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ABSTRAKT

Bakalai'ska prace se zabyva Aspergerovym syndromem a zivotem s nim. Cilem
prace je shromazdit informace o vyvoji konkrétniho ditéte s Aspergerovym
syndromem. Prace je rozdé€lena na dvé Casti. Teoreticka Cast stru¢né pojednava o

Mrwe

poruché&ch autistického spektra, o jejich charakteristice, pfic¢inach a diagnostice.
Déle ptiblizuje diagnosticka kritéria a charakteristické projevy  Aspergerova
syndromu. Prakticka ¢ast se zaméfuje na konkrétni piipad ditéte s Aspergerovym
syndromem. Na jeho vyvoj od narozeni po soucasnost. Zde vyuzivam kvalitativni
vyzkumnou metodu individudlniho hloubkového rozhovoru srodi¢i ditéte
s Aspergerovym syndromem.

KLICOVA SLOVA
Autismus, Aspergertiv syndrom, mentalni postizeni

ABSTRACT

This Bachelor’s work deals with the problematic of Asperger’s syndrome and
life with it. Goal of this work is to gather information about the development of a
specific child living with the Asperger’s syndrome. The work is divided into two
parts. Theoretical part briefly talks about disorders of autistic spectre, about their
characteristics, causes and diagnosis. Theoretical part also focuses on explaining
diagnostic criteria and characteristic symptoms of Asperger’s syndrome. Practical
part is focused on the specific case of the child living with Asperger’s syndrome,
specifically on it’s development since birth till now. In this part I have used the
qualitative research method of deep conversation with the parents of the child with

Asperger’s syndrome.
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Uvod

Jako téma bakalaiské prace jsem si vybral Aspergertiv syndrom a zivot s him. Tato
problematika mé zaujala na stfedni Skole, kde jsem se zucastnil prednasky pravé na toto
téma. Na prednasce jsem se dozveédél zakladni informace o autismu. Po této zkuSenosti
jsem si v8iml nékolika pFipada lidi s poruchou autistického spektra ve svém okoli.
S né€kterymi z nich jsem se potkaval na ulici i nékolikrat do mésice. VEd¢€l jsem, ze jsou
n&jakym zplsobem jini, ale nevédél, jaké chovani od nich ¢ekat, jak na né reagovat a
kam si je zaradit. Proto jsem si dal$i zakladni informace dohledal sam. Problematika
autismu neni ve spolecnosti ptili§ rozsitena. VétSina lidi vi, ze poruchy autistického
spektra existuji, ale nevédi, co si pod timto pojmem vSechno piedstavit, jaké jsou
projevy a jak autismus vysvétlit. ProtoZze m¢ tato problematika zaujala, a v okoli svého
bydlisté¢ zndm rodinu, kde nejstarSimu ze sourozenct byla diagnostikovana porucha

autistického spektra, bude prace zamétena na zkoumani Aspergerova syndromu.

Cilem prace je ptiblizit poruchy autistického spektra laikim i lidem, ktefi uz o
autismu néco védi. Dale shromézdit informace o Zivoté jednoho konkrétniho jedince
s Aspergerovym syndromem. V prvni kapitole jsou vyjmenovany poruchy autistického
spektra, jejich pii¢iny, projevy, diagnostika a dopady na rodinu a okoli. Druha kapitola
je vénovana vymezeni Aspergerova syndromu, jeho diagnostice a typickym projeviim
tohoto postizeni. Ve vyzkumné Casti je pak ukolem zjistit informace o pfi¢inach,
diagnostice, vyvoji a zpisobu kaZzdodenniho fungovani konkrétniho ditéte

s Aspergerovym syndromem.

Prace je rozdélena na dvé Casti. V teoretické Casti jsou struéné charakterizovany
poruchy autistického spektra, jejich pfi¢iny, projevy, diagnostika, ovlivnéni vztaht
v rodin¢ a interakce s okolim. Dalsi kapitola se vzhledem k tématu prace zaméiuje
pfimo na Aspergeriv syndrom, jeho vymezeni, diagnostiku a charakteristické projevy
v jednotlivych oblastech. V praktické ¢asti se pak zaméfuji na vyvoj konkrétniho
jedince s Aspergerovym syndromem od narozeni po soucasnost. Pro vyzkumnou ¢ast
jsem si zvolil metodu individualniho hloubkového rozhovoru. Rozhovory budou

provadény  smatkou a  otcem  dit¢te s Aspergerovym syndrome



1 Poruchy autistického spektra

1.1 Charakteristika

Slovo autismus je puvodem z feckého slova autos = sdm. Je také automaticky
spojovano se symptomem uzavienosti. Autismus patii do skupiny pervazivnich
(pervazivni = vSe €1 hluboko pronikajici) vyvojovych poruch (PDD). Novodobé se Casto
setkame s uzivanim terminu poruchy autistického spektra (PAS). Pervazivni vyvojové
poruchy se projevuji uz v prvnich letech zivota. Dusledkem poruchy je, ze dit€¢ dobie
nerozumi tomu, co vidi, sly$i, proziva. ,,Slovo pervazivni znamenad vsepronikajici a
vyjadiuje fakt, ze vyvoj ditéte je narusen do hloubky v mnoha smeérech. V dusledku
vrozeného postizeni mozkovych funkci, které diteti umoznuji komunikaci, socidlni
interakci a symbolické mysleni (fantazii), dochazi ktomu, ze dité nedokadze
vyhodnocovat informace stejnym zpiisobem jako déti stejné mentalni urovne. Vnimad,

prozivd, a tudiz se i chova jinak* (Thorova, 2006, s. 58).

V soucasné dobé¢ existuje nekolik definic a vymezeni napf.: ,, Autismus se jevi stale
vyraznéji jako syndrom neurologického piivodu spocivajici na genetickych faktorech.
Tento handicap, ktery na sebe bere rozmanité formy, se projevuje od nejutlejsiho véku a
trva cely zivot. Déti s autismem nedokdZi spravné interpretovat informace ze svého okoli
a jsou z toho ditvodu neschopné upevnit to, co se naucily. Autismus patri mezi vyvojové

poruchy. (Vocilka, 1996, s. 9).

Lidé s touto poruchou ziji ve svété, kterému nerozumi nebo rozumi jen s obtizemi.
Ve svéte, ktery nechapou a ¢asto ho vnimaji jako chaos. Uzavienost je podstatou tohoto
syndromu. ,, Proto nds neprekvapuje, jestlize se tito lidé pred timto svétem uzaviraji do

I3

sebe sama nebo vyjadruji svou frustraci tim, Ze tlucou hlavou do zdi ¢i se vztekaji’

(Gillberg, Peeters, 1998, s. 7).

Projevy autismu jsou velice rozmanité, nelze najit dva jedince, ktefi by méli stejné
projevy. I pfes tuto rozmanitost miizeme nalézt tfi spolecné oblasti projevi, které jsou

popsany dale v praci.
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1.2 Prehled poruch autistického spektra

Dle desaté revize Mezinarodni statistické Kklasifikace nemoci a ptidruzenych
zdravotnich problému - MKN-10 - (1993) mezi pervazivni vyvojové poruchy oznacené
(F84) patfi:

1.2.1 Détsky autismus (F84.0)

Tvofti jadro poruch autistického spektra. Stupeni zavaznosti byva rizny, od mirné
formy (mélo symptomt) az po tézkou (velké mnozstvi zavaznych symptomu). ,, Typ
pervazivni vyvojové poruchy, kterd je definovina: (a) pritomnosti abnormdlniho nebo
poruseného vyvoje, manifestujiciho se pred vekem ti'i let, a (b) charakteristickym typem
abnormalni funkce vsech tri oblasti psychopatologie, kterymi jsou reciprocni socialni
interakce, komunikace a opakujici se omezené stereotypni chovani. K témto specifickym
diagnostickym rysim dale pristupuje bézne skala dalsich nespecifickych problémii, jako
fobie, poruchy spanku a jidla, navaly zlosti (temper tantrum) a agrese namirend proti

sobeé“ (www.uzis.cz, [online]). Syndrom se diagnostikuje v kazdém vékovém obdobi.

1.2.2 Atypicky autismus (F84.1)

,, Tato diagnoza se pouziva, pokud dité splnuje pouze cdastecné diagnosticka kritéria
dand pro détsky autismus a nejsou naplnény vSechny tii okruhy diagnostickych kritérii.
Nebo je opozdeény nastup po 3. roce zZivota.” (Hrdlicka, Komarek, 2004, s. 48). Podle
Thorové (2006) jsou pro tuto poruchu autistického spektra typické potize v navazovani
vztahil s vrstevniky a neobvykla precitlivélost na rGzné vnéj$i podnéty. Socidlni

dovednosti jsou naruSeny mén¢, nez u détského autismu.
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1.2.3 Retttiv syndrom (F84.2)

Byl poprvé popsan doktorem Andreasem Rettem. Do obecného povédomi se dostal
diky studii vypracované doktorem Bengtem Hagbergem a jeho kolegy v roce 1983.

Tato porucha téméf vyhradné postihuje divky (chlapci s touto mutaci genu ve
vétSin€ pripadi neptezivaji). Vyvoj ditéte byvd normdlni do 6. mésice veéku, poté
dochazi k zpomaleni vyvoje, ztraté kognitivnich schopnosti, ataxii (porucha koordinace
pohybii) a ztraté schopnosti funkéniho uziti rukou (neucelné stereotypni pohyby). Jedna
se 0: ,,Syndrom doprovazeny tézkym neurologickym postizenim, které ma pervazivni
(pronikajici) dopad na somatické, motorické i psychické funkce. (Thorova, 2006, s.
211).

