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Anotace

Bakalafsk4 prace se zabyva problematikou Aspergerova syndromu. Cilem prace
je zjistit a popsat Zivotni piib&h rodin déti s Aspergerovym syndromem. Prace ma spe-
cifickou strukturu, kterd vychéazi z induktivni metody, coz umoziuje kvalitativni design
prazkumu. Text je zaloZen na kombinaci informaci z osobniho deniku, vypovédi z po-
lostrukturovaného rozhovoru a odborné literatury. Respondentkami Setfeni jsou dveé

matky déti s Aspergerovym syndromem.

Prvni kapitoly pfedstavuji Aspergertiv syndrom. Kvalitativni priizkumné Setfeni
je zalozeno na studii a analyze dokumentu. Analyza dat je provedena otevienym ko-

dovanim a naslednou kategorizaci do jednotlivych kapitol:
» Chlapec s Aspergerovym syndromem.
* Rodina s ditétem s Aspergerovym syndromem.
* Nabidka pomoci roding.
» Reakce okoli.

Vystupem bakalaiské prace je popis ptibéhi rodin déti s Aspergerovym syndromem
a zjisténi, ze rodice déti s Aspergerovym syndromem prozivaji mnoho spole¢nych zku-
Senosti a pocitl, které maji vliv na fungovani celé rodiny 1 na jeji blizké okoli. Na za-
kladné prazkumu pfind$im navrh moznych opatieni, ktery by mohl pfispét ke zlepSeni

situace tykajici se rodin déti s Aspergerovym syndromem.
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Annotation

The bachelor thesis is focused on the issues of Asperger Syndrome. The aim
of the thesis is to discover and describe the life’s story of families of children with
Asperger Syndrome. My thesis has a specific structure based on the inductive method,

which allows the qualitative design of the research.

The text is based on the combination of the information of a personal diary, sta-
tements of the semi-structured interview and the specialized literature. Respondents

of the research are two mothers of children with Asperger’s.

First chapters introduce Asperger Syndrome. The qualitative exploratory inquiry
is based on the study and the analysis of the document. The analysis of data is ac-
complished by open encoding and the subsequent categorization into the individual

chapters:
* Aboy with Asperger Syndrome.
* A family of a child with Asperger Syndrome.
* An offer of help for the family.
» Reactions of vicinity.

The literary output of the thesis is the stories description of families of children with
Asperger’s and the discovery that parents of children with Asperger’s experience a lot

of common experiences and feelings that influence the whole family and its vicinity.

On the basis of the survey, I suggest the possible measures, which could contribute
to the improvement of the situation regarding the families of children with Asperger

Syndrome.

Keywords:

Asperger syndrome, family, family support, vicinity reactions
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Seznam pouzitych zkratek a symbolu

AAK
ADHD
ABA

AIT

AS
APLA
CR

EEG
ESBA
ICD-11
HANDLE
MS
MKN-10
MKN-11
NAUTIS
O.T.A.RS
OZP

PAS

PPP

SPC

SPPG

Alternativni a augmentativni komunikace
Attention Deficit Hyperactivity Disorder
Aplikovana behavioralni analyza

Auditory Integration Training

Aspergertv syndrom

Organizace pro podporu rodict a lidi s PAS
Ceska republika

Elektroencefalografie

Empatie, Sebereflexe, Brainstorming a Aplikace
International Classification of Diseases

Holistic Approach to Neuro-Development & Learning Efficiency
Mateftska skola

Mezinarodni klasifikace nemoci (verze 10)
Mezinéarodni klasifikace nemoci (verze 11)
Nérodni Gstav pro autismus, z.0.

Open Therapy of Autism

Osoba se zdravotnim postizenim

Poruchy autistické spektra
Pedagogickopsychologicka poradna
Specidlné-pedagogické centrum

Specialni pedagogika



SonRise Terapeuticky program pro autisty

TEACCH Treatment and Education of Autistic and Communication Handi-
capped Children

VTI Videotrénink interakci

ZS Zakladni $kola

10



Uvod

V soucasné dob¢ pracuji jako asistentka pedagoga na zdkladni Skole s chlapcem
s Aspergerovym syndromem. Spoluprace s nim a s jeho rodinou, ktera trva od doby
vzdélavani v matetské Skole, se stala hlavnim motivem k volbé tématu bakalatské prace.
Ta se vénuje problematice Aspergerova syndromu s cilem zjistit a popsat Zivotni piib&éh
rodiny ditéte s Aspergerovym syndromem. Maloktera rodina si totiz dovede predstavit,
jaké to je, kdyzZ se jim narodi dité s poruchou autistického spektra. Kazdy den tyto rodi-
ny proZzivaji neuvétitelné situace a zazitky, o nichz vétSina lidi nemé ani zdani. Pohled
do jednotlivych rodin ditéte s Aspergerovym syndromem vnesou zivotni zkuSenosti

dvou matek déti s Aspergerovym syndromem.

Cilem bakalatské prace je zjistit a popsat zivotni piibeh rodin déti s Aspergerovym
syndromem. Pfedmétem zajmu je pohled do téchto rodin a zprostiedkovat zivotni zku-
Senosti matek déti s Aspergerovym syndromem od narozeni potomka po vstup do vzdé-
lavaciho procesu - matetské Skoly a zakladni Skoly. Za metodu zpracovani jsem zvolila
kvalitativni prizkumné Setieni za pomoci studia a analyzy dokumentu — osobniho
deniku matky a polostrukturovaného rozhovoru. Kvalitativni prizkumny design je za-
lozen na metodé indukce. Text neni klasicky strukturovany. Prvni kapitoly ptiblizuji
ucastniky ptibc¢hu, pocatky zkouméni poruchy Aspergerova syndromu a jeho zatrazeni
do poruch autistického spektra, obavy rodiny ditéte s Aspergerovym syndromem, dia-
gnostiku a moznosti ziskani informaci a podpory rodic¢i déti s Aspergerovym syndro-
mem. A dale navazujici oblast prizkumného Setfeni Cleni praci do jednotlivych kapitol
dle témat, ktera vzesla z rozboru osobniho deniku matky a polostrukturovaného roz-

hovoru. Jsou to kapitoly:
» Chlapec s Aspergerovym syndromem.
* Rodina s dité¢tem s Aspergerovym syndromem.
* Nabidka pomoci roding.

» Reakce okoli.
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Vybér respondentii je zamérny. Jednd se o dvé rodiny, které prosSly procesem dia-
gnostiky Aspergerovym syndromem. S prvni rodinou jsem se seznamila ve svém
prvnim zamé&stnani v matetské Skole, s druhou rodinou na osobni schiizce na konci lis-
topadu 2019. Na rodinu jsem ziskala kontakt diky vedouci bakalaiské prace a po zpra-

covani osobniho deniku jsem v fijnu 2019 rodinu kontaktovala.

Text ma specifickou strukturu, nevyzaduje striktni ¢lenéni na teoretickou a prak-
tickou ¢ast. Je zaloZen na prolinani poznatkd odborné literatury a dat z osobniho deniku
a polostrukturovaného rozhovoru od dvou matek. Vypovédi respondentek — matek jsou

v textu uvedeny kurzivou.

Pro prizkumné Setfeni byl zvolen kvalitativni vyzkum s konkrétni metodou studia
a analyza dokumentu — osobni denik a na ni navazujici polostrukturovany rozhovor
s otevienymi otdzkami. Denikovy zaznam jsem ziskala od matky chlapce s Asperge-
pomoci metody oteviené¢ho kodovani. Ze zkoumani vyplynuly ¢tyti klicové okruhy:

1. Chlapec s Aspergerovym syndromem.

2. Rodina s ditétem s Aspergerovym syndromem.

3. Nabidka pomoci roding.

4. Reakce okoli.

Z téchto okruhli jsem vytvofila oteviené otazky pro polostrukturovany rozhovor
s druhou respondentkou — matkou. Ze sesbiranych dat z osobniho deniku a polostruktu-
rovaného rozhovoru vzesly stejnojmenné kapitoly vypravéjici ptibeéh rodin chlapct
s Aspergerovym syndromem. Objevuji se tak obrysy Zivotnich pfibéht vykreslujici

situace obou rodin.

Smyslem této bakalaiské prace je nabidnout pohled do kazdodenniho Zivota ditéte
s Aspergerovym syndromem od narozeni potomka po vstup do vzdélavaciho procesu -
matei'ské Skoly a zakladni Skoly. Dale pfedstavit subjektivni hodnoceni a zkuSenosti ro-
dicl o tom, jak se jim zménil cely Zivot od zakladt. Piiblizit jejich pocity v situacich,

které¢ vyplyvaji ze sesbiranych dat od respondentek — dvou matek. Snaha o poznani
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osobniho Zivota a urcita interpretace posloupnosti zivotnich udalosti, které ovlivnily ro-
diny na jejich cest¢ Zivotem od narozeni ditéte, pfes zjisténi diagnézy az do dne$ni

doby.

Na konci textu bakalaiské prace jsou predstaveny mozné navrhy opatieni pro rodiny
a jejich blizké okoli, kde sehnat vice informaci k Aspergerové syndromu a kam se obra-
tit o pomoc. Zminila jsem 1 mozna doporuceni pro budouci specialni pedagogy ¢i zaci-
najici asistenty pedagoga, pro usnadnéni jejich zacatki v praxi. Text je také vhodny pro
pediatry, ktefi nemaji dostatek zkuSenosti s témito détmi. Nasledné by prace mohla po-
moci ke studijnim uceltim studentiim pedagogickych obort nebo i Sirsi vefejnosti. Proto
doufam, Ze moje bakalaiska prace pfispéje k rozsiteni informovanosti o détech s Asper-
gerovym syndromem nebo s podobnym postizenim pro dalsi rodiny a jejich okoli. Vy-
stupem bakalaiské prace jsou také nasledujici podnéty dal§iho SPPG prizkumu v dané

oblasti:
» vice se do hloubky zabyvat rodi¢ovskou skupinou,

* zplusob seznamovani spoluzdkl ditéte s Aspergerovym syndromem s jeho po-

ruchou,

* informovanost uciteld na $kolach.
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1 Metodologie pruzkumu

Pro bakalafskou préci jsem zvolila kvalitativni strategii zaloZenou na analyze doku-
mentl. Kvalitativni prizkum povazuje predni metodolog Creswell za proces hledani po-
rozuméni zalozeny na zkouméni dané¢ho socidlniho nebo lidského problému, kde vy-
zkumnik vytvafi komplexni, celostni obraz, analyzuje rlizné typy textd, informuje o na-
zorech ucastnikl prizkumu a provadi zkoumani v pfirozenych podminkach (Hendl
2006, s. 48). Z téchto ziskanych zdroji dat nesestavuje skladanku, ale obraz, ktery po-
stupem cCasu ziskava konturu a zkouma jeho ¢asti, které vyplyvaji postupem casu z pru-
bézného zkoumani. Vyzkumnik ve svém hledani vyznami a snaze pochopit aktudlni
déni vytvari podrobny popis toho, co pozoroval a zaznamenal. Cilem je vlastn¢ snaha
ziskat spoustu informaci o malém poctu osob. V podstaté informatoti rozhoduji 0 mnoz-
stvi dat, které¢ sami sdéli a které povazuji za vyznamné a az vyzkumnik v poskytnutych
informacich patrd po struktufe (Hendl 2006, s. 48). Prizkumné Setfeni je zalozeno
na metod¢ kvalitativniho vyzkumu. Tim se rozumi jakykoliv vyzkum, ktery nedosahuje
vysledkll za pomoci statistickych procedur nebo jinych zpisobi kvantifikace. Zahrnuje
naptiklad vyzkum tykajici se Zivota lidi, ptfibehi, chovani, ale také chodu organizaci
nebo vzajemnych vztahii. Metoda se pouziva k odhaleni a porozuméni toho, co je pod-
statou jevd, o nichZz uz néco vime, a ziskdvani detailni informace o jevech, které

se kvantitativnimi metodami obtizn€ podchycuji (Strauss, aj. 1999, s. 10-11).

Na samotném zacatku jsem oslovila matku chlapce, s kterym spolupracuji od matet-
ské zékladni Skoly. Pozadala jsem o jeji vyjadieni k Gi€asti na priizkumu a ve stru¢nosti
jsem ji seznamila s obsahem bakalafské prace a s jejim cilem. Na zdkladé setkani jsem
se dozvédéla o osobnim deniku, jenZ si matka chlapce s Aspergerovym syndromem
od jeho narozeni piSe a 0 moznosti ho zkoumat. Nasledn¢ jsem dostala od matky mail
a denik jsem mohla zacit zpracovavat. Pouzila jsem kvalitativni metodu studium a ana-
lyzu dokumentu — deniku. Jedna se o vyzkumnou metodu, kterd obsahuje sadu meto-
dickych postupt pouzivanych pro ziskéni informaci z dokumentarnich zdrojti (Hendl

2016, s. 135).
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Po prozkoumani materialu se dostaly na povrch ctyfi zakladni okruhy tykajici
se Aspergerova syndromu, proto bylo na ¢ase kontaktovat druhou rodinu. S rodinou
jsem si vyjednala schiizku v domacim prostiedim na okraji mésta v rodinném domku.
Pted rozhovorem jsem se snazila rodi¢im vysvétlit, co je ukolem prizkumu a strucné
jsem jim pospala cil bakalarské prace. Béhem polotrukturovaného rozhovoru jsem
méla pfipravené oteviené otazky, které jsem méla napsané na kousku papiru, kazdou
samostatné. Nechala jsem po poloZeni otazky volny cas pro odpovéd tak, aby se re-
spondentka citila co nejptirozenéji. Jeji vypoveéd jsem nahrdla na diktafén a nasledné
jsem je piepsala. Tato kvalitativni metoda se vyuziva k tomu, ze tazatel ma pfedem pii-
pravena témata a oteviené otazky, na které se chce béhem rozhovoru zeptat. Jejich pota-
di, volbu slov a formulace pfizpisobuje okolnostem celého rozhovoru. K zdkladnimu

tématu Ize pfipojit dopliujici ¢i nova témata, vSe zalezi na ném.

K odhaleni dat ziskanych béhem kvalitativniho prizkumu smétujici k jejich vykladu
se pouzivaji tfi druhy kodovani: oteviené kodovani, axidlni kodovani a selektivni ko-
dovéani. V otevieném kédovani vyzkumnik provadi priichod prvnimi daty a pfitom
lokalizuje témata v textu a dava jim oznaceni. Nejdiive tato témata maji nizkou uroven
abstrakce, nasledné seznam témat vyzkumnik stimuluje do dal$iho hledani. Pot¢ je tridi
a organizuje, kombinuje a doplituje a podrobuje analyze. Axidlni kodovani je pojmova
analyza moZznych hodnot znaki fenomént a pfipadl v urcité kategorii tvofi vychozi bod
pro dalsi krok. V prubéhu vyzkumnik uvazuje naptiklad o pfi¢inach a disledcich, a tvori
osy propojujici jednotlivé kategorie. Hleda i dalsi kategorie a koncepty, jenz spolu sou-
viseji a poklada si rGzné otazky. Kvuli tomu, aby vyzkumnik odhalil vztahy mezi
jednotlivymi kategoriemi, zkoumé kombinace znakl v kategorii, které jsou propojené
s jinou kombinaci znaki ¢i jinou kategorii. K tomu je potfeba teoreticky ramec, ktery
doporuci, jaké druhy fenoménli mezi sebou rozumné propojit. Selektivni kédovani
predstavuje dalsi fazi prekontrolovani dat a jejich selektivni zpracovani. Vyzkumnik
provadi porovnani a kontrasty témat a za¢ina s tim, kdyZ ma dobie zpracované koncepty
a kategorie. Vede ho snaha vyhledat hlavni témata a kategorie, jez budou hlavnim

bodem ke vznikajici teorii (Hendl 2016, s. 251-254).
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Text prace nezacind pomoci teorie, kterou bych ovérovala. SpiSe zkoumam oblasti
a nechavam, at’ se z nich vynofi to, co je pfinosné a dulezité (Strauss, aj. 1999, s. 14).
Hlavnim cilem bakalaiské prace bylo zjistit a popsat zivotni piib&éh rodin s Asperge-
rovym syndromem. K odhaleni prizkumnych dat z deniku jsem vyuzila metodu

oteviené¢ho koédovani. To znamena, ze jsem vyhledala klicova témata tykajici se:
1. Chlapec s Aspergerovym syndromem.
2. Rodina s ditétem s Aspergerovym syndromem.
3. Nabidka pomoci rodin¢.
4. Reakce okoli.

A to zplisobem, ze jsem osobni denik matky jsem vytiskla do pisemné formy a zaca-
la jsem si v ném procitat zkuSenosti od respondentky. Pak jsem si vzala do ruky barevné
pastelky a podtrhdvala dilezité informace. Pfi ¢teni barevné podtrzenych poznamek,
jsem si vSimla, Ze se vycClenuji Ctyfi okruhy, které jsem jmenovala. Z informaci zis-
kanych z deniku matky chlapce s Aspergerovym syndromem, jsem poskladala okruhy
otazek polozené respondentce v polostrukturovaném rozhovoru. DrZela jsem se utvo-
feného schématu. Metoda mi umoZiiovala zaménovat potfadi otdzek, abych mohla
z daného tématu, co nejvice vytezit (Miovsky 2006, s. 159). Zejména kviili objasnéni,
co mozna nejveétsi miry konkrétni subjektivni zkusennosti matky a doplnit ji tak o jiny
uhel pohledu druhé matky. Cely rozhovor jsem zaznamenala na diktafon a pfepsala
do pisemné podoby, abych s nim mohla déle pracovat. Po rozhovoru s matkou jsem
od ni dostala dokumenty z organizace NAUTIS. Zde vznikla myS$lenka, pouzit ziskané
informace k pfiblizeni rodiny ¢tenafi, a proto jsem kontaktovala prvni rodinu a pozada-
la, zda by mi neposkytla také dokumenty z této organizace, abych se vice nedozvédéla,
jak o roding, tak i1 o chlapci s Aspergerovym syndromem. Zminéné informace uvadim

v kapitole Seznameni s rodinami déti s Aspergerovym syndromem.

