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UvVOD

Téma své bakalaiské prace jsem si vybrala na zdklad¢ vlastnich zkuSenosti a prozitki

s ditétem s poruchou autistického spektra.

M¢ kamaradce se pied 11 lety narodil syn Ales, kterému byla ve tfech letech
diagnostikovéna ,,Pervazivni vyvojova porucha - détsky autismus.* Jeho rodice se v té& dobé
potykali s nedostatkem specifickych informaci, které by jim umoznily vést plnohodnotny

rodinny zivot.

Literatura, odborna i populdrné nauc¢na, se zabyva spiSe obecnymi poznatky a AleSova
rodina pravé pottebovala hlavné praktické zkuSenosti a rady, a tak si, za podpory ostatnich
rodin s takto postizenymi détmi, vypracovali vlastni systém kazdodennich ukont a pravidel.
Jeho specificnosti se budu v€novat v praktické casti své prace a to s vyuzitim metody

narativniho interview se ¢leny AleSovy rodiny.

ProtoZe jsem s nimi j& 1 mé rodina prozivali tyto starosti i radosti, rozhodla jsem se v
prubehu svého vysokoskolského studia, Ze bych chtéla vytvotit takovou malou "kucharku",
kterd by v sobé méla vSe podstatné, aby v ptipadé potieby pomohla nejen rodindm s Cerstve
diagnostikovanymi détmi s autismem, ale také laické vefejnosti se v této problematice

orientovat.

Pozastavila bych se u oné laické vetejnosti, protoze se velmi Casto stava, ze odliSnosti
téchto déti jsou povazovany za nevychovanost zpisobenou benevolentnim ptistupem rodiny.
VétSina déti autistického spektra se vizualné neodliSuje od zdravych déti, a tak se musi rodice

potykat nejen s postizenim svého ditéte, ale také s negativnimi reakcemi okoli.

Cilem bakalaiské prace je zjistit a poukazat na rozdilné zptisoby vnimani autismu
z pohledu ¢lenit AleSovy rodiny a tim nabidnout podporu a pochopeni rodinam, které se

vyrovnavaji s erstvé nabytou diagndzou autismu u svého ditéte.

Teoretickd ¢ast mé prace zahrnuje publikované zakladni informace o tomto

zdravotnim postizeni. Pti sbéru informaci a procitani odbornych publikaci jsem narazila také



r~r .

na fakta, kterd jsou v soucasnosti jiz védecky vyvracena, nebo se na n€ pohlizi z jiného uhlu

anebo v rdmci Gprav doslo ke slucovani ¢i pieyjmenovani riznych vzdélavaci instituci.

Myslim si, Ze je velmi dobfe, Ze jsem na tyto "nesrovnalosti" narazila, protoze mé to
utvrdilo v mém piesvédceni, Ze védecky vyzkum stdle nepovazuje tuto oblast za uzavienou a
na zakladé novych poznatki se Ize takto postizenym détem vénovat mnohem efektivnéji.

I osoby s autismem maji pravo si svilj Zivot uzit a ne jen ho prozit.



TEORETICKA CAST

1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

»Nejlepsi zpiisob jak porozumét autismu je vychdzet z dojmii, které ve vas vyvola
setkavani s jednotlivymi détmi s autismem. PostiZeni v komunikaci a v socialnich vztazich neni
jednostranné, projevuje se ve vztahu kjinym lidem. Proto se musime snaZit porozumét
vzdjemnému propojeni téchto vztahu.

Je snadné porozumét chovani zdravého ditéte, ale porozumét autistickéemu diteti
vyzaduje specialni znalosti a dlouhodobou zkusenost. A i vtomto pripadé se znalost tyka
pouze jednoho urcitého ditéte. Neexistuji dve déti s autismem, které by vyjadrovaly své emoce
stejnym zpiisobem. Proto je kazdy probléem komunikace spolecnym problémem ditéte a

dospélého* (Beyer, Gammeltoft, 2006, s. 16, 17).

1.1 Vymezeni pojmu poruchy autistického spektra a historie

Détsky autismus, atypicky autismus, Rettv syndrom, Aspergertiv syndrom a jiné
détské dezintegracni poruchy v détstvi byvaji souhrnné oznacovany jako poruchy autistického
spektra nebo, dle rozdéleni Mezinarodni statistické klasifikace nemoci — 10 revize (2008),
jako pervazivni vyvojové poruchy. Rozdilna u nich mize byt také doba vzniku a obdobi, kdy

jsou diagnostikovang.

,Zustava stale ohromna propast mezi teoretickym porozumenim autismu a jeho
pochopeni v praktickém kazdodennim Zivote.
Co je podstatou tohoto probléemu? Jestlize probléem zjednodusime, pak lidé
s autismem maji potize porozumét symbolum. Stejné jako existuji lidé, kteri maji problém
s videnim ci slySenim.
Problém je vsak v tom, Ze cela lidska spolecnost je na symbolech zavisla“ (Gillberg,

Peeters, 2008, s. 7).

Vymezeni autismu je dle Schovance (2014), ¢lovéka s mirnéj$i formou autismu,

charakterizovan takto ,,autista je, jak se vSeobecn¢ soudi, predevSim prostacek. Nebo spise



nekdo, kdo zaostal ve vyvoji, jak ho oznacuji lidé s nejvybranéjsim vkusem. Piiznava, ze lidé,
ktefi ho potkaji poprvé, ho maji za naprostého idiota. Mluvi ptili§ pomalu s cizim pfizvukem
a teCi to rozhodné nekonci. Retardované ptisobi 1 jeho pohyby a gesta. Navzdory tomu muze
mluvit. KdyZ za¢ne mluvit o autismu, v tu chvili néktefi otoc¢i o sto osmdesat stupiiti. Z idiota
se razem stane maly génius. Lidé ithned zbystii, kdyZ jim fekne, Ze je absolvent patizské Skoly
politickych véd a doktor filozofie. N&ktefi tomu nevéfi. MéEl by se urazit? Potrestat tu
skandalni neschopnost rozpoznat autismus? Rozplyvat se litosti nad zpustlosti spolecnosti?

Vidi v tom spi§ mnoho faset jedné osobnosti, lhostejno zda autistické.

Schovanec (2014) uvadi, ze obcas pouzije spojeni ,,Clovek s autismem* a byva mu to
vytykano. Autismus nelze ,mit“, jako ma ¢lovék hodinky, autistou lze ,,byt“. Proto trochu
provokuje, kdyz tika ,,s autismem®, aby nemusel neustale pouZzivat jedno slovo. Neni to tak,
ze by vétil, Ze Clovék miiZze mit jeden den autismus jako kufr a dal$i den ho nechat doma, ale
protoze prosta nardzka na tuto moznost osvétluje fakt, ze doty¢ny Clovek, at’ se déje co se
dgje, sviij kufr prevysuje. Zkratka véii tomu, Ze lidsky tvor je velmi sloZity. Ze ho nikdy nelze
popsat na zakladé¢ jednoho kritéria. Proto se nemlze vymezit prostiednictvim autismu,
autismus je jednou z jeho zvlaStnosti, jako napiiklad skute¢nost, ze méii kolem 1,95 metru.
Posudek jeho osobnosti stejné jako posudek ni¢i osobnosti nelze vytvofit pouze na zakladé
jakési miizky autismu, bude-li predpokladat, ze n&jaka takova existuje a neni jich vic. Ma se
na pozoru pred teoriemi, které by lidského tvora rady zredukovaly na hodinovy strojek. Mysli
si, ze ¢lovek je mnohem riznorodé€jsi a neustale v pohybu. Neuzavirejme ho, neuzavirejme se

do né€jakého policka. Mohlo by se stat, Ze budeme mit o kolecko vic.

Vyse uvedené pohledy raznych lidi, at’ uz odbornikii z fad I€kati, psychologi, filozoft
¢1 ,,obyCejnych autisti* potvrzuji, ze Skala poruch autistick€ho spektra je hodné Siroka a méeli

bychom pftistupovat ke kazdému jedinci individualng.

Hrdlicka (2004) uvadi, ze prvni, ale neptili§ zndmou praci, vztahujici se k pervazivnim
vyvojovym porucham, ziistala do dneska prace videnského pedagoga Hellera, kde popsal tzv.
infantilni demenci.

Druhou a vlibec nejzndmé¢j$i praci, ktera je povazovana za zékladni dilo v oblasti
pervazivni vyvojové poruchy, je prace amerického psychiatra rakouského plvodu Leo

Kannera Autistické poruchy afektivniho kontaktu z roku 1943.



Poprvé pouzil vroce 1911 pojem ,autismus* Eugen Blueler. Ve své knize Richman
(2006) uvadi, ze v Sedesatych letech minulého stoleti zacal s autistickymi détmi pracovat Ivar
Lovaas, ktery vyuzival pii intenzivni individualni terapii modifikaci chovani a aplikovanou
behavioralni analyzu. V roce 1974 zvetejnil vysledky prace s devatendcti détmi, z nichz devét
po dané terapii doséhlo urovné zdravych déti.

Americka autistickd spole¢nost vroce 1977 publikovala prvni definici autismu a
vroce 1980 zahrnuje Americka psychiatricka asociace definici autistického syndromu do

Diagnostického a statistického manualu.

AUTISMUS - je pervazivni vyvojova porucha. Jedna se o vrozenou poruchu

nékterych mozkovych funkci.

PERVAZIVNI VYVOJOVA PORUCHA - zcela pronika osobnosti ditéte a vyrazné
meéni jeho chovani, moznosti socializace, vzdélavani atd. Rozezndvame nckolik pervazivnich
vyvojovych poruch, ktera MKN — 10 (1992) tadi pod Poruchy psychického vyvoje (F80 —
F89). Pod Pervazivni vyvojové poruchy (F84) patti: Détsky autismus, Rettiiv syndrom, Jiné

dezintegra¢ni poruchy, Aspergertiv syndrom, Atypicky autismus.

PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA - jakakoliv z pervazivnich poruch.

1.2 Vyskyt PAS

Do soucasné doby probéhlo nekolik desitek epidemiologickych studii a vyzkumui.
Zjistilo se, Ze poruchy autistického spektra se vyskytuji bez ohledu na rasu ¢i zemi* (Thorova,

2007, s. 25).

Végnerova (2008) uvadi, ze Cetnost vyskytu je v rtiznych zemich obdobnd, naopak

Strunecka (2009) hovofti o epidemii autismu v USA a Kanadg¢.

Thorova (2007) udava ctyii publikované nezavislé vyzkumy, které doSly k ptiblizné
stejnym vysledkiim — 60 z 10 tisic déti:
e 57z 10 tisic déti (Scott in Thorova, 2007),
e 58z 10 tisic déti (Baird in Thorova, 2007),
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e 63 z 10 tisic déti (Chakrabarti in Thorova, 2007),
e 67 z 10 tisic déti (Bertrand in Thorova, 2007),

Dostavame se tak piiblizné k 0,5% vyskytu poruch autistického spektra v populaci.

Bereme-li v uvahu stéle se zlepSujici moznosti diagnostiky tohoto onemocnéni, je
mozné, ze presnéjsi diagnostika, kterd separuje tuto nemoc od jinych dusevnich poruch, zveda
pomyslnou latku prevalence vyskytu.

Aktualng Thorova (2014) uvadi, 7e¢ kazdym rokem se narodi v Ceské Republice
zhruba tisic déti s autismem a zhruba polovina z nich ma normalni intelekt. Celosvétovée je to

pak vice jak 100 z 10 tisic déti.

1.3 Priciny vzniku PAS

Dle Vagnerové (2008) se na vzniku autismu podili n¢kolik faktor, jejichz disledkem

je organické poskozeni mozku.

¢ Geneticka podminénost: specifické vlastnosti rodici, jejich napadnosti ¢i obtize
v komunikaci a navazovani vztaht, vétsi rigidita a izkostnost, tendence k izolaci

e Exogenni faktory: prenatalné plisobici vlivy - napf. intrauterinni infekce

e Strukturalni odliSnosti CNS: zpusobujici funkéni ¢i morfologickou zménu
mozku - zejména abnormality mozkové kiry, limbického systému, mozecku,
bazalnich ganglii a corpus callosum (pravé postizeni tohoto nejvétSiho a
7e jsou autismem castéji postizeni chlapci).

e Neurochemické odliSnosti CNS: souvisi s rozvojem snizené citlivosti na bolest,
poruchami chovani, poruchami spanku, zménami nalad ¢i depresemi.

e Vnéjsi socialni faktory: predevSim chovani rodici k ditéti - napt. chladna
vychova ¢1 odmitani ditéte nelze povazovat za pti¢inu, sociokulturni podminénost je

také prakticky vyloucena.
Strunecka (2009) popisuje z pohledu biochemicky nékteré ,,vymozenosti“ moderni

doby, které vSak naopak mohou byt velmi nebezpecné a jsou pticinou rozvoje mnoha nemoci,

mezi které pocita 1 autismus.
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Ve své knize Struneckd (2009) upozorniuje na nékteré latky, které zhruba od poloviny
minulého stoleti byly prezentovany jako pomahajici, byly zafazovany do dennich potieb lidi a
nedostatecné se zkoumal moZny negativni vliv, zeyména pak koktejlovy efekt vSech téchto
piiblizné 25 miliont novych latek, které¢ se ve 20. stoleti zacaly pouzivat. At uz pusobi
,jedovaté” dlouhodoby piijem v malych koncentracich (a to opravdu jen ve stopovém
mnozstvi) ¢i velkd davka, jde o to, jak si sni nase télo (nebo spiSe buiiky) poradi, zda ji
dokézi vyloucit nebo zda se stava soucasti metabolismu téla a jeji vyluCovani je dlouhodobé a

pro organismus zatézujici.

K nadmérné imunologické ¢i nervové stimulaci nezralého mozku dochéazi dle
Strunecké (2009) piisobenim nasledné (mimo jiné) uvedenych latek, které se vyskytuji
prakticky vSude kolem nés: v zivotnim prostfedi, v potravinovém fetézci, v ockovacich
latkach. V lidském téle narusSuji regula¢ni a kontrolni mechanizmy na bunétné Urovni, u
nervovych bunék dochazi k tzv. exitotoxicité, tj. odumirani a degeneraci v disledku nadmérné
stimulace; pokud se jednd o nadmérnou stimulaci imunitniho systému, hovofime o
imunoexitotoxicité. Autorka dale specifikuje tyto chemické latky:

¢ Glutamat: je oznaCovan jako latka, kterd dodava 5. chut’. Vyskytuje se zejména

v hotovych potravinach, kofenicich smésich, s6jové omacce. Plisobi neurotoxicky, je

nevhodnéd prakticky pro kohokoliv. U autistl byva naméfena vySsi hladina jejiho

vyskytu.

e Aspartat: (soucast umélého sladidla aspartamu) se vyskytuje ve slazenych

napojich, bonboénech, zvykackach, marmelddach, détskych vyzivach, dietnich a light

programech (i piesto, ze vyvoladva obezitu, diabetes, epilepsii, aj.). Plisobi podobn¢
jako glutamat.

e Fluorid: najdeme ve fluoridované vodé€, zubnich pastach, wstnich vodach a

fluoridovych tabletach, které jsou v podv€domi zahnizdény jako prevenéni symboly

kazivosti zubl. Je soucasti primyslovych hnojiv, odkud se dostavaji do potravnich
fetézcu, ale je 1 cilené ptidavan do détskych vyziv, ackoliv paradoxné matefské mléko
fluorid prakticky neobsahuje. Nadmérny piijem fluoridu zptsobuje naruseni vyvoje
mozku, zpozdéni nitrodélozniho vyvoje, pokles 1Q, zvySenou kiehkost zubii a kosti,
nespavost, pfed¢asnou puberta €1 poruchu tvorby hormonu melatoninu. Pfi testovani
na laboratornich zvifatech bylo prokazano, Zze pokud byl fluor poddvan bfezim

samicim, byla mlad’ata hyperaktivni; podavani fluoru samicim, které¢ kojily,
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zpusobovalo u mlad’at zpomaleni reakci a omezeni schopnosti orientace v novém
prostiedi, coz vykazuje podobné znamky jako chovani déti s autismem.

e Rtut’: se vyskytuje v zivotnim prostiedi - vzduchu, vod¢ 1 potravinach, uméle si ji
doddvame v oCkovacich latkdch a amalgamovych zubnich plombach. Plsobi
neurotoxicky, prevazné v nizkych davkach. Rtut obsazenid v ockovacich latkach
(thimerosal) zptsobuje vznik volnych kyslikovych radikald, které poskozuji a nici
mozkové buniky. U pokusnych zvitat bylo zjisténo, Ze pti otravé rtuti byly poskozeny

stejné oblasti mozku, jako jsou postizeny u osob s PAS.

V poslednich letech je 1 u nas velkym tématem povinné ockovani déti. V soucasné
dob¢ absolvuje Ceské dité pred nastupem do Skoly cca 7 ockovacich navstév u Iékare v ramci
povinného ockovani, zatimco ve Spojenych statech je to alarmujici pocet 36! (V USA je mezi
povinné ockovani napt. zatfazeno 1 kazdoro¢ni ockovani proti chiipce, bez kterého neni dité
piijato do mateiské Skoly ¢i do Skoly.)

e Hilinik: je obsazen ve vakcinach jako latka podporujici imunitni reakci, dale pak

v pitné vodé¢, kosmetice a lécich nebo 1 v potravinach, kam se dostava z pesticidii. Ani

hlinik, ani vySe zminovany fluor nejsou piirozenou soucasti lidského organismu.

1.4 Symptomy PAS

wPoruchy autistického spektra diagnostikujeme vidy na zdkladé celkového vzorce
chovani ve specifickych oblastech, nikdy ne na zdkladé nékolika projevii. V sedmdesatych
letech vymezila britskad psychiatricka Lorna Wing tri stéZejni problematické oblasti, které jsou

klicoveé pro diagnozu, a nazvala je triadou naruseni* (Thorova, 2007, s. 12).

Triada postizenych oblasti vyvoje u PAS (dle Thorové, 2007):
e socialni interakce — socidlni dovednosti uplatiiované vii¢i blizkym i cizim lidem,
¢ komunikace — potiZe v oblasti feci, omezena gesta a mimika,
e predstavivost — hra, volny ¢as a pouzivani pfedmétd, schopnost pruzné reagovat,

stereotypy.
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Socialni interakce
U spousty déti s autismem se abnormalni vyvoj v socidlnich vztazich objevi uz
pfed prvnimi narozeninami. Jen jedna pétina takto postizenych ma normalni vyvoj zhruba
do 18 az 24 mésicti. Kolem prvniho roku pozorujeme u vétSiny déti, u kterych je pozd¢ji
diagnostikovan autismus, nezdjem o hry typu paci, paci, pacicky apod. Odmitaji (nebo
nesdili) zajem o véci, které je obklopuji. Nepouzivaji ukazovacek, aby ukazaly na véc, o
kterou maji zajem (Gillberg, Peeters, 2008).
Dé&ti s autismem pramdlo reaguji v détstvi na gesta k pochovani, ba dokonce
nekteré déti nemaji raddy, kdyz se jich nékdo dotyka. Mohou se vyhybat zrakovému

kontaktu a mohou mit problémy s porozuménim vyrazi obliceje (Richman, 2006, s. 8).

Komunikace

Je velmi obtizené oddélit symptomy v oblasti komunikace a v oblasti socialnich
vztahu. Stale neni uplné jasné, jestli tyto dvé domeény problémit mohou byt od sebe jasné
odliseny. Presto ty obtize, které se specificky tykaji preverbalni a verbalni interakce a
porozumeéni zahrnujici gesta, mimiku a 7ec téla, pocitame do sféry autistickych problemii
v komunikaci* (Gillberg, Peeters, 2008, s. 22).

Podle nejnovéjsi verze DSM V' (2013) se symptomy téchto dvou oblasti
komunikace a socidlnich vztahti nerozlisuji.

Spousta déti s autismem si nevytvoii mluvenou fe¢. MizZe to byt tim, ze
nedostatecné¢ pochopi funkce a moZnosti komunikace, ale pfi¢inou mize byt 1 niZsi

vyvojova uroven nebo specifickd vyvojova porucha typu dysfazie (Beyer, 2006, s. 25).

Predstavivost

Dité s autismem ma velky problém pochopit, ze lidé jednaji zdmérn¢€, a nedokaze
rozpoznat dilezité prvky lidského chovani. Tam, kde vétSina déti chape vyznam a spojeni
se zivotem pomoci analyzy a intuice, déti s autismem jsou ponechany, aby si vystacily se
smyslovym vnimanim. Tyto osoby se Casto ocitaji v situaci, které nerozumi a kterou
nedokazou predvidat nebo jsou zaujaty detaily a smyslovymi podnéty, které jsou pro
vétSinu lidi bezvyznamné. DEti s autismem jsou odsouzeny si neustdle vytvaret stabilni
pfedstavy toho, co vnimaji. Je pro né nesmirné obtizné predstavit si 1 néco jiné¢ho nez to,
co vidi nebo slysi (Beyer, 2006).

Richman (2006) zdaraziiuje, ze déti s autismem jsou si v mnohém podobné, maji

podobné nedostatky v urCitych oblastech vyvoje a maji 1 své silné stranky. Kazdé dité je
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vSak vramci autistického spektra jiné. Aby dit¢ bylo diagnostikovano jako autisticke,
nemusi spliiovat vSechny uvedené¢ symptomy. Kazdy symptom je soucasti autistického

syndromu, a je-li symptomu dostatecny pocet, pak je diagnoza autismus namiste.

1.5 Klasifikace PAS

wPojeti soucasné platnych klasifikacnich systéemu MKN-10 a DSM-1V (1994) je odlisné
jak v terminologii, tak ve spektru poruch. Manual DSM-1V obsahuje méné diagnostickych
jednotek, nevyskytuji se v ném na rozdil od MKN-10 diagnozy Hyperaktivni porucha
s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby ani Atypicky autismus (ten je prirazen ke DSM-
1V kategorii Pervazivni vyvojova poruch jinak nespecifikovand)* (Hrdlicka, Komarek, 2004,

s. 14).

MKN-10 (1992) DSM-1V (1994)

Détsky autismus (F84, 0) Autisticka porucha

Pervazivni vyvojova porucha jinak
Atypicky autismus (F84, 1)

nespecifikovana
Aspergertv syndrom (F84, 5) Aspergerova porucha
Jiné desintegrac¢ni porucha v détstvi (F84, 3) Desintegra¢ni porucha v détstvi
Rettv syndrom (F84, 2) Rettova porucha

Hyperaktivni porucha s mentélni retardaci a

stereotypnimi pohyby (F84, 4)

) . . Pervazivni vyvojova porucha jinak
Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84, 8) '
nespecifikovana

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand | Pervazivni vyvojova porucha jinak

(F&4,9) nespecifikovana

Tab. 1 Terminologické rozdily (Komarek, Hrdlicka, 2004)
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2 INTERVENCE OSOB S PAS

V Ceské republice se narodi kazdy rok zhruba tisic déti s autismem, asi polovina
znich ma normdlni intelekt. Autismus zpisobuje, Ze jejich komunikaéni, emocni a socialni
dovednosti jsou oslabeny oproti jejich vrstevnikim. Museji ovSem obstat ve svéte, kde jsou
vztahy mezi lidmi stézejni. Kazdy den selhdvaji kviili svému handicapu, kazdodenné zazivaji
stres a zatéz. Vaha na socialni kompetence s vékem sili, nasledkem jsou pocity ménécennosti.
Sebevédomi a sebelcta se vytraceji. Jen mensi Cast déti ziska v€asnou diagndzu, pifitom
preventivni opatfeni patii k nejuc¢innéjSim formam intervence. Spousta déti a dospélych jsou

diagnostikovano pftili§ pozd€, vétSinou, az psychicky onemocni (Thorova, 2014).

2.1 Zdravotnicka intervence

Jen v€asné a spravné urcena diagnéza muize nastavit i¢innou zdravotnickou intervenci

v podobé medikace.

Gillberg a Peeters (2008) uvadéji, Ze v obdobi pied pubertou dostavaji nekteré déti
s autismem r0zné druhy 1€kl vcéetné antiepileptik. Tyto léky maji vliv na neZadouci
symptomy, ale také na chovani ve Skolnim zatizeni. Déti s autismem a ptibuznymi poruchami
Casto reaguji na léky zajimavym zptisobem. Léky na spani vedou k hyperaktivité. Doporucené
davky musi byt 1 mnohondsobné¢ piekroCeny. Lékafi cCasto ,tapou v temnoté“. Najit
nejvhodné;jsi medikaci trva 1 nékolik mésicti, proto je nutno zkouset riizné 1éky.

e Neuroleptika: tyto I€ky snizi frekvenci a intenzitu nezddouciho chovani a maji
pozitivni vliv na socializaci a uceni, ale 1 ptinos v téchto oblastech je ¢asto mensi
nez hazard vedlejSich uCinki. Od puberty se tyto l€ky pouzivaji k léceni tzv.
cilenych symptomi jako je motoricky neklid, sebezrafiovani, nervozita nebo
apatie.

e Antidepresiva: se v piipad¢ autismu pouzivaji jen prilezitostn¢, Casto s velmi
omezenym uspéchem. OvSem nové Iéky ovliviiujici hladinu serotinu mohou tento
nazor zménit. Ukazalo se, Ze pfinejmensim u intelektov€é nadanych klientti maji
tyto léky pozitivni vliv na hypoaktivitu, obsesivni, nutkavé a jin€ ritualni chovani.

e Lithium: od puberty je lithium velmi napomocné pti ovliviiovani vykyvl nalad a

tézkych ptipadl rusivého chovani.
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e Fenfluramin: je 1€k pisobici na hladinu serotinu, kterd ma kladny vliv na
hyperaktivitu a nepozornost a to jak u autismu, tak u jinych poruch chovani ¢i
uceni.

e Antiepileptické 1éky: Carbazepin a valproova kyselina jsou dva typy 1€k, které

vvvvvv

pozitivné ovlivni nejen frekvenci zdchvatt, ale také zlepsi psychologické funkce.

2.2 Socialni intervence

Lékati, psychologové a vychovatel¢é si musi naléhavé uvédomit vzajemnou
propojenost, ktera nyni moc nefunguje, pokud ma byt lidem s autismem nabidnuto v praxi to,
co je jim nabizeno v teorii. Aby ¢lovék postizeny autismem byl co nejStastnéjsi, mél by mit
ve svém zivot¢ urCity fad a necitit se jakoby jeho zivot urovala nahoda, mél by mit vytvofeny
specidlni systém komunikace. M¢l by zvladat sebeobsluhu a travit cely den uzite¢né. M¢l by
se naucit zit v kolektivu, vyvijet iniciativu k tvofeni socialnich vztaht pfiméfenych jeho

individualnim schopnostem ( Gillberg a Peeters, 2008).

Cadilova a Zampachova (2008) uvadéji, ze rozhodujicim faktorem pro dalsi rozvoj
jedince je zafazeni rodiny s ditétem s PAS do vcasné péce. Cilem vcasné intervence je
poskytnout rodin€ a ditéti s postizenim péci, podporu a seznamit ji s dillezitymi informacemi,

které usnadni fungovani rodiny.

Tak jako lidé, ktefi se narodi se zrakovym ¢&i sluchovym postiZzenim, potiebuji
vzdélavani a specifickou péci, kterd odpovida jejich postizeni, taktéz lidé s autismem
potiebuji vzdélavani a péci, které berou ohled na zvlastnosti jejich postizeni. Toto vzdélavani
péce jsou vysoce specialni, protoZze samotny handicap je velmi specificky. Jestlize lidem
s autismem a jejich okoli chceme poskytnout néco, co by piipominalo uspokojivy Zivot,
musime vychézet z téchto specifickych ptistupt. Vychovné vzdé€lavaci ptistupy prodélaly v

poslednich letech veliké zmény (Gillberg, Peeters, 2008).
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2.3 Specialnépedagogicka intervence

Neni to tak davno, staéi se posunout o nékolik let zpét, co v Ceské republice nebylo
zadné odborné pracovisté, které by se specializovalo na péci o déti s poruchou autistického
spektra. V druhé poloviné 90 let tady sice existovala urcitd péce o déti s PAS, kterou
zajistovali specialni pedagogové a psychologové, ale prace téchto poradenskych pracovniki
byla vétSinou spojena se spolupraci s klinickymi pracovisti. Z tohoto divodu byla tato
specidlnépedagogickd péce nahodild a pro spoustu rodin nedostupna. Z pfi¢in jako je

vzdalenost, Spatna informovanost ¢i kapacita.

Na konci devadesatych let byla situace alarmujici a vznik specializovanych pracovist
na sebe nenechal dlouho cekat. Cilena poradenska péce pro déti s PAS je postupné
zkvalitnovana. Vznikaji dvé samostatna pracovisté. V Praze je ziizeno poradenské pracovisteé
pii obéanském sdruzeni APLA Praha a stfedni Cechy, kde se zaméfuji na poskytovani
komplexni podpory lidem s PAS a v Brn€ to je SPC pii Zakladni Skole, kde poskytuji
psychologickou a specialnépedagogickou péci. V dalsich regionech Ceské republiky pracuji
tzv. koordinatofi pro oblast autismu, ktefi zpravidla pracuji pod specidlnépedagogickym

centrem (SPC) nebo pedagogicko-psychologickou poradnou (PPP).

Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., ve znéni novelizované Vyhlasky ¢. 116/2011 Sb., o
poskytovani poradenskych sluzbach ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich,
definuje praci poradenského pracovisté zamérené¢ho na problematiku poruchy autistick€ho

spektra (Skolsky zakon ¢. 561/2004 Sb.).

Thorova (2007) uvadi, ze se Casto setkdvame s ndzorem, Ze znalost poruchy v péci o
klienta je druhotada a diagn6za byva uvadéna za nedtilezitou ndlepku, ktera klienta degraduje.
Tomuto nazoru oponuje, protoze se domniva, ze znalost diagn6zy naopak umoziiuje personalu
porozumét problémim v chovani klienta, které jsou pro konkrétni diagnézu typické. Na
podkladé téchto informaci mize personal 1épe volit naslednou terapeutickou intervenci. Byla
navrzena fada terapii, nckteré jsou uCinngjsi, jiné méné. Nejdalezitéj$i je celostni piistup
k ditéti a vhodna volba metod. Dité s autismem se mize diky sprdvné intervenci naucit mnoho

dovednosti, které by si stézi osvojilo bez pomoci.
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Jako velmi efektivni se u déti s poruchou autistického spektra jevi metodika
strukturovaného uceni, ktera se u nas pouziva ve specialnich tridach pro deti s autismem, pri
individudlni terapii i v rodindach. Strukturované uceni klade diiraz na vyuziti individualnich
schopnosti, nacvik samostatnosti a sebeobsluhy, vyuziva metod alternativni komunikace a
vyzdvihuje nutnost spoluprace s rodinou. Mezi dalsi priority patii nacvik socidlnich
dovednosti a pracovniho chovani. Metodika je maximalné prizpiisobena specifikum poruchy,
vyuziva silnych schopnosti, kterymi tyto deti obvykle disponuji. Patii sem vizualni vnimani,
mechanicka pamét i specidalni zdjmy. Proces uceni se opird o principy kognitivne-
behavioralni terapie. Strukturované uceni teoreticky vychazi z Lovaasovy intervencni terapie
a vzdeélavacich programu, které jsou propagovany v ramci TEACCH programu® (Hrdlicka,

Komarek, 2004, s. 168).

Jsou rizné psychoterapeutické ptistupy. Jeden z ¢etné¢ vyuzivanych u osob s PAS je
KBT (kognitivné-behavioralni terapie) — terapie zaméfend na zménu mySleni a vnéjSiho
chovani uzivatele.

PECS — vyménna komunikaéni strategie v Ceské republice jeho vytvofend alternativa
VOKS (Vyménny obrdzkovy komunikacni systém).

Program HANEM - More that word — program je zaméfen na ranou péci déti
s autismem.

Program EARLY BIRDS — vychazi ze zdsad TEACCH programu a zaroven vyuziva i
prvky HANEM a PECS programu.

Zooterapie, muzikoterapie, ergoterapie, arteterapie, herni a interak¢ni terapie atd.

2.3.1 Vzdélavani osob s PAS

Kazdy ¢lov€k ma pravo na vzdélani, jak se mizeme docist v Listiné zédkladnich prav a
svobod, kterd je soucasti ustavniho poiadku Ceské republiky. Zakon &. 561/2004 Sb. (ktery
vstoupil v platnost 1. ledna 2005), o predskolnim, zédkladnim, stfednim, vyS§im odborném a
jiném vzdélavani, dle kterého se deti, zaci a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potiebami
vzdélavaji ve $kolach hlavniho vzd&lavaciho proudu, ve znéni pozdgjsich piedpisti. Zaci se
sttedné t€zkym a téZkym mentdlnim postizenim, zZaci se soubéznym postizenim vice vadami a
zéaci s poruchou autistického spektra (PAS) maji pravo vzdélavat se v zakladnich Skolach

specialnich.
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Déti, zaci a studenti se specidlnimi vzdélavacimi potfebami se mohou vzdélavat
formou specidlniho vzdélavani ve specidlnich Skolach zaméfenych na zaky s riznymi druhy
zdravotniho postizeni anebo vzdélavani formou skupinové ¢i individualni integrace do

béZznych skol. Co se v ptipadé PAS tyka predevsim zaka s Aspergerovym syndromem.

U vétsSiny déti s PAS pfi zahajeni povinné Skolni dochdzky je jiz diagndza stanovena.
Porad vSak zlstava urcité mnozstvi déti se Spatné urcenou diagndézou nebo bez stanovené
diagnoézy upln€. Pro uspé€sné zvladnuti Skolni dochazky zdka sPAS je propojenost
informovanosti mezi rodi€i, pedagogy, poradenského zafizeni a vedeni Skoly nezbytna

povinnost (Cadilova, Zampachova, 2008).

Ptedskolni vzdélavani se stdva diky ukotveni ve Skolském zakoné ¢. 561/2004 Sb., ve
znéni pozd¢jSich predpist, prvni legitimni soucasti systému vzdélavani a plynule navazuje na
vCasnou intervenci, kterou dale rozSifuje a rozviji. Rodicim déti s PAS tak miize pomoci
v dal§im vyvoji a rozvoji celistvé osobnosti ditéte a nejen to, rodi€e si mohou péci o dité

rozdélit s instituci.

Dilezitym ukolem pifedSkolniho vzdélavani je piipravit dit€¢ na dalSi vzdélavani.
Ptedskolni vzdélavani mize plnit 1 funkci diagnostickou. Jsou tam zatazovany déti s PAS,
déti, jejichz vyvoj je vyrazné opozdén a symptomy autismus se u nich projevily v plné mifte,
stejné jako déti, jejichz intelekt je v normé a symptomy autismu jsou mirné. Nastupuji tam
déti, které uz proSly vCasnou intervenci, ale také déti, u kterych se zvlaStnosti v chovani

projevi, az z kontaktt s vrstevniky (Cadilova, Zampachova, 2008).

Déti s PAS mohou byt zafazeny, jak uvadgji Cadilova s Zampachovou (2008) riiznou
formou do jednotlivych typt piedskolnich zatizeni:

1. Matetska Skola samostatné ziizena pro déti se zdravotnim postiZzenim (pro déti

zrakove postizené, pro sluchové postizené, pro télesné postizené, matefska Skola
logopedicka, matetska Skola specialni),

2. Matetska skola bézného typu.

V ramci vySe uvedenych predSkolnich zafizeni je mozné déti s PAS vzdélavat rliznou

formou podle Vyhlasky €. 73/2005 Sb., ve znéni novelizované Vyhlasky ¢. 147/2011 Sb., o
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vzdélavani déti, zaka a studentl se specialnimi vzdélavacimi potiebami a déti, zaka a student

mimotadné nadanych.

1.

2
3.
4

formou individualni integrace,
formou skupinové integrace,
v matefskych Skolach samostatné zfizenych pro Zaky se zdravotnim postizenim,

kombinaci vySe uvedenych forem.

Déti s PAS mohou v ramci piedSkolniho vzdélavani také navstévovat zatizeni, ktera

nejsou zatazena do sité Skol a Skolskych zatizeni. Jsou to détské rehabilitacni stacionéfe a

domovy pro osoby se zdravotnim postizenim (Cadilova, Zampachova, 2008).
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3 RODINA DITETE S PAS

Jedna s okridlenych definic rodiny zni: ,,Rodina je zakladni spolecenska jednotka
tvorena dvojici manzelu (rodicii) a detmi. “ Nekdy se k ni pocitali i pribuzni, popr. i prarodice.
Tento vymer spravné naznacil, Ze rodice a déti tvori samu zdkladni bunku rodiny*

(Ktivohlavy, 2014, s. 14).

3.1 Pristupy jednotlivych ¢lenii rodiny

Neni vétsi bolesti pro rodice, nez piijit k pozndni, ze jejich dité¢ se nebude vyvijet tak,
jak ocekavali a Ze postizeni ditéte je trvalé. Je vSak nutno i tuto bolest zvladnout a prekonat —
kdyby pro nic jiného, tedy pro postizené dit¢ samotné. Piejeme si, aby v ramci moznosti, bylo
v zZivoteé Stastné. Kdybychom vSak sami tuto skutecnost neptijali a nevyrovnali se s ni, jak by
mohlo potom byt Stastné? Je tieba, aby rodie a ostatni vychovatele v rodiné byli klidni a
vyrovnani, aby se dokdzali ze zivota téSit a vytvaret kolem sebe radostnou naladu. Je to
vlastné prvni povinnost rodici vici svému postizenému ditéti, které je pottebuje vic nez
cokoliv nebo kohokoliv jiného. Praci s ditétem je tfeba od zacCatku rozdélovat mezi vSechny
Cleny rodiny. Je dulezité, abychom si uvédomili, ze dité se vyviji svym vlastnim tempem —
tedy jinak nez druhé déti a nesrovnavali je s détmi stejného veku. Nékteti rodice, babicky a
dédecCkové maji sklon k predstavam, ze dité, které¢ se vyviji opozdéné, strada fyzicky nebo
dusevné v dlsledku svého stavu. Dité vSak své postizeni takto neproziva. Souziti
s postizenym ditétem se rodice a ostatni vychovatelé samoziejmé mnoho uci a duSevné

vyspivaji (Mat¢jcek, 1992).

3.1.1 Rodice ditéte s postiZenim

Kazd¢ dité je ptijimano rodinou s urcitym ocekdvanim. U kazdého je mira oCekavani
rtizna, od nechténého ditéte az po dit¢ vymodlené. Riizné piedstavy, jak mé nase budouci dité
vypadat, méa kazdy jiné. Zpravidla je to ideal ditéte zdravého, harmonicky se vyvijejiciho.
Poznani, ze s ditétem neni vSe v pofadku a ziejmée ani nebude, je zajisté téZkym otfesem pro

rodice 1 ostatni ¢leny rodiny.
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Matéjcek (1989) uvadi, Ze smifovani se rodiny s postizenim svého ditéte ma tyto faze:

e Prvotni faze — prozivani tisné, uzkosti, beznadéje, Soku, zhrouceni idedlu. Ma u
rtiznych lidi své individuédlni formy a trva rtizné dlouho — tfeba n€kolik hodin, ale i n¢kolik
mesicu,

e Druha faze — kterou mizeme charakterizovat jako obranu proti tizkosti. Je to v podstaté
zdravy mechanismus. Navenek byva vSak nejndpadnéj$i a pro okoli mnohokrat i nejméné
prijemny. Jedna se o popfeni skutecnosti — neni to pravda, musi to byt omyl, vySetfeni bylo
nedokonalé. Jinym obrannym mechanismem je hleddni viny a vinika. Je v ném prvek agrese,
kterd je vtomto piipadé doprovodnym ¢i naslednym projevem uzkosti a svym zpusobem
odcerpava nahromadéné napéti. Tato agrese byva nejCastéji pieloZzena navenek: vinen je
nékdo jiny — manzel, manzelka, tchyné, né€kdo jiny zrodiny, l€kaf, sestra, zdravotnici,
poméry, doba, spole¢nost.... nebo agrese pielozena dovniti ve formé prozitku vlastni viny,
sebeobvinovani, degradace vlastni osoby, ztraty identity, deprese apod. Vé&tSinou je
obvinovani zcela nesmysIné, nepodlozené, nespravedlivé. Proto stimto mechanismem od
pocatku pocitame a bojujeme proti nému preventivné tim, Ze rodi¢lm a ostatnim zicastnénym
vychovatelim dédvame realistické, diikladné pouceni o podstaté postizeni ditéte a jaky bude
jeho pravdépodobny dalsi vyvoj. Chceme od pocatku ziskat jejich pochopeni a spolupréci.

o Tteti faze — je zpravidla faze vyrovnavani. A je tfeba spojit sily na vSech frontach, aby

vvvvv

Kdyz si rodie projdou vySe uvedenymi fazemi, nastdva dalsi nelehky ukol a to je,
jaky styl vychovy zvolit, aby kvalita rodiny byla pro vSechny piijemnd a co nejméné
stresujici. Markova (1987) dodava, Ze je velmi dilezité, aby ¢lenové rodiny byli k sobé
navzajem otevieni a upfimni, zivot se tim rychleji upravi, vSichni pfivyknou situaci a najdou
k sobé normalni ptistup. Postizené¢ dité pottebuje pfedevSim klidné prostiedi, prozarené
laskou, tictou a vzajemnym porozuménim a pochopenim jednoho k druhému. Cim vice je

kolem ditéte nesrovnalosti, hadek, sport, scén, tim vice dité trpi.

Je dulezité, aby si rodice jeden pfed druhym i sami pied sebou zduraziovali, co dité
muze délat, a ne, co nemize! Co umi, a ne, co neumi! V ¢em jim udélalo radost, a ne, v ¢em

je zarmoutilo (Markova, 1987)!

Rodice postizenych déti byvaji Casto precitlivéli na ptiliSny zdjem druhych lidi, na

nepiijemné zvédavé pohledy, nevhodné pozndmky apod. Je to zcela v potadku, nebot jejich
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zivotni stabilita je oslabena. To co prozili, je ¢ini zvySené¢ vnimavymi. Stdva se, ze jsou

v jakémsi neustalém napéti, jakoby ocekavali ttok odkudkoliv a kdykoliv (Matéjcek, 1992).

Na rozdil od rodiny intaktnich déti je rodina s postizenym ditétem vystavend 1
urcitému specifickému nebezpeci, které snaze mize ohrozit jeji vnitini soudruznost.

wBézna klinicka zkuSenost ostatné ukazuje, Ze rodiny s postizenym ditétem castéji trpi
vhitrnim rozvratem a casteji se i formalné rozpadaji. Ma-li napr. matka velké adaptacni
schopnosti a otec malé, pak rodina jako celek unese jen tolik zatézZe, kolik unese otec.
Prekracuji-li naroky jeho prah unosnosti, rodina ziskava rysy dysfunkcnosti az treba

k uplnému rozpadu‘ (Mat¢jcek, 1989, s. 280, 282).

3.1.2 Sourozenci ditéte s postiZenim

Pro sourozence, ani pro rodi¢e neni dobré¢, aby postizené dité zlstalo jedindckem. Na
jedné stran€ se sice mohou vénovat intenzivné vychové, nez kdyZ vyrlstd v rodiné vice déti,

ale na druh¢ stran¢ nikdy nemohou dat ditéti to, co bratr nebo sestra.

wLékari i psychologové doporucuji, aby méli rodice, je-li to ze zdravotnich divodii
mozné a neni-li nebezpeci, Ze i dalsi dité bude néjak poskozené, brzy po narozeni postizeného
ditéte dité druhé. Nerozhoduje, svéri-li postizené dité do péce ustavu nebo je vychovavaji

doma* (Markova, 1987, s. 71).

Ptibude-li do rodiny s ditétem PAS dité¢ intaktni, tak dité s postizenim byva jesté
citlivéjsi, Zarlivéjsi, sobectéjsi a zranitelnéjSi neZ jiné déti, zvlasté neuvédomi-li si to rodice
vcas. Dospéli by si meli v prvnich tydnech po narozeni sourozence péci o dité rozdélit
(Markova, Stfredova, 1987).

Narodi-1i se postizené dité, az po ditéti intaktnim, je nebezpeci, Ze si zejména matka
vytvoii zvlastni citovy vztah, u kterého spoji mateiskou lasku a soucit, a intaktni starsi dité je
zatlageno do pozadi. Zadna matka by si to asi nepfiznala, ale toto nebezpedi v rodinach
s postizenym ditétem existuje. Chceme-li vSak postizené¢ dit¢ dobie piipravit pro zivot a
vytvofit dobré a zdravé vztahy mezi sourozenci, musime zlstat 1 kriticti. Dit& s postizenim by
mélo pochopit, ze by ob¢as mélo své hracky pijcit 1 sourozenci, stejné tak, jak si je vyptjci od

n¢ho (Markova, Stiedova, 1987).
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3.1.3 Prarodice ditéte s postiZzenim

Styk s okolim, s prateli, ptibuznymi je pro rodice velice potfebny. Matka 1 otec nutné
potiebuji navazat na svilij byvaly zivot a pokracovat v tom, co je bavilo a uspokojovalo. Je
dalezité, aby se do vychovy ditéte zapojovali 1 prarodiCe, prospiva to celkové soundlezitosti
rodiny 1 ditéti samotnému. Zvétsi se mu okruh socialnich vazeb jesté dfive, nez nastoupi do
kolektivu. Bude zvyklé na rtizné situace, nez kdyby vyrastalo a bylo vychovdvano pouze
rodici.

Rodice 1 prarodic¢e postizené¢ho ditéte by ve vlastnim zdjmu 1 zajmu ditéte meli co
nejdiive prekonat zabrany a chovat se k ditéti stejn€ jako ke kazdému jinému, uvadi Markova
(1987). Matéjcek (1992) jesté dodava, ze prarodice by méli byt oporou svym détem. Nehledat
vinu a vinika, nezdlraziovat, co v kterém rodu bylo ¢i nebylo, ale posilovat soudrznost mladé
rodiny!

Soucasné je dalezité, aby jedni 1 druzi z prarodici méli porozuméni pro to, ze zptsob,
jakym se s duSevni a citovou zatézi kazdy vyrovnava, muize byt zcela odliSny. Samotné
prozivani smutku, Gzkosti nebo nejistoty se stavem ditéte, mize byt rizné u jednotlivych lidi,
muze mit rozdilnou hloubku a intenzitu i rizné vnéjsi projevy. Nékdo hledé rozptyleni, nékdo
se pusti vice do prace a nékdo spise place. Casto pak miize vzniknout podezieni, ze kdokoliv
v rodin€ neni dost citlivy, nema dité dost rad, kdyz se neprojevuje presné tak jako on, ned¢la

piesné to, co on, neplace nebo nerozciluje se nad tim, co on apod.
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PRAKTICKA CAST

4 CILE A METODY PRAKTICKE CASTI

4.1 Uvod

Praktickou ¢ést své prace jsem postavila na metod¢ narativniho interview, kterd si
myslim, Ze byla nejvhodnéjsi pro ziskdni autentického materidlu z prostfedi rodiny, v niz
chlapec zije. Kazdy z tazatelii se s timto vyrovnal po svém, a kam nas jeho mySlenky zavedly,

muzeme sledovat na nasledujicich fadcich.

4.2 Cil

Cilem bakalaiské prace je zjistit a poukazat na rozdilné zptisoby vnimani autismu
z pohledu ¢lenit AleSovy rodiny a tim nabidnout podporu a pochopeni rodinam, které se
vyrovnavaji s Cerstvé nabytou diagndzou autismu u svého ditéte. Vysledkem Setieni by méla
byt snaha ukézat, ze jakékoliv pfijeti je spravné a mélo by byt akceptovano okolim, nebot
neni neménné. V disledku zivotnich zmén je piirozené, ze se postoje mohou ménit a dale

vyvijet.
4.3 Metody

Miovsky (2006) se zmifluje, Ze interview patii mezi nejobtiZznéjSi a soucasné
nejvyhodn€j§i metody pro =ziskavani dat. Pro Setfeni byla vybrdna zvlaStni forma
nestrukturovaného interview tzv. narativni interview. Narativni interview spociva
v podnécovani dotazovaného spiSe k vypravéni nez ke klasické konverza¢ni vyméné. Tazatel
by nemél zbyte¢né preruSovat, ¢i jinak zasahovat do dé&jové linie nebo jinak nepatiicné

vypravéni ménit. Cilem je ziskat co nejvice autenticky material.
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4.4 Vzor Setreni

Setieni se zi¢astnily celkem 4 osoby. V3ichni jsou rodinni piislu$nici Alese, chlapce s
autismem. Tii Zeny (maminka, sestra a babicka) a jeden muz (tatinek). Matka, otec, sestra
bydli ve spolecné domacnosti s AleSem. Babicka bydli na stejné ulici, ale ve své vlastni
domacnosti. Osloveni byli pouze tito ¢lenové AleSovy rodiny. VEékova Skala osob je od 15 do

65 let.

4.5 Kazuistika

Osobni anamnéza

Ales se narodil ze ¢tvrté gravidity. Druhy porod. Gravidita byla fyziologicka, jen ICM
matky s uzivdnim Ampicilinu. Porod byl v terminu, spontanni, zdhlavim. Porodni hmotnost
3250/50 cm. KitiSen nebyl a poporodni adaptace probéhla bez komplikaci. Prodélal bézna
détska onemocnéni. Od t¥f let zadal mit respiraéni problémy. Reseno homeopatiky. Jedenkrat
hospitalizace pro spastickou bronchitidu. V pé¢i alergologli pro atopicky ekzém. Operace
zadna. Bezvédomi zadné. Byl v péci neurologa B., nyni je u neurologa S., tohoto ¢asu jiZ jen
dispenzarizovan. Byl vysetien na Klinice v Brné, kde mu diagnostikovaly autismus, vySetfen 1

psychologicky s diagndzou autismus.

V kojeneckém veéku byl vyvoj spiSe urychlen. Chodil v osmi mésicich, padal. Do
jednoho roku umél zvuky zvitat, pak regrese v fe¢i. Prvni sliivka az kolem dvou let. Od dvou
let do Ctyf let — jen tak do deseti slov. Dvé slova vedle sebe byly neologismy. Chlapec

nevyzadoval neménnost.

Nemél rad soft hracky. Diive byvala hra destruktivni, nasledné tvotiva. Nyni si hraje
nejcasteji s roboty, hry na tabletu, s plastelinou a kresli vojacky v pohybu.

Drive byvaly nepfimétené afekty, nyni spise place, kdyz se mu néco nepodaii nebo mu
nekdo nevyhovi. Spis matkou a spanek mé neklidny.

Hygienické navyky ma upevnény. Zuby si Cisti, kdyz na n&j nékdo dohlizi. Koupe se

sam, ale potifebuje obCasny dohled a dopomoc pii myti vlast. Potiebuje mit nachystané
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obleceni. Knofliky zapinat umi, zipy zapnout zvlada a tkani¢ky se zavazovat uc¢i. Jidlo ma

velmi rad, sni vS§echno. Obcas ma tendenci se piejidat, proto je tteba jidlo regulovat.

V kolektivu se ptili§ nezapojuje, ma své hry a je spiSe pozorovatel. Nejrad¢ji se lechta,
bije nebo beéha. I nadale je horsi koordinace pohybova. Naucil se jezdit na kole, bruslit, plavat,

Splhat na horolezeckou sténu. Obtizné e orientuje v Case a prostoru. Neznd hodnotu penéz.

Ale§ navitévoval od tif let MS, ale pouze pil roku. Od ledna 2007 viazen do
stacionafe v C. T&ing. Od zai 2007 je ve stacionafi v Tiinci. Je sledovan v SPC pro
autismus. Odklad Skolni dochazky mél o jeden rok. Rozsah a zavaznost specialné
vzdélavacich potieb je divodem k zafazeni zdka se zdravotnim postizenim do reZimu
specialniho vzdélavani formou skupinové integrace. Nasledn€ byl viazen do specidlni ttidy
pro déti s autismem. Ve tfid¢ je pét autistickych déti, pedagog a asistent pedagoga. Je

vzdélavan dle IVP a TEACCH programu. Nyni je zdkem paté tfidy, kterou zvlada pti IVP.

SPC doporucilo tato podptirnd opatteni:
- individudlni ptistup, IVP,
- vzdélavani dle metody strukturovaného uceni pro Zaky s autismem a TEACCH programu,
- vySkoleny personal v problematice autismu,

- Ucast asistenta pedagoga po dobu vyuky.

Jako nejpodpirnéjsi byla oznaCena prace asistenta pedagoga v nésledujicich
¢innostech:
- nacvik komunikacnich a socidlnich dovednosti
- ovetuje a vede ke spravnému pochopeni verbalnich instrukei ucitele
- podil na budovani sebeobsluznych dovednosti (stolovani, hygienické navyky, pievlékani)
- podil na zvladnuti a dodrZovani denniho rezimu a orientaci v prostoru, vytvareni
pracovniho chovani, pfipravuje zaka na zmény v ¢innostech
- prace s vizualizovanym dennim rezimem
- rozvoj smyslového vnimani a kognitivnich dovednosti
- préace na PC
- podil na vytvafeni pfiméfeného vztahu k vrstevniklim
- podil na zpracovani dokumentace Zaka (denni zaznamy, dokumentace)

- pomoc pii organizaci volného Casu (prestavky, vylety, Skolni akce)
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- podil na ptipravé organizacni stranky uceni (pomoc pii piipravé pomicek na hodinu,
strukturované zapisy z vyuky, zapisy doméacich tkoll, pldnovani zkouseni)

- dbé na dodrzovani bezpecnostnich a vlastnickych pravidel, Skolniho fadu

Poprvé byl vySetien vroce 2008 pro pervazivni vyvojovou poruchu — atypicky

autismus a mentalni retardaci. Bez specifické medikace.

Charakteristika AleSe

Ales je sttedné vysoky chlapec s hnédymi vlasy a hlubokyma modryma oc¢ima. Ma 11
let. Jeho charakter bych si dovolila popsat par slovy — upfimny, velmi citlivy, pfejicny a

pfiméiené empaticky, dobrodruh a zaroven trochu lenoch podle slov rodict,

Zaliby a zajmy

Chlapcova oblibena zdbava jsou pocitacové hry, honénd, lechtani a samoziejmé
skladani si z lega riizné postavy piiser. Casto také ,,za mirného ptinuceni® sportuje. S rodi¢i
jezdi dlouhé traté na kole, nejcastéji po horadch. Ma rad jizdu na in-line bruslich a kazdoro¢né
sjizdi kanoi feku Moravu. Neboji se ani vylézt na mensi skalu. Ze vSeho nejrad¢ji ma vSak
plavani, je schopen byt ve vodé 1 nékolik hodin. Skok z vySky 5-10 m do vody mu nedéla
absolutné zadny problém. Na koupalisti to vSak neni ono, ale takova feka Moravka, kde

s rodinou a ptateli travi v 1€t€ hodné Casu, to je jiné kafe. Tam se mtize poradné vyradit.

Rodinna anamnéza

Otec Martin S. narozen 1970, je sttedoSkolsky vzd€lany, zaméstnanim tidi¢. Je zdrav.

Je nekurdk, alkohol nepije a neni trestan. Rodice otce Ziji, ma jednoho bratra, ktery je zdrav.

Matka Monika S. narozena 1975, je stiedoSkolsky vzd€lana, zaméstnanim Ucetni a
dispecer v autodopravé ve své o. s. v. .. Je zdrava, alkohol nepije a nekoufi, rovnéz
netrestana. Rodice matky Ziji a jsou zdravi. Jeden bratr, je zdrdv. MatcCin bratr ma autistické

rysy. Otcova matka (babicka) méla také autistické rysy.
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Sestra Adéla S. narozena 1998. StfedoSkolacka studujici kvarty osmiletého gymnazia.
Je zdréva.

1. snatek obou rodicu, ktery byl uzavien roku 2003, je funk¢ni.
Socialni anamnéza

Ales je adaptabilni. Velmi brzy si zvykne na nové prosttedi, pokud je pfitomen n¢kdo,
koho zna a divétuje mu. Strukturovanych her, které maji jasny zacatek a konec, se rad
ucastni. Ve své tfidé ma kamarada Nikolase, kterého ma velmi rad, 1 kdyz si obCas ve vSem
nerozumi a n€kdy se pohadaji. AleS je spoleCensky. Rad chodi s otcem a kamarady do kina,

lunaparku nebo jen tak nékam ven.

4.6 Vnimani AleSe jednotlivymi ¢leny rodiny

Data byla ziskavana od vybranych clenit Alesovy rodiny tzv. narativnim interview.
Tazatel dal dotazovanému prostor vyjadrit vaimani situace ze svého pohledu minimalnim
zasahem do déjové linie pro ziskani co nejvice autentického materialu.

Narativni interview probéhla se souhlasem dotazovanych, kteri byli predem seznameni
s tematem. Terminy s dotazovanymi byly predem dohodnuty. Kazdé interview se odehravalo u
dotazovanych doma, ale s kazdym dotazovanym zvlast a v jiny den.

Interview probihala v casové rozmezi od 45-60 minut. Interview byla nahrdna na

diktafon a data nasledné doslova zapsana.

4.6.1 Vnimani AleSe z pohledu matky

V pravéku, mladickém mém véku, kdyz jsem byla krasavice Krasavic, napliovaly

mne odvazné sny mit tfi statné syny (souputniky Rothschildy).
Z prvniho ocekavaného chlapce byla dévcatko Adélka, mald Miss sunshine. Po

ctyfech letech pfi jeji oslnujici zati ptiSel na svét snovy Bivoj Ales.

Klan Rothschildt zapocal.
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Ala byl krasné, zdravé miminko. V 9 mésicich se rozbéhl po travniku a chytal prvni

slivka. K mé radosti a spokojenosti pokradoval plan pana Uzastiaka .

Rok se vSak ptehoupnul a strnule zhloupnul. Po uzasu pfiSel zeh a bohatyrsky sen

rychle slehl.

Ale$ opakoval tytéz sliivka jako zaseknuty kolovratek. Jeho nadmérné zvidava aktivita

pirerostla v nesnesitelnou radioaktivitu. Kandidoval na piebornika Spratka stoleti.

Abych umravnila zlobivé ,zvifatko*, odeSla jsem zprace sutkvélou predstavou
porozumét mu. Oteviel se mi jiny svét, svét nemocnych déti, svét ufontll, zdzemi stacionaiti a
bilych plastu.

Pocity byly ambivalentni.

Diagndza autismus se sttedni retardaci a hyperaktivitou.

Babicka autistka, bratr autista a mij syn? Slavny motorista (Rallye Dakar)? Nikoliv,

také autista. TakZe kyjem o zem bit, bylo tfeba Zit.

M¢ motto dne: ,,Gnoze, chytrdk Gnoze, stale se drz pti mé pravé noze.

Jaka byla minulost? Neradostna, zarputila, divoka.

Jaka je soucasnost? Milujici, empatické a nadéjna.

Podivnost se zménila v Jinakost.

Minulost je za ndmi, budoucnost je neznama... ¢eka nas puberta.
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4.6.2 Vnimani AleSe z pohledu otce

Vyvoj AleSe probihal do tii let zcela bez problémi. Komunikoval a pohyboval se jako
naprosto zdravé dité. Nic nenasvédCovalo tomu, Ze by se mélo néco pokazit. Chodili jsme na

prochazky s koc¢arkem, se sedackou do lesa atd.

To, ze neni né€co v poradku, jsme si zacali uvédomovat, asi v tfetim roku (nevim
piesn¢). Zdalo se, ze Ale§ zapominad ncktera slova (Ci jejich vyznam), zacinad vice zlobit.

Tomu jsem jeste ale nepiikladal zadny vEétsi vyznam.

Ptiznam se, Ze na dobu zlobeni si uz moc nevzpomindm. Jsou to spiSe jen ttrzky, nebo

situace, které mi spiSe pfipomene Monika (ma draha polovicka).

V té dobé jsme také feSili mnou zavinénou manzelskou krizi a diky mé praci jsem

nebyval kazdy den doma. Alca tak pobyval Castéji u babicky a dédy.

Prvni vySetieni jsme absolvovali asi ve tiech letech a tuSim, ze probihalo v Havifove.
V té dob¢ se staly naSe pochyby vaznéjS$imi, ale stdle m¢ viibec nenapadlo, Ze by se mohlo
jednat o zasadni zdravotni problém. Ptikladal jsem to hyperaktivité, ¢i pfehnanému zlobeni,

které jsem si veelku uZil, pfi ¢astém hlidani mého mladsiho bratra.

Prvni diagnodza tykajici se autismu zaznéla, aZ z Gst ne pfili§ sympatick€ého doktora v
Ostravé. Na této navstéve Alca piedvedl snad vSe ze své Skaly zlobeni, takze mé¢ ani vysloveni

diagnozy -Hyperaktivni autista- pfili§ neptekvapilo. Bral jsem ho, ale s velkou rezervou.

Konecné a pro mé¢ velmi bolestna diagndza potvrzujici vyrok vySe zminéného Iékaie
byla stanovena pii1 n¢kolikadennim pobytu ve fakultni nemocnici v Brné. I ptes to, Ze uz si na
tu dobu pfili§ nepamatuji, tak vim naprosto piesné, kde mé tato zprava dostihla.
Reakei byl asi zcela prirozené smutek. Ale ne ten ve smyslu pro¢€ zrovna my, ale pro¢ zrovna

Alca. Pro¢ zrovna on to bude mit v zivote t€zsi.

Tohle obdobi bylo piedevsim tézké pro Moniku, jelikoz diky mé nezodpovédnosti se
musela vyrovnat nejen s touto zpravou, ale jeSt¢ s dalSimi rodinnymi problémy. Takze
veskery dik za zvladnuti této situace patii jen ji. Alca to uz vnimal a k psychické rovnovaze to

urcité neprospivalo.
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Vse zI¢ je k nécemu dobré (jinymi slovy vymluva) a ja si v té dobé uvédomil, ze

bych to bez déti a Moniky nezvladl. A tak to mam dodnes. TECKA.

Pochopili jsme, ze trapit AleSe a ucitelku v ,,normalni Skolce”, nema smysl. Alca
nastoupil do stacionafe v Ceském T&§iné a posléze do Trince, kde jsme ho kazdy den vozili.
Monika si vzala k srdci radu pana doktora, ze dit¢ by nemélo bit rodice a Al¢a diky tomu,
piestaval zlobit. Nechdpu, jak bychom tyto situace fesili v Norsku. Od té doby mi piipada, ze
se Alctv stav vic a vic zlepSuje. N&kdy je to téZsi a vznikaji konflikty, jelikoZ Monika plni
funkci zl€ého a ja toho hodného policajta. Uznavam ale, Ze diky nastaveni mantinell prestal
Ale§ prakticky zlobit. Nékdy je to tézké, hlavné pro mou mirumilovnou (no spiSe

flegmatickou povahu), ale rodi¢e musi tdhnout za jeden provaz.

V to samoziejmé pocitdm 1 nasi Adélku, na kterou jsem malem zapomnél. Sice tvrdi,
ze ho jako mala holka Casto Skadlivala, ale po par excesech sourozencii naSich ptatel, které

jsem zazil, §lo o nevinné kockovani.

Alca, uz od malicka, nevyrtista sam a v bavince. Jezdi vSude, kde jezdime my a nase
parta, takZe uz od malicka je veden k socidlnim navykiim, s kteryma mé podle mého nejvétsi

problém.

Nekdy to jsou chvile, které boli, jelikoz déti umi byt kruté, ale potad je to leps$i, nez
izolovat ho od téchto problému

Prvni posméch vétSinou schytava, kdyz promluvi. Intonace a zplsob vyjadfovani
nekdy opravdu véazne. Ale diky tomu se i Casto spole¢né¢ zasméjeme a Clovék musi brat

nekteré déti s rezervou, jelikoZ jsou to déti a sdm jsem se nékdy nechoval 1épe.

Diky tomu, Zze mame radi sport, musi ho absolvovat i Al¢a. Tady nastava dalsi
problém - Alca je lenivy, takze vétSinou se chté nechté musi pfizpasobit. Diky tomu jezdi na
Tedy aZ po jidle a tabletu. KdyZ se vétSina naSich kamaradii snazi dostat nasilim, nebo
domluvou do svych ratolesti troch jidla, my feSime opaény problém. Jak Alcu od jidla dostat.

Tady opét nastupuje prisny Moni¢in a Skolni rezim.

To, ze Alca travi, také hodné ¢asu mezi détmi se urcité velmi pozitivné odrazi na jeho

socidlnim chovani a ptistupu k dospélym (rodicim téchto déti). Dnes uz si ani Castokrat
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neuvédomujeme Alctv handicap a myslim, Ze nejlepsi cestou k tomu, aby se neustéle
zlepSoval je klast na né¢ho stejné pozadavky jako na zdravé dité. Je to tak nejlepsi pro néj, ale i

pro nés. Vlastné bych vzhledem k tomu, co zvlada a jak nas ma radd, nemluvil o autismu.

Diky svému povolani fidi¢e, bohuZzel, netravim, s rodinou tolik ¢asu kolik bych chtél, ale
kazdou chvili s nimi si uzivim. Al¢ova nejobliben¢jsi hra je souboj. Poté co diky své sile

nemuiZe uz naplno soupefit s Adélou, soustfedi se na mé.

Ke sportovnim vykontim ho nejlépe motivuje odména v podobé kebabu, zmrzliny ¢i
jinych dobrot. To pak podava neuvétitelné vykony a vétSinou uspéje. Co ho nejvic zarmouti,

jsou rodinn¢é hadky, kterym se bohuzel ani my nevyhneme.

Dnes Alca chodi do 5. tfidy specidlni Skoly. Rano vstava bez problémi (na rozdil ode
mne), umyje si zuby, nachystd snidani, sva€inu, obleCe se a jeSté si stihne pohrat se svymi
oblibenymi hrackami. Pak s Monc¢ou, nebo i se mnou, pokud jsem doma, vykro¢ime pésky do
Skoly. Tam mu nastdva problém s ¢eStinou a geometrii, naopak v matematice je celkem dobry.
Ale hodnotu penéz nechape. Ze Skoly ho vyzvednu ja, babicka ¢i Monika a doma se vétSinou
la¢éné vrhne na tablet, pokud nejdeme ven, coz vétinou jdeme. Ukoly zvladame celkem hravé,
1 kdyZ nékdy je dost obtizné vysvétlit nékteré zdkladni véci. To pak musime volit rtizna

pfirovnani a zapojit vlastni fantazii, takze se vlastn€ u¢ime vSichni.

S uc¢enim pomaha 1 Adélka, ktera je tou nejlepsi sestrou, jakou si mohl ptat. Vzdycky
ty dva strasné radd pozoruji. At uz se uci ¢i spolu jen tak blbnou, je citit, Ze se maji navzajem

radi.

A vecer Al¢a uléha do nasi spolené postele, kde si za chvili lehne jesté¢ Monca a ja.
A to jsme donedavna rozkladali matrace a spali dohromady vSichni ¢tyfi. Prvni to vzdala
Adélka, ktera si uz uziva luxus vlastniho pokojicku. No a my tfi zatim vesele poruSujeme
veskera doporuceni détskych psychologt, kteti doporucuji, aby dité od urcitého vé€ku uz spalo
samo. Ale ur¢ité se dockame doby, kdy 1 Al¢a zatouzi po vlastnim pokojicku a mozna 1

zivoté. Kéz by to nastalo co nejpozdéji.
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4.6.3 Vnimani AleSe z pohledu sestry

Abych byla upfimna, AleSiv handicap ani pfiliS§ nevnimdm. Je sice pravda, ze v
nekterych vécech oproti stejné starym détem zaostava, avSak ne o moc. Moznd, Ze si uz ani

nedokéaZu predstavit, jak by se mél Ales jako kazdé zdravé dité ve svém véku chovat.

Je velice citlivy, hlavné tedy kdyZ se jednd o hracky nebo jidlo. Rodi¢e se ho snazi
naucit, aby se dé¢lil, ale obcCas je to problém. AvSak ¢im starsi je, tim se to lepsi. Rad by jedl,
ale sportovat, to uz ne. Nutime ho vsak, aby jezdil na kole, bruslil ¢i béhal, ale hlavn¢ nesed¢l
stale na svém tabletu. Na tom totiz neustale hraje nebo sleduje nejrtiznéjsi videa na Youtube.
V tomto ohledu je, troufala bych si fict, na stejné trovni jako jeho vrstevnici. Rozumi jejich
humoru a Casto si nékteré vtipy opakuje a sméje se jim. Co se tyCe uCeni, nema k tomu
dostate¢nou trpélivost. Nejvétsi problémy mu dela Cesky jazyk, geometrie a slovni tlohy. S
matematickymi pocetnimi ptiklady nema problém, jsou-li napsany na papife. Jakmile mu
vSak zadate slovni ptiklad, napt. kolik je 3x8, musi vynalozit hodné energie, aby se dostal ke
spravnému vysledku. A je také velice pohodIny. Ma ponckud Spatnou vyslovnost, avSak od té

doby, co zacal navstévovat hodiny logopedie, se to zlepsilo.

Cel¢ dopoledne stravim ve Skole. Odpoledne mivam volejbalové tréninky nebo
chodim s kamaraddy ven. Doma moc nebyvdm a to béhem vikendu, kdy jezdim na zapasy.

Bohuzel musim ptiznat, Ze na svou rodinu nemam pfili§ mnoho ¢asu.

U nas doma se musi Castokrat zaivat. Ale plati to jak pro mé, tak pro mého bratra.
Naucili jsme se totiz s bratrem neregistrovat piikazy rodici. Mamka je nastésti pomérné
trpéliva, takze ndm to s mirnym diirazem fekne 1 5x. Nejvice ho ovSem opravuje babicka,
kterd ho neustdle napomina, aby spravné vyslovoval. Co se ty¢e m¢, mam s bratrem nyni
kamaradsky vztah a nemam tedy potfebu ho neustdle napominat, spiSe se snazim, aby mél ve

mneé vzor.

Casto mu opakuji, Ze se nesmi piejidat, Zze bude tlusty. Ob¢as se urazi a nemluvi se
mnou, nebo se haji vétou: ,,Prestan, ja piece nejsem tak tlusty.” Obcas také place, ale to uz jen
velmi ztidka. Po vétSinu Casu se smeje nad displejem svého tabletu. A kdyZ ho nema zrovna
po ruce, promitd si své vtipy v hlavé a nahlas se jim pak sméje. Nema problémy o svych

problémech mluvit, zvlasté k mamce je dosti otevieny.
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VétSinou me pobavi svymi vtipy, takze nejvétsi odménou pro néj je mij smich. Pokud

se jedna o darky, usmé;ji se a podekuyji.

Neékdy, kdyz si to AleS zaslouzi, ho okiiknu a obCas predstirdm, Ze jsem urazend.
Castokrat se mi pak Ale§ omlouva, ale ono skivko ,,promii* po 100 nestadi. To mu &asto
piipomenu a nechavam ho chvili, aby si svou chybu uvédomil. Je chvili pon¢kud sklesly, ale

vzdycky se véci daji rychle do potadku, takZe spolu pak vychazime zase dobre.

Jako sourozenec ho vselijakymi zptsoby skadlim, at’ uz lechtanim ¢i poStuchovanim.
Nejcastéji pocituji radost, kdyz se navzdjem Skadlime. Jako mali jsme se Casto byli, obcas
doslo 1 k menSimu Urazu, ale to k tomu patii. V tomhle jsme se oba vzdy vyZivali a byl to
jeden z naSich nejcastéjSich télesnych kontaktl, kdyZ opomenu objeti pti usindni. J& jsem z

toho ovSem uZz vyrostla a dalSim takovym sourozeneckym ,,bitkdm* se vyhybam.

Casto pocituji hnév, kdyz se s AleSem uéim. Neméam pfili§ velkou trpélivost a ob¢as
zvy$im hlas 1 bezdivodné. Tehdy se Ale§ urazi a tika, Ze mne nechce uz nikdy vidét, at’ se
odstehuji a podobné. Moc mé to mrzi, ale nejlepsi zpusob, jak dat véci zase do potadku je se
omluvit a nechat tomu volny pribéh. Myslim, Ze beze m¢ postrada kamarady. Rodice jsou
sice velice aktivni, ale nejsou to piece jenom déti, které by neustale dovadely. Avsak ja uz se
dostavam také do role, kdy uz mé¢ hrani pfiliS nebavi, a tak se snazime jezdit na vylety s détmi
naSich znamych. Vzhledem k tomu, Ze nejsem s AleSem Casto v kontaktu, vétSinou se sejdeme
vecer, tak vi, Ze za mnou miZze kdykoliv pfijit s néjakym problémem. SnaZim se, jak uz jsem

se zminila, abych byla jeho vzorem, snad dobrym vzorem.

zalibu ptili§ nepodporujeme, tak nase nejcastéjsi spolecna aktivita je sport. Troufdm si tvrdit,
ze sport je jedna z vasni nasi rodiny. Jezdime na kole, koleckovych bruslich, chodime na
bazény, béhame, vénujeme se také trochu horolezectvi atd. A co se tyCe cestovani, poznavame
spise Ceskou Republiku a sousedni staty. Nejsme ten typ rodiny, ktery si koupi zajezd k mofi
a stravi na jednom misté cely tyden. My mame radi objevovani novych mist a k tomu se

vztahujici spole¢né proZzita dobrodruZstvi.

Pamatuji si, Ze jsme uvazovali dat AleSe do krouzku, kde by se pracovalo s pocitaci,
ale bohuzel se tak nestalo. Zaden krouzek doposud neabsolvoval, dokonce nebyl na zadném

détském taboru. Troufdm si tvrdit, Ze sport je jedna z vasni nasi rodiny. Jezdime na kole,
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koleckovych bruslich, chodime na bazény, béhame, vénujeme se také trochu horolezectvi atd.
A co se tye cestovani, poznavame spise Ceskou Republiku a sousedni staty. Nejsme ten typ
rodiny, ktery si koupi zdjezd k mofi a stravi na jednom misté cely tyden. My mame radi

objevovani novych mist a k tomu se vztahujici spolecné prozita dobrodruzstvi.

v v

tyCe riznych zmén, avSak nckteré zase ne. OvSem nepamatuji si, Ze by se n¢kdy jednalo o
ptilis velkou zménu, na kterou by si AleS nebyl schopen do nékolika minut, maximaln¢ hodin
zvyknout. Ale$ se opravdu rad diva na animované filmy. TakZe naSe nejCastéjsi vylety za

kulturou byvaji do kina.

Mne osobné bratritv handicap nepiinasi zddné strasti. Vnimdm ho neustéle jako toho
malého brasku, ktery snad skoro viibec neroste. OvSem parkrat piijdou chvile, kdy si
vzpomenu, ze uz mu je piece jenom 11 let a ze by jeho chovani mélo byt jiné, ale vzdy, kdyz
se nad timto problémem zamyslim, nejsem schopna si pfedstavit, Ze by byl zdravy a choval se
jako ostatni déti v jeho véku. Za AleSe se nestydim, beru to tak, jak to je a nic neskryvam.
OvSem obc¢as mne rani, kdyz se nékdo zmini néjak posmesné. Nastésti se to stava ziidka a

jesté méné Casto je to mysleno vazné.
4.6.4 Vnimani AleSe z pohledu babicky

Jelikoz dcera po narozeni vnucky prohlésila, ze uz vice déti nechce, tak kdyz mi po 4

letech oznamila, ze ¢ekaji chlapecka, velice mne to potésilo. Moc jsem se na né¢ho téSila.

Jako porodni asistentce mi proSlo rukama hodné déti, tak jsem ho po narozeni bedlivé
prohlédla, zda nema néjakou télesnou vadu. K velké pot&se jsem nic neshledala. Ze tam bude

jiné postizeni mne v té chvili ani nenapadlo.

V prvnim roce se vyvijel zcela normaln€. Ve druhém se jeho te¢ nerozvijela,
omezovala se jen na zakladni potfeby. ,,Papu, tutu.“ Sla jsem se poradit ke znamému
détskému neurologovi, ktery doporucil, at’ vy¢kdme do 3 roku, Ze nékteré déti maji opozdéni
vyvinu. Kazdé nové slovo, které vyslovil, mne poté&Silo. Dodnes si pamatuji, jak jsem
zapomnéla klice a on vyslovil ,, Ty nemas klice®. Zné€lo to pro mne jako rajska hudba. Nabyla

jsem dojmu, ze ted’ uz to pijde. Bude se stale ptat, tak jak to déti délavaji, ale nestalo se tak.
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Kdyz mu ve 3 letech diagnostikovali détsky autismus, pocitila jsem velky smutek,
kterého jsem se nedovedla zbavit. Zacala jsem Cist knihy o autismu a obavala se té nejhorsi
formy autismu. Nedovedla jsem se sousttfedit ani v praci, stale jsem na to myslela. Byla jsem

nucena vyhledat praktického 1ékate a uzivala jsem néjaky ¢as antidepresiva.

Po 3 mésicich jsem 1é¢bu ukoncila, srovnala si v hlavé mySlenky, vytésnila ty Spatné a
fekla jsem si: ,,Po télesné strance je zdravy, ostatni se mize jenom zlepSovat. Budu se mu
vénovat.“ Od té doby jsem byla klidnéjsi. 1 slovni zdsoba Aleska se zacala rozsifovat. Velkou
zasluhu na tom méla specidlni Skolka, kterou navstévoval. Hodné se tam vénovali postizenym

détem.

Kdyz zacal chodit do specidlni Skoly, byla jsem mile pfekvapena, jak uceni zvladal.

Ocekavala jsem to horsi. Samoziejmé, Ze je stale potteba se s nim ucit.

Sama pracuji s mentdln¢ postizenymi détmi, proto mi jeho stupen autismu piipada

banalni a vidim jeho budoucnost v lepSim svétle nez pted lety.

4.7 Zavéry Setieni

4.7.1 Vyhodnoceni Setieni

Ze Setteni vyplynulo, Ze kazdého z dotazanych, aniz by se spolu domlouvali, zasahlo

AleSovou postizeni v jiném vyvojovém obdobi ditéte a divali se na né¢ho z jiné¢ho uhlu.

Pro maminku bylo stéZejni obdobi mezi 2. a 3. rokem, kdy intuitivné zacala tusit, Ze
neni néco v potfadku a jeji obavy se zacaly napliovat. I ona mé sviij uhel pohledu a taktéz je i

tento proces zvladnuti situace v poradku.
Dle otcova vnimani je stéZejni rok tfeti, kdy se zacaly potvrzovat domnénky, a zaznél
ortel diagnozy autismus, ktery dotazovatelem nebyl pfijat. AZ potvrzeni diagnodzy jinym

pracovistém a jinym lé¢kafem nastartoval proces pfijeti a vyrovnavani se s zivotni situaci.

Babicka si vSimla po prvnim roce, Ze neni vSe v potfadku a dokonce navstivila

détského neurologa. Ze zacatku se s postizenim svého vnuka tézce vyrovnavala a musela brat
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antidepresiva, aby se s danou situaci vyrovnala. Postupné ovSem cely "problém" uchopila
Z jiné strany a uvédomila si, Ze to tak zlé nebude a zacala Zivot svého vnuka brat s nadhledem

a 1 jeho budoucnost nyni vnima razoveji.

Posledni dotazovatel je sestra AleSe, ktera popisuje vyriistani po boku bratra, u kterého

byl diagnostikovany autismus a soucasnost.

Kazdy vysledek Setfeni md nesmirnou vahu nejen pro samotné dotdzané, ktefi se o
sob¢ dozvédéli véci, kdy ani netusili, Ze dotyCny proziva nebo prozival dané situace zrovna
takto, ale pfedevS§im miize pomoci jinym rodindm ditéte s PAS zvladat tézké situace po
sdéleni diagndzy. Prozivani raznych fazi smutku v této rodin€ témet dokonale koresponduje

s uvadénymi fazemi v teoretické Casti, tak jak je uvadi Mat¢jcek.

Podivame-1i se na vSechna Setfeni z jednoho hlu, miZeme byt 1 my naplnéni laskou,
ktera doslova €isi ze slov oslovenych ¢lenil rodiny. Nezastiraji, Ze 1 oni maji své problémy, ale

snazi se je fesit a jejich dopad opét vyvazit svou soudrznosti, laskavosti a otevienosti.

Vysledek Setfeni napliiuje stanoveny cil praktické Casti bakalaiské prace. Jak jsme
mohli vySe sledovat, kazdy z dotazanych prozival piijeti AleSovy diagndzy jinak. Podstatné
je, ze jejich postoje neustrnuly v té prvni fazi Soku, ale postupné se vyvijely a ménily. Coz v
realit¢ béZného AleSova Zivota znamena, Ze ma laskyplnou rodinu, kterd se mu snazi
neodstranovat piekazky, ale pomah4 mu je zdolavat a vytvaret si neustale nové vzorce feSeni

pro rizné Zivotni situace.
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ZAVER

Ve své praci jsem se snazila poukdzat nejen na aspekt samotné diagnozy autismu, ale

také na prozitky ¢lent rodiny, pro které se popisovana teorie stala béZnou realitou.

rowr

Teoreticka Cast je koncipovana jako seznameni s diagndzou poruch autistického
spektra, obecnym vymezenim tohoto pojmu, pfi¢indm vzniku, jednotlivym symptomiim a
jejich klasifikaci. Dale se pak veénuje také intervenci zdravotnické, socialni a specialné-

pedagogicke.

Prakticka cast nds formou narativniho interview provazi zivotem chlapce s
diagnostikovanou '"pervazivni vyvojovou poruchou - détskym autismem" z pohledu

jednotlivych ¢leni rodiny.

Cilem bakalafské prace bylo zjistit a poukazat na rozdilné zplisoby vnimani autismu
z pohledu ¢lenit AleSovy rodiny a tim nabidnout podporu a pochopeni rodinam, které se
vyrovnavaji s Cerstvé nabytou diagnozou autismu u svého ditéte. Vysledkem Setieni byla
snaha ukazat, ze jakékoliv pfijeti je spravné a mélo by byt akceptovano okolim, nebot’ neni

neménné. V dasledku zivotnich zmén je pfirozené, Ze se postoje mohou ménit a dale vyvijet.

Stanoveny cil bakalaiské prace se podatilo naplnit. Jak je z prace jasné zietelné, kazdy
z dotazovanych prozival postizeni AleSe svym zplisobem a kazdy v jiném ¢asovém obdobi.
Nezalezi kdo, kdy a jakou fazi vyrovnavani se se situaci projde. Nékdo mize jit postupné fazi
po fazi, jiny mize nckterou pieskocit. Dllezité¢ je, aby dit€ bylo piijato bezprostiedné a
postizeni akceptovano a tim byla poskytnuta vlastnimu ditéti nejen v€asnd péce a opora, ale

pfedevsim predpoklad oteviené budoucnosti.

Ptiklady lze uvést nésledujici. AleSova sestra prakticky proces diagndzy a smifovani
se s postizenim vibec neregistrovala. Bratra pfijima takového jaky je, bez jakychkoliv

predsudk.

Maminka se k diagndze postavila nejstatecnéji, priCemz kazdy si musi uvédomit
(pokud je to vibec piedstavitelné), jakym naporem emoci, omezeni, rozhodovani musela
projit a to v nelehké situaci, kdy manzelstvi bylo v krizi a nemohla ¢ekat intenzivni podporu

ani ze strany blizké osoby - babi¢ky. Maminka byla a je stfedem a sttetem zajmu celé rodiny.
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Ona urcovala systém a pravidla, kterd se musela dodrzovat a zejména ze zacatku lezela
veSkera tiha problémi na ni. Je velmi naro¢né takovou situaci ustat a pokracovat v ni dale,
byt s védomim, Ze se jedna o pomoc vlastnimu ditéti. Dodrzovani fadu je omezujici a ndrocné
pro vSechny, ale maminka je tim filtrem, ve kterém se to sbira. Jednozna¢né je kondno
s dobrym Umyslem, sumyslem pomoci, coz mize byt impulzem 1 k pfekonani

nepiekonatelného.

Na tuto skutecnost ptikladné navazuje babicka, ktera si ptipousti prakticky zhrouceni
hned na zacatku problému, pravé vSak toto selhdni mohlo byt impulsem piijeti AleSova
postizeni az s profesiondlnim nadhledem a jeji soucasna sila mize podporovat rodice

v nyn¢jsi dobé.

Tatinek celou situaci jiz také dokazal zvladnout, rodinu maximalné podporuje a az se
zda, ze osud syna bere jako vyzvu, byt jeho plivodni postoj takovéto zvladnuti problémi ani

nepiedpokladal.

Je to béh na dlouhou trat’, prakticky na cely lidsky zivot, zivot vSech ¢lenti rodiny.
AleSova rodina je vzornym piikladem, ze to jde, 1 kdyz ze zafatku vypadala situace jako
nefesitelna.

Vé&tim, Ze neustaly vyvoj v této oblasti nam dovoli pfistupovat k t€émto lidem jako k
bytostem, které nas mohou mnohému naucit. To se ovSem neobejde bez vétsi informovanosti
laické vetejnosti, protoze pokud nemaji lidé vlastni zkuSenost s clov€kem postizenym
autismem ¢i jinym zdravotnim postizenim, pfipadd jim tento problém podruznym a mnohdy

potieby téchto lidi bagatelizuji a svym zptsobem je 1 obtézuji.
Je tteba ukdzat, Ze 1 tito lidé zvladnou Zit plnohodnotny Zivot, jen jim musime podat

pomocnou ruku a dat potiebny prostor. A moznd se diky vetsi spoleCenské toleranci dockame

chvile, kdy budeme na autismus pohlizet jen jako na zvlaStnosti charakteru ¢lovéka.
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