1.2.4 Jina dezintegra¢ni porucha (F84.3)

., Déti, které jsou postizeny touto pomérné vzacnou poruchou se do jednoho a pul az
ctyr let vyvijeji normalné. Pak ndasleduje obdobi charakteristické rychlou ztratou
ziskanych dovednosti, predevsim reci a rozvinuti symptomii typickych pro autismus *
(Gillberg, Peeters, 1998, s. 43). ,, Na rozdil od deétského autismu se dezintegracni
porucha lisi pozdéjsi dobou ndstupu prvnich symptomu (existuje delsi obdobi
prokazatelné normdalniho vyvoje), ztrata dovednosti je vice markantni* (Thorova, 2006,

S. 195). Zhorseni stavu muze byt nahle, nebo trvat nékolik mésicu.

Vétsina déti postizenych timto syndromem zlstdva téZce mentdlné retardovana.
., ...asi 30% deéti je Vv pasmu stredné tézké mentadlni retardace a 40% v pasmu tézké
mentdalni retardace. Na druhou stranu je treba Fici, Ze tyto deéti netrpi tak vyraznymi
ztratami v oblasti socidalnich vztahii jako je tomu u déti s diagnézou détského autismu a
to z duvodu toho, zZe vztah k rodicum byl vytvoren diive a toto emocni pouto ziistava

zachovano “ (Langmeier, Krejcitova, 2006, S. 22).
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1.2.5 Hyperaktivni porucha sdruZzena s mentalni retardaci a

stereotypnimi pohyby (F84.4)

Jde o Spatn¢ definovatelnou poruchu. Oznacuje skupinu déti s tézkou mentélni
retardaci (IQ pod 34), poruchami pozornosti, hyperaktivitou a stereotypnim chovani.
., Po stimulanciich se jejich stav nezlepsuje (na rozdil od deti s normalni inteligenci) a
muze dochazet k tézkym dysforickym reakcim (stavy uzkosti). Tento syndrom je casto
sdruzen s Fadou vyvojovych opozdéni.* (Www.uzis.cz, [online]) ,, V adolescenci ma mit
hyperaktivita tendenci byt nahrazena hypoaktivitou, coz u prave hyperkinetické poruchy
neni obvykle. Nevyskytuje se socialni naruseni autistického typu‘* (Hrdlicka, Komarek,

2004, s. 55).

1.2.6 Aspergeriiv syndrom (F84.5)

Zé&kladnim znakem Aspergerova syndromu je egocentrismus, provazeny malou
nebo zadnou snahou po kontaktu s vrstevniky. K dal$im projeviim patii socialni naivita,
dusledna pravdomluvnost, neadekvatni poznamky. Jedinci s Aspergerovym syndromem
byvaji ¢asto motoricky neobratni, mohou mit problémy naucit se plavat, jezdit na kole,
bruslit apod. Jsou dostate¢né inteligentni v abstraktnim smyslu, ale ne ve smyslu

praktickém.

Vzhledem ktématu préce se podrobné&jsimu popisu této problematiky vénuji

Vv kapitole Aspergertiv syndrom.

1.2.7 Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8)

Podle Katetiny Thorové (2006) se tato kategorie piili§ Casto nevyuziva, protoze je
ponékud nespecificka. Ne&které symptomy byvaji stejné jako u déti s poruchou
autistického spektra. DéEti jsou Casto na diagnostickych Skéalach na hranici pozitivity,
ovSem celkovy dojem vétSinou nedovoluje ptidélit konkrétni diagnoézu. Dité je nutné

sledovat del$i dobu a diagnostikovat v pozd¢jsim véku.
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1.2.8 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9)

Objevuji se problémy v socialni komunikaci, ale charakter repetitivniho (stale se

opakujiciho) chovani je trochu jiny nez u ostatnich pervazivnich poruch.

1.3 Vyskyt

Autismus byl poprvé popsan v roce 1943 americkym psychiatrem Leo Kannerem.
Prevalence vyskytu autismu v roce 1966 byla 4,5 piipadi na 10 000 déti. V roce 1992
pocet ptipadii vzrostl na 19 piipadt z 10 000 déti a podle vyzkumu CDC (Centers for
Diseace Control and Preventiv) z roku 2010 je prevalence vyskytu autismu 0,9%, coz
znamena, ze kazdé 110. dit¢ trpi n€jakou z poruch autistického spektra. Celosvétovy
nariist autismu je odborniky pfipisovan hlavné rozsifeni diagnostickych kritérii a vétsi
informovanosti odborniktt i laik. Potvrzuji to i vysledky vyzkumt $védského
psychiatra Ch. Gillberga. ,,Autismem jsou mnohem castéji postizeni chlapci nez divky,
V literature je udavan pomer 4-5:1° (Harris, 1998; Kohler, 1999; Rahn a Mahnkopf,
2000; Hrdli¢ka, 2000; Piven, 2002, in Vagnerova, 2012).

Poruchy autistického spektra vznikaji disledkem poskozeni mozku, jeho ptvod
v§ak neni jednozna¢né vymezen. Je pravdépodobné, Ze se na jeho vzniku podili vice nez
jeden faktor. Neni podminén sociokulturng, a proto je ¢etnost jeho vyskytu v riznych

zemich obdobna. (Vagnerova, 2012, s. 318)
1.4 Priciny

Za hlavni pti¢inu poruch autistického spektra (dale v bakalaiské praci vyuzivam
zkratku PAS) jsou povazovany vrozené abnormality mozku. ,,Jedinou véci, na niz se
vSichni odbornici shodnou, je to, Ze neexistuje zadna jednotliva abnormalita mozku,
kterou by bylo mozné autismus vysvétlit nebo urcit jeho pricinu“ (Bragdon, Gamon,
2006, s. 37) Predpoklada se, ze urcitou roli zde hraji genetické faktory, rizna infekéni
onemocnéni (viry, ockovani) a chemické procesy v mozku. Hrdlicka a Komarek tvrdi,
ze: ,, Pricina syndromu je geneticka, zcela neddavno byl lokalizovan gen, odpovidajici za
vznik poruchy, na distilnim dlouhém raménku X chromozomu* (Hrdlicka, Komarek,

2004, . 53).
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Piesna piic¢ina doposud neni znama. N¢které z teorii vSak tvrdi, ze autismus vznika
pfi kombinaci téchto faktorQ. ,,Nervové bunky v mozku postizeného autismem jsou
pravdeépodobné vice izolované nez bunky zdravého cloveka. Tato skutecnost je pak
klicova pri vvoji socidlnich a komunikacnich interakci* (Gillberg, Peeters, 1998, s.
56). ,,S velkou pravdépodobnosti je autismus zpiisoben chromozomalni poruchou

chromozomu X 7 a 16. u jednovajecnych dvojcat je konkordance autismu nebo

autistickych rysit az 95% * (Hort a kolektiv, 2000, s. 36)

Genetickd podminénost byla opakované potvrzena, kdyz shoda autistickych projevi
u monozygotnich (jednovaje¢nych) dvoj¢at byla 60-95%. U dizygotnich
(dvojvajecnych) dvojcat byla shoda mnohem niz§i 0-9%. U rodict autistickych déti se
Casto zjistili vlastnosti podobné pfiznakim autismu, jako jsou: problémy v navazovani

vztahi, problémy v komunikaci, vétsi uzavienosti, ¢i Castéjsi pocit uzkosti.

Biologicky zaklad autismu je funkéni ¢i strukturdlni zména mozku. Problém je, ze
neexistuje specificky nalez, ktery by byl typicky pro tento druh postizeni. Ve
strukturdlnich odliSnostech jde o abnormality VvV mozkové kufe. Mezi jednotlivymi
¢astmi mozku se vytvari mensi pocet funkénich spojeni. ,, Predpoklada se, Ze nékteré
Z uvedenych odlisnosti mohou vzniknout jiz v raném obdobi embryonéalniho vyvoje, jako
dusledek naruseni standardniho programu migrace neuronii. Sekundarné se pak vytvari
rada ndslednych poruch pozdéji se vyvijejicich oblasti, které pro sviij rozvoj potrebuji,
aby struktury vyvojové starsi byly adekvatné rozvinuty a obvyklym zpiisobem
fungovaly“ (Vagnerova, 2012, s. 318). Podobné odchylky vSak nebyly zjistény u vSech

autistickych déti, proto nelze ucinit jednoznaény zavér.
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1.5 Projevy

Poruchy autistického spektra jsou celozivotni, n¢které projevy s vékem mizi, jiné se
zase mohou objevit. Nektefi dospéli s PAS jsou v zivoté pomérmné dobie adaptovani,
stupném postizeni potiebuji cely Zzivot asistenci v kazdodennim zivoté. Projevy a
chovani jsou u kazdého jedince s poruchou autistického spektra jiné a méni se
s vyvojem ditéte. Spektrum projevu je velice Siroké — od déti, které nemluvi viibec, po
déti, jejichz vyjadiovaci schopnosti jsou nadprimérné. (Bartonova, Bazalova, Pipekova,

www.apla-jm.cz, [online])

Katefina Thorova (2006) ve své publikaci uvadi ¢asté projevy v socidlnim chovani
jedinct s PAS. Mezi né se fadi repetitivni chovani, neucelné stereotypy, nechut ke
zméndm. Dale zminuje narocnost vychovy ditéte s PAS, predevSim kvuli zachvatim
vzteku, které mohou nastat pifi zdkazech ¢i netispéchu v néjaké Cinnosti. ,, Mezi casté
formy problémového chovani patii sebezraniovani, destruktivni cinnost, agresivita,
afektivni zachvaty, vyrazna stereotypni c¢innost a ritudly “ (Thorova, 2006, s. 172). Také

uptednostiuji samotu a ¢asto chybi socialni usmév.

Miroslav Vocilka (1996) ve své knize Autismus popisuje nékteré znaky
motorickych projevi u déti s PAS: pohybovy neklid, motoricka hyperaktivita, poruchy

koordinace, tendence k zachovani stereotypnich vzorci a dalsi.

Lidé trpici PAS jsou také priecitlivéli na hluk, obcas je rusi i bézny chod

vvvvvv

probouzeni a chozeni po byté, nocni miiry, brzké vstavani a pozdni usinani* (Thorova,

2006, 5. 174)

U vétSiny piipadil je fe¢ opozdéna a vyviji se odliSnym zplisobem nez u zdravych
déti. Dité nedokaze napodobit zvuky ¢i slova. ,, Porucha komunikace se u déti s PAS
projevuje na urovni receptivni (porozumeéni) i expresivni (vyjadiovani), verbalni i
neverbalni* (Thorova, 2006, st. 98). Dalsim projevem muze byt nereagovani na své

jméno. (Bartonova, Bazalova, Pipekova, www.apla-jm.cz, 2007)
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1.6 Triada projevi autismu

1. Sociélni chovani — interakce
2. Komunikace

3. Predstavivost — imaginace (stereotypni okruh zdajmii)

1.6.1 Socialni chovani - interakce

Poruchy autistického spektra zplsobuji neporozuméni chovani druhych lidi a
nasledné jeho nespravnou interpretaci. To je nejcastéji pfic¢inou neadekvatnich reakci. U
vétSiny zdravych déti jsou socidlni interakce a vztahy od narozeni zdrojem radosti a
uspokojeni. U déti s PAS vyvolavaji tyto véci vétSinou podrazdénost, lhostejnost a
potiebu izolace jako formu obrany. Podle Vagnerové (2012) neprojevuji Zadny zajem o
socialni kontakt a chovaji se, jako by ostatni lidé neexistovali. Pro tyto déti jsou socialni
signaly tézko pochopitelné, tudiz nezajimavé, a proto se jim snazi vyhnout. Mnozi lidé s
PAS mohou mit velice silné citové pouto k jinym lidem, neni vyjimkou, Ze ncktefi
fyzicky kontakt zcela odmitaji a jini jej naopak vyzaduji. Vzdy je vSak mozné
vypozorovat uréitou nepiiméfenost v jejich po¢inani. Casto chybi &itelnd empatie, ktera
je opérnym bodem veskerych socidlnich vztaht.

Katefina Thorova (2006) vytycila 2 extrémni poly socialniho kontaktu:

e POl osamély, kdy dité pfi snaze o socidlni kontakt odvraci pohled, schova se,

zakryva si usi, oci, tfepe rukama a hu¢i nebo manipuluje s néjakym predmétem.

e Druhy pdl je extrémni, kdy dité navazuje socidlni kontakt s kazdym a vSude.
Nemad Zadné socialni normy, dotyka se cizich lidi a az nezdvofile jim hledi pifimo do

obliceje.

Pro autistické déti je zakladnim rozfazovacim mechanismem rozdil mezi obvyklym,
novym a dosud neznamym. Maji problém s porozuménim emocnich projevu jinych lidi

a nejsou schopné empatie. ,, Tyto déti casto nerozlisuji projevy pozitivnich a negativnich
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emoci, a navic je jim stejné oboje lhostejné az nepiijemné. Nechdpou vyznam
mezilidskych vztahii, specificnost a vzdajemnost, kterou se lisi od kontaktu s vecmi*
(Vagnerova, 2012, s. 320). Nerozlisuji také socialni situace a nerozumi jejich smyslu,

proto nechapou, jak by se méli v dané situaci chovat.

1.6.2 Komunikace

Dité s poruchou autistického spektra nedokaze napodobit zvuky &i slova. Re¢ se
nemusi rozvinout vitbec, nebo dité mize pfestat pouzivat jiz nau¢ena slova v batolecim
veéku. Déti, u kterych se fe¢ rozvine, ji nemusi vyuzivat béZznym konverzacnim
zpusobem. U téchto déti je fe¢ opozdéna a vyviji se odliSnym zplisobem nez u déti
zdravych. Dit¢ mize mit schopnost vyslovovat hlasky a souhlasky, které vSak nedokéaze
spojovat do srozumitelnych slov, nebo osvojena jednotliva slova spojovat do
smysluplnych vét. ,, Porucha komunikace se u déti s PAS projevuje na drovni receptivni
(porozuméni) i expresivni (vyjadiovani), verbalni i neverbalni. *“ (Thorova, 2006, s. 98)

Déti trpici PAS si zacnou mnohdy vytvéret svlij vlastni komunikaéni styl, kterym
vSak mohou byt i problémové projevy chovani. Voli jakykoliv prosttedek, aby upoutaly
pozornost a nasledné doséhly svého cile. Takovym prostiedkem se stava plac, agresivita
vici ostatnim nebo vaci sobé. Jiné, ditétem zvolené komunikaéni prostfedky, vSak
mohou byt i velmi vystizné. Napiiklad kdyz ma Zizen, pfinese matce hrnek, pokud ma
hlad, snazi se nasmérovat matéinu ruku smérem k mistu, kde jsou uloZeny talife. Tento
zpiisob umoznuje dobré porozuméni v téch nejzakladnéjSich potiebach.

Beyer a Gammeltoft (2006) tikaji, Ze komunikaci lidi s PAS lze chapat jako stézejni
problém, jehoZ niprava by méla byt povaZzovana za prvorady cil. Nékteti lidé s PAS
mohou byt vyfecni, jini nemusi fe¢ ke komunikaci pouZivat vibec, coz souvisi
s nepochopenim vyznamu slov a vét. Jejich situaci lze proto pfirovnat k pocitim
Cloveka, ktery je v cizi zemi, kde se spolecnost kolem néj chova podivné a hovoii
naprosto neznamym jazykem.

V soucasnosti existuji specidlni komunikacni programy, které fe¢ nahrazuji ¢i
napomahaji k jejimu lepsimu rozvoji. Jde tedy pfedev$im o alternativu mluveného
slova. PECS (Picture Exchange Communication systém) je metoda, kterd pracuje
s ndzornymi pomuckami (obrazky, fotky,...). U nas je pouzivana obdoba této metody

VOKS (Vyménny obrazkovy komunika¢ni systém). Tento zpisob se v né&kterych
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piipadech miize jevit v doméacich podminkéch jako dostacujici. Rodic¢e by vSak méli mit
zaroven na paméti, ze i jejich dite, o které pecuji tim nejlepSim moznym zplisobem, se
jednou bude potfebovat domluvit i jinym zplsobem, srozumitelnym co nejvétSimu
poctu lidi v jejich okoli. To znamend, zda se spokoji se zpiisobem zabéhlym ve své
roding a srozumitelnym pouze jejim ¢leniim nebo zda budou vyvijet snahu o umoznéni
dorozumivani se jejich ditéte i za hranicemi jejich domacnosti.

Pokud ma byt dosaZzeno zlepSeni komunikace, tak je podle Beyera a Gammeltofta
(2006) dulezité predevsim pevné rozhodnuti, trpélivost a aktivni ptistup rodi¢t. Existuji
vsak jedinci s PAS, ktefi nejsou schopni ani tento zplsob dorozumivani zvladnout,
protoze jejich mentalni vék je prekazkou v chapani informaci na tirovni obrazki ¢i

jinych symbolt.
1.6.3 Piredstavivost — imaginace

Deficit v této oblasti navozuje dojem, ze Clovék S PAS neni schopen tvofivé
¢innosti. Néktefi lidé s PAS jsou v8ak schopni tvofit zajimava dila i v umélecké oblasti,
tato dila ale vétSinou nevychazeji z jejich vlastni pfedstavivosti a jsou zaloZena na
zazitku z minulosti. Naruseni pfedstavivosti ma nejvétsi dopad na dité v oblasti rozvoje
hrou, ktera je jednim ze zdkladnich kamenid uceni. ,,Nedostatecnd predstavivost
zpuisobuje, Ze dité uprednostiuje cinnosti a aktivity, které obvykle preferuji podstatné
mladsi deti, vyhledava predvidatelnost v cinnostech a upind se tak na jednoduché
stereotypni cinnosti““ (Thorova, 2006, s. 117). Hra v podobg, jakou ji zname u déti bez
PAS, vyzaduje jednak pochopeni redlného svéta, ale také improvizaci a fantazii. Tyto
vlastnosti u déti s PAS vétsinou chybi. Gillberg a Peeters (1998) specifikuji poruchy
autistickeho spektra jako ,,syndrom nadmérného realismu®. Pro piiklad ani nejvérngjsi
napodobenina modelu auta nedokéaZe ditéti s t€Z§im stupném autismu pfipomenout dany
redlny prostiedek. Do malé hracky se neda nasednout a jet, tudiZ je to pro n¢ neznamy
pfedmét. I presto je dualezité ucit tyto déti hrat si. Jde o spoleCensky straveny cas,
posilovani vzajemnych vztahli mezi Gi€astniky hry, minimalizovani nezddoucich projevi
chovani a uceni se riznym dovednostem. Déti si tim navic upeviuji sebevédomi ve
vtahu ke kolektivu. NaruSeni imaginace neni znakem patrnym pii prvnim kontaktu

s okolim, jako je tomu u piedchozich dvou bodu.
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1.7 Diagnostika

Diagnostika PAS muze byt rana, nebo pozdni. S vyjimkou Rettova syndromu, u
kterého byl objeven gen zodpovédny za vznik poruchy. Poruchy autistického spektra
jsou diagnostikovany na zakladé chovani ditéte. Prvnich piiznakl si obvykle v§imnou
rodiCe, ktefi pozoruji odlisny vyvoj ditéte v porovnani s ostatnimi détmi, nebo starSim
sourozencem. Déle by se m¢l uvédomit pediatr a ndsledovat vySetfeni specialisty, ktefi
se zabyvaji poruchami autistického spektra. Kazdé dité je originalni, proto je potfeba

kontrolovat v§echny oblasti vyvoje.

V prvnim obdobi (12-30 mésicti) se jako hlavni odli$nosti jevi zvySena citlivost na
hluk, dotek, potiZe se zrakovymi podnéty, spanim a zamétenosti na detaily misto celkd.
V oblasti komunikace K. Thorova (2006) uvadi ¢tyfi typy vyvoje fe¢i. V prvnim typu
dit¢ za¢ne mluvit, ov§em vyvoj se prerusi, nasleduje regres a dité prestava mluvit. Ve
druném typu dit¢ mluvi, pouze ma pomaly progres. Ve tfetim typu se fe¢ nikdy
neobjevila. V poslednim typu se fe¢ objevila, ale ptestala se vyvijet a dité zistalo na
jednom stupni vyvoje. V oblasti socialni se nejcastéji dit€¢ nesnazi napodobit rodice, je
uzaviené a nema zajem o kontakt. Diky nereagovani na hluk, nebo své jméno si rodice
mohou myslet, Ze dité Spatné€ slysi. Dal$im problémem mize byt nevnimani nebezpeci i
pfes predchozi negativni zkusSenost, nebo naopak muize byt dité¢ precitlivélé. Hlavni

pozornost by se méla vénovat ztratam diive nabytych schopnosti ¢i dovednosti.

Diagnostika v ptedskolnim obdobi (3-6 let) se nejcastéji déli na faleSné pozitivni a
faleSn€¢ negativni. V prvnim piipadé se dit¢ vyviji nerovnomérné, ptredevSim kvili
pozadavkim Vv matefské Skole. Samostatnost, komunikace s ostatnimi détmi a dalsi
podobné naroky mohou byt pro dité stresujici a dité se pak miZe jevit jako autistické,
pfestoze neni. U faleSné negativni diagnézy se dité okolo tfetiho roku zlepsi a jeho
potize se Casto spojuji s opozdénim mentalniho vyvoje, poruchou pozornosti ¢i vyvojem
fe€i. V obou pfipadech se doporucuje pozdéjsi prezkoumani okolo 4-5 roku ditéte. Dale
si pfiznakd mohou v§imnout pedagogové v matetské skole (hraje si samo v kouté, hra je
jednoduch@, je az moc aktivni,...). Katefina Thorova (2006) ve své knize také uvadi dvé
nejcastéjsi reakce rodi¢u piijeti, nebo popirani. Pii piijeti berou PAS jako nemoc, kterou
se snazi vylécit a s ditétem pracuji. Ve druhém piipad€ se mohou uzavtit do sebe, mit na

vSe negativni ndhled a postupem ¢asu je moznost zhrouceni.

20



V mladsim skolnim véku (6-11 let) obvykle nastava zlepSeni. Diagnostika je velice
obtizna, protoze n¢které symptomy mohly zmizet, dit¢ naucilo komunikovat a snazi se
navazovat vztahy. Disledkem nékdy byva vylouceni poruch autistického spektra. Je to
vSak zéasadni chyba, protoze musime brat v ivahu i pfedchozi vyvoj. Diagnostika
probiha stejné jako v predskolnim obdobi, pouze s piihlédnutim na piedchozi vyvoj.
Dale je potieba udélat testy na specifické poruchy uceni a inteligenéni test. V obdobi
puberty a adolescence probiha vyvoj kazdého jedince odlisné. Néktefi se mohou zlepsit,
jini naopak zhorsit. Podle K. Thorové (2006) se i zde muzeme setkat s faleSné negativni
a falesné pozitivni diagnézou. Pro mladé dospélé je toto obdobi velice t€¢zké hlavné pro
ty s Aspergerovym syndromem, ti si uvédomuji svoji socialni izolovanost a odli$nost.

Tim se mohou dostat do depresi, unikat do vlastniho svéta a mluvit sami se sebou.

V dospélosti si obvykle lidé diagnostikuji PAS sami pomoci ¢lanki v ¢asopisech,
na internetu, nebo diky odbornym publikacim a literatute. Thorova (2006) ve své knize
popisuje dva druhy reakce na diagnozu. Prvni je piijeti s ulevou, lépe chapou své obtize.
Konecné zjist'uji, pro¢ jsou jini, odlisni. Druhy typ je odmitnuti. Nekteii jedinci o tuto

diagndzu nestoji a brani se ji.

V knize Poruchy autistického spektra od K. Thorové (2006) mizeme nalézt popis
nekterych metod diagnostiky.

ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised) je jedna z nejlépe ovéienych metod
u nés. Jde o standardizovany rozhovor s rodi¢i ditéte s projevy poruch autistického
spektra, ktery je zamétfen na popis denniho fungovani ditéte. Nejvice se vyuziva u déti

Vv predskolnim véku.

ADOS (Autism Diagnostic Observation Schedule) je vysetfeni ditéte pfi riznych
¢innostech, jako je napfiklad verbalni a neverbalni komunikace, popis obrazki, nebo

emoci apod.

CARS (Childhood Autism Rating Scale) patii mezi nejCastéji pouzivané
posuzovaci Skdly. Polozky (15) se hodnoti na ctytbodové stupnici na zdklade
pozorovani, které je doplnéno strukturovanym rozhovorem s rodi¢i. Skala poskytuje
rychlé rozliSeni, zda jde o poruchu autistického spektra nebo ne a urcuje stupent
zévaznosti poruchy. Thorova tika, Ze nevyhodou je malé spolehlivost, proto Skala neni

urcend pro stanoveni diagnozy, ale pro screening (brzké rozeznani nemoci).
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AQ (Autism quotient) test je Ciselny ukazovatel udéavajici do jaké miry ma dospéla
osoba s normélni inteligenci vlastnosti souvisejici s autistickym spektrem. Je vyuzivan
pro dospélé, ¢i jedince v adolescenci formou dotazniku, kde je tdzan piimo respondent.

Odpovidéa se formou ANO/NE.

Psychodiagnostické metody jsou u déti s PAS omezené. Dit¢ nemusi pochopit, co
po ném chceme a proto se musi vychazet z individualnich moznosti a schopnosti. U
pozorovani sledujeme chovani ditéte v riznych ¢innostech, jeho mimiku, gestikulaci,
fe¢ a reakce na blizké i1 cizi osoby. Je dobré, pokud maji rodic¢e k dispozici videa
z jinych prilezitosti jako je dovolend, nebo chovani ditéte v domacim prostfedi. Dalsi
metodou je rozhovor, ktery je provadén s rodi€i i dit€tem samotnym. Vyvojové Skaly
nehodnoti troven intelektu, ale neuromotorickou zralost ditéte. Témito testy se mize

stanovit orientac¢ni prognoéza dalsiho vyvoje.

Doba od narozeni k diagndze

Jelikoz se PAS nepoznaji v prenatalnim véku, ani ihned po narozeni, miZe si rodina
myslet, ze dit¢€ je naprosto zdravé. Doba, nez se za¢nou projevovat prvni symptomy, se
li8i jak typem poruchy, tak individudlnosti pfipadu. Prvni pfiznaky nemusi napovédét
okamzitou diagnostiku ¢i podezieni na vyvojové poruchy. Thorova (2006) fika, ze dité
mize ¢asto vypadat jako velice nadané, diky rychlému vyvoji v jedné oblasti (orientace
Vv prostoru, smysl pro detail,...). Po n¢kolika mésicich se ovSem zacinaji projevovat
symptomy PAS jako je regrese dosavadnich schopnosti a zména chovani ditéte. Rodina
se Casto zamétuje spiSe na pozitivni vlastnosti a tém negativnim neptiklada tak velkou

vahu.

1.8 Dopad na vztahy v rodiné

Vyskyt poruchy a jeji diagnostika vzdy pfinese zmény tykajici se hlavné
vzajemnych vztaht clentt rodiny. ,,Rodina je skupina lidi se spolecnou historii,
soucasnou realitou a budoucim ocekavanim vzdjemné propojenych transakcnich
vztahii. “ (KRAMER, 1980 in SOBOTKOVA, 2007, s. 24). Nyni popi$u nékteré dopady
na vztahy v rodiné podle Thorové (2006).
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Vztah rodi¢ — rodi¢. Pro rodice ditéte s PAS je diagnostika a nasledné obdobi velmi
zatézujici. Jedna se o velky néaval napéti, organizac¢nich narokd, stereotypniho chovani
ditéte a podobn¢. Dalsim problémem muize byt vzajemné obvinovani rodiciu ze
zatajovani vyskytu podobného problému v piibuzenstvu, ¢i chovani matky
Vv prenatalnim  obdobi. Nejhor§Si zdopadi byva opusténi rodiny jednim
z rodi¢l. Nejcastéjsi oduvodnéni tohoto chovani je naroc¢néjsi péce a nepftijeti faktu, ze
jeho dité nebude chloubou rodiny. Bézné je jeden z rodi¢l nucen vzdat se své kariéry a
prevzit zasadni podil na zajiSténi fungovani rodiny a péci o dité¢ s PAS. Pokud stav
ditéte navic vyzaduje stilou péci, zlstava pecujici osoba bez moZznosti zaméstnani a

dochézi tak ke zhorSeni ekonomické situace v rodiné.

Vztah rodi¢e — dité€ s poruchou autistického spektra. Reakce na autismus u ditéte
muze byt u kazdého z rodi¢ii naprosto odlisna. Nepiijeti ditéte ¢i jeho odmitani vede ke
Spatnému  socidlnimu zazemi vrodin€é a zhorSeni vztahti. Na druhou stranu
hyperprotektivita, neboli nadmérna ochrana ditéte vede vétSinou také ke zhorSeni vztahii
z ditvodu zanedbavani partnera ¢i ostatnich déti. Thorova (2006) tika, Ze ackoliv je
CastéjSi odchod muze, pii rozpadu rodiny, je tfeba si uvédomit, ze pravé zminéna
hyperprotektivita stavi partnera do pozice, ve které si ptipadd nadbyte¢ny. Nepomaha,
protoze se neumi podilet na sloZitém procesu vychovy a pfijde si proto zbytecny.
V takovém ptipadé to nelze davat za chybu pouze rodici, ktery rodinu opusti. Odbornici

doporucuji zaclenéni do sdruzeni rodin, které maji podobné& postizené déti.

Vztah rodice — zdravé dité/déti. Nejcastéj$im problémem rodin s vice détmi byva
najit rovnovahu v péci o dité s poruchou autistického spektra a zdravym sourozencem.
Miuze dojit k nedostatecné péci o dité s PAS, nebo zanedbani péce o zdravého
sourozence. Je-li v rodiné pouze jeden zdravy sourozenec, jsou na n¢j mnohdy kladeny
neumérné vysoké pozadavky. Rodice ho v domacnosti zapojuji do cCinnosti
neadekvatnim jeho véku a dostava velikou zatéz, at’ uz v podobé domacich ¢innosti ¢i
o¢ekavani vysledka a uspécht ve skole. ,, Pritomnost zdravych sourozencii v rodinach je

pro zdravé fungovani rodiny a vztahii v ni velmi prospésna. Casto dochdzi mezi
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sourozenci K velmi péknym interakcim, které ditéti s PAS socidlné prospivaji. Velmi
frekventovand je obava rodici, zZe s dalsim ditétem nebudou zviddat péci o dité s PAS.
ZkuSenosti ukazuji, Ze v rodindch, kde se i pres rozhodnuti rodicii uz nemit déti, zdravé
deti narodily neplanované a pozitiva jednoznacné prevazuji nad negativy“ (Thorova,

2006, s. 416)

Zdravému ditéti by méli rodice vysvétlit podstatu postizeni, kterym trpi jejich
sourozenec. Zdravé dit¢ by se mélo smifit s faktem, ze pravé dit¢ s PAS pfitahuje vetsi
¢ast pozornosti rodici a postupem casu si uvédomit, Ze jejich sourozenec bude
potfebovat urcitou pomoc po cely sviij zivot. Hlavné od svého nejblizsiho okoli, kde je
zahrnut pravé i on. Thorova (2006) uvadi, ze zdravému ditéti je tfeba vysvétlit, aby
sourozence s PAS vnimalo jako rovnocenného C¢loveéka, ktery si zaslouzi jejich
pozornost a lasku i pfesto, Ze odezva ¢asto nemusi byt adekvatni k vynaloZzenému usili.
Sourozenecka vzajemnost musi byt budovana od rané¢ho détstvi. Rodice velmi ovliviiuji
vztahy déti mezi sebou. Zasadni chybou miize byt sté¢Zovani si na véci, kterych se rodi¢

musel vzdat kvili péc¢i o dité s PAS pred zdravym sourozencem.

Vztah prarodice — dit¢ s PAS. Je zvykem, Ze prarodi¢e funguji pro rodiny jako
vypomoc pii vychove, zastoupeni v domacnosti, nebo psychicka a financni podpora.
Reakce na diagnostiku v§ak mohou byt opét rtizné. Prvnim typem podle Thorové (2006)
je velmi obétavé zapojeni se do rodinného déni a snazi se byt ndpomocné&jsi nez v dobé
pfed diagnostikou. Opac¢nou reakci muze byt velké zklamani. PrarodiCe se radi pysni
uspéchy vnukl a vnucek a mohou tak tuto diagnostiku brat jako zklamani. MiiZze nastat
omezeni kontaktu s rodinou, obzvlast’ v obdobi, kdy se dité¢ za¢inad viditelné lisit od
svych vrstevnikd. Mnozi z nich vSak potiebuji pouze Cas, aby se s tim vyrovnali, proto
by méli nechat situaci otevienou, kdyby pozdé&ji sviij postoj prehodnotili. Prarodice také
jako velka ¢ast laické spole¢nosti nemusi byt v této problematice informovani a je na

rodi¢ich, aby jim situaci vysvétlili.

Vztahy s okolim. Rodi¢e by se méli informovat u odbornych pracovnikd, ale také
se vzdélavat v dané oblasti, aby mohli svym blizkym a okoli dobife popsat problém

svého ditéte. Tim zamezi nepochopeni ze strany ostatnich a ubrani se mnohym
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dodateCnym objasnovanim chovani svého ditéte. Dit¢ s PAS casto svym chovanim
pfitahuje pozornost. Pfi opakujicim se nevhodném chovani piedstavuje pro rodinu
doufd, ze okoli samo pozna, ze dit¢ ma PAS. | kdyz je pojem poruchy autistického
spektra v povédomi vefejnosti, rozliSit jej na prvni pohled od S$patného vychovani ¢i
nevhodného chovani je pro laika téméf nemozné. Thorova (2006) tika, ze lidi stiedni
generace, pievazné ti, ktefi maji jiz vlastni rodinu, pomahaji poskytovanim psychické
podpory, velmi aktivné sbiraji informace o zkuSenostech jinych rodin a nabizeji ,,triky*

pro zlepSeni stavu ditéte s PAS. Tento pfistup oznacuje Erikson jako etapu lidského

vyvoje. Clovék stfedniho véku ma potiebu pomahat — starat se o jiné lidi.
1.9 Pribéhy ze zivota

Roku 2012 vydala APLA (Asociace pomahajici lidem s autismem) spolu
S kolektivem autorti knihu ,Neddvejte do hrobu motyla Zivého: ptib¢hy lidi
s autismem®. K vydani ji pfipravila Simona Votyova a Magdalena Céslavska. Nazev
vznikl z citdtu osmiletého chlapce s autismem: , Nedavejte do hrobu motyla Zivého.
Vzdyt vite, Ze to nent dobry. Svét bez motylit by uz nebyl pestry. Zbyli by tu jen komdari a
vosy...a vcely. Ale ty nejsou pestré ani krdasné. Jen uzitecné. A jenom na to krdsu sveta
samy neutahnou... . Kniha obsahuje pfispévky a zkusenosti rodin, které vychovu svého
ditéte a péc¢i o n¢j berou jako poslani a néco obohacujiciho, ale i1 rodin, kde ptfevlada
beznadégj, a na diagndze autismu nenajdou nic, za co by mohly d€kovat. Pro ptiklad zde

nékteré uvedu.

,,Denné nam volala ucitelka, Ze je to s nim k nevydrieni, a tak se Sel manzel
presvedcit primo do hodiny. Vratil se uplné vyrizeny, protoze syn predcil veskera jeho
ocekavani. Theodor se valel pod stolem, 7val a byl vulgarni. Zkrotit ho bylo velmi tezke.
Co ale s tim? Zkouseli jsme vsechno - prikazy, zdkazy, odmeény, vyprask. Nepomohlo
nic. A porad jsme si dokola kladli ty same otazky - co déldame tak Spatné, kde se stala

chyba a kdo za to miize? “ (Votyova, Caslavska, 2012)

"Co to mam za dité, co jsem to za mamu?" rikala jsem si, kdyz jsem byla na pokraji
sil, protoze Stépan porad jenom ival a nedal se zklidnit. Takové jsou autentické proZitky
matky, jejiz syn je autista. Kdyz dostal syn zdachvat, tak misto Spetky porozumeni jsem

zazivala ponizeni ze strany neuvédomélé verejnosti. Rada bych napsala, Ze muj syn
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Stépan brecel, ale nebyl to plac, byl to prosté iev. Hriizu mél témér ze vieho, tieba z
auta, ve kteréem vidycky uplne zmodral, a to uz jako miminko. Kdyz jsme se rozhodli
odpocinout si na dovolené a misto auta jsme radeji cestovali letadlem, bylo to jesté

horsi. (Votyova, Caslavska, 2012)

Vecne byl jenom vztekly, vsechno ho rozhodilo a byl naprosto nezvladatelny. Co mu
prislo pod ruku, to znicil, na co sahnul, to rozebral a zabavil se jedine tim, Ze treba
stokrat mackal tlacitko na pocitaci. Stépan uz nescetnékrat prokousl sestie ruku do krve
a ona pak plakala a stezovala si, jak ho nenavidi. Hrozné mé to mrzi, ale nevim, co s tim
miizu udélat, protoze na Stépdna Zadné tresty, prikazy ani zdkazy neplati. A vysvétlujte
porad dokola sedmileté holCicce, Ze jeji bratr je prosté jiny a musi to chdpat.*

(Votyova, Caslavska, 2012).

., Addmkiiv vyvoj je nerovnomérny — v nekterych oblastech, napriklad v matematice,
vynika, ma nadprimerné encyklopedické znalosti a vseobecny prehled. Naopak
V sebeobsluznych cinnostech je madlo samostatny, socialni chovani je velmi nezralé;
nedokaze navazat kontakt s détmi, casto je pro zvlastnosti v chovani teréem posméchu,
deti se Adamkovi posmivaji, provokuji ho, Addmek nedokdze primérené reagovat
a branit se. Nema rad pokarani, pri neuspéchu se podhodnocuje, Fika o sobé, Ze je
blbec, protoze nic neumi. Casto si povidd sam pro sebe, komentuje, co déld, povida si se

svym smyslenym kamaradem. “ (Votyova, Caslavska, 2012)
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2 Aspergeriiv syndrom
2.1 Vymezeni pojmu

Tento typ vyvojové poruchy popsal uz v roce 1944 videnisky psychiatr Hans
Asperger. Socialni abnormality nejsou u tohoto syndromu tak vyrazné jako u ostatnich
poruch autistického spektra. Davaji pfednost osamélym aktivitam a komunikuji
zvlastnim zptusobem. Je pro né typické detailni vyjadfovani, nedostate¢nd schopnost
vciténi, touha komunikovat hlavné o pfedmétu svého zajmu. Znaji nazpamét’ nejriznéjsi
ptedpisy nebo definice a udivuji pfesnou a komplexni odbornou terminologii, na druhou
stranu nedovedou definovat vyznam nékterych slov, ani je spravné pouzivat ve véte.
Vice postizena byva hruba motorika, jedinci jsou motoricky neobratni, maji problémy
naucit se jezdit na kole, plavat, bruslit, lyZzovat. Intelekt byva zachovan, nékdy je

nadprimérny.

Ve stejny €as podal zpravu o podobnych pozorovéanich i americky psychiatr Leo
Kanner. Oba I¢kati uvadéli specifické zajmy, nizkou intenzitu socidlnich interakci a
problémy v komunikaci. Porucha se pozdé€ji formalné¢ vymezila, konkretizovala a
dostala jméno Aspergertiv syndrom. Kannerova prace byla vice spojovana s détskym
autismem. Termin Aspergeriv syndrom byl poprvé pouzit Lornou Wingovou v odborné
publikaci z roku 1981. (Attwood, 2005, s. 20)

Déle v bakalaiské praci vyuzivam zkratku AS (Aspergeriv syndrom).

2.2 Diagnoza

Stanoveni diagnozy Aspergerova syndromu muzZe probihat ve dvou fazich. Jako
prvni by méli rodiée a ucitelé ditéte, u néhoz je podezieni na poruchu, vyplnit dotaznik
nebo oznacit intenzitu projevli na posuzovaci stupnici. Oblasti v dotazniku jsou: sociélni
a emocionalni schopnosti a dovednosti, komunikaéni dovednosti, kognitivni schopnosti,
specifické zajmy, pohybové dovednosti a dalsi proménné. Kladny vysledek testu
nemusi vzdy znamenat, Ze ma dit¢ Aspergeriv syndrom. Test slouzi jako divod pro
doporuceni ditéte na diagnostické vySetfeni. Dalsi krok pfedstavuje diagnostika
Klinickym psychologem s praxi v oblasti diagnostiky déti s vyvojovymi poruchami. Ten
by mél vyrknout jednoznaény zaver.
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2.3 Charakteristické projevy Aspergerova syndromu

., Spolecnost, v niz Zijeme, do vysoké miry hodnoti jedince podle toho, jak vypada,
chova se a mluvi. Lidé s Aspergerovym syndromem se nevyznacuji zZadnymi télesnymi
napadnostmi, ale druzi si o nich myslivaji, Ze jsou divni, protoZe se pri kontaktu

nechovaji zcela standardné““ (Attwood, 2005, s. 33).

2.3.1 Pohybova neobratnost

Pro déti s Aspergerovym syndromem byva typické, ze zacinaji chodit pozdé&ji nez
bézné déti. Vice postizena byva hruba motorika, coz znamena problémy v oblasti
koordinace, ovladani celého téla a vétSich svalovych partii. Podle vyzkumu Vosmika a
Bélohlavkové (2010) ma 50-90% déti a dospélych s Aspergerovym syndromem
problémy s motorikou. Stale jsou vSak vedeny diskuze, zdali ma byt pohybova

neobratnost zahrnuta do diagnostickych Kkritérii.

Podle Attwooda (2005) jsou nejviditelngj$i problémy u jedincti s Aspergerovym
syndromem pfi chtizi, béhu, pohybu v prostoru, drzeni rovnovahy a hie s mi¢em. Pohyb
je kieCovity a pusobi neohraban€. Ve Skolach si pak mohou ucitelé vSimnout
necitelného pisma. Existuji vSak metody, které pomdhaji rozvoji pohybovych
schopnosti a dovednosti. Cviky na koordinaci hornich a dolnich koncetin, procvicovani
chytani a hazeni mice (aby se dit€¢ mohlo UCastnit her s druhymi détmi), lezeni po
prolézackach pro lepsi rovnovéahu, nebo néacvik ,,ruka na ruku® pro zlepSeni manualni

zrucnosti.
2.3.2 Citlivost smysla

Déti trpici autismem byvaji velmi citlivé na nékteré zvuky a doteky, jedna se o
odchylku citlivosti smysli. K nej¢astéjsim abnormalitdm patii precitlivélost na zvuky,
doteky, chuté, nebo intenzitu svétla. Oproti tomu v minimalni mife reaguje na bolest a
zmény teploty. ,,Dochazi k tomu, Ze je zasazen jeden i vice smyshi, pricemz jedinec
vnima bézné podnéty jako neunosnée silné. Navic pouhé ocekdvani, Ze se urcity podnét
objevi, dokaze v jedinci vyvolat nezviadatelnou uzkost, az paniku* (Attwood, 2005, s.
127). Precitlivélost smyslit v prabéhu détstvi pomiji, av§ak ne u vSech jedincti, nékteii

s ni musi Zit cely zivot.
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2.3.3 Oblast komunikace

Déti s Aspergerovym syndromem mohou a nemusi mit opozdény vyvoj feci. Vyvoj
je vsak ponc¢kud abnormadlni, odliSuji se napadné mechanickou a formalni fe¢i Casto
kopirujici vyrazy dospélych. ,, Vyvoj reci mize byt ve srovnani se sourozenci opozden,
ale jakmile se jednou rec objevi, jeji rozvoj je velmi rychly, takze kolem péti ¢i Sesti let
Jje Fe¢ bezchybnd, konvencni, pedantickd, predcasné dospéld. Rec je casto naucend
nazpamet a dité miize byt expertem v povrchni konverzaci* (Gillberg, Peeters, 2003, s.
32). V teci ale chybi jista uvolnénost, kterd je vlastni bézné komunikaci, ptisobi velmi
strojené a celkovy projev tak vybocuje z normalu. Lidé s Aspergerovym syndromem
jsou v komunikaci jednostranné zameéteni, maji obtize chdpat humor, ironii, metafory,
nadsazku. Je patrné, Ze lidé s Aspergerovym syndromem nedokazou spravné cenzurovat
nékteré informace. Jejich sdéleni proto mohou ptlisobit neomalené az neslusné. Praveé v
ptipadé Aspergerova syndromu se projevuje vyrazny nepomeér mezi inteligenci obecnou

a inteligenci socialni.

Vétsina malych déti uvazuje nahlas, jak pii samostatné praci, tak v kolektivu. Na
konci piedSkolniho obdobi uz by se vSak mély byt schopné ovladdat a myslenky si
nechévat pro sebe. Samomluva byva navic vnimana jako projev dusevni nerovnovahy.
Déti s Aspergerovym syndromem fikaji své mySlenky nahlas i1 ve véku, kdy uzZ se od
nich ocekava, ze to delat nebudou. Stava se tak, Ze tyto déti aniz by si to uvédomovali,
narusuji soustfedéni spoluzakii, nebo na sebe vazou nezadanou pozornost, ktera muize
vyustit v provokovani ¢i dobirani. Napiiklad samomluvou na hiisti (Attwood, 2005, s.
81).

2.3.4 Specifické zajmy a ritualy

Zakladem pro jejich zajmy je hromadéni predmétti nebo informaci. Zajem neni
nijak ovlivnén vrstevniky nebo aktudlnimi trendy. ,, Déti s timto syndromem proZivaji
vnitini puzeni vénovat zvolenému zdajmu kazdickou volnou chvili. Dokazi se vypracovat
k neuveritelné podrobnym znalostem. Aktivné si vyhledavaji informace o objektu svého
zajmu* (Attwood, 2005, s. 88). Typickymi zajmy mohou byt statistické Udaje,
posloupnosti, hromadéni rtiznych predméti, apod. Attwood (2005) uvadi ptiklad

chlapce, kterého pohltila liga ragby. NadsSené sledoval zapasy, vstiebaval komentatorské

29



poznatky, znal vysledky vSech muzstev a o ragby dokazal bez prestavky mluvit hodiny.
Rodice se rozhodli ho ptihlésit do chlapeckého tymu. Pfi prvnim zapase po odpiskani
rozhod¢iho zacal situaci na hfisti hlasit¢ komentovat, kdyz mu vSak spoluhra¢ poprvé
piihral, mi¢ s odporem odhodil. Samotna hra ho viibec nezajimala. Jejich zajmy vSak
mohou smeéfovat i kumeéni. Dité mulze fascinovat propracovanost detailti, nebo
elektronika. Problémem byva, Ze pii snaze poznavat malokdy dbaji na dodrzovani
bezpe¢nostnich opatieni. Dé&ti s Aspergerovym syndromem vénuji svému zajmu
naprosto vse, vSechen sviij volny ¢as, pozornost bez ohledu na to, jaky je to druh zajmu
a co si okoli mysli. Zajem mize byt také citovy. To pfipomina typickou zamilovanost
dospivajicich. Zajem se muze projevovat napodobou svého vzoru, malovanim jeho

portrétt ¢i jinym zpiisobem.

Dale jsou pro dité typické ritualy v kazdodennich ¢innostech. Dité s Aspergerovym
syndromem se snazi, aby zavedlo rutinni ¢innosti podle svych potieb a pozadavku.
V tomto sméru musi rodice détem vyhoveét, protoZze zména takovéto Cinnosti mize byt
pro dité velkym zdrojem stresu a Uzkosti. Nasledujici ukdzka poukazuje na dilezitost
ritudla pro dit€¢ s Aspergerovym syndromem. ,, Realita je pro ¢lovéka s Aspergerovym
syndromem matouci, neprehledna, vnimaji ji jako proud uddlosti, lidi, mist, zvukii a
zrakovych vjemii. Maji pocit, zZe nikde nejsou presne vymezené hranice, Ze vécem chybi
rad a i vyznam. VeétSinu dne travim tim, zZe se snazim prijit na kloub vécem kolem sebe.
Proto mi rutinni c¢innosti, presné vymezené casy a zavedené cesty hodné pomahaji, jinak
bych kolikrat nevédéla, kde jsem. Vnaseji mi rad do svéta chaosu“ (Jolliffe a kol., 1992,
s. 16, in Attwood, 2005, s. 90)

2.3.5 Kognitivni oblast

Lidé s Aspergerovym syndromem maji potize vnimat myslenky a pocity druhych,
tudiz na né¢ nedokaZou reagovat odpovidajicim zpiisobem. Attwood (2005) tvrdi, ze
jedinci s Aspergerovym syndromem tusi, co se druhému odehrava v mysli, avsak svou
pfedstavu si nedokaze spravnym zpusobem vysvétlit. Tento stav popisuje jako
nedostatek potieby spojitosti. Jedinec spravné nevyhodnoti, jaké informace a znalosti
ma v riznych situacich vyuzit. Jedinci uvazuji Gtrzkovité, maji problém se skladanim
informaci do celkl a jejich zobeciiovanim. Kviili tomu €asto nevnimaji informaci jako

celek, zamétuji se na nepodstatné detaily a celkovy smysl jim unika.
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Podle Vosmika a Bé¢lohlavkové (2010) je pamét u téchto lidi dlouhodoba,
mechanicka. ,, Schopnost prresné si vybavit urcité udalosti se nékdy rozsiii na schopnost
pamatovat si celé stranky knih* (Attwood, 2005, s. 115). Problémy maji s pruznosti
mysli, uvazuji pouze jednim zptisobem, na ktery jsou zvykli. Neuméji se ptizpusobit,
pfiznat chybu a maji velky smysl pro detail. V piipadé ztraty motivace se ztrati i zajem

a muze nastat porucha pozornosti.

2.3.6 Socialni chovani

Déti s Aspergerovym syndromem obtizné chépou pravidla spolecenského chovani,
kterd jsou ostatnim lidem automaticky srozumitelna. Chybi jim empatie a zakladnim
znakem této poruchy je egocentrismus. Tyto déti nejsou sobecké, jen orientované samy
na sebe. Podle Williamsové (1992) zapoji-li se do skupinové ¢innosti, projevuje se u
nich tendence vSechno fidit. Kontakt s druhymi je pro n¢ unosny do té miry, pokud
ostatni respektuji jejich pravidla. Vyhybaji se hie s vrstevniky ne proto, ze by nemély
dostate¢né schopnosti se do hry zapojit, ale kvili tomu, Ze by chtély mit naprostou
kontrolu (Williamsova in Attwood, 2005, s. 35). V dob¢ dospivani se mize projevit
zajem o kontakt s vrstevniky, ktery se ale pravé z duvodi nedostate¢nych socialnich

dovednosti nedafi. Odmitani muzZe prohlubovat jejich tizkost a vést k depresim.
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3 Prakticka c¢ast

V poslednich letech se objevuje vice déti, kterym je diagnostikovana néjaka
z poruch autistického spektra. Tuto skuteCnost muizeme piipisovat zlepSujici se
informovanosti v 1ékaiskych kruzich, vefejnosti a rozsifengjSim diagnostickym
moznostem. OKkoli ¢asto nevi jak s témito jedinci jednat, komunikovat, nebo jakym

zptisobem na n¢ reagovat.

V bakalaiské praci jsem zkoumal ptipad Anny, které je v soucasné dobé 16 let.
Bydli se svymi rodi¢i a dvéma mlad$imi sourozenci v malé vesnici. Anna aktualné
navstévuje Specialni a praktickou $kolu, kde vzhledem k problémim s kratkodobou

paméti ma ucivo devatého ro¢niku rozlozené na dva roky.

Diky této praci jsem alesponi z Casti pochopil, jak téZzky muze byt Zivot rodiny a
jedince s Aspergerovym syndromem a naro¢nost zvladani nékterych pro nas béznych

Zivotnich situaci.
3.1 Cil vyzkumu

Cilem tohoto vyzkumu bylo shromazdit informace 0 konkrétnim pfipadu divky
s Aspergerovym syndromem. Hlavni cil je popis celého vyvoje a diléi cile popisuji
zdravotni komplikace v pribéhu Zivota, zvladani $kolni dochazky, zatézové situace,

vztahy s okolim, bézny den jedince s Aspergerovym syndromem.
3.2 Vyzkumny vzorek

Pro vyzkum byla vybrana divka s Aspergerovym syndromem, které je
v soucasné dobé& Sestnact let. Jelikoz Anna potiebuje v mnoha vécech asistenci,
vyzkumny vzorek tvofila cela rodina. Rozhovory byly provadény s rodi¢i Anny. Rodice

souhlasili s ucasti na vyzkumu a popsani ptipadu v bakalaiské praci.
3.3 Metodologie

Tato ¢ast prace je zaloZena na kvalitativnim vyzkumu. ,, Cilem hloubkového a
polostrukturovaného rozhovoru je ziskat detailni a komplexni informace o studovaném

jevu (kvalitativni  pristup), zatimco ucelem standardizovaného strukturovaného
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rozhovoru je polozit vSem respondentum nékolik identickych otazek ve stejném poradi
(kvantitativni pristup)” (Svati¢ek, Sedova, 2007, s. 13). Jde predeviim o ziskani

maximalniho mnozstvi informaci o jednom jevu, ktery zkoumame do hloubky.
3.4 Metoda sbéru dat

Jako metodu sbéru dat jsem =zvolil, Vv kvalitativnim vyzkumu nejcastéji
pouzivanou, metodu rozhovoru. ,, Oznaceni hloubkovy rozhovor (in-depth interview), jez
muzeme definovat jako nestandardizované dotazovani jednoho ucastnika vyzkumu
zpravidla jednim badatelem pomoci nékolika otevienych otazek. Pomoci otevienych
otazek miize badatel porozumét pohledu jinych lidi, aniz by jejich pohled omezoval. *
(Svatigek, Sed’'ovd, 2007, s. 159). Zvolil jsem metodu polostrukturovaného rozhovoru,
jez se vyznacuje predem pfipravenym seznamem témat a otazek. Velkou vyhodou
polostrukturovaného rozhovoru je moznost reagovani na chovani respondenta a

pokladani dopliujicich otazek.
3.5 Priibéh rozhovoru

Nejprve byla matka kontaktovana telefonicky. Dale jsme dohodli termin a Cas
rozhovoru dle potieby rodiny a poté probéhly rozhovory v jejich domacnosti.
,,Prostiedi, ve kterém se uskute¢tiuje interview, musi byt tiché, klidné a podle moznosti
izolované od jiného déni“ (Gavora, 2000, s. 111). Domaci prostiedi pfinese
respondentovi klid a moZnost se soustfedit pouze na nas rozhovor. Pfi rozhovoru jsem

mél pfipravené tyto okruhy otazek:

— Obdobi stanoveni diagndzy (co predchazelo, co nasledovalo)
— Oblast vzdélavani (spoluprace skoly, pedagogt,...)

— Zdravotni stav (komplikace)

— Pomocné instituce

— Adolescence

— Co je pro Annu nepiijemné, jeji zaliby

— Stravovaci navyky

— Vztahy v roding, vztahy s okolim

— Lékari

— Reakce okoli/na okoli
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3.6 Metoda zpracovani dat

Rozhovory byly na pozadavek rodiny a klid pro rozhovor uskuteénény
V pozd¢jsich hodinach. Z tohoto divodu (nedostate¢nd hlasitost rozhovoru) nebyl
audiozaznam dostatecné kvalitni a musel jsem piejit na zapisovani rozhovort, coz nebyl

po domluvé s respondenty vibec zadny problém.

Jako design kvalitativniho vyzkumu jsem zvolil ptipadovou studii. ,, V pripadove
studii jde o detailni studium jednoho pripadu nebo nekolika malo pripadu. Zatimco ve
statistickém Setreni shromazdujeme relativné omezené mnozstvi dat od mnoha jedincii

(nebo pripadii), v pripadové studii sbirame velké mnozstvi dat od jednoho nebo nékolika

malo jedincu. “ (Hendl, 2005, s. 104)

3.7 Pripadova studie

3.7.1 Osobni anamnéza

Anné je nyni 16 let. Aktudlné zije se svou rodinou v malé vesnici. Ma dva mladsi
sourozence, bratra Jonase a nejmladsi sestru Julii. Narodila se pted¢asné ve 30 tydnu
téhotenstvi. M¢la krvaceni do mozku IV. stupné, coz vedlo k DMO (détské mozkové
obrné). V jejich sedmi letech u ni propukla cukrovka I. typu. V deviti letech se pak u

Anny rozvinula depresivni porucha.

Krvaceni do mozku IV. stupné - Krvaceni do mozku vznika nejéastéji u nezralych
déti v oblasti mozkovych komor. Rostouci cévy v téchto mistech jsou velmi jemné a
kiehké a zmény krevniho obéhu, zv1asté pak kolisani krevniho tlaku v prvnich dnech po
narozeni, mohou zplsobit prasknuti téchto drobnych cév a nasledné krvaceni. Diagnoza
se stanovi pomoci zobrazovaciho vySetfeni — nejCastéji ultrazvuk. Rozeznavame 4
stupné. Krvéceni 1. a 2. stupné¢ je omezeno jen na mozkové komory, v naprosté vétsing
se spontanné vstieba zcela bez nasledkid a prognoéza dalSiho vyvoje ditéte je pfizniva.
Krvéceni 3. stupné je krvaceni do komor vétSiho rozsahu a hrozi zde jiz vétsi nebezpeci

(napft. ucpani mokovych cest krevni srazeninou). Krvaceni 4. stupn¢ znamena poskozeni
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mozkové tkan€, vétSinou s vaznymi nasledky pro dalsi vyvoj ditéte. Tento stupen

krvaceni je velmi vzécny.

DMO - Détskd mozkova obrna (DMO) je nenakazlivé, nedédiéné onemocnéni,
které vznikd na podkladé poSkozeni mozkové tkané. Je charakteristické poruchou
vyvoje motorickych oblasti mozku nebo jejich jinym poSkozenim v raném stadiu
vyvoje. Disledkem jsou zejména vazné poruchy hybnosti. Prvni piiznaky se vétSinou
objevi po pilroce Zivota, kdy si rodi¢e vS§imnou opozd’ujiciho se motorického vyvoje.
Hemipareticka forma je druha nejéastéjsi forma DMO. Skoro vzdy vice postizena horni
koncetina. Typické postizeni charakterizovano pazi piitazenou k trupu. Koncetina
pokréena az upln¢ ohnuta v lokti. Piedlokti otoCeno hibetni stranou vzhiru. Ruka
ohnuta smérem do dlané a uchylena smérem k malikové stran¢. Postizené koncetiny
slabs§i a zpravidla krat$i ve srovnani s druhostrannymi. Anna trpi levostranou

hemiparézou, coz je ¢aste¢né ochrnuti jedné poloviny téla. (www.uzis.cz, [online]).

Diabetes mellitus 1. typ- Diabetes mellitus je onemocnéni charakteristické
vyskytem nadmérného mnozstvi cukrii v krvi (hyperglykémie). Diabetes mellitus L. typu
je celozivotni onemocnéni, které vznika v disledku destrukce buné¢k slinivky, které v
téle tvoti inzulin. To vede k nedostatku inzulinu, ktery je nutno dodavat formou injekei,

inzulinovych per nebo pomoci inzulinové pumpy (www.uzis.cz, [online]).

Depresivni porucha- Nemocny ma zhorSenou naladu, sniZzenou energii a aktivitu.
Je naruSen smysl pro zdbavu, osobni zajmy a schopnost koncentrace. Po minimalni
namaze se objevuje Unava. Je naruSen spanek a je zhorSena chut’ k jidlu. Sebehodnoceni
a sebediivéra jsou zhorSeny, pocity viny jsou pfitomny i u lehkych piipadi. ZhorSena

nalada se v ¢asovém prubéhu piili§ neméni (www.uzis.cz, [online]).
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3.7.2 Rodinnad anamnéza

e Otec roénik 1975, SS s maturitou

e Matka ro¢nik 1978, SS s maturitou, nyni studuje VS Socialni pedagogika se
zaméfenim na etopedii

e Anna ro¢nik 2000

e Jonas ro¢nik 2002

e Julie ro¢nik 2009

Rodina je Uplnd a zije vrodinném domé. Psycholozka ve dvou a pul letech
vyslovila podezfeni na Aspergeriv syndrom. Rodina ihned zacala aktivn¢ vyhledavat
informace a Cist odbornou literaturu k této problematice. Dale zapocali spolupraci
S NAUTISMEM (tehdejsi APLA). Rodice i nadale aktivné hledaji rady jak pomoci své
dcefi, ¢i zmirnit nezddouci projevy v chovani. Rodina pasobi velmi piijemné,
sympaticky a je zde vidét pozitivni pfistup ke vSem prekazkam a problémim se kterymi

se v prub¢hu Zivota setkdvaji.
3.8 Pripadova studie
Anna *2000
DMO, o¢ni vada, levostrannd hemiparesa, Diabetes mellitus, Aspergertv syndrom,
depresivni porucha
Diagnostikovana: 2005 v APLA PRAHA
MS: Specialni §kola Hofice v Podkrkonosi
ZS: Malsova Lhota, Hradec Kralové 1-5tiida
2007 — diabetes mellitus I. typ
Z8: MS, ZS, Specialni a prakticka $kola, Hradec Kralové 6-9tfida

ZTP, tieti stupen zavislosti
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Cojeto ZTP?

Jsou to pritkazy pro jedince se zvIast’ tézkym postizenim. Tyto prikazy piedstavuji
vyhody Vv podobé prava piednosti napt. pii projednavani osobnich zalezitosti na
uradech, pokud ¢ekani ve fronté piedstavuje nutnost dlouhého stani. Drzitelé maji také
narok na vyhrazena mista sezeni v MHD, autobusech, vlakovych spojich a bezplatné

pfepravovani témito prostfedky i se svym privodcem.

Vyvoj

Jiz v inkubatoru s ni rodi¢e cvicili Vojtovu metodu. Vojtova metoda je cvicebni
technika pouzivand k 1é¢bé télesnych i psychickych poruch. Principem je snaha vyvolat
reflexni pohyby jako reakci na stimulaci piesné definovanych boda.

Prvni piiznaky Aspergerova syndromu

Jeji vyvoj byl opozdény, coz rodice prikladali DMO. Kdyz se narodil bratr Jonas,
ptestala komunikovat, rodi¢e se ji nemohli dotykat, nechtéla utésit, pokud se ji néco
stalo, stale byla sama, prohliZela si détské encyklopedie, zajimali ji dinosauii a v§echny
druhy zvitat. Dale pfestala jist obvyklou stravu. Nesméla se ji vzit jedina hracka, méla-li
pexesa a ze 64 karet bychom jednu vzali, zacala se zlobit, kiicet a zahodila je vSechny.
Nesnasela zmény, které se ji v¢as netekly. Nechtéla chodit na vylety, protoze se z nich
vraceli doml a Anné vadili konce ¢ehokoli. Proto radéji nesla nikam, neZ aby musela
zpatky. U pohadek nesméla vidét titulky, vzdy bézela K televizi, vypinala ji a u toho
kiicela, at’ to nekonci! Ve dvou a pil letech vyslovila podezieni na AS jeji psycholozka

ze SPC Trutnov. Anna byla diagnostikovana v péti letech v APLE Praha.
APLA

APLA CR sdruzuje a zastfeSuje vefejné prosp&iné organizace, které uplatiiuji
postupy a metody pii praci s 0osobami s poruchou autistického spektra. Cilem této
organizace je uplathovani metod a postupli, které vyplyvaji ze standardi

odsouhlasenych spravni radou a garantuji kvalitni pfistup k détem s autismem.
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Skola

Anna navstévovala vékoveé smiSenou specialni tfidu mateiské skoly. Rodice byli
velmi spokojeni se Skolou i pfistupem pedagogii. Brzy zacali pouzivat VOKS (vyukovy
obrazkovy komunikac¢ni slovnik- dit¢ se uci sklddat jednoduché véty napt. pouzivat
karticku ,,Ja chci" + Kkarticku s pfedmétem ¢i Cinnosti), coz jim velmi pomohlo
v komunikaci s Annou. Anna zacala mluvit velice brzy, jiz kolem dvou let a velmi

dobfte. Dodnes pouziva velmi pedantskou a spisovnou fec.

Dtive bydleli pobliz Lazni Bélohrad a nikde v okoli nebyla specialni $kola ani

poradenstvi, které by se tykalo poruch autistického spektra.

V sedmi letech u Anny propukla cukrovka I. typu. Anna si musi aplikovat 4x denné
inzulin a drzet velmi pfisnou dietu. Vzhledem k AS neni orientovand v ¢ase ani v misté.
Rodic¢e na ni musi neustale dohlizet, jelikoz si nepamatuje, zda si aplikovala inzulin,

nebo zda jedla.

V Sesti letech byl Anné€ udélen odklad povinné Skolni dochazky z diivodu docasné
Skolni nezralosti. Rodi¢e vyuzili jesté druhy odklad, jelikoz se u Anny v sedmi letech
objevila cukrovka a rodina se nejdiive musela S timto onemocnénim szit a naucit se
s nim zachazet. Proto nastoupila na ZS az v osmi letech. To jiz byli pfestéhovani do
malé vesnice, kde Ziji i v sou¢asné dobé. Skolu, kde roding vysli velice vstiic, nasli
Vv blizkosti nového bydlisté. Ann¢ vypracovali IVP (Individualni vzdélavaci program) a
jiz od prvni tfidy méla k dispozici asistenta pedagoga. Takto zvlddla Anna prvni az

patou tfidu.

Po opakovaném kontrolnim vySetfeni v APLE zjistili, Ze se u Anny (9let) rozvinula
depresivni porucha a museli ptikrocit k farmakologické 1é¢be. Nadale se ukazalo, ze se
zhorSuje 1 uzkostna porucha a Anné délaly ¢im dal tim vétsi problémy, jakékoli zmény,
jak v rozvrhu, tak mezi spoluzaky. Rodice byli upozornéni na to, Ze nejspi$ nezvladne

psychicky druhy stupefi na b&zné ZS.

Po nékolika setkanich na specialni Skole v HK jim pan feditel pfislibil, ze otevie
specialni téidu pro déti s AS, ktefi ale budou studovat dle vzdélavaciho planu zakladni
Skoly. Tuto Skolu Anna navs$tévuje i nyni, je jiz v devaté tiidé. Ma IVP, asistenta

pedagoga a specialni tfidu do které chodi 5, maximalné Sest déti. Vysledky ma vyborné
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a vSe zvlada i po psychické strance, jelikoz Specialni $kola nabizi opravdu velmi dobré

podminky pro tyto déti a védi, co lidé s AS potiebuji.

Ve specialni $kole vysli Anné opét vstiic a vzhledem k velkym problémum s jeji
kratkodobou paméti ma ucivo devatého roéniku rozloZeno na dva roky a rodina tak ma
jesté rok k dobru, aby mohli pfemyslet a hledat, kam s Annou dale na stfedni Skolu. Jeji
intelekt sam o sob€ poskozen neni, ale ostatni ptiznaky AS ji omezuji natolik, Ze nebude
schopna zvladat navstévovat jakoukoli stiedni $kolu. To vSak rodina bude feSit az piisti
rok a doufat, Ze se objevi néjaka stiedni $kola, kde by Annu integrovali. Sama Anna

chce byt psycholozkou, nebo dle vzoru Hercula Poirota kriminalistkou.

Anna navS$tévuje specialné pedagogické centrum, kde sni pracuji, uziva
antidepresiva a chodi na nacviky socialnich dovednosti. Je kontrolