta do fady, opakovéni hry
s jednim pfedmétem, opakovini jedné aktivity

e abnormalni smyslovd stimulace — napf. koukani do svétla, obliba
v ¢&islech a pismenech

e smyslovd hypersenzitivita — smyslovd precitlivélost (extrémni
reakce napt. na zvuk, dotyk, zrakovy podnét, pfemiru podnétit)

e zvli§tni zpasob hry — pouzivani hracky jinym zpisobem

Hypersenzitivita

Dalsi zdsadni rozdil u ditéte s autismem oproti zdravému ditéti je
emocni nestabilita, kterd se projevuje pfehnanou reakci na rizné
podnéty. Pro nis — rodice je jeho reakce na danou situaci mnohdy

neadekvitni a rozporuplni. Také smyslové vnimdni u ditéte



s autismem je odlisné — hypersenzitivni (zvyseni citlivost na zvuky,
dotek, pach apod.). Hlasity zvuk dit¢ s PASvnimid jako bolest.
A naopak je schopné vnimat i tak tichy zvuk, kterého si jiny ani
nev§imne. Je dulezité na to nezapominat a snazit se dité na dany zvuk

pfipravit.

Ptiklad

Kdyz venku zacne soused sekat travnik sekackou, obejmu Nikolku
(potiebuje pocit bezpedi), fekenu ji: , To je sekacka. Sekacka sekd trdvu. To
je v pofddku. a ukdzu ji sekacku, aby vidéla pivodce hluku a prestala se
bdt. Tento postup funguje. Ve mésté jsou to zase zvuky lramvaje, aulobusu,
houkacky od sanitky, policie nebo hasiéii. Ndcvik zvykdni si na tyto
nevyhnutelné zvuky trvd néjakou dobu (u kaZdého individudlné). Ze
zacdtlu doporucuji byt od téchto zvukii ve vétsi vzddlenosti nebo je vnimat
napfiklad pres zaviené okno (hluk je tlumeny a dit¢ z okna vidi piivodce
zvuku). Pokud jste doma a dité slysi zvuk, ale nevidi jeho pivodce, musite
mu ukdzat obrdzek nebo piktogram. Opravdu stoji za to pomoci ditéti ve
zvldddni téchto situaci. Odménou vam po urcité dobé ndcviku bude to, Ze
dité nebude tesit hluk a samo ukdZe na obrdzek nebo fekne ,sekacka”
sautobus®, auto”, , sanitka“ nebo ,,fén”, protoZe uz vi, co to je, a nemusi se

toho bdt.

Je dilezité s ditétem opakovat a procviovat vie, co se

naucilo, jinak hrozi, Ze to zapomene!



Varovné signély
Kdy bychom méli mit davodné podezieni, ze mé dité autismus?

Prvotni projevy ditéte:

e neschopnost navizat vztah s ostatnimi
e nereaguje na zavoldni

e nevyhledivi o¢ni kontake

e stereotypni pohyby

e nevysvétlitelny kfik, pli¢

e nezvykla hra s hrackami

e hyperaktivita nebo pasivita

e nepfiméfeny smich ¢i plac

e precitlivélost na zvuky

e opozdény vyvoj feci a porozuméni
e odlisné vnimani véci

® potize se zménami

e nedostatek povédomi o nebezpeci

Nejcastéjsi formy autismu

Détsky autismus — poruchou je zasazeny intelekt. Byva
pfidruzend mentédlni retardace riizného stupné (lehka, stiedni, tézk4 ¢i
hlubokd mentilni retardace), vyraznd porucha schopnosti

komunikovat, je ptitomné echolalie (chorobné opakovéni vieho, co



dit& slysi), u nékoho se fe¢ nevyvine viibec. Jsou zasazeny viechny tii

oblasti — komunikace, socidlni interakce a pfedstavivost.

Atypicky autismus ma obdobné projevy jako détsky autismus,
s tim rozdilem, Ze jsou zasazeny pouze dvé oblasti triddy, u kazdého
ditéte jinak.

Pro odborniky je velice tézké diagnostikovat atypicky autismus,
protoze se tézko odliSuje od autismu détského. Pro diagnostiku je
klicové zasazeni jen dvou oblasti ze tfi. Dité s autismem muze mit
potize naptiklad vsocidlni interakci a prfedstavivosti nebo
v komunikaci a socidlni interakci. U kazdého ditéte to maze byt jinak

nakombinované. Casto byvé pfidruzend mentilni retardace.

Dezintegra¢ni porucha mi stejné projevy jako détsky autismus,
jen s tim rozdilem, ze pfiblizné do dvou let je vyvoj ditéte zcela
normalni, poté nastdva staghace vyvoje a vyrazny regres (nivrat zpét
ve Vyvoji) — ztrita jiz osvojenych dovednosti a postupné rozvinuti

autistickych ryst. Poruchou je zasazeny inteleke.

Rettdv syndrom je neurologickd porucha zpusobeni rozvojem
mutace (chyby) genu MECP2 chromozomu X. Postihuje pfedeviim
divky. Jednd se o vrozené onemocnéni, které se zacne vyrazné
projevovat mezi 9. a 18. mésicem, ikdyz pfiznaky nemusi byt
viditelné hned od za¢itku. Dochézi k vyrazné stagnaci az regresi ve
vyvoji, dité postupné ztrici ziskané dovednosti, hlavné komunika¢ni

a pohybové. Je zasazen také inteleke ditéte a jeho pohyblivost.
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Pohyblivost se zhorSuje, dité za¢ind byt hypotonické (mé snizené
svalové napéti) nebo hypertonické (mé zvysené svalové napéti). Proto
je velice dulezité s ditétem cvicit, rehabilitovat, aby se svalstvo udrzelo

co nejdéle funkéni.

Aspergeriiv syndrom — dité (dospéld osoba) mivé primérnou ¢
nadprimérnou inteligenci, nemd tedy zasazeny intelekt. Porucha
postihuje pfedevsim chlapce. Problémy jsou znatelné v navazovani

komunikace a v socidlnich interakcich.
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2. KAPITOLA
FAZE VYROVNAVANI SE S DIAGNOZOU
DITETE

Jednotlivé fize vyrovnivini mohou jit pfesné za sebou v potadi,
jak jsou dile vyjmenoviny, nebo se nékteré nemusi viibec objevit, ¢i

se mohou opakované prolinat.

e Sok

e Popfeni

o Vztek — velky hnév

e Smlouvini

e Hluboky smutek, deprese, apatie
e Smifeni, pfijeti

Sok

Clovék je ochromeny, zmateny, neni schopen pfijimat informace

od lékate. Tato reakce rychle prechdzi do dalsi fize — popfeni.
Popreni

Clovék sim sebe presvédéuje, ze to je urcité omyl. Nevéfi tomu,

co mu lékat fikd. Popird skute¢nost.

, To neni mozné, to se ndm nemohlo stdt!“
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,Nase dité je zdravé, lékari se zmylilil

Pro¢ zrovna nase dité?1“

Negativni, smutné informace od lékait neni clovék schopny
objektivné pfijimat, ,nevnimi je, protoze je odmitd akceptovat.
Z mnozstvi informaci, které mu 1ékat sdéli, si vybira jen ty, které chce

slyset.
Agrese — velky hnév

Clovek se snazi najit vinika této bolestné situace. Citi zlost na cely
svét, na lékafe a vSechny zdravotniky, na ostatni rodiny, které maji
zdravé déti. Casto se vyhyba ostatnim lidem. Neni pro néj unosné
setkdvat se se zdravymi a bezstarostnymi lidmi, rodinami. Vnim4

velmi silny pocit nespravedlnosti.

»Pro¢ zrovna ja/my?!“

»Nikomu jsem nikdy nepfdl nic zlého, a ted tohle...”

Smlouvini

Mobilizace vlastnich sil a hleddni informaci, mozné terapie,
zizraénych 1éka s cilem zvritit negativni situaci v lep$i prognézu.

V této fizi je jiz ¢lovék objektivné schopny vnimat informace od

1ékatn a terapeutit.
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,Kdyby bylo moje dité schopné jit do skolky..
,Kdyby moje dité nemélo tu poruchu chovdni, naslo by si kamarddy ...«
,Kdyby miij syn umél komunikovat...“

L, Kdyby mél miij syn jen autismus, bez mentdlni retardace. ..
Hluboky smutek, deprese, apatie

Clovék upadd do stavu velkého smutku, tzkosti a strachu
z budoucnosti, deprese az apatie. V této fizi je Casto potfeba najit
odbornou pomoc psychologa nebo psychiatra. Vétsinou je nutni
medikace antidepresivy. Neni to ale zidnd ostuda ani selhdni, kdyz
¢lovék vyhledd odbornika. Ten mu naopak rychle pomize se postavit

na nohy.
Smifeni, prijeti

Smifeni znamena pfijeti reality, smifeni a vyrovnini se
s diagnézou, potiebami a moznostmi ditéte. Pfijeti zmény a
pfizpusobeni rodinného zivota nastalé situaci. Clovék pociti vyraznou
tlevu od permanentniho stresu a tizkosti. Smifenim zmizi tendence

obvitiovat sama sebe a hledini vinika.

Ve viech fizich vyrovnavani je nezbytné dilezitd chépajici

podpora rodiny.
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Po zjisténi diagnézy si kazdy rodi¢ musi projit jednotlivymi
faizemi vyrovndvini az ke smifeni, které pfindsi dlevu od pocitl
selhavani v roli rodice a neschopnosti pomoci svému ditéti. Rodice,
vy nic $patné nedélite, snazite se, jak jen muzete. V tuto chvili uz si
to také uvédomujete. Pfijeti a pochopeni nemoci vaseho ditéte a jejich

projevi vim jednozna¢né pomuize zvlidat kazdodenn situace.

Jednotlivé fize nemust jit za sebou presné v tom sledu, jak jsou zde
uvedeny. Mohou se prolinat, opakovat a stfidat béhem kritké doby.
Naptiklad fidzi smutku nebo agrese miizeme zazivat opakované,
i kdyz uz jsme ptedtim prosli fazi smifeni. Sttiddni fizi zdvisi i na mife
na$i psychické odolnosti vuci tézkym zivotnim situacim, které nds

béhem zivota potkavaji.

Jd sama jsem si opakované prosla fazemi hlubokého smutku a deprese,
smifent, agrese, hlubokého smutku, smifeni... I po nékolika letech od urceni
Nikolciny diagndzy prochdzim témito fdzemi jako na houpacce a
vyrovndvdm se s nevyhnutelnymi stresovymi situacemi, jak nejlépe dokdzu.

Jeto ptirozeny proces obranyschopnosti nasi psychiky ViIicl zdtézi.
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