Prezentace a popis dat z deniku a polostrukturovaného rozhovoru jsem shrnula
do kapitoly Pribéhy rodin ditéte s Aspergerovym syndromem vztahujici se k pfedmétu
prizkumu. Shromézdénym nazor jsem pozorn¢ naslouchala tak, abych mohla zpro-

sttedkovat dané informace do pfib&éht rodin s ditétem s Aspergerovym syndromem.

16



2 Seznameni s rodinami déti s Aspergerovym
syndromem

Cilem kapitoly je sezndmit ¢tendfe s rodinami respondentek prizkumu — rodinou
¢. 1 arodinou ¢. 2. Piedstavuji Ctenafi zazemi rodiny respondentek a pocatecni tskali
se zjiStovanim diagnozy jejich ditéte s Aspergerovym syndromem. VesSkeré uvedené
informace byly shromazd’'ovany z dokumentl od organizace NAUTIS, osobniho deniku
matky z rodiny €. 1 a osobniho rozhovoru matky z rodiny €. 2. Ve snaze zachovat ano-
nymitu kazdého ucastnika jsou v této bakalarské praci veskeré osobni udaje ¢i udaje
umoziujici identifikaci zucastnénych osob vynechany nebo zacernény tak, aby tato

identifikace nebyla mozna.

2.1 Rodina ¢. 1

Rodina chlapce s Aspergerovym syndromem tvoii Uplnou rodinu, kterd bydli v ro-
dinném domé v centru mésta. Chlapec se narodil jako treti dité, tedy ma dva bratry, jez
jsou o par let starsi nez on. Ti ziji mimo uvedené bydlisté. Chlapec dochédzi do Néarodni-
ho ustavu pro autismus, z.u., presnéji do terapeutického a socidln€ rehabilitaéniho stie-
diska v misté bydlisté. S touto organizaci se rodina poprvé setkala v chlapcovych tiech
letech, kdy doslo k jeho vySetfeni jesté v plivodni organizaci APLA. U chlapce prob&hlo
psychologické diferencialné diagnostické vySetfeni kvili podezfeni na poruchu au-
tistického spektra. Uz od raného véku rodi¢e pozorovali napadnosti v chovani a neob-
vykly vyvoj. Na zaklad¢ prostudovanych informaci zvazovali u syna piitomnost Asper-
gerova syndromu, a proto se rozhodli svoje ,,podezieni konzultovat s odborniky za-
byvajici se problematikou PAS. Ti nasledné doporucili komplexni vysetieni chlapce.
Nakonec chlapci diagnostikovali poruchu autistického spektra s klinickym obrazem
svédc¢icim pro Aspergeritv syndrom. S ohledem na feCovy vyvoj jako diferencialni dia-
gnoza byl zvazovan atypicky autismus. Pro dal$i vzdélavani chlapce v bézné vyuce byla
doporucena podpora asistenta pedagoga. Za pomoci nacviki, na které rodice s chlapcem
pravideln¢ dochézeli, bylo potfeba se zaméfit na rozvijeni vrstevnickych vztaht
a dovednosti v kolektivu. Kontrolni psychodiagnostické vysetfeni u chlapce probéhlo

v Sesti letech, kdy si o né zazaddali rodice z diivodu ukonceni diagnostického procesu
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a o konzultaci ohledn¢ dal$iho vedeni chlapce s ohledem na blizici se nastup do za-
kladni $koly. Udaje k vySetieni byly shromazdény z vyplnénych dotazniki od rodi¢t
a pedagogickych pracovnikd matetské Skoly. K upfesnéni informaci doslo za pomoci
rozhovoru s rodi¢i a vySetfenim samotného chlapce. Po vyhodnoceni v§ech dostupnych
zprav byly zjiStény deficity v oblasti socidlné-emocéniho-komunika¢niho chovani, za-
jmu, adaptability a specifik v mysleni a chovani, které jednoznac¢né vypovidalo o poruse
autistického spektra. Proto pracovnice z NAUTISu doporucovala v souladu s vySet-

fenim podporu asistenta pedagoga a individudlni pfistup na zdkladni Skole.

2.2 Rodina ¢. 2

Chlapec Zije v tplné rodin€ s matkou a nevlastnim otcem v rodinném domé¢ na okra-
ji mésta. Ma jednoho mladsiho sourozence, nevlastni sestru narozenou v dob¢€ psani mé
bakalarské prace. Rodice iniciovali vySetieni chlapce v jeho Sesti letech z diivodu urcité
napadnosti v chovani. V predchozim psychologickém vysetieni v pedagogicko-psycho-
logické poradné se porucha autistické spektra nepotvrdila, a tak se svym podezienim
obratili na tehdejsi organizaci APLA. Tam doSlo ke komplexné diagnostickému vySet-
feni pro potvrzeni nebo vyvraceni poruchy. Anamnestického rozhovoru se zucastnila
matka chlapce. V ném uvedla, Ze u chlapce zpozorovali napadnosti v oblasti hry,

problémy v socidlni oblasti a obtize ve zvladani zmén.

Spolecnym jmenovatelem poruch autistického spektra je tzv. autistickou triadu, coz

jsou pozorovatelné abnormality ve tiech oblastech vyvoje ditéte (Thorova 2006, s. 58):
1. Deficit v oblasti socialni interakce.
2. Deficit v oblasti komunikace.
3. Deficit v oblasti piedstavivosti.

Rodi¢e se zmifovali, Ze v prvni oblasti Socialni interakce, chlapec nevyhledaval
spole¢nou hru s rodi¢i a vénoval se spiSe svym vlastnim ¢innostem. V oblasti Komu-
nikace, prvni slivka pouzival okolo 18 mésicii, pozdéji fe€ nepusobila zcela primérené

vvvvvv

stavivost, chybé€la spontanni hra s hratkami a m¢l vyhranéné specifické zajmy (znacky
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aut, lava nebo vlaky). Po vyhodnoceni vSech vySetfeni v organizaci APLA potvrdili,
ze chlapec ma diagnézu Aspergerova syndromu s vysoce funkéni formou. Podle soci-
alniho chovani byl chlapec typem pasivnim, kdy mu chybél z4jem o interakci ¢i jen ak-
ceptoval nabizené aktivity. V doporuceni se rodicim sd€lovalo, ze by méli chlapce zara-
dit do bézného kolektivu idealné s pfitomnosti asistenta pedagoga. Po dvou letech rodi-
¢e pozadali o kontrolni psychologické vysetfeni v organizaci NAUTIS kvuli zjisténi ak-
tudlniho celkového stavu. Vysetieni prokdzalo Aspergertiv syndrom, aktudlné stfedné
az nizkofunk¢ni formu. Dle jeho socidlniho chovani pracovnice z NAUTISu zatadila
chlapce do pasivniho az pozi¢niho typu, jelikoz se projevoval zvySenou uzkosti, vyraz-
nou nejistotou v mnoha situacich, nevyuzival prostiedkii neverbalni komunikace a m¢l
tendence k doslovnému chapéni verbalni komunikace. Proto se také nadale rodi¢im do-

porucovala vyuka za pfitomnosti asistenta pedagoga.
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3 Metodologie bakalarské prace

Bakalafsk4 prace je zpracovana na téma Aspergeriv syndrom. Tento pojem propo-
juje vSechny jeji ¢asti. Text prace neni klasicky strukturovany. Zacatek prace se zabyva
pfiblizenim Aspergerova syndromu. Tim, co se skryva za touto poruchou a jak ji za-
fazujeme do poruch autistického spektra. Déle se obracim k charakteristice rodinného
prostiedi, at’ se jedna o rodinu jako celek, o sourozence a o dité s Aspergerovym syndro-
mem. Uz v raném obdobi dit¢ vykazuje projevy a chovani, které rodina a jeji blizké
okoli pozoruje. Zobrazuji proto Aspergertiv syndrom v jednotlivych vyvojovych obdo-
bich a jeho diagnostiku, kterd rodi¢lim otevird riizné moznosti a postupy, jak s ditétem
do budoucna realizovat jeho vychovu a vzdélavani. Pro rodinu je dtlezita podpora, kte-
rou poskytuje organizace NAUTIS a z Libereckého kraje, ve kterém studuji vysokou
Skolu, je to Centrum Lira, z. 4. Obé zminéné organizace podporuji jedince s Asperge-

rovym syndromem a jejich rodiny.

Prizkumné Setfeni k bakalatské praci jsem zahajila na podzim roku 2019. Zaméfila
jsem se na zivotni ptibéh dvou rodin chlapcti s Aspergerovym syndromem. Prvni rodina
ma chlapce s Aspergerovym syndromem ve véku 8 let, ktery chodi na béznou zékladni
Skolu. S rodinou jsem se sezndmila ve svém prvnim zaméstnani v matetské Skole,
s druhou rodinou na osobni schtizce na konci listopadu 2019. Vychézela jsem ze Zivot-
nich zkuSenosti dvou matek déti s Aspergerovym syndromem od narozeni potomka
po vstup do vzdé€lavaciho procesu - matetfské Skoly a zdkladni Skoly. Shromézdéné
informace z pfedchozich kapitol jsem srovnala s daty, které jsem ziskala z osobniho
deniku a na néj navazujiciho polostrukturovaného rozhovoru. Nasledné tak vznikaly
kapitoly Chlapec s Aspergerovym syndromem, Rodina s ditétem s Aspergerovym syndro-
mem, Nabidka pomoci rodiné a Reakce okoli. V prubéhu rozhovoru s matkou jsem
dostala do rukou dokumenty vytvoiené specialisty z NAUTISu. Proto jsem pro upfesné-
ni informaci pozadala o dokumenty prvni matku chlapce s Aspergerovym syndromem.
A sepsala jsem kratky popis rodiny kazdého z chlapc do kapitol o rodiné kazdého
z nich. Vybér respondentii byl zdmérny. Pies nashromazdéna data jsem zprosttedkovala

ptibéhy rodin chlapct s Aspergerovym syndromem.
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Za metodu zpracovani jsem zvolila kvalitativni priizkumné Setfeni za pomoci studia
a analyzy dokumentu — osobniho deniku matky a polostrukturovaného rozhovoru.
Osobni denik mi matka chlapce s Aspergerovym syndromem zaslala elektronickou pos-
tou. Po vytisténi ve formatu A4 v poctu stran Ctyficeti osmi jsem s denikem zacala pra-
covat. V deniku jsem podtrhavala a krouzkovala barevnymi pastelkami — modra, zelena,
Cervend, zluta. Jednotliva témata, jez vyplynula z deniku, jsem pojmenovala Chlapec
s Aspergerovym syndromem, Rodina s ditétem s Aspergerovym syndromem, Nabidka po-
moci rodiné a Reakce okoli. A tak vznikla klicova témata k polotrukturovanému roz-

hovoru a nasledné¢ 1 kapitoly této bakalarské prace.

Jako dalsi krok jsem zvolila osloveni matky chlapce s Aspergerovym syndromem,
na kterou jsem ziskala kontakt diky vedouci prace. Pomoci telefonniho rozhovoru jsme
si domluvily osobni schiizku v domécim prostiedi rodiny. Matku jsem nejprve seznami-
la s tématem bakalaiské prace a s konkrétnim postupem prizkumu. Hned na zacatku
jsem matku upozornila, ze sebrand data budou jen pro tcely této prace a Ze madm u sebe
nahravaci natizeni, které bude vSe zaznamendavat za i¢elem néasledného piepisu a vécné-
ho pouziti do prace. Matce jsem vysvétlila formu polostrukturovaného rozhovoru, kdy
mam u sebe predem pfipravené otazky, na které se béhem rozhovoru chci ptat. Jejich
pofadi ¢i formulaci slov budu pfizptisobovat okolnostem celého rozhovoru. K za-

kladnim tématim mohu piipadné doplnit dalsi otazky.

Priizkumné Setfeni formou polostrukturovaného rozhovoru probihalo v listopadu
2019. S rodinou ditéte s Aspergerovym syndromem jsem stravila cely den a nakonec
probéhl jeden rozhovor formou polostrukturovaného rozhovoru, ktery trval ptiblizné
30 minut. Doslovny piepis rozhovoru ma 9 normostran. Z vyse uvedenych dat z osobni-
ho deniku a otevienych otadzek z polostrukturovaného rozhovoru vzesly Etyfi zakladni

kapitoly, které popisuji uceleny ptibéh dvou rodin chlapct s Aspergerovym syndromem.

Ugelem celého textu je podat étenaftim nové a zajimavé informace o Aspergerové
syndromu. Budouci specialni pedagogové se mohou pfiucit néco nového z praxe,
a to predevsim z redlnych zkusenosti rodict chlapct s Aspergerovym syndromem. Rodi-
¢e mohou zjistit, Ze jsou zde i1 dal$i rodiny se stejnymi zkuSenostmi jako oni i to, kam

se mohou obratit o pomoc.
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3.1 Objekt zkoumani

Pro ucelené zpracovani celého textu bakalafské prace byla témata prostudovana
v odborné literatuie a ziskané poznatky nadale propojovany se ziskanymi daty z priizku-
mu. Struktura prace je zalozena na metod¢ indukce umoziujici pravé postupovat

od jednotlivych faktt k celku.

Na zacéatku dubna 2019 jsem oslovila matku chlapce s Aspergerovym syndromem,
se kterou jsem jiz spolupracovala od matetské Skoly, zda by se podilela na tvorbé
mé bakalarské prace. Kdyz si vyposlechla, o ¢em ma byt moje prace, tak se mi zminila,
Ze ma osobni denik, ktery si o svém chlapci s Aspergerovym syndromem vedla od naro-
zeni po nastup do matetské Skoly. Nésledn¢ mi pfislibila, ze mi denik elektronickou
postou posle. Jeho ukézka je soucasti prilohy ¢. 1. Po pfedani deniku elektronickou pos-
tou od matky, byl vytistén do pisemné podoby na ¢tyficet osm stran A4. Na poprvé jsem
si precetla stranky osobniho deniku plny zkuSenosti matky chlapce s Aspergerovym
syndromem jako celek. Po druhé jsem si do ruky vzala barvené pastelky a zacala podtr-
hovat diilezité informace (Priloha ¢. 2.). Kdyz jsem procitala své barevné podrzené po-
znamky, vS§imla jsem si, ze se na povrch ukazuji ¢tyfi zakladni okruhy, které jsem poj-

menovala:
1. Chlapec s Aspergerovym syndromem — Modra barva.
2. Rodina s ditétem s Aspergerovym syndromem — Zelend barva.
3. Nabidka pomoci — Cervena barva.
4. Reakce okoli — Zluté barva.

Téchto oblasti jsem se drzela a zpracovala jsem otazky k polostrukturovanému roz-
hovoru (Priloha ¢. 3.), na ktery jsem si mezitim vyjednavala osobni schiizku s druhou
matkou chlapce s Aspergerovym syndromem. Osobni schiizka s matkou se odehrala
v prostiedi rodinného domu. Otazky jsem sepsala kazdou jednotlivé na papir, abych
je podle situace mohla vhodné polozit. Otazky v rozhovoru byly postaveny tak, aby
se prolinaly s tématy, kterd vzesla z osobniho deniku. Zejména kvuli objasnéni,

co moznd nejvetsi miry konkrétni subjektivni zkuSennosti matky a doplnily tak o jiny
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uhel pohledu druhé matky. Prvni otevienou otazkou byla respondentka vybidnuta, aby
popsala, jak vzpomina na narozeni syna nebo jak si pamatuje na reakce na synovu od-
liSnost. Jako druhé téma jsem se zeptala na rodinu, a to co je o ni dilezité¢ veédét.
Za dalsi jsme hovotily o nabidce pomoci roding, o tom, jaka pomoc se matce naskytla
v pocatcich ajaké se ji dostdva ted’. A nakonec jsme pieSly k tématu reakce okoli
na chovani jejiho syna. Cely rozhovor jsem zaznamenala na diktafon a ptrepsala do pi-
semné podoby, abych s nim mohla dale pracovat (Priloha ¢. 4.). Po rozhovoru s matkou
jsem od ni dostala dokumenty z organizace NAUTIS. Zde vznikla myslenka, pouzit zis-
kané¢ informace k piiblizeni rodiny c¢tenafi, a proto jsem kontaktovala prvni rodinu
a pozadala, zda by mi poskytla také dokumenty z této organizace, abych se vice nedo-
zvédéla, jak o roding, tak i o chlapci s Aspergerovym syndromem. Zminéné informace
uvadim v kapitole Sezndment s rodinami déti s Aspergerovym syndromem. Z vySe uve-
denych otevienych témat v polostrukturovaném rozhovoru, ktera vyplynula z osobniho

deniku matky, vzesla spolu s osobnim denikem nizZe specifikovana témata.

Patym rokem plsobim jako asistentka pedagoga. Od zacatku své praxe pracuji
se zakem s Aspergerovym syndromem, se kterym jsem se poprvé setkala v matetské
Skole a naSe spoluprace pokracuje az dodnes, kdy se chlapec vzdélava na prvnim stupni
béZzné zékladni Skoly. Jednim z tkoli asistenta pedagoga je pomoc pii komunikaci mezi
uciteli a zdky a pfi komunikaci mezi uciteli a zdkonnymi zastupci zaku, tedy rodici.
Kazdy den jsem se setkavala s rodi¢i svého zaka, s jejich zkuSenostmi a prostiednictvim
nas$i komunikace vznikl ndpad na téma této bakaléaiské prace. Jejich bohaté zkuSenosti
se mi jevily zajimavé a inspirativni k sepsani piibéhu rodin déti s Aspergerovym syn-
dromem. Pfi prizkumu dochazi ke zkresleni zkoumanych dat. Data ovliviiuje samotny
vyzkumnik, ktery aktivné pracuje se vzorkem, pti¢emz dochézi k ovlivnitelnosti emoce-
mi, prozivanim a vztahy s blizkymi osobami. Za prizkum je vyzkumnik zodpovédny,
a proto urcitou kontrolou a pribéznym sledovanim vlivu na ziskana data lze zajistit mi-
nimalni zkresleni vysledkl (Miovsky 2006 s. 267). V prvni fadé spolupracuji s jednou
ze zkoumanych rodin. Tim bych chtéla fict, ze Casto s rodinou komunikuji v rdmci své-
ho zaméstnani. Od této matky jsem také dostala osobni denik, a praveé ten je zdrojem
cennych informaci. Jeho analyza patii mezi zékladni ¢innosti pfi prizkumu. Data z n¢ho

ziskana by neméla byt vystavena plisobeni zkresleni a subjektivni vliv vyzkumnika by
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také nemél hrat Zadnou roli ve vztahu k informacim v nich obsazenych (Skutil 2011,
str. 95-96). Pied analyzou dokumentu jsem rodinu znala, a proto jsem kladla velky du-
raz na minimalizaci vlastni interpretace dat. Dale jsem se zpocatku potykala pti roz-
hovoru s matkou v mnou cizim prostfedi s rozpaky a nervozitou, avSak tato atmosféra
se béhem par minut ustalila na pfijemnou a vstiicnou. Lze to pfifadit domacimu prostie-
di rodiny, které pisobilo velmi divéryhodné a pohodové. Béhem rozhovoru jsem méla
snahu pfistupovat k respondentce tak, abych nezmanipulovala probihajici rozhovor
a nasledné jeho vysledek. Kvili minimalizaci rizik zkresleni vysledki jsem kladla diraz

na vlastni sebereflexi pti analyze dat.

Na zacatku prizkumu jsem predstavila respondentkdm tcel bakalatrské prace a pod-
minky jejich ucasti na prizkumu. Respondentky dostaly informace o zachazeni se zis-
kanymi informacemi, o zachovani anonymity a o0 moznosti odstoupeni z prizkumu. Bé-
hem komunikace s respondentkami jsem dbala o maximalni respekt a zachovani bez-
pecného a divérného prostiedi. Kladla jsem diraz na to, abych respondentky neobté-
Zovala, aby nevnimaly muj prizkum jako negativni. Pro zachovani anonymity jsem
vSechny udaje, podle kterych bylo mozno respondentky nebo jejich blizké identifikovat,

vynechala.

Cely text podava ctenafi nové a zajimavé informace o Aspergerové syndromu zis-
kané propojenim z priizkumnych a odbornych dat. Vysledky mohou pomoci rodindm
déti s Aspergerovym syndromem zjistit vice o projevech a o chovani ditéte, také o zku-
Senostech jinych rodin i to, kde mohou najit pomoc. Pro budouciho specialniho peda-
goga lze spatfovat vyznam v redlnych zkuSenostech rodict chlapcli s Aspergerovym

syndromem.
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4 Teoreticka vychodiska

Tato kapitola shromazd’'uje informace na téma Aspergeriiv syndrom. Seznamuje
Ctenafe se zakladnimi idaji z historie od samého pocatku vzniku pojmu, az po jeho za-
fazeni do poruch autistického spektra. Touto kapitolou bych rada vysvétlila a ptiblizila
problematiku Aspergerova syndromu. VyuZzila jsem odbornou literaturu, kterou jsem

propojila s osobnimi vypovédmi respondentek, které jsou v textu uvedené kurzivou.

Jako prvni si v§iml podobné neptirozené¢ho chovani u skupinky déti americky psy-
chiatr Leo Kanner, ktery povazoval tyto zvlastni projevy za symptomy specifické
samostatné poruchy — Casny détsky autismus (Thorova 2006, s. 33). Rok po Kannerovi,
tedy v roce 1944, videnisky pediatr Hans Asperger nezavisle na ném popsal v ¢lanku
chovani Ctyt chlapct. Zjistil u nich potize v socialnim chovani, zvlastnosti v komunikaci
pii bohaté rozvinuté feci, vysokou miru intelektu, motorickou neobratnost a ulpivavé,
omezené zajmy (Thorova 2008, s. 7). Prvni chlapec byl od narozeni jiny, nékdy jsem
si Fikala, mam dva syny a kazdy ma jiného tatinka, proto takova odlisnost, takovy rozdil
mezi nimi, ale - byl vice jiny, to jsem védela, fika matka. Druhd matka si od-
lisnosti u svého chlapce vSimla ve chvili, kdy se nam kluk narodil, tak tak nas to viibec
nenapadlo. A kdy mé treba napadlo, Ze bude néco u nds jinak, tak ja treba tech od-
lisnosti jsem si vsimla ve dvou letech presne. A to bylo kdyz, on vyzadoval porad stejné
hracky, kdyz mu nékdo prinesl néjakou jinou, tak to odmital a porad mél jedno oblibené
auto. Nelze také opomenout jméno britské 1ékaiky Lorny Wingové, kterd v roce 1981
poprvé pouzila pojem Aspergeriv syndrom a také sepsala fadu odbornych publikaci

1 ptirucek s radami pro rodice (Thorova 2006, s. 37).

Poruchy autistického spektra, téz nc¢kdy nazyvané pervazivni poruchy, patii
mozkovych funkci neumoziuji ditéti spravnou komunikaci, socidlni interakci nebo
predstavivost, dit¢ nedokdze vyhodnocovat informace podobnym zptisobem jako dité
stejné mentalni Grovné. Proto vnima, proziva, a tudiz se chova upln¢ jinak (Thorova
2006, s. 58). Diagnostika je velmi obtizna. Jde o zna€nou rtiznorodost symptomatiky,

tak 1 Cetnost a silu projevu, nekteré mohou zcela chybét. No, diiv pak pred druhym
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rokem, tam nebylo nic zvlastniho, jenom to, Ze se, ze byl ve vsSem pomalejsi, Ze ten vyvoj,
kdyz se ostatni déti otacely, tak on jesté absolutne ne, kdyz ostatni déti chodily, tak on
taky ne, on zacal chodit na sedmndcti mésicich, uz to taky bylo relativné pozde. Ale jsme
si proste rikali i s pediatrem, Ze prosté potrebuje sviij cas, ze je prosté jenom pomalejsi.
Byl min obratnej, takovej, kdyz se treba ucil ve ctyrech letech lyZovat tak to, tak byl, vi-
dela jsem to oproti ostatnim détem, Ze mu to jde o hodné hiir, no. Jakejkoli sport mu Sel
vzdycky hur. To byl, byl takovej nas zacatek. Kdyz pak jsme dostali diagnozu, to mu bylo
tech Sest let, a ja jsem si o tom néco precetla, tak musim Fict, Ze se mi docela ulevilo,
protoze jsem to najednou vSechno pochopila, proc¢ ve vsem byl pomalejsi, pro¢ ve vSem
byl takovej jinej, fika druhd matka o pribéhu diagnostiky, kterou ziskali az v Sesti le-
tech chlapce. V prvnim ptipadé rodinu navstivila specidlni pedagozka, o které matka
tika: chvilku si s nim hrala, cetla, - Jji Fikal, co budou délat a s cim si budou
hrat, je moc mila a hezka, jesté jsem nikdy nevidéla vstricnéjsiho a takhle milujiciho
cloveka deti, az mé to dojalo, jak s _ vlastné hrou a komunikaci pracovala,
Jjsem opravdu nadSend. Rekla mi, Ze s nejvétsi pravdépodobnosti - md PAS,
ale takto jednoduché to neni, ceka nas spousta vysetieni, screningovych testii, pohovo-
ri, sezenich a konzultaci. Jsme na vSechno pripraveny, udélame vse, abychom -
- pomohli. V pribéhu vyvoje se autistické chovani mize zietelnéji ménit, a dokonce
nékteré symptomatiky maji tendenci ustupovat. Svou podstatnou ulohu pii diagnostice
hraje tzv. tridda postizenych oblasti vyvoje u poruch autistického spektra, o kterou

se muzeme opfit (Thorova 2006, s. 59).

Triada postiZenych oblasti vyvoje u poruch autistického spektra (Thorova 2006,

s. 58):

I. Deficit v oblasti socialni interakce (socialné—emocni dovednosti uplatiované
ve vztazich s rodici, blizkymi osobami, ostatnimi lidmi a vrstevniky): Matka
druhého chlapce si vS§imla, ze on nikam chodit nechtél, von chtél, aby mu vsichni
Jjako dali ten klid, aby po ném nic moc nechtéli, aby si s nim hrali jenom Clové-
Ce, nezlob se. Jinou hru, ne. Hlavné, aby s nim nesli nekam jinam mezi jiny deéti.
Jo, protoze. Maximalné jako jedno dite, to jako dokazal akceptovat, ale na néja-

ky hriste, a tak ne. Kdyz prvni chlapec chodil na své prvni plavani jeho matka
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si vybavuje, Ze je to plavani pro batolata, méla jsem obavy jak to zvladneme,
ale zvladli jsme to bez problémui, nejdiive se - bal, moc se mu nelibily

ostatni deti, samé holky, jsou na néj moc urvané, nema rad hluk, tak to je s hol-

vevr

II. Deficit v oblasti komunikace (Fe¢, gesta, mimika): U doktorky, jen jsem
s ni chtéla probrat _ zajmy a jeho nemluveni, asi na roce a piil prestal
uplné mluvit, tak jsem se chtéla ujistit, Ze je vse v poradku, pisSe o komunikaci
chlapce prvni matka a dodava, Ze_ mluvi, na roce a pil uplnée prestal,
vithec nemluvil ani téch minimalné 15 slov, které mluvil po jednom ruce, prosté
nic, od necelého druhého roku, to byla nejdiiv pismenka, ale po druhém roce za-
¢al mluvit ve vétach, kazdy den jsme natéseny, co z neho vyleze, mluvi najednou
po takové pauze ve vétach, ktera ma treba i pét slov, takovy maly skritek, prijde
k - do prace a jde k jeho kolegovi, vedle do kancelare a rekne ahoj -
tak to je takové usmevné... Druhd matka popisuje zazitek z dovolené, kdy si ve-
dle néj stoupla a zacla jsem psat do pisku. A zacla jsem psat pismenka. A toho

zaujalo. A on na ty dovoleny se naucil celou abecedu.

II1. Deficit v oblasti piedstavivosti (hra, volny ¢as a pouzivani predméti): Druha
matka predstavuje hru svého chlapce: ,, on vyZadoval porad stejné hracky, kdyz
mu nékdo prinesl néjakou jinou, tak to odmital a porad mél jedno oblibené auto.
A porad si hral tak specificky, ze on lezel na boku, auticko mél v ruce, v tom
jednom kolecku byly koralky a on porad otacel jednim kolem a porad koukal
na ty kordalky. A to dokazal délat nékolik hodin.* Matka prvniho chlapce fika,
ze jeji chlapec mél ,,velikou oblibu ve vsech predmétech, které se toci, mame
tedy spoustu kac, kybliku, které taha, neuvéritelné ho bavi krouzivé pohyby, bavi
ho naprosto odlisné hracky, nez ostatni deti, hraje si s plastovymi miskami, milu-

‘

je pojezd v mycce, kterym jezdi sem a tam, md rad tekouci vodu.

Pro uceleni zékladnich informaci o Aspergerové syndromu a pochopeni celkového
uspotadani predstavuji kategorie pervazivnich vyvoejovych poruch, do kterych se fadi

tato porucha. V Mezinarodni statistické klasifikaci nemoci (MKN-10) (Mezinarodni
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statistickd klasifikace nemoci a pfidruZzenych zdravotnich problémt, 2020) zatfazeny

tyto poruchy:
» Détsky autismus
* Rettliv syndrom
» Jina dezintegracni porucha v détstvi
* Atypicky autismus
* Jiné pervazivni poruchy
» Pervazivni porucha nespecificka

* Hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

(Thorova 2006, s. 60).

Se dnem 1. ledna 2022 vstoupi v platnost z povéieni 72. Svétového zdravotnického
zasedani koncept ICD-11, v &eském jazyce oznatovan jako MKN-11 (Ustav
zdravotnickych informaci a statistiky CR, 2020). Dochazi ke zménam napiiklad v poj-
menovani jednotlivych poruch, proto je diilezité mit asponi povédomi o tom, Ze vstupuje

v platnost novela, kde je mozné se docist nové informace.
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5 Rodina ditéte s Aspergerovym syndromem

Kapitola ukazuje pohled do rodiny ditéte s Aspergerovym syndromem prostiednic-
tvim odborné literatury a vypovédi matek chlapci s Aspergerovym syndromem.
V podkapitolach ¢tenaii ptiblizuji jak prozivani rodiny, charakteristiku samotného ditéte
s poruchou, tak vztah k jeho sourozenciim. V rodiné se odehrdva mnoho dilezitych
a slozitych vztahii, a pravé nasledujici kapitoly by Ctenafi mély tyto vztahy osvétlit
a priblizit.

VétSina jedinc s Aspergerovym syndromem se intenzivné vénuje jednomu vy-
hranénému zajmu, naptiklad jsou to dopravni prostfedky, automaticky otvirané dvete
nebo lego. Dité je danou tématikou neuvétitelné pohlceno a vénuje mu veskery volny
¢as. Matka druhého chlapec piSe o jeho zalibe€, Ze ho strasné fascinuje, fascinujou viny
a do tedka. Takova ta pravidelnost, jak ty viny prichdzej a vitbec more celkové jako,
ta to nekonecno. To ho fascinuje. Jedinci s Aspergerovym syndromem casto davaji po-
zor na fe¢, kdy druhou osobu v rozhovoru opravuji naptiklad z ,,jo* na ,,ano*, tim
nabyvaji az pedantského chovani. Proto okoli n€kdy ptipada, jak kdyby hovotilo s ency-
klopedickym slovnikem. Matka druhého chlapce popisuje fe¢ svého chlapce, ze mluvil:
v krdasnych souvéetich, umel mluvit strasné hezky, mél moc hezkou cestinu vidycky, a vz-
dycky takovy komplikovany véty tvoril, a i moc hezky, on vidycky mluvil skoro tak jako
knizné, jo, jako jeho typicky bylo treba, tahle ta cinnost mé delda smutnym, takovyhle mél
vzdycky vyjadrovani, takovy jakoby zvlastni, takovy jakoze kdo ho znal, vSichni rikali,
ze mluvi jako pékné, Ze to je tak jako na urovni. Déle si jedinci s Aspergerovym syndro-
mem nedokazi uvédomit metaforickou podobu ptislovi a chapou ji doslovnég, naptiklad
,Nakrajej brambory na kosticky*. Nakraji brambory pfi vafeni na pfesné a pravidelné
Ctverce. Maji nerovhomérné rozlozené schopnosti, a to na jedné strané dlouhodobou
pamét’, nebyvalé intenzivni soustfedéni na téma, které je zajima, a pouZivani nezvyk-
lych metod feseni urcitého typu problému. Projevuji se u nich i nespecifické poruchy
uceni a nemaji zajem o aktivity, jimz se vénuji jejich vrstevnici. Rodice si tak zaCinaji
uvédomovat, ze se jejich dité strani svych vrstevnikl, a ze miva jen malo kamaradua,

a Ze se muze stat i ter¢em posméchu druhych déti (Attwood 2005, s. 20). Ja mam sest-
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ru a ta ma dva syny, ten jeji nejstarsi syn se ... - a tomu, a tomu je trindct rokii,
a tomu taky diagnostikovali taky Aspergeriv syndrom. No, a je to teda nejlepsi kamarad
naseho [ tennie ten-. Strasné si spolu rozuméj, travi u nds hodné casu, jako
vikendy cely, o prdzdninach u nas byl ctrnact dni, jel s nami i na dovolenou, povida

druha matka o svém chlapci a jeho nejlepSim kamaradovi.

Jedinec s Aspergerovym syndromem ovliviiuje fungovani celé rodiny a jeji oko-
li. No, sdéleni diagnozy. No, takze, no, kdyz, pro, treba, kdyz jsme se my dozvedeli tu di-
agnozu, tak ja jsem to prijala tak, daleko lip nez jako tatinek - v ty dobé, jako teda
uplna rodina jako s tatinkem B < comu trvalo bych rekla tak o piil roku dyl nez
to prijal jako ty, rekla bych, Ze tatinkové se s tim vyporadavaji hiir, ¥ikd druhd matka
o vztazich v rodin€. Rodice se stavaji nejvetsi oporou pro své dité, a proto jim nezbyva
skoro zadny Cas na osobni zivot, a to predevSim na partnersky zivot a na péci o dalsi
zdravé sourozence ditéte. Pro dité se htife shani hlidani a rodice si jej hned vyzvedavaji
po vyucovani, jelikoz obtizn¢ zvlada nestrukturovany pobyt ve skolni druzené. A tak
se jeden z rodici ve vétsSing pripadech vzdava svého zaméstnani a pIn€ se vénuje ditéti

a druhy na sebe bere finanéni tihu celé rodiny (Sporclova 2018, s. 81).

V kazdé rodin€ a u kazdého rodi¢e individualné probihd dlouhodoby proces pfijeti
a vyrovnani se s diagnézou, ze dité je postizené. Samotné sdéleni diagnézy provazeji si-
Iné a protichidné emoce. Na jedné stran¢ to mtze byt smutek ¢i obavy o budoucnost di-
téte, na druhé strané tleva, kterd ptichdzi po pojmenovani pticiny neobvyklého chovéani
dit&te (Sporclova 2018, s. 81). Prvni matka se v deniku rozepisuje: jsem rdda, Ze mé ko-
necné nékdo vyslechl a dal zpétnou vazbu, protoze, kdybych se Fidila détskou doktorkou
a verila ji, tak bych nic neresila. Diky Bohu. Miij milovany chlapecek, ma s nejvetsi
pravdepodobnosti PAS. Udélame pro néj vse, abychom mu pomohli, abychom mu
dokazali pomoci, rozumeéli mu, abychom néco nezanedbali, budeme to delat lépe, to je
preci skvely, abych pravdu rekla, neni to pro mé zadny sok,.. 1 ptesto si rodice uvédo-
muji, ze po stanoveni diagnézy jejich potize nekonci. Pro spokojenost svého ditéte
a lep$i orientaci v okolnim svéte musi zménit piistup k ditéti nebo s nim intenzivnéji

pracovat (Sporclova 2018, s. 82). A tak hledaji potfebné informace k diagnéze jejich di-
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téte a profesionalni sluzby. Cekaji je rozhodnuti o tom, jaky druh $kolského zafizeni
jejich dité bude navstévovat ¢i jaké dalsi sluzby budou vyuzivat, napiiklad logopedie,
zubaf, farmakoterapie, atd. S timto se poji rizné nazory odbornikd a jejich infor-
movanost o diagnéze ditéte (PeSek 2014, s. 89). Vétsina rodici se trapi vic nez jejich
dit¢ s Aspergerovym syndromem. Pievazné je to z divodu, ze si dit€¢ své problémy
dostate¢né neuvédomuje nebo nemusi byt motivované své chovani ménit. Proto béhem
prvnich konzultaci v poradnach mnozi rodice slychaji, ze to nejlepsi, co pro své dité
s Aspergerovym syndromem mohou ud¢lat, je to, ze v prvni fadé pomohou sami sobg.

Tak se stanou pro své dité€ nejucinnéjsim zklidiujicim ,,Iékem* (PeSek 2014, s. 88).

5.1 Prozivani rodiny ditéte s Aspergerovym
syndromem
V nize uvedené podkapitole pfiblizuji Ctenaii prozivani rodiny ditéte s Asperge-
rovym syndromem, z diivodu propojeni se s prostfedim rodinného systému. Naznacuji

vztahy mezi jejich €leny, a vice se zamétuji 1 na sourozence.

Narozenim ditéte se zac¢ind proménovat uspotradani rodinnych vztahti a od vSech
¢lent rodiny se vyzaduje znacné ptizptusobeni se novym podminkam. Na -
Jjsme cekali dva roky, jsme moc Stastni. Mé tehotenstvi bylo klidné, neméla jsem zZadné
problémy, pracovala jsem do 9. mésice bez problémii, bylo to celkem pohodoveé a klidné
tehotenstvi, jediné, co moznd stoji za zminku, byl pasovy opar na hyzdich, ktery se mi
udeélal koncem dubna, piSe o narozeni svého syna prvni matka. Dopad na rodinu je pak
obzvlast’ vyrazny, pokud se do rodiny narodi dité s postizenim. Rodinné vztahy jsou
ovlivnény na vSech trovnich — mezi partnery, mezi rodi¢i a dal§imi détmi a mezi souro-
zenci navzajem. Druhd matka 1i¢i vztahy po sd€leni diagndzy, ze nejhiir Ze to prijimaly
asi babicky, jo, tam protoze ty, o nejakym Aspergerové syndromu nevédely viibec nic,
jim to vsechno bylo strasné cizi, a porad jako vikaly, jakozZe z toho vyroste. Rodice
se kromée béznych povinnosti a vychovnych problémi vyrovnavaji s celou fadou dalsich
potizi, které s sebou prinaseji specifické potieby jejich ditéte (Havelka, aj 2019, s. 10).
Druhé respondentka se vyrovnava s obtizemi svého syna tak, ze to je asi, hm, to je to,
Ze mam, uz ze mam kolem sebe spoustu rodicii, ktery maj deti s Aspergerovym syndro-

mem, a Ze si vymeénujeme si zkuSenosti a Ze ja jako vidim, Ze davame si vzdjemné ten op-
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timismus, tu silu, Ze vidime, Ze v tom nejsme sami, a tohle to mi pomaha hodné. Jako
Jjsem v kontaktu telefonickym s témahle téma lidma a vzdycky si treba rekneme, jéé, muj
kluk ma s timhle tim problém, a oni mi odepisou, jo, tohle to jsme méli taky, resili jsme
to tak a tak, to mi hodné pomdhd, no. Ze nékdy si sedneme na kafe, popovidame
si o tom. No, to nam dava tu silu. Rodice déti s Aspergerovym syndromem ve veétSing
piipadi byvaji velmi zaméteni na problémy a potteby svého ditéte. Péce o dité se nékdy
stava jejich hlavni naplni zivota, a to obcas doléhd na ostatni ¢leny rodiny jako na-
ptiklad partnera ¢i sourozence. Objevuji se obavy z toho, ze u ditéte néco zanedbali,
obavy o budoucnost a dozaduji se rychlych rad (PeSek 2014, s. 90) a prvni matka do-
dava ke vztahim rodin€ to, ze bohuzel, - nemél dobrou naladu, mél primo
Spatnou naladu. Jedli jsme kazdy zvlast, nejdiiv byl venku s kocarem|[ chodil kolem

domu a zavidel mi, ze vecerim, pak jsem sla ven ja a najed| se .

Pokud se jedna o nalady rodicti, prevazuji predev§im negativni, jako napiiklad uz-
kost, nediivétivost ¢i ohrozenost. Dokonce maji vnitini pfesvédceni, Ze jsou neschopni
rodice, ktefi neumi vychovat své dité. Prvni matka podle svého osobniho deniku §la
navstivit pediatrickou doktorku, aby se ujistila, ze dobre, delam vse, co mi doktorka
radi, uklidnuji se, ze bude lépe, ona na mé kouka takovym tim pohledem, Ze to pre-
hanim, taky ji ujelo, zZe ty starsi mamky jsou takovy citlivejsi na vSechny ty zmény,
hahaha, no, tak to ma asi pravdu, protoze ja uz nejsem citlivejsi, ja jsem uz na piil
blazen. Mam veliky spankovy deficit, jsem hrozné unavend, ale porad se uklidnuji tim,
Ze vSechno Spatny jednou skonci... To v nich vyvolava predevsim okoli, z divodu
Castych kritik a odmitani. Také se objevuji agresivni reakce, kdy rodi¢e maji tendenci
pfenaset odpoveédnost za své dit¢ na pomahajici pracovniky a organizace. Po pfedb&zné
diagnéze chlapce prvni matka piSe, ze jsem Stastna jako veétsina matek, kdyz je dite
Stastné a zdravé, trpélivé jsem mu naslouchala a zajimala se o vse, co ho bavi, tési,
uklidnuje, ale pravé od blizkého okoli sklizela negativni kritiku, a to ve smyslu,
ze nékdy to nebylo a neni jednoduché, ale jsem moc rada, zZe jsem nedala na rady
tchyné, svagroveé, kamaradek, dokonce détské lékarky, jak se Fika, nejlépe se vychovava-
Ji cizi deti, davno to nedélam, protoze nikdo nevi, co se v tom malém clovicku odehrava.
Vnitru rodi€e se kumuluje pocit viny nebo zlosti z ditvodu, ze ditéti naptiklad postizeni

zpusobili nebo néco zanedbali. Takové emoce se pak nahromadi a promitaji se do poma-
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hajicich profesi, protoze oni jsou tady pfece od toho, aby o jejich dité pecovali. V nepo-
sledni fadé jsou tu rodice s realistickym nahledem. Pievazné se smifili s tim, Ze jejich
dit¢ bude jiné a Ze bude mit po cely zivot urcité problémy dokonce i s tim, ze mu nékdo
bude muset pomahat. Avsak pfijali za skute¢nost, ze jejich dit¢ mlze i pies svém znevy-

hodnéni zit kvalitni a spokojeny zivot (PeSek 2014, s. 91).

5.2 Charakteristika ditéte s Aspergerovym syndromem

Ob& matky, které se ucastni prizkumného Setfeni, maji chlapce s Aspergerovym
syndromem. Proto je dobré spojit informace o charakteristice ditéte s Aspergerovym
syndromem z odborné literatury a pravé vypoveédi od téchto dvou matek. A to zejména
z toho divodu, aby si ¢tenaf mohl ud€lat ur€itou predstavu o jedinci, presnéji ditéti

s Aspergerovym syndromem, naptiklad o jeho projevech a chovéni.

Jedinec s Aspergerovym syndromem se vyznacuje predevsim potizemi v komunika-
ci a socialnim chovani, které jsou v rozporu s celkové dobrym intelektem a fecovymi
schopnostmi. Intelekt pomaha k dosazeni urcitého vzdélani a Grovné sebeobsluznych
dovednosti, ale neni jiz jim zarucen pln€ samostatny Zivot v dospélosti (PeSek 2014,
s. 9). K sebeobsluznym dovednostem si prvni matka vzpomina na jednu udalost z ma-
tetské Skoly. No, a to jsem si prosté vsimla, Ze treba prisel prisel chlapecek do satny,
a povida mamince uplné nahlas, tady je zase ten kluk, co se neumi vitbec oblikat, co vii-
bec nevi, co viibec patii na sebe. Samozrejmé jsem to slySela, Zejo. Bylo mi to jako ne-
prijemny, no. Vétsina lidi s Apergerovym syndromem v dospélosti Zije doma s rodici
a nepracuje. Pouze urcita ¢ast lidi si najde praci a nasledné zalozi rodinu. V lidské ko-
munikaci maji Casto problém pochopit zadkladni pravidla. U druhych osob zadaji,
aby hovotili spisovn¢ dobfe, a pokud se zmyli, maji tendenci je opravovat. To pro nékte-
ré osoby muze byt velice nepiijemné (Pesek 2014, s. 10). Vyvoj fe¢i vSak byva ponc¢kud
abnormalni. Casto se u¢i mluvit jakoby zpaméti, recituji basnicky, dlouhé staté z knih &i
uryvky pohddek. Od normalniho vyvoje feci se déti s Aspergerovym syndromem odliSu-
ji ndpadné mechanickou, Sroubovitou a formalni fe¢i. Nékteti 1idé s Aspergerovym syn-
dromem se vibec nedokdzou orientovat podle neverbalnich signald, jako jsou naptiklad

vyrazy tvare ¢i kontext dané situace (Thorova 2006, s. 189-190).
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Jedinci s Aspergerovym syndromem chapou humor nebo ironicky fec¢ené vyroky do-
slovné, coz vede k projeviim socialné neakceptovatelného chovani. Velmi tézko navazu-
ji s okolim pratelské vztahy, ¢i bliz$i kontakt a davaji pfednost hie o samoté. Chybi jim
empatie, coz vede k tomu, Ze nedokazi pochopit potieby, touhy a pocity druhych lidi.
K tomu se vztahuje vyjadifovani vlastnich pocitii a uzavirani se do sebe, jez vyustuje ve
stres az tenzi. S tim si poté nevédi rady a dale to mize vyustit az k sebevrazednym
proklamacim, vyraznému zhorSeni chovani ¢i jinym somatickym potiZzim. Chlapec
druhé matky nikam chodit nechtél, von chtel, aby mu vsichni jako dali ten klid, aby po
ném nic moc nechtéli, aby si s nim hrdli jenom Clovéce, nezlob se. Jinou hru, ne.
Hlavné, aby s nim nesli nékam jinam mezi jiny deéti, ale nasel si nejlepSiho kamarada
strasné si spolu rozumeéj, travi u nds hodné casu, jako vikendy cely, o prazdninach u nas
byl ctrnact dni, jel s nami i na dovolenou, a jsou strasné podobny, voba dva jsou ta-
kovy, Ze maji radi, ten sviij klid, takZe oni strasné si rozuméj v tom, oni se spolu zaviou
do toho pokojicku, a jsou uplné nejradsi, kdyz tam temér nechodime, a oni si jsou sami
pro sebe. Oba dva jsou na ty zvirata takze, oba dva jsou hodné citlivy, no. Vztek je dalsi
negativni vlastnost, ktera tyto osoby suzuje. Se vztekem svého syna mé své zkuSenosti
1 prvni matka. Chlapec je strasné Sikovnej, ale je trosku vzteklej, kdyz mu vsechno nejde
hned, strasné se vzteka, snazim se ho vidycky uklidnit, obejmout, pohladit, to na néj
plati, bylo obdobi, kdy bouchal hlavickou o zem, kdyz to udelal poprvé, byla jsem z toho
dost hotova, delal to vzdycky, kdyz mu néco neslo, nebylo néco podle néj, dalo mi hodné
prace ho tohle bouchani hlavickou odnaucit, zkousela jsem to po dobrém i po zlém,
uplné mi to vypadlo, vzpomnéla jsem si na to dnes pri tom vztekani, protoze mi pripa-
dalo, jako by chtél zase tou hlavickou bouchnout o zem, ale neudeélal to. Dale se u ob-
jevuje naladovost, uzkost a ulpivavy charakter. Ten se vyznacuje tim, ze jedinci s Asper-
gerovym syndromem maji urcité oblibené okruhy zajmi, naptiklad dopravni prosttedky,
znacky aut ¢i Cisla (Pesek 2014, s. 9—-10). Prvni chlapec podle jeho matky si Araje, sice
s kybliky, které roztaci, mame jich snad deset riiznych barev. Pred nemoci jsem s -
- byla zase v domacich potrebach a opét si vybral novy kyblik, fialovy, ma jich

snad vic nez deset, ale nejoblibenéjsi je oranzovy.

Do kolektivu vrstevnikll se jedinci s Aspergerovym syndromem zapojuji obtizné.

Patfi mezi samotate nebo se chovaji natolik odli$né€, Ze nejsou ostatnimi lidmi pfijimani.
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Nékdy mohou negativné reagovat na zmény, mohou Ipét na ritualech ¢i nutkavé vyko-
navat urcité Cinnosti. O ritualech pise 1 prvni matka, a to ze mame ritualy, zatahnu zZalu-
zie, dam plinku, udélam mu mlicko, dam do spaciho pytle, v jiném pytli - ne-
chce spat, sam si ho i poda, zapnu prijemnou hudbu a pije mlicko, vétsinou usne. S po-
moci riznych nacvikl a individudlniho empatického ptistupu lze zvladnou béznou do-
chazku do Skoly. Po kontaktovani organizace APLA (nyni NAUTIS) prvni matka do-
chézela se svym chlapcem na néacviky a piSe o tom, Ze je s ndcviky velmi spokojend, byl
to skvely napad oslovit APLu, jsou skveély, nejlepsi, - Jjsem velmi vdécna, je prosté
uzasnd.

Z ditéte s Aspergerovym syndromem vyroste dospely s Aspergerovym syndromem.
Jedna se tedy o celozivotni handicap, ale néktefi lidé vedou zcela samostatny zivot, jen
okoli je povazuje za ponc¢kud nepraktické, podivinské nebo introvertni (Thorova 2008,
s. 22). Jsou jedinci s Aspergerovym syndromem, ktefi se uz od matetské skoly neobe-
jdou bez asistenta pedagoga kviili svému problémovému chovéani. Po dokonceni $koly
se jim ve vétsing pripadech nedafi sehnat zaméstnani ani navazat partnersky vztah (Tho-
rova 2008, s. 4). Na druhou stranu jsou tu jedinci, kteti si vhodné vyberou do dalSiho
zivota zaméstnani i partnera a mohou zit, tak spokojeny bézny zivot (Thorova 2008,
s. 4), a to zejména pokud vyuziji svého zaméfeni na jedno téma, napiiklad na vlaky.
To se jim muze stdt vyhodou v zaméstnéni, jako je prtivod¢i nebo vlakvedouci. Toto
specifické nadani jim mize pomoci dosahnout velmi dobrého vykonu ve vybraném obo-

ru (Thorova 2008, s. 22).

5.2.1 Sourozenci

Kazdy den rodiny s détmi prozivaji hluboké a vzajemné vztahy, planuji spolecné
akce a nalézaji se ve slozité siti mezilidskych vztahii. Napohled rodina ptisobi jako celek
a jeji jednotlivi ¢lenové v idedlnim piipade do sebe zapadaji, dopliuji se a tvoii harmo-
nizujici a funkéni spolecenstvi. Nékdy vSak dochéazi ke komplikacim. Rodina tak pro-
chazi riznymi zkouSkami, na které chybi dostacujici navody a postupy, jak nadchazejici
situaci zvladnout. Kazdy ¢len rodiny hraje urcitou roli v této situaci, ale vZdy na konci
ptibéhu dochazi bud’ ke spojeni rodiny do pozménéného celku, ale tfeba i pevnéjsiho,

anebo bohuzel k rozpadu celé rodiny. To vSe zavisi na vztazich rodiny a rolich jednot-
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livych ¢lent rodiny (Havelka aj. 2019, s. 8). Proto je dulezit¢ zminit nejrangjsi
vrstevnicky vztah, a to sourozenectvi, jelikoz bratr nebo sestra, je prvni, kdo s ditétem
buduje pratelskd spojenectvi, prekondva rlizna uskali, ale také prvni, s kym dit¢ vede
spor ¢i hadku. Sourozenecky vztah ovlivituje vyvoj druhého ditéte ve vsech fazich zivo-
ta (Havelka, aj. 2019, s. 18—19). Zdravy sourozenec ditéte s postizenim odolava béznym
problémtim, které mu Zzivot kazdodenné nabizi, avSak stfetdva se také s mnoha ne-
vSednimi situacemi, které pfinasi odliSnost jeho bratra ¢i sestry. Jak se dité vyporada
se situacemi, které by mohly mit negativni, tak i obohacujici dopad na dité, zavisi
pfevazné na ptistupu a praci dosp€lych kolem ného, a to zejména rodici, blizkych osob,
terapeuttl atd. U poruchy autistického spektra se setkdvame s obtizemi v komunikaci,
socialnim chovani a predstavivosti. S tim se Casto poji agresivni chovani, sebeposko-
zovani, zachvaty vzteku a dal$i psychiatrické potize. Tyto projevy vyrazné stézuji rozvoj
pozitivniho vztahu mezi sourozenci, a to zejména v oblasti tradveni mensiho ¢asu vza-
jemnou hrou a komunikaci se sourozencem. SpiSe s nim proziva negativni emoce

(Havelka, aj. 2019, s. 21-23).

Sourozenecky vztah predevsim ovliviiuje veék a vyvojova urovei. Hodinu po porodu
se prisel na brasku podz’vat-, byli jsme jesté na sdle, - si vzal - do na-
ruce a bezvadné to s miminem umél, sestricky ho moc obdivovaly, moji dva milovani
synove, rozdil, 17 let..., piSe o sourozencich prvni matka ve svém osobnim deniku a také
o vikendu byl doma - a v sobotu prijel - - byl nadseny, hral si s brachy
v pokoji a ukazoval hlavné - ktery k nam moc nejezdi, protoze nema pry cas,
co v§echno umi. Uz déti kolem péatého roku dokazi popsat nejzékladnéjsi projevy a obti-
ze svého sourozence a k tomu se rodie vétSinou snazi o vyklad onemocnéni. Obcas
vsak své dité podceniuji, a to predevsim v mife do jaké dokaze pochopit fakta o potizich
svého sourozence a nedokazi, tak vybrat spravnou formu a obsah pro zplisob vysvétleni.
Také zalezi na potfadi narozeni, kdy mlads$i sourozenec kopiruje projevy chovani
od star§iho s postizenim. Coz ¢ini rodicim znacné potize, jelikoz mladsi sourozenec
ptebira chovani ve stylu — vybusnost, zdchvaty emoci nebo naladovost. Pokud se poradi
prohodi, a zdravy sourozenec je starSi stava se z n¢ho ve vétSing€ piipadech pecujici
o postizeného bratra ¢i sestru. Divky se do péce zapojuji ve vétsi mife, a je jedno zda

se jedna o bratra ¢i sestru. Oproti tomu chlapci se zapojuji mén¢ a zalezi jim na pohlavi
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jejich sourozence. Kazdé dité pozna, Ze se s jeho sourozencem néco déje. Dana situace
pro n¢ho neni jednoducha. AvSak je dokazano, ze ¢im vice znalosti ziska o postizeni
sourozence, tim vét§i pravdépodobnost je, Ze se mezi nimi podafi navazat blizky vztah
(Havelka, aj. 2019, s. 25-28). Sourozenecky vztah déti v rodiné vykresluje prvni matka
takto je to sranda se koukat na své deti, dospélak - a prcek - kterému
je skoro 1,5 roku, rada je pozoruju, kdyz si s nim - hraje, koukaji na Teletubies,
kdyz jen tak sedl'-- na kline... .... mé milované deéti.
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6 Diagnostika jako zasadni okamzik v rodiné
ditéte s Aspergerovym syndromem

V nésledujicich kapitolach se zaméiuji na diagnostiku Aspergerova syndromu, ktera
je pro rodinu zasadnim okamzikem v jejich zivoté. Cela tada rodi¢t si prochazi
strastiplnou cestou za diagn6zou. Po ni ¢asto s ditétem podstupuji mnoho odbornych vy-
Setfeni ve snaze najit pricinu obtizi za ucelem pomoci mu. Prochazeji rGznymi pra-
covisti, kde se jim mnohdy dostava rozdilnych odpovédi na jejich otazky ohledné ditéte.
Tim se dostavaji do stavu nejistoty ¢i stresu. K tomu nepoméhaji dlouhé ¢ekaci lhuty
na vysledky odbornych vySetieni specializovanych pracovist. S tim ma své zkuSenosti
prvni matka, které o nich pise v svém osobnim deniku takto napsala jsem a volala,
krom Pedagogicko-psychologické poradny - - i do APLY (asociace po-
mahajici lidem s autismem), trva to uz delsi dobu, kdy jsem rozebirala mé obavy, prave
SR ona méia uz podezieni pred vic nez piil rokem na AS (Aspergeriiv syndrom),
ale détska doktorka mi to vyvratila. Musela jsem jit svou cestou, vypada to,
Ze spravnou. Napsala jsem primo - - do APLY, podrobné jsem ji popsala
_ chovani, napsala jsem ji nékteré ritudly, co - mad, protoze jsem
to konzultovala s kamaradky sestrou, ktera s témito détmi pracuje, dala mi hned kontakt
na pani doktorku. Spojila jsem se s ni uz v prosinci 2013. Teprve na konci unora jsem
dostala kontakt na_, ... v APLA. Diagnostika spoc¢iva piedevsim v di-
kladném popisu chovani v oblastech pro autismus charakteristickych — napadnostmi
v socialnich vztazich a komunikaci, opakovanim stejnych ¢innosti, adaptacnimi obtize-
mi (Sporcolova 2018, s. 16). To maji za ukol odbornici ze specializovanych pracovist,
s nimiZ se setkala na zacatku diagnostiky prvni matka a predevsim jeji chlapec. Prvni
vec, ktera mé mile prekvapila. Pl'._ je uzasna, - z ni byl nadseny,
umeéla to s nim, 7ika jz- chvilku si s nim hrala, cetla, - Jji Fikal, co budou
délat a s ¢im si budou hrat, je moc mild a hezka, jesté jsem nikdy nevidéla vstricnéjsiho
a takhle milujiciho cloveka déti, az mé to dojalo, jak s _ viastné hrou a komu-
nikaci pracovala, jsem opravdu nadSend. Rekla mi, Ze s nejvétsi pravdépodobnosti

B . P4S. ale takio jednoduché to neni, cekd nds spousta vySetieni, screningo-
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vych testu, pohovorii, sezenich a konzultaci. Jsme na vSechno pripraveny, udélame vse,

abychom _ pomohli. - s nim bude pracovat, aby byl dobre pripraveny
na Skolku, myslim, Ze méla jasno. Budeme k ni dochdzet, ma kancelar, hernu, nebo jak
to mam nazvat, _ jednou za tyden tam - vodim a ziistane tam

hodinu sam s - nebo - (specialni psycholog a pedagog).

Rodice a ucitelé u déti s Aspergerovym syndromem se ve vétSin€ piipadech zmituji
0 sebestfednosti, jednostranné zamétenosti, neporozuméni fad¢ socialnich situaci
a pravidlim fungovani vztahti mezi lidmi. S tim jim pomahaji i jiz zminéni odbornici
ze specializovanych pracovist, coz dokladd druha matka jednou za rok mi nabidli
konzultaci, zZe prijede nékdo jako z SPCcka, kdo se zajimd o autismus, tak prijede
do nasi skoly, a ze tam vysvetli uciteli jako o co jde, tak to mi treba v prvni tride hodné
pomohlo. To jsem byla hrozné rada, protoze to ta pani uméla daleko lip vysveétlit nez ja.
Uz méla ty zkusenosti, daleko presné védéla, na co se presné v tech Skolach nardzi,
a kde ty problémy jsou. Tak to bylo vyborny. Pokud totiz dit¢ nechdpe nastalou situaci,
ve které se ostatni lidé lehce pohybuji, dochazi u ného, naptiklad k afektivnim staviim,
agresi €i destrukci nebo naopak k pasivité ¢i odmitani fady ¢innosti. Mize se také stat,
ze projevy jako je drzost nebo sobeckost, za které muze pravé handicap, jsou chapany
jako provokace ¢i nevychovanost. Proto je dilezité stanoveni diagndzy, a to za Ucasti
jak tymu odbornikd mnoha obord, tak i ve spolupréci s rodiny ditéte s Aspergerovym
syndromem (Thorova 2008, s. 9). Prognéza uz je pak zavisla zcela na hloubce jednot-
livé poruchy ditéte, dale na podpote a kvalit¢ ve vychovném a vzd€lavacim procesu
od nejranéjSiho véku ditéte v rodin€ az po vzdélavaci instituce (Kiesadlo HK, 2020).
Chlapec druhé respondentky dostal diagnézu v Sesti letech. Poté, co si matka o poruse
néco piecetla, docela se ji ulevilo, protoze najednou vSechno pochopila. Pfedevsim
ja jsem se na néj treba zlobila kviili spouté véci, protoze, jak mi to pripadalo nenor-
malni, tak on se prece musi snazit, on jako musi na sobé zapracovat. Pak kdyz jsem teda
zjistila, jak to je, Ze ma ten Asperegriiv syndrom, tak jsem vsechno pochopila a prestala
Jjsem na tyhlety véci tlacit a zaclo bejt vsechno jednodussi. Pak matka uvadi i spolupraci
s pracovniky matetské Skoly, kdy prislo to, Ze jsme to treba vysvétlovali jsme to
ve Skolce, tenhle ten problém, a ve skolce treba ty pani ucitelky, ty to viitbec nepochopily.

Ty jako neprijaly vitbec jako to, Ze je to néjakej autismus nebo néco takovyho, ty, i kdyz
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jsem to nékolikrat opakovala, davala jsem ji i knizku, tak porad opakovaly, Ze
to je ADHD, a porad to michaly dohromady, ja jsem rikala to neni jako ADHD, to je
jako néco jinyho, on ma tyhlety specifika, a vitbec to nebraly v uvahu. To jako,
na Skolku ma strasné Spatny vzpominky, a vitbec se mu teda nedivim, no. To bylo no,

Jjako byli jsme v ty dobé, kdyz on chodil do Skolky, tak jsme byli strasné nestastny.

Diagnosticka kritéria se doposud nepodafilo odbornikiim ptesné sjednotit. Proto kli-
nicti psychologové mohou vyjit ze ¢tyt postupt. Dva postupy vychézeji od odbornych
organizacich (Svétova zdravotnicka organizace a Americkd psychiatrickd asociace)
a dva vzesly od jednotlivci, Petera Szatmari s kolegy v Kanad¢ a Christophera a Coriny
Gillbergovych ze Svédska (Attwood 2005, s. 28). Primérna diagnéza byva stanovena
v osmi letech, avSak rozmezi se pohybuje od pomérné¢ ran¢ho détstvi do dospélosti.
K diagnéze a 1é¢be déti 1 dospélych s Aspergerovym syndromem vede patrné Sest cest

(Attwood 2005, s. 29).
1. Diagnéza autismu v raném détstvi.

Sir$i vymezeni Aspergerova syndromu ma za pii¢inu, Ze u pomérné Gasti déti, které
maji znaky autismu, dochazi v pfedskolnim véku k vyznamnému zlepsSeni v oblasti ko-
munikacnich dovednosti a dal$ich dovednosti. K tomu zlepSeni vétSinou dochéazi ndhle
a kratce pted dovrSenim patého roku zivota. V takovych piipadech je ptivodni diagnoza
autismu spravnd, ale doSlo k tomu, ze se dit¢ posunulo smérem k Aspergerovu syndro-
mu. Proto je nutno diagnézu opakované ovétovat, aby dit¢ dostalo péci odpovidajici

jeho stavu (Attwood 2005, s. 29).
2. Priznaky projevujici se v prvni tiidé.

Po zah4jeni Skolni dochazky ma pedagog moZznost srovnani ditéte s Aspergerovym
syndromem s jeho vrstevniky. V kazdodennim setkavani s ditétem muze pozorovat na-
ptiklad mirné stranéni od ostatnich, netypické prvky v jeho feci nebo hluboké pohlceni
jeho zajmem. V této nové situaci a v pfitomnosti vrstevniku se projevy poruchy zin-

tenzivni a za¢inaji byt vice evidentni (Attwood 2005, s. 29-30).
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3. Atypické priznaky jiné poruchy.

Stava se, Ze dovednosti a schopnosti ditéte v raném vyvoji jsou posuzovany za nez-
cela normalni, a proto z vySetfeni vychazi urcita porucha. Naptiklad pfi opozdéném fe-
¢ovém vyvoji zacne dit€ dochazet k logopedovi, protoze se odbornici domnivaji, Ze se
jedna o poruchu feci. Pti peclivéjsim zkoumani jeho socialnich i1 kognitivnich dovednos-
ti a intenzity jeho z4jmu se ukéze piesah vymezeni poruchy feci a vysledkem tak muize
byt praveé Aspergeritv syndrom. Pokud uz je stanovena jedna diagnoza, jest¢ to nezna-

mena, Ze nemize byt spojena i s jinym stavem (Attwood 2005, s. 30).
4. Pribuzny ma diagndézu autismu nebo Aspergerova syndromu.

V rodinach je zndmo i vice déti s Aspergerovym syndromem, a Ze se také dana poru-

cha vyskytla jiz v n€kolika ptedeslych generacich (Attwood 2005, s. 31).
5. Druhotna psychicka porucha.

Dit¢ s Aspergerovym syndromem kvuli tomu, ze je divné ¢i samotaiské, dostava
nekdy béhem Skolni dochazky rtizné prezdivky. V dospivani si zase jedinec s Asperge-
rovym syndromem za¢inad uvédomovat osamoceni od ostatnich, a tak zac¢ina cilen¢ vy-
hledéavat jejich spolecnost. Ve vétsing piipadech se vsak stava, ze misto uspéchu sklizi
posméch a nepfijemné narazky. To vSe ma za nasledek intenzivni pocity uzkosti.
Ta mtze prertist do zachvatl paniky ¢i nutkavého chovani, a pravé pii jeho diagnostice

je vysoka Sance uvédomeéni si ptiznakli Aspergerova syndromu (Attwood 2005, s. 31).
6. Rezidualni Aspergertiv syndrom v dospélosti.

Aspergertiv syndrom se dostavd do Sirokého povédomi lidi. Zdaleka uz se netyka
jen déti a dospivajicich, ale k vySetfeni dochazeji i dospély, kteti byvaji ptibuznymi
nebo rodi¢i déti s Aspergerovym syndromem a dals$i si o syndromu piectou v Casopise
nebo novinach, a tak dostanou podezieni, ze do této kategorie zapadaji. U diagnostiky
dospélych tak zalezi na chovani a rozvoj schopnosti v détstvi, a zejména 1 na informa-

cich od rodict, ptibuznych a ucitelt (Attwood 2005, s. 32).

41



6.1 Aspergertiv syndrom v jednotlivych vyvojovych
obdobich
Tato podkapitola ptiblizuje ¢tenafi zivotni cestu ditéte od jeho narozeni po ndstup
do vychovné—vzdélavaciho procesu. Pfiblizuji skutecnost, ze projevy a chovani, které
je klicové pro Aspergertiv syndromem lze pozorovat jiz v raném détstvi, i to, za kym ro-

dic¢e chodi nejcastéji pro rady ¢i kde se nejvice projevuje prave odlisnost jejich ditéte.

Uz od narozeni né¢které rodiny pozoruji, ze s jejich détmi neni néco v poradku, na-
ptiklad se nedokéaze zabavit s hrackami, objevuji se stereotypni aktivity, zdchvaty vzte-
ku, leckdy i bez viditelnych pfic¢in nebo dit€ neni schopno vyjadfit své potieby
(Sporclova 2018, s. 88). On vyzadoval pordd stejné hracky, kdyz mu nékdo prinesl néja-
kou jinou, tak to odmital a porad mél jedno oblibené auto, povida druha matka o zali-
bach svého syna. Rodice se svymi pochybnostmi o svém ditéti ptichdzi za odborniky,
nejprve se setkavaji s détskym lékafem. Za svoji pediatrickou doktorkou zasla také
prvni matka, reSila jsem s lékarkou jeho pravidelné ritualy a nervozitu a neklid pri
zménach v dennim reZimu, zméné cesty pri prochdzce, jiné houpani apod. Doktorka mé
pripadala jsem si zase jako uzkostliva matka.... Autismus vSak neni porucha, se kterou
se détsky 1ékat bézné setkava, a proto hned nemusi jeho projevy rozpoznat. Ve vétsing
piipadi se stava, Ze po del$i dobu zistava ditd bez specialniho vysetfeni (Sporclova
2018, s. 86). Dale to miiZzou byt riznd odborna vysetieni, naptiklad na neurologii, foni-
atrii, genetice, psychologii, psychiatrii, vySetfeni metabolickych vad, atd. (Sporclova

2018, s. 88).

Uz v kojeneckém véku déti zamétuji svoji pozornost misto na osoby na nezivé véci,
projevuji mensi zajem o sdilenou pozornost. Béhem prvniho roku Zivota miva podezieni
na néjaky problém ve vyvoji svého ditéte piiblizné polovina rodi¢i a do osmnactého
mésice véku svou nejistotou navitdvuji 1ékate (Sporclova 2018, s. 85). Matka prvniho
chlapce opét navstévuje pediatrickou doktorku a svétuje se jen jsem s ni chtéla probrat
_zdjmy a jeho nemluveni, asi na roce a piil prestal uplné mluvit, tak jsem
se chtéla ujistit, Ze je vSe v poradku. Vysvétlila jsem doktorce uz viastné po nékolikaty,

_ zdjmy, tocivé pohyby, tekouci voda, kybliky a misky a jejich roztdceni, kaci,
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mavani rucickami, automatické dvere.... V ptedskolnim obdobi na dité narastaji poza-
davky. Chovani, které se tolerovalo u malého ditéte, je nyni hodnoceno negativné. Rodi-
e ditéte se také v§imaji rozdilného chovani svého ditéte oproti vrstevniklim, napiiklad
v nezvladani spolecenské hry s ostatnimu détmi, z4jma o jiné véci nez maji jeho
vrstevnici &i uplné odmitani aktivit (Sporclova 2018, s. 89). Rodi¢e také hledaji
vhodnou mateiskou Skolu a pokladaji si otazky, zda jejich dit¢ zvladne kolektiv dalSich
déti ¢i ho vlibec vezmou do matetské Skoly? Nékteré déti odlouceni od rodict nesou
tézce. A traveni Casu v jiném kolektivu pro né¢ mutze byt tolik stresujici, ze dochazi
k zhorSeni chovani nebo regresu obzvlasté v oblasti sebeobsluhy. Matka prvniho chlap-
ce vzpomind na dobu v matetské Skole tak, ze vSechny telefondaty jsou stejné, -
breci, ucitelky se s nim moc nemazou. Musela jsem ty telefony utnout, nebo bych
se zblaznila, trpéla jsem jako zvire. Musim ucitelkam verit, to je zaklad uspéchu,
nemohu jim preci Fict, Ze mi vola nékolik lidi, Ze se nechovaji spravné, to bych mohla
zustat s _ doma rovnou. Nékdy od ucitelti v matei'ské Skole poprvé rodice sly-
chavaji podezieni na autismus a je jim doporuceno vyhledat odbornou pomoc
(Sporclova 2018, s. 89). Pokud dité jich diagnézu uréenou ma, rodina sviij kazdodenni
Zivotni styl piizptisobuje pravé jemu (Sporclova 2018, s. 90). Miyj milovany chlapecek,
ma s nejvetsi pravdeépodobnosti PAS. Udélame pro néj vse, abychom mu pomohli,
abychom mu dokadzali pomoci, rozuméli mu, abychom néco nezanedbali, budeme to de-
lat lépe, to je preci skvély..., takto své pocity ke sd€leni predbézné diagnézy piSe matka

prvniho chlapce.

43



7 Podpora rodiny a ditéte s Aspergerovym
syndromem

S ptichodem potomka na svét se rodina pfipravuje na nastavajici situaci ze vSech
ruznych hledisek. Po narozeni ditéte si rodina Uziva kazdou chvilku stravenou s nim,
pozoruje ho, a pokud ma moZnost srovnava jeho reakce se star§im sourozencem. Pokud
rodi¢e maji né&jaké pochybnosti, obraceji se o pomoc k détskému l¢kati (Hradilkova

2019, s. 99).

V piedchozi kapitole se ¢tenatr dozvida, Ze za situace, kdy si rodice nevi rady s od-
lisnym chovéanim a projevy jejich ditéte od ostatnich, a to naptiklad ve hie, stereotypni
aktivity, zachvaty vzteku nebo neschopnost ditéte vyjadfit své potieby, obraceji
se v prvni fad¢ na pediatrického doktora. Ten podle novely vyhlasky ¢. 70/2012 Sb.,
o preventivnich prohlidkach v platném znéni, mad moznost v rdmci vSeobecné preven-
tivni prohlidky v obdobi okolo 18. mésice veéku ditéte provést vysetieni za ucelem dia-
gnostiky poruchy autistického spektra — dotaznik M—CHAT-R (VyhlaSka ¢. 70/2012
Sb., §3, odst. 1, pism. f). Rodice odpovidaji na 20 otazek formou ANO/NE. Zamétenych
na psychomotoricky vyvoj ditéte (Slepickova, aj. 2019). Dale mohou prvni screening
poruch autistického spektra realizovat pracovnici rané péce. Orientacni vySetieni
umozni rodi¢lim rozpoznavat mozné ptiznaky PAS od béznych vychovnych problémd,
eventualné od jiné vyvojové poruchy. Poradce vypracuje a predkladd rodicim zpravu
s vysledkem vySeteni a s doporucenim k dalsi podrobné diagnostice. Doporucuje také
sledovani vyvoje spolu s kontaktem na odborné 1ékate a pracoviste¢ (Hradilkova 2019,

5. 93-99).

V dalsich podkapitolach mapuji odbornd pracovisté, a to predevSim organizaci
NAUTIS, kterd poskytuje zakladni poradenstvi pro jedince s autismem, tim tedy
i s Aspergerovym syndromem. S nim ma své zkuSenosti prvni matka, ktera napsala pfi-
mo do organizace NAUTIS (diive APLA), popsala zde chovani a ritudly svého chlapce
a nasledné tak dostala kontakt na specidlniho pedagoga, jak bylo zminéno vySe. Popisuji
sluzby vcasné intervence, poradenskou konzultaci a obsah sluzby rané péce, které jsou

v této organizaci k dispozici rodin¢ a jejich ditéti. DalSi jmenovanou organizaci
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je LIRA, z.u. v Liberci, v niz rodic¢e déti s Aspergerovym syndromem nachézeji socialni
sluzby typu rand péce a socialné aktivizacni sluzby. Sluzby jsou ukotveny v zékonu
¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach v platném znéni. Zde je rana péfe popisovana
jako terénni sluzba, doplnéna o ambulantni formu sluzby poskytovanou rodinam s dite-
tem do 7 let, které je zdravotné postizené, nebo jeho vyvoj je ohrozen v disledku nepfi-
znivého zdravotniho stavu (Zakon ¢. 108/2006 Sb., §54, odst. 1). O socidln¢ ak-
tivizacnich sluzbéch se piSe, Ze jsou to sluzby terénni, poptipad€ i ambulantni. Sluzby
se poskytuji rodindm déti, u kterych je jejich vyvoj ohrozen z dusledku dopadu
dlouhodobé krizové situace, z niZ se rodice nedostanou sami bez pomoci (Zikon
¢. 108/2006 Sb., §65, odst. 1). O centru LIRA, z.1. se mi zadna z matek béhem pruzku-
mu nezminila. Vyhledala jsem jej kvili tomu, Ze druhd matka ma zkuSenost s tim, ze
Jjakmile dostaneme tuhle diagnozu, tak dostanu néjaké to doporuceni, s kym miizu spolu-
pracovat, kdo mi da néjaké rady, a zZe treba bude existovat tady néjaké sdruzeni, kam
budeme moct chodit, a kde si budeme vymeénovat néjaké nase zkusenosti. Dali mi tu
moznost, Ze treba néco takového existovalo _ a kde treba i poradali mys-
lim, Ze i dvakrat do roka néjaky akce pro déti, no, ale jinak musela jsem si vsechno se-
hnat sama, literaturu. Tak jsem se dala do hledani organizaci v libereckém kraji a nasla
jsem, ze v libereckém centrum LIRA, z.0. si rodice mohou dohledat vSechny potiebné
informace a obratit se o radu ¢i pomoc piimo na toto odborné pracovisté, které ma sidlo

pfimo v Liberci. Liberecky kraj jsem si vybrala z divodu studia na mistni vysoké Skole.

7.1 Narodni ustav pro autismus (NAUTIS)

Zékladni poradenskou ¢innost pro déti s Aspergerovym syndromem poskytuje Na-
rodni Ustav pro autismus, z. 0. (dale také NAUTIS). NAUTIS vznikl rozhodnutim
o transformaci Asociace pomahajici lidem s autismem — APLA Praha, Stfedni Cechy
o s. Poskytuje komplexni nabidku sluzeb pro lidi s poruchou autistického spektra (PAS)
a jejich rodiny v Ceské republice. Je registrovanym poskytovatelem terénnich, poby-
tovych socidlnich sluzeb a realizuje program podporovan¢ho zaméstnavani. Provozuje
ojedinglé celoro¢ni pobytové zafizeni pro osoby s autismem a tézkym problémovym
chovanim. NAUTIS je ¢lenem mezinarodni organizace Autism-Europe, ktera sdruzuje

organizace aktivné se zasazujici o prava lidi s PAS v Evropské unii, a také je zfizovate-
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lem Mateiské Skoly - Skolky Zajic, Specialn¢ pedagogického centra a socidlniho
podniku Nakladatelstvi PASPARTA, ktery zaméstnava lidi s autismem (Narodni ustav

pro autismus, z. u., 2019).

Od svého vzniku v dubnu 2003 ma organizace NAUTIS ustanovené dva zakladni pi-

lite Cinnosti (Narodni ustav pro autismus, z. u., 2019):

* podpora v systematické a komplexni odborné pomoci lidem s poruchami au-

tistického spektra,

* spoluvytvareni podminek pro vSestrannou a konkrétni podporu jejich rodin (Na-

rodni Ustav pro autismus, z. 0., 2019).

Narodni ustav pro autismus, z. 0. poskytuje Sirokou nabidku sluzeb a ¢innosti pro
lidi s autismem a jejich blizké okoli. O rodinu s pfedskolnim ditéte se stara tym terapeu-
t véasné intervence, poskytovany jsou také poradenské konzultace a nedilnou sou-

¢asti je také sluzba rané péce urcend détem do 7 let.

Stredisko véasné intervence poskytuje nékolik vzajemné se doplnujicich sluzeb.
Za prvé lze uvést Oddéleni socialni sluzby rané péce, které poskytuje sluzby podle za-
kona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach v platném znéni (Zékon ¢. 108/2006 Sb.,
§54, odst. 1). Zaklad tvoti poradenstvi pro rodice, tedy predevsim terénni konzultace
v rodiné (Narodni tstav pro autismus, z. u., 2019). Na schtiizkédch se domlouvaji oba ro-
dice ditéte s PAS. Pokud jde o tatinky, tak se snazi pomahat, vozi déti na ambulantni
programy nebo se také ucastni pobytovych kurzii (Hradilkova 2018, s. 92-93). Nabizi
také konzultace v predskolnich zatizenich, do kterych dochdzi déti z programu rané
péce. Veskeré konzultace je mozno Cerpat zdarma. K dopliikkovym sluzbam patii pijov-
na pomtucek, pobytové akce, besedy a seminare pro rodice (Narodni ustav pro autismus,
z. U., 2019). Druhd sluzba nabizi Oddéleni integrované terapie poskytujici indivi-
dudlni i skupinové nacviky dovednosti, tedy spektrum terapeutickych programii pro déti
s PAS, které¢ vychazeji z metod s prokazanou ucinnosti. Napft. strukturované vyucovani,
behavioralni pfistupy, metody alternativni komunikace, nacviky socidlnich dovednosti,
herni terapie, apod (Narodni ustav pro autismus, z. u., 2019). Za tfeti je to Oddéleni

aplikované behavioralni analyzy, které¢ zahrnuje intenzivni program podle standarda
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ABA (aplikovand behaviordlni analyza). V soucasné dobé& probihd pilotni projekt,
do kterého jsou zatazené 3 rodiny (Narodni tstav pro autismus, z. 0., 2019). Behavio-
ralni terapie jsou zaloZeny na vypracovanych metodach uceni chovani a uceni novych
dovednosti za pomoci pozitivniho a negativniho zpeviiovani. PouZzivaji se pfi budovani
pozadovaného chovani a pii odstranovani problémového chovani (Hradilkova 2019,

s. 94).

V nasledujicich tadcich rozepisuji nékteré metody spojené s podporou, kterou po-
skytuji rodinam a jejich ditéti. Metody jsou tu zdiiraznény pro pomoc kazdého rodice
jednotlivé, a to podle individualnich potieb ditéte. Ke kazdé konkrétni metod¢ ptipisuji

vzdy kratké vysvétleni tak, aby si ¢tendi dokézal predstavit, co ur€ity pojem znamena.

Program TEACCH (Tretment and Education of Autistic and Communication Han-
dicapped Children — Lécba a vzdélavani déti s autismem a problémy v komunikaci)
je vychodiskem pro tzv. strukturované uceni. Metodu povazujeme v Ceské republice
za nejrozsifenéjsi intervenci u déti s PAS. Prolinaji se zde zasady vizualizace, motivace,
struktury a individualniho pfistupu k ditéti, kde na ném spolupracuji jak ucitelé, tak ro-
dice (Hradilkova 2019, s. 94). Rodi¢e v programu maji roli partnerskych terapeuti.
Celkova spoluprace rodi¢i s pedagogy umoznuje ditéti uritou miru samostatnosti
a sobéstacnosti. Spolupracuji na vychovné vzdélavacim procesu. Cely program dava
do rodiny urcity fad a komunikace mezi rodinou a pedagogem zase harmonii. Pokud
vznikd mezi témito slozkami urcita spojitost, 1ze tvrdit, Ze program podporuje rodinu di-
téte v zlepSeni zZivotni situace a pomaha ji ptizptsobit se celkovému obrazu spolecnosti
tak, aby dit¢ dokézalo do budoucna samostatn¢ fungovat s okolnim svétem. Program
také zajistuje nizkou nakladovost a moznost metodu aplikovat do stavajiciho skolského

systému (Thorova 2006, s. 403).

Intervenéni metoda O.T.A. RS (Open Therapy of Autism) umoZziiuje poradcim
pracovat s celou rodinou a sméfuje rodice k podpote vyvoje jejich malych déti se zamé-
fenim na nacvik na sdileni pozornosti nebo radosti. Jakmile dojde k zvladnuti za-
kladnich dovednosti, piechazi se na diraz k porozuméni emoci, nacviku nebo zpev-
fovani zddouciho chovani (Hradilkova 2019, s. 94). Metoda pomaha rodindm v bézném

v zivoté, kdy pfenasi chovani z terapie do rodiny. Rodiny pracuji jak s odborniky
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ze specialné pedagogickych center a ranych péci, tak si s détmi doma. Také probiha
konzultace s rodici, ta je nedilnou soucasti terapie a terapeuti spole¢né¢ s rodici vytvari
navrhy feSeni k problémim tykajici se jejich ditéte. Cely rodinny systém se tak stava
pro terapeuta prehlednéjsi. Mlize vychazet z konkrétnich situaci a potfeb rodiny, a na-
stavit pro ni plan prace, podle kterého se budou moci orientovat v situaci, v niz se ocitli
nebo do budoucna nalézt urcité zachytné body, o které¢ se budou moci opfit (Centrum

Terapie Autismu 2020).

Program SonRise se zakladd na bezpodminec¢ném pfijeti ditéte a piipojovani
se k jeho aktivitdim (Hradilkova 2019, s. 94). Metoda pomdha rodi¢iim pochopit
uzavienost svého ditéte zevnitt, misto toho, aby se ho snazili napravit zvenc¢i. Rodi¢
se tak stava hlavnim terapeutem ditéte spolecné s vySkolenym odbornikem, jelikoz zna
své dit¢ nejlépe. Pripojuje se k aktivitdm ditéte, a tim se uc¢i akceptovat své dité takové

jaké je (Kejklickova 2016, s. 84).

Metoda AAK (alternativni a augmentativni komunikace) neni ur¢ena jen pro déti
s PAS. Poradci ji vyuzivaji k hledani vhodné komunikace mezi rodi¢i a détmi, poméaha
jim dité spojovat s dalSim prostfedim, Sir$i rodinou ¢i matetskou Skolou (Hradilkova

2019, s. 94).

Metoda VTI (videotrénink interakci) dopliuje praci poradci v rodinach
prostiednictvim nahravek. Podporuje bezpecny a uspokojujici vztah mezi ditétem a ro-
dicem (Hradilkova 2019, s. 94). Predpoklada se, ze bude ovlivnén vztah mezi rodicem
a ditétem, a to tim zplsobem, Ze ob¢ strany dosédhnou lepsiho kontaktu. S rodicem
a jeho ditétem se pracuje v rdmci jejich prirozeného prostiedi a zpétna vazba slouzi pie-
dev§im k uvédoméni si uspéSnych interakénich momentli a nasledn¢ pak ke zméné

samotné (Matousek, aj. 2010, s. 233).

Metoda HANDLE je povazovana za neinvazivni holistickou alternativu k dia-
gnostice a terapii neurovyvojovych odlisnosti. Zahrnuje diagnozy poruch autistického
spektra, poruch uc€eni i poruch pozornosti 1 ADHD a dal$i. Diagnéza pro metodu zna-
mena, zplusob popsani skupiny symptomatickych projevii a chovani. Jde aZ za hranici
on¢ch diagn6éz a patrd po kotenech danych projevii a chovani. SnaZzi se pochopit,

co dana chovani znamenaji (Baptie, et al. 2020). Rodina se u¢i, Ze symptomy jsou zpt-
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sob, jak télo komunikuje a pomoci toho ziskdva urcity nahled na to, jak snizit stres

u svého ditéte. Metoda poskytuje fadu individudlnich c¢innosti, které dit€¢ praktikuje

doma s rodi¢i. Cinnost vétsinou trva 10-30 minut denn¢ a zahrnuje bézné vybaveni

domu, naptiklad mi¢ (The HANDLE Institute 2020). Nakonec stru¢né v bodech zminim

metody, které 1ze pouzivat jako podpiirné k t€ém hlavnim:

o

senzoricka integrace v probihd formou hry a pohybové aktivity, pii kterych
jsou voleny takové aktivity, aby pro dité bylo vyzvou, a pfitom zaZzilo uspéch

pti jeho plnéni (LIRA Centrum pro podporu rodiny a ditéte 2020),

bazalni stimulace se vyuziva k orientaci na vSechny oblasti lidskych potieb,
a to na zdklad¢ komunikacniho, interakéniho a vyvoje podporujiciho sti-
mula¢niho konceptu (Institut bazalni stimulace podle prof. Dr. Frohlicha,

s. 1. 0. 2020),

muzikoterapie je forma terapie, kterd vyuziva hudbu s cilem navozeni zmég-
ny sebevyjadieni a sebepochopeni ditéte (LIRA Centrum pro podporu rodiny
a ditéte 2020),

zooterapie se opird o pozitivni vliv pratelského zvitete, terapeut vede cilené

zvite, a to podporuje terapeuticky proces z moha rovin (ElvaHelp 2020).

Mezi nejznamé;jsi typy zooterapie patii naptiklad:

= canisterapie vychdzi z pozitivniho az lécebného kontaktu se psem

a ¢lovéka (Anitera 2020),
= hiporehabilitace se zaklada na terapii za pomoci koné (Anitera 2020),

EEG biofeedback funguje na zédkladné biologické zpétné vazbé sebeurceni
mozku. Klient pfi terapii za pomoci pfistroje se u¢i ovladat a vylad'ovat své

mozkové viny (Nepozorni.cz 2020),

sluchovy trénink AIT vyuziva modulaci hudby k zlepSeni sluchovych me-

chanismt a odstranéni ptekazek ve vyvoji zpracovani (A 1T 2020).

Nedilnou soucasti jsou také edukacni hry nebo pomiicky, které se uplatiuji pii vy-

chové a vzdélavani déti na riiznych odbornych pracovistich, ale 1 v rodinach. Pti vybéru

49



a tvorbé edukacnich pomicek se uplatiuji tii zdkladni zasady strukturovaného uceni:
struktura Cinnosti, organizace prostoru a organizace ¢asu. Za nejcastéji pouzivanou po-
mucku pro déti s PAS se povazuje vizualizace rezimu dne a tydne. Za kompenzacni po-
micku se pak pokladaji strukturované ukoly, krabicové ulohy nebo rozkreslena
pravidla. Pro déti s PAS je zpfistupnéna tada aplikaci se zaméfenim na porozuméni
emocim ¢i rozeznavani vhodného a nevhodného chovani. V dnesni dob¢ 1ze hotové po-
mucky zakoupit, ale také si rodice ve vétSin€ pripadli musi vyrabét sami na miru potieb

svého ditéte (Hradilkova 2019, s. 98-99).

Poradenské konzultace pro rodice jak individudlni, tak skupinové nabizi APLA
Praha (nyni Nérodni ustav pro autismus, z.u.). Naplni téchto poradenstvi jsou hlavné
emocni potieby, které Casto rodicim bézné chybi. Individualni poradenstvi se zamétuje
na hledani zplsobu, jak usmériiovat problémové chovani ditéte a jak feSit osobni
problémy rodi¢th. Mezi skupinové aktivity patfi tzv. rodiCovské skupiny. Jednd se
o bloky nékolika skupinovych setkdni, ktera probihaji v podvecernich nebo dopolednich
hodinach ¢i zéroven se skupinovymi nacviky socidlnich dovednosti uréenych pro déti.
Trvaji 60 az 90 minut a diskutuje se zde o riznych problémech rodic¢t a jejich déti. Sku-
pinu vede obvykle jeden terapeut, ktery zaujima roli moderatora a experta (Pesek 2014,

s. 92).

Béhem behavioralnich nacviki se rodice mohou naptiklad trénovat situaci, kdy
jim jejich dit€ nadava nebo se uci reagovat asertivné ¢i jinak ucinné, aby se dité co
nejdrive zklidnilo (PeSek 2014, s. 93). Dale se nabizi ohledn¢ zvladani problémového
chovani ditéte s Aspergerovym syndromem model ESBA (Empatie, Sebereflexe, Brain-
storming a Aplikace), ktery se osvédCuje i v praxi. V ramci empatie se rodice vcituji do
ditéte a zamysleji se naptiklad nad tim, co spousti jeho chovani, pro¢ se tak chova. Bé-
hem sebereflexe by se rodice méli ponofit sami do sebe a uvédomit si naptiklad, co urci-
té chovani ditéte s nimi dé€la. Brainstorming, €ili hledani v§ech moZnych feSeni a nale-
zeni toho nejlepsiho, probihé ¢asto ve spolupraci s terapeutem nebo s jinymi rodici, na-
ptiklad na rodi¢ovské skupin€. V posledni fazi nasleduje aplikace vybraného feSeni, kte-

ré je tieba otestovat v praxi a vyhodnotit jeho G¢innost (PeSek 2014, s. 93).
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N¢ékdy se potradaji i vikendové dvoudenni relaxacni vzdélavaci pobyty pro rodice
déti s Aspergerovym syndromem. Dopoledne probiha odborny program a nésledna dis-
kuze s rodi¢i. Odpoledne ma relaxacni rozmér. Poradenstvi pro rodi¢e v rdmci terapeu-
tického stiediska APLA Praha vyuzivaji predevsim matky. Ty tvoii cca 80% ze vsech
rodicu a blizkych osob déti s Aspergerovym syndromem, kteii navstivi vikendovy pobyt

(Pesek 2014, s. 92).

Néplni sluzby rana péce NAUTIS je poskytovani podpory rodindm déti s poruchou
autistického spektra v jejich neptiznivé zivotni situaci tak, aby mohly o své déti pecovat
ve svém prostiedi. Tato sluzba nabizi pomoc rodi¢im ditéte ve vé€ku do 7 let nebo
do nastupu povinné Skolni dochazky, s diagnostikovanou poruchou autistického spektra
nebo s divodnym podezienim na ni. Sluzba ptlisobi jiz ve zminéném hlavnim mésté
Praha, dale napiiklad ve Stfedodeském kraji a asti Usteckého kraje. Zde pracovnici
ze sluzby rana pece s rodinou spolupracuji na plnéni cilti, jako naptiklad zabezpeceni co
nejlepSich predpokladi k zapojeni do spolecnosti €1 posileni kompetenci k feSeni ob-
tiznych situaci souvisejicich s vychovou ditéte s poruchou autistického spektra. Mezi
dalsi formy sluzeb, které poskytuje rana pece, jsou terénni i ambulantni sluzby. Déle na-
bizi konzultace jak v rodiné, tak i v zatizeni. Konzultace v rodin¢ probihd predevsim
v pfirozeném prostiedi ditéte. Obsahem je napiiklad navrh planu pro préci s ditétem
v rodiné a pomoc pii jeho zavadéni nebo pomoc pii vybéru vhodné formy zafazeni do
predskolniho zatizeni. To vSechno se déje prostfednictvim rozhovoru s rodici. Konzulta-
ce v zafizeni se odehrava naptiklad matetské skole ¢i v jiném zatizeni, do kterého dité
dochazi. Ugelem konzultace byva napiiklad pomoc pfi sestaveni individudlniho vzdé-
lavaciho plénu ¢i domluva konkrétnich nacvikd pro rozvoj ditéte v jednotlivych ob-

lastech (NAUTIS: Individualni prace s dité¢tem 2019).

Na Uplném zacatku rané péce rodina kontaktuje telefonicky a nebo emailem po-
radnu, kde je rodi¢im vysvétlen prubch sluzby. Na zdklad€ pfani rodiny se domluvi
schiizka se zdjemcem o sluzbu. Zajemce, jenz ma zajem o sluzbu, by mél spliovat dia-
gnozu poruchy autistického spektra nebo divodné podezieni na ni, vyslovené od-
bornikem. Na to navazuje schiizka se zajemcem o ranou péci, podani zadosti o ranou

péci, ptijeti a prubeh sluzby rané péce. A nakonec ukonceni poskytovani sluzby, to lze
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umoznit, pokud rodi¢e sami chtéji a pokud rodina pfestane spliiovat kritéria cilové sku-

piny sluzeb (Narodni Gstav pro autismus, z. 0., 2019).

Rodic¢e se v rané péci setkavaji s poradcem, ktery jim pomaha, naptiklad (Hradil-

kova 2018, s. 90):
* porozumét podstaté problému jejich ditéte,

» rozliSovat jim, zda projevy chovani uz patii do PAS a kdy se jednd o bézné vy-

chovné problémy,
* nalézat vhodny vychovny pfistup,
* rozvinout funk¢ni zpisob komunikace.

Diagnézu PAS Ize urcit na zaklad¢ projevii chovani dité, a to ze nema prozatim
zadny biologicky zéklad, zté¢Zuje rodicim jeji pfijeti. Rodice Casto projevy chovani po-
suzuji do jisté miry subjektivné, z toho divodu dochazi k rozdilnym posudktm ¢i dia-
gndzadm od vice odbornikiim. Proto se rodiny ditéte s PAS dlouho setkavaji s pocitem
nejistoty, faleSnymi nadéjemi, smlouvanim, sebeobvinovanim nebo obvinovanim okoli.
Je dobré, kdyz timto obdobim rodi¢e provazi poradce rané péce, ktery ho podporuje
a pomahd mu, naptiklad porozumét vysledklim psychologickym vySetfeni nebo infor-
muje o nejnovejSich poznatcich v problematice PAS. Pro rodice je dulezité, Ze s porad-
cem mohou probrat vSechny své pochybnosti, myslenky a zeptat se ho na jeho zku-
Senosti ohledn€ PAS i na to, co vi ze zkuSenosti dalSich rodi¢t (Hradilkova 2018, s. 91).
Z ekonomického hlediska rodina byva odkdzana na jeden plat, jelikoz jeden z rodici se
stard doma o dité a nemuze tak z ndro¢nosti péce o svoje dité nastoupit do zaméstnani.
Vétsinou na rodinu ¢eka dlouhodoby a vycCerpavajici spor s urady, napiiklad o ptispévek
na péci nebo na pritkaz OZP. Poradce rané péce disponuje informacemi prave o jejich
pravech a o platné legislativé, a za téchto podminek mize rodice naptiklad doprovodit
na jednotlivé ufady nebo jednani, a také jim pomoci vyplnit urcitd odvolani s rozhodnu-

tim ufadi (Hradilkova 2019, s. 93).

Rand péce je zakladni oblast tkoll specialni pedagogiky. Zasadni roli tu ma speci-
alni pedagog, ktery je praveé v uzkém kontaktu s rodinou. Provazi rodinu tézkymi situa-

cemi, jako je cesta k diagnostice, samotna diagnostika a nasledna terapie. Specialni pe-
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dagog je prtiivodcem v nelehké zivotni situaci a radcem. Vénuje se hlavné rodictim, kteti
maji nejvetsi podil zodpoveédnosti a maji velky vliv na své dit€. Z toho plyne hlavni po-
staveni rodi¢li v rané péci a to, Ze jsou soucasné Cleny tymu a klienty rané péce. Tym se
snazi respektovat pfistupy a vychovné piisobeni rodict, a také se zamétuje na jejich po-
treby jakoZzto klienta rané péce. Spolecné se tak definuji zakazku, v jejimZ napliiovani

hraji rodi¢e neopominutelnou a aktivni roli (Vitkova 2004, s. 161-164).

7.2 Centrum LIRA, z.0.

V centrum LIRA, z.u., které ma sidlo v Liberci, si rodice mohou dohledat vSechny
potiebné informace a obratit se o radu ¢i pomoc. Na Liberecky kraj jsem se zaméfila
z divodu studia na mistni vysoké Skole. Poslanim libereckého centra je poskytovat
komplexni podporu rodindm s détmi s PAS v pfedSkolnim véku a na za¢atku Skolni do-
chézky, nabidku programi pro vSechny ¢leny rodiny a podporu Gspé$ného zaclenéné di-
téte s PAS a jeho rodiny do ptirozené komunity. Obecnym cilem sluzby je zmirnéni do-
padu zavazné vyvojové poruchy na vyvoj ditéte a Zivot vSech ¢lenii jeho rodiny a pfe-
chéazeni patologickym jevim. Za zdsady povazuje: partnerstvi, respekt, diskrétnost, ty-
movy pfistup a komplexnost, nestrannost a nezavislost. Sluzba poskytuje programy za-
meéfené na primou praci s détmi, programy zamétené na podporu rodic¢l a pecujicich
osob, programy pro celé rodiny, spolupraci s predskolnim a Skolnim zafizenim a dalsi
programy. V sidle Centra LIRA, z.u. probihaji ambulantni programy, které jsou podle
potieb rodin doplnény terénni formou (Centrum LIRA, z.a, 2020).

Centrum LIRA, z. 1. je neziskova organizace poskytujici socialni sluzby typu rana
péce pro rodiny déti se zdravotnim postizenim nebo ohroZenim vyvoje v disledku ne-
ptiznivého zdravotniho stavu od narozeni do 7 let (Zakon €. 108/2006 Sb., §54, odst. 1)
a socialné aktiviza¢ni sluzby urcené rodinam déti s poruchou autistického spektra

od ran¢ho véku do 10 let (Zakon ¢. 108/2006 Sb., §65, odst. 1).

Socialné aktiviza¢ni sluzba podle zdkona ¢. 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach
v platném znéni (Zakon ¢. 108/2006 Sb., §65, odst. 1) poskytuje pro rodiny s détmi te-
rénni, poptipad¢ ambulantni sluzby. A to zeyména rodina s ditétem, u kterého je jeho vy-

voj ohrozen v dasledku dlouhodobé krizové situace, kterou jeho rodic¢e nedokéazi vyte-
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Sit. Mezi zékladni €innosti patii napiiklad vychovné, vzdélavaci a aktivizacni, pomoc
pii uplatiovani prav nebo socialné terapeuticka ¢innost. Centrum LIRA, z. 0. nabizi ro-

dindm s détmi ¢tyfi zakladni okruhy programii (Centrum LIRA, z.4, 2020):
1. programy zaméfené na ptimou praci s détmi,
2. programy zamé&fené na podporu rodict a pe€ujicich osob,
3. programy pro celé rodiny,
4. spoluprace s piredskolnim a Skolnim zafizenim.

V programu zaméfeném na piimou praci s détmi jsou individualni nacviky piimo
pro déti s Aspergerovym syndromem a vysokofunkénim autismem. Mezi Ucastniky
programu patii jedno dité s Aspergerovym syndromem a jeden terapeut, v piipad¢ potie-
by i rodi¢. Cilem programu je naptiklad podpora sebepojeti, prace s emocemi, r0zvoj
funkéni verbalni i neverbalni komunikace nebo empatie. Program probiha jednou tydné
a trva jednu hodinu. Schiizka s rodi¢i probihéd pted prvnim néacvikem z divodu stano-
veni konkrétniho cile individuélniho nacviku podle individudlnich potieb a schopnosti
ditéte. Prvni lekce jsou vénovany k navazovani spoluprace a pak jsou postupné na dité
zvySovany naroky a fe$i se s ditétem jeho individudlni problémy v domécnosti nebo
ve Skolnim prostiedi za pomoci metody rozkreslovani socidlnich situaci, prehravani
situaci nebo obrazkovym materidlem. Ve vétSin€ piipadech rodice nejsou pifitomni,
avSak po bloku nacvikli nésleduje rozbor s rodi¢i bez pritomnosti ditéte. Shrne se na-
ptiklad co se dit¢ naucilo, jeho pokroky nebo co mu déld problémy. Doba, kterou dité

je zatazeno do programu zcela zavisi na jeho potiebach (Centrum LIRA, z.u, 2020).
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8 Pribéhy rodin ditéte s Aspergerovym
syndromem

Rodiny s détmi s Aspergerovym syndromem prozivaji zivot jako na houpacce. Chvi-
le radosti z tspécht stiidaji chvile naprosté bezmoci €i vzteku. Do zivota téchto rodict
nahle vstupuje nejen stres, ale i obavy o budoucnost jejich ditéte. U¢i se nahliZet
na zivot o¢ima svého ditéte, komunikovat s nim a zaroven poznat jeho svét a naudit
ho zit v tom jejich. Pfi tom se setkdvaji s nepochopenim ve svém okoli, at’ uz se jedna
o §irsi okoli nebo blizkou rodinou. Slychavaji pohrdani ¢i odsuzovani za Spatnou vy-

chovu, ale na druhou stranu si zaslouzi poctu a podporu.

8.1 Chlapec s Aspergerovym syndromem

V prvni kapitole ptiblizuji vzpominky matek na narozeni jejich syntll, okamziky, kdy
je poprvé napadlo, Ze v jejich rodin¢ budou véci trochu jinak nebo jak si pamatuji

na prvni reakce na odli$nosti jejich synd.

Narozeni svého ditéte obé matky popisuji jako nejkrdasnéjsi okamzik v mym zivote,
a ... jsme moc sStastni. Rodina se zacina proménovat, pfedevsim uspotfadani rodinnych
vztahli a od vSech jeji ¢lenli se pozaduje znacné ptizpisobeni novym podminkam.
A pravé uz od raného véku ditéte neékteré rodiny pozoruji, ze s jejich ditétem neni néco
v poradku, naptiklad se nedokéze zabavit s hrackami, se kterymi si hraji jeho vrstevnici,
objevuji se stereotypni aktivity, zachvaty vzteku, leckdy i1 bez viditelnych pfi¢in nebo
dit¢€ neni schopno vyjadfit své potteby. Matka prvniho chlapce si odliSného chovéni vsi-
ma jiz kolem pul roku, kdy chlapec ...probirame vsechny dopravni znacky, - v tom
nasel veliké zalibeni, chodime porad stejnymi cestami, protoZe pri zmeéné jiné cesty a ji-
ného povrchu neni spokojeny, taky dopravni znacky stejnou cestou jdou ,,spravné"
za sebou, tak ho to opravdu viditelné uklidnuje, dale délame ritudly, ma velikou oblibu
ve vSech predmeétech, které se toci nebo zajimaji vlaky, ma hrozné rad nadrazi, respek-
tive vlaky. Pii své fascinaci, at’ uz vlaky, tocici se kacami ¢i automatickymi dvermi,
chlapec s t€émito svymi oblibenymi pfedméty spojoval pohyb popisovany matkou jako

propina u toho nohy, stoji na spickach a mava rucickama, nebo maval rucickami a pro-
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pinal nozicky. Druha matka pozoruje na svém chlapci ve druhém roce on vyZadoval
porad stejné hracky, poté ...strasné fascinuje, fascinujou viny a do tedka. Takova
ta pravidelnost, jak ty viny prichazej a viibec more celkové jako, ta to nekonecno, nebo
min obratnej, takovej ...jakejkoli sport mu Sel vzdycky hiir. Zajimavé je, ze matky uva-
d¢ji nezavisle na sobé¢, Ze si chlapci oblibili pismenka a rychle se naucili abecedu, mlu-
vili v celych vétach s dobrou slovni zdsobou, cituji druhou matku ...moc hezky, on vz-
dycky mluvil skoro tak jako knizné... UZ od samého zaCatku se prvni matka zmifuje,
ze chlapec mé problémy se spankem, ale také s jidlem, kdy jim hrozila pediatrickd dok-
torka infuzemi. Matka zkousSela veSker¢ jidlo od vseho vareného po konzervicky, kase...
ovoce, zeleninu..., je to opravdu ndarocné, ma k jidlu odpor, ach jo..., a pokud si chlapec
oblibi nové jidlo, je to pro ni velkd udalost. Stejné problémy s jidlem doprovazely
i druhého chlapce, presnéji von prestal byt kojeny ve trech letech, on totiz jak odmital
veskerou stravu, ty prikrmy, ja jsem zkusila vSechno, vSechny znacky, vsechno, domaci
strava, ty prikrmy, kase riizny, zkouseli jsme mu, on nejedl viibec nic.... Ale s kazdym
rokem jedno jidlo pfidaval, takZze dneska matka muaze vafit tak, aby uspokojila celou ro-

dinu.

Z vysledki vyplyva, Ze kazdy chlapec ma svoji vlastni specifickou zélibu a jeden
z nich az natolik, Ze propinal nozi¢ky a méval ruc¢ickami. Podle ontogeneze u déti do-
chédzi k prvni fazi vyvoje teci kolem prvniho roku Zivota (ByteSnikova 2012, s. 16).
U chlapct se te¢ plné rozvinula az na druhém roce. Zacali tvofit krasnd souvéti
anasvly veék se neuvétitelné rychle naucili pracovat s pismenky. Rovnéz oba
uz od ran¢ho veku ziskali uréitou nechut’ k jidlu, kterd matkdm zptisobovala velké sta-
rosti, at’ uz kvuli pfipraveé ¢i obavdm o zdravi chlapce. Dale jeden z chlapct reaguje
na zménu negativn¢ a na neuspéch vybuchem vzteku, druhy chlapec ma citlivost
na zvuky a vyzaduje od lidi vétsi odstup. VSechny vyjmenované projevy chovani ukazu-
jina poruchu autistického spektra, pfesnéji Aspergerova syndromu. Obé rodiny vnimaly

vvvvvv

projevovat jejich chovani, ¢lenové rodiny si ho také v§imaly ¢im dal tim vic.
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8.2 Rodina s ditétem s Aspergerovym syndromem

Druhé kapitola popisuje dilezité okamziky v rodin€é podle matek. Zménu Zivota
v rodinach po sdé€leni diagnozy, jak si ji pamatuji matky a ostatni ¢lenové rodiny, a co

pro n€ znamenala a jak ji dokaZzi zvladat dnes.

Z vypoveédi prvni respondentky vyplyva, ze pravdépodobnostni sdéleni diagnézy
PAS pro ni znamenalo urcitou tlevu a ujisténi, ze ve vychové svého chlapce nic nezane-
dbala ...neni to pro mé zZadny Sok, byl od narozeni jiny, nékdy jsem si rikala, mam dva
syny a kazdy ma jiného tatinka, proto takova odlisnost, takovy rozdil mezi nimi, ale on
byl vice jiny, to jsem védéla. Naucil mé trpélivosti, vstricnosti, dokazal si u mé vybu-
dovat veliky respekt k jeho zalibam a ritualum. Pred diagnézou se chlapec odliSoval
od jinych déti, pfedevSim vybérem hracek. Nezajimala ho auticka, ale tocici se kaci
a razné veliké kybliky. Jeho fascinace si vSimla i rodina, zejména babicky. O vztazich
v roding piSe prvni respondentka, ptedevsim jejich rodic¢a k chlapci, kdy ...vSechno jim
ukazoval, oranzovy kyblik roztacel po obyvacim pokoji, taky daval podle velikosti ba-
revné krouzky na podstavec, mél velikou radost..., na druhou stranu o vztahu jeji tchyné
k chlapci, kdy... Sel k lince, kde si chtél vytahnout néjakou paradni plastovou misku,
hledal také kyblik, se kterym by si tocil, bohuzel, jeho zdjem o tyto véci, byl babickou
a tetou shledan jako pro néj naprosto, ale naprosto nevhodny. Druha respondetka kon-
statuje, ze rodina po sdéleni diagndzy prodélala velkou zménu, naptiklad ...zacali jsme
treba jinak hodnotit krouzky... tyhle déti prave potiebujou hodné klid a hodné zdazemi,
a spis vSechno jako pomaleji a vsichni z toho byli prepadli. Po tivahach se konstatovalo,
ze chlapec je jesté maly a vSechno se muze jesté zmeénit. Dale druha matka v rozhovoru
uvadi, ze pro babicky, které o Aspergerové syndromu nic nevédély a najednou se objevi-
lo vnouce, kterému poruchu diagnostikovali, tak se drzely nazoru, ze z toho vyroste
a ,,jejich vychovny mechanismy vitbec nefungovaly a ony s nim tim pddem viibec ne-
chtely travit cas, jako samy. Poté matka respondentky nacetla hodné knizek a je pokla-

1% N4

dana za ohromné citliva, Ze ta uz, tyhle kluci ji maj strasné radi.
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8.3 Nabidka pomoci rodiné

O pocatcich pomoci a okolnostech, které k ni vedly se sklada pravé tato tieti kapito-

la.

V obou piipadech pred diagnézou respondentky vyhledavaji pomoc, kde se da.
Prvni matka se v prvni fadé obraci na pediatrickou doktorku chlapce. Popisuje ji jeho
pravidelné ritudly a nervozitu a neklid pri zméndch v dennim reZimu, zménée cesty pri
prochazce, jiné houpani apod. Lékarka na to reaguje, Ze je vSechno v potfadku, a to 1 pii
dalsi navstéve uz viastné po nékolikaty, jeho zdajmy, tocivé pohyby, tekouci voda, kybliky
a misky a jejich roztaceni, kaci, mavani rucickami, automatické dvere.... Po néjaké dobé
matka napsala a volala krom PPP, také do APLY. Na konci unora jsem dostala kontakt
na specialni pedagozku, ktera pracuje v APLA... prijela k nam domu, pry, aby nebyl
ve stresu, prvni vec, ktera mé mile prekvapila... je uzasna,... Od té¢ doby se dochazi
chlapec do pobocky APLY na jednou tydné, aby byl pfipraveny na matetskou Skolu.
Matka tika, Ze dostala ... spoustu rad, odbornych knih o autismu, také doporuceni
na nékteré hry a nacviky velmi spokojena, byl to skvely napad oslovit APLu, jsou skvély,
nejlepsi, ..., jejich pristup je skvéely, odbornost na nejlepsi urovni, individualni pristup,
to v nasich SPC neni mozné, maji téch déti moc a troufam si rict, Ze nemohou stihnout

dité takto dusledné a ditkladné vysetrit,...

Se Specialné-pedagogickym centrem ma také zkuSenosti druhd matka, které z toho
centra nabidli pomoc jen jednou, a to pfi ndstupu chlapce do prvni tiidy - 7o jsem byla
hrozné rdda, protoze to ta pani umela daleko lip vysvétlit nez ja. Na druhou stranu
pokazdé kdyz se matka obratila s né¢jakym dotazem ohledné chlapce, tak hodné mi teda
pomdahali pres maily. Horsi to bylo s objednanim na konzultaci: ,,v ¢ty dobé byli tak za-
sekany, Ze to neslo. Pediatrickd doktorka chlapce, fak ta jako nevédela viibec. Zlepsilo
se to, az s nastupem mladsi pediatrické doktorky, ktera uz vi o co jde, a je k tomu
i hodné citliva. Védéla, jak se k chlapci chovat pfi vysetfeni popisovala mu, co ho ceka.
V dob¢ zjisténi, ze chlapec ma Aspergeriv syndrome, matku hodné mrzelo, ze si o tom
nema s kym popovidat, jeji okoli vilbec nemé€lo ponéti o tom, co je Aspergeriv syn-
drom. Cekala, e se ji dostane n&jakého doporudeni o spolupréci &i kontaktu na néjaké

sdruzeni, kam budeme moct chodit, a kde si budeme vyménovat néjaké nase zkusenosti.
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Priizkumné Setfeni zjistilo, Zze obé matky maji zkuSenosti s pediatrickou doktorkou a se
specidlné-pedagogickym centrem. Jedna z matek posléze doplnuje, ze v problémovych
situacich do poradny napsala email a do dvou dnii ji odepsaly a také s nastupem chlapce
do prvni tfidy pfijel pracovnik z SPC a informoval o PAS. Druh4 matka ma velmi dobré
zkuSenosti z organizaci APLA, ze které dorazila specidlni pedagozka pfimo do domaci-
ho prosttedi k vysetieni chlapce a dale nabidla spolupréaci formou nacvikti a doporuceni
odbornych knih. Po diagnoze jedna z matek, ¢ekala, ze dostane néjaké doporuceni na

sdruzeni nebo spolupraci s rodinami, které maji stejné zkuSenosti.

8.4 Reakce okoli

V posledni kapitole se zabyvam reakcemi na chovani chlapcti, se kterymi se se-
tkavaly po dobu traveni volného €asu nebo pfi rodinnych setkanich. Také o situacich

spojené s dochdzkou chlapcii do matetské Skoly nebo zakladni skoly.

Rodiny spojuje jednoznacny fakt, ze chovani jejich chlapcii pfivadélo vétSinu lidi
z jejich okoli do znacnych rozpakii a z pocatku se s tim nedokézali poradit. Prvni matka
uvadi, zZe ,, kamarddky a spoluzacky maji jasno, je pry totalné rozcapeny nebo spoluzac-
ka nechapala, nikdy néco podobného nevidéla, rekla mi, ze by ho nechala Fvat, Ze je
rozcapeny a jd, Ze jsem otrok, no, takové rady jsem slychavala i od tchyné. V rozhovoru
se druha respondentka zminila, ze kdyz chlapec dochazel do matetské Skoly a zékladni
Skoly, tak se setkavala s pfimymi reakcemi od déti, které se s nim byly v uzkém kontak-
tu ...chlapecek do satny, a povida mamince uplné nahlas, tady je zase ten kluk, co se
neumi vitbec oblikat, co vitbec nevi, co viibec patii na sebe. Samoziejmé jsem to slysela,
Zejo. Bylo mi to jako neprijemny. nebo ...za mnou prisla néjaka holcicka, hlavné v prvni
tride a rikala mi, Ze se pri hodiné vali pod stolem, jo, kazdou chvili nékdo na néej
Zaloval. “ Lze zduraznit, ze matky se setkaly i s pozitivnimi reakcemi z okoli svych déti.
Matka prvniho chlapce piSe o udalosti, kterd se stala o vanocnich svatcich: ,, pan vyndal
stromek, vlil z kybliku vodu a podal ho, cerny opryskany kyblik s kovovou rukojeti,
byla jsem prekvapena jeho reakct, jako by mu rozumeél, jako by ho znal a chapal.....byla
Jjsem cizimu panovi velmi vdécna,... nebo byli tak neuvéritelné tolerantni a empaticky,
Ze mé to hrozné prekvapilo, protoze to bylo peklo pro celé letadlo. V druhém svédectvi

se nam matka svétuje, ze az v: ,, ...okruh téch pratel porad stejny, tak oni uz si na to
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zZvykli,.. ted’ uz je to asi normalné v pohode, ... . Z reakci z okoli rodin chlapct s Asper-
gerovym syndromem ve vétSing€ piipadech l1ze vycist negativni emoce. Matky se citily
hodné $patné, Gzkostné az bezmocné. Ze samotné diagndzy matka byla hodné Spatna
a nevédéla, jak to fict svému okoli. S chlapcem se bali komunikovat, aby se cokoli ne-
stalo a byli moc opatrni. AZ po ustaleny okruhu ptatel napéti povolilo, ale se zménou

kolektivu matka uvadi obavu, Ze by se vSechno opakovalo od zacatku.
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Navrh opatreni

Na zékladé¢ zjisténi ze shromazdénych dat, 1ze navrhnout opatteni, kterd jsem zfor-
mulovala na zakladé¢ dat ziskanych z prizkumného Setfeni. Zaméfila jsem se predevsim
na informovanost rodiny a jejiho okoli, organizace, které¢ pomdhaji rodindm, pediatrické
doktory a také na budouci specidlni pedagogiky ¢i asistenty pedagoga. Z divodu pomo-
ci zlepSeni vztahll rodiny, vyhleddni pomoci a podpory, zajisténi v€asné identifikace po-
ruchy autistické spektra a k pochopeni zaka a jeho rodicti za pomoci vzdélani pedago-

gickych pracovniki.
1. Vétsi informovanost rodiny a jeji okoli

Podpora vétsi informovanosti rodiny a jejiho okoli, by mohlo pomoci k zlepseni at-
mosféry uvnitt rodiny a ke zlepSeni jejich vztahti. Lze navést rodi¢e na odborné publika-
ce nebo ¢lanky. Také by je mohli zaujmout dokumenty nebo filmy na téma Aspergertv
syndrom. Dale internetové stranky nebo pfimo zaméfit na nasténky ve vzdélavacich in-
stitucich, kde bychom obc¢as mohli obc¢as povésit informace o PAS nebo pediatrickych

ordinacich.
2. Organizace pomahajici rodinam déti s Apergerovym syndromem

Velmi dilezitd je podpora rodicli, déti a jedinci s Aspergerovym syndromem.
Hlavni je, aby mohli o pomoc, o radu ¢i se o svoji zkusenosti podélit. Z toho divodu
ptikladdm seznam organizaci zaméfenych na pomoc rodindm a blizkych osob s Asper-

gerovym syndromem:
* AUT-Centrum o.p.s.
« ABC o.p.s.: Autismus bez cenzury
e Centrum LIRA, z.0.
* Centrum Terapie Autismu
» Jdeme Autistim Naproti z. s.

+ Kifesadlo HK — Centrum pomoci lidem s PAS, z. 1.
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* Nadgje pro Autismus

* NAUTIS: Néarodni tstav pro autismus, z.0.
* Obcanské sdruzeni ProCit, z.s.

* Spolek Autistik

» Zasklem o.s.

3. Informovanost pediatrickych ordinacich

Pediatricti doktofi se stavaji zdsadnimi osobami pro v€asné rozpoznani projevl po-
ruch autistického spektra v nejranéjs§im véku ditéte. Proto je dulezité zajistit zprostied-
kovani kvalitnich informaci o problematice poruch autistického spektra, o aktudlnich
ukolech odbornikti se znalosti diagnostiky a prace s osobami s poruchou autistického

spektra.
4. Vzdélavani pedagogickych pracovniki v priibéhu praxe

Chlapci s Aspergerovym syndromem se v bézném vzdélavacim procesu setkali s ne-
pochopenim svého chovani podle popisu jejich matek. Proto bychom méli dbat na
pravidelné Skoleni pedagogickych pracovnikil, prostfednictvim samotnym zdjmem pe-
dagoga, a nebo odborné seminafii a kurzii na téma Aspergertiv syndrom. A co se tyce
pedagogického vzdélavani neméli bychom zapominat na vzdélavani specialnich peda-
gogl, ktefi se uplatiiuji pravé v rané péce, a to ve zminénich organizacich NAUTIS
a LIRA z.u. a asistenty pedagoga, kteti jsou kazdy den po boku détem se specialné
vzdélavacimi potfebami. Asistenti pedagoga mohou pokracovat ve svém vzdélani na pe-
dagogickych fakultich na oboru specidlni pedagogika, ve kterém je obsazeno téma po-
ruchy autistické spektra, tedy i Aspergertiv syndrom. Dale maji moznost i s ostatnimi
pedagogickymi pracovniky absolvovat kurzy, které nabizeji organizace NAUTIS
a LIRA z.0. VSichni pedagogicti pracovnici jsou nedilnou soucasti Zivota ditéte, a proto
je dilezité, aby se jim dostalo dobrého vzdélani. Ti tak mohou najit spravnou cestu

k pottebam ditéte a ke komunikaci s rodici.
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Zaver

V bakalaiské praci jsem se zaméfila na problematiku Aspergerova syndromu. Cilem
prace je zjistit a popsat zivotni ptibéh rodin déti s Aspergerovym syndromem. Po pohle-
du do té€chto rodin jsem zprostfedkovala zivotni zkuSenosti matek déti s Aspergerovym
syndromem od narozeni potomka po nasledny vstup do vzdélavaciho procesu - matet-

ské Skoly a zakladnich Skol.

Prvni kapitoly pfiblizuji ucastniky ptibehu, pocatky poruchy Aspergerova syndromu
a jeho zarazeni do poruch autistického spektra, obavy rodiny ditéte s Aspergerovym
syndomem, diagnostiku a moznosti ziskdni informaci a podpory rodi¢t déti s Asperge-
rovym syndromem. A v dal§ich kapitolach jsem se zaméfila na oblasti vyplyvajici
z deniku a rozhovoru, a to chlapec s Aspergerovym syndomem, rodina ditéte s Asperge-

rovym syndromem, nabidka pomoci rodin¢ a reakce okoli.

Kazda rodina proziva své pocity ohledné ditéte s Aspergerovym syndromem roz-
diln¢, ale zaroven maji svym zpitisobem néco spolecného. Narozeni ditéte ma vliv
na fungovani celého rodinného systému, a tim vice zda-li je u né¢ho diagnostikovéana po-
rucha autistického spektra. Pfedstavuje to zménu na dosavadni zptisobu Zivota celé rodi-
ny a jeji blizkého okoli. Pomoci rodindm mtize, Ze okoli pochopi jejich snahu spravné
dit¢ vést a vychovat. A proto doufam, ze ma prace prisp&je k rozsiteni informovanosti
o détech s Aspergerovym syndromem nebo s podobnym postizenim pro dalsi rodiny

a jejich okoli. Nasledné¢ by mohla pomoci ke studijnim G¢elim pro studenty, a zajem-

ciim o tuto problematiku nebo $iroké vetejnosti.

Ze vsech sesbiranych dat respondentti je zfejmé, Ze vétSinu z nich ovlivituje mnoho
C¢initell. Jedno z nich je prostfedi rodiny, ve kterém chlapce vychovavaji a také soucas-
na situace. Také postoj rodinnych pfislusnikli a jejich opora poskytovana rodiné. Zaji-
mav¢ se také jevi odezva od Sirsiho okoli, v némz se rodina nachézela v dobé&, kdy vy-
chazela naptiklad z domova na prochazku ¢i setkavani chlapct s vrstevniky. Samoziej-
m¢é 1 rizné nabidky pomoci rodin€ vyplyvajici z okolnosti, které se naskytly v prib&hu

jednotlivych etap zjisStovani vice podrobnosti o poruse ditcte.
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Vysledky mohou pomoci rodinam déti s Aspergerovym syndromem zjistit vice
o projevech a chovani poruchy, také o zkusenostech jinych rodin i to, kde mohou najit
pomoc. Pro budouciho specialniho pedagoga lze spatfovat vyznam v redlnych zku-

Senostech rodict chlapct s Aspergerovym syndromem.
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Priloha ¢. 1 — Ukazka osobniho deniku




Piiloha ¢. 2. - Ukazka prace s osobnim denikem




Priloha ¢. 3 — Polostrukturovany rozhovor
Polostrukturovany rozhovor
Otazky
1. Chlapec s Aspergerovym syndromem

KdyZ nyni vzpominate na narozeni VaSeho syna, co mate na mysli? Vzpominate si
na okamzik, kdy Vés poprvé napadlo, ze ve Vasi rodiné budou ,,véci® troSicku jinak?

Jak si pamatujete VaSe prvni reakce na synovu odliSnost?
2. Rodina s ditétem s Aspergerovym syndromem

Prosim, povidejte mi o Vasi rodiné€, vSechno, co je podle Vas dulezité o ni védét. Jak
se zménil zivot Vasi rodiny sdélenim diagnozy? Jak si tento okamzik ¢lenové rodiny pa-

matuji? Co zména pro n¢ znamenala a jak ji dokaZzi dnes zvladat?
3. Nabidka pomoci rodiné

Kdo Vam nejvice v pocatcich pomahal a jaké okolnosti si s touto pomoci vybavuje-

te? Kdo nebo co Vam poméha v soucasné dobé?
4. Reakce okoli

S jakymi reakcemi na chovéani Vaseho syna se setkavate napiiklad, kdyz si vyjdete
na prochdzku do mésta ¢i na détské hiisté? Co se Vam vybavi v souvislosti s dochazkou

Vaseho syna do matetské Skoly a jeho pobytem v ni?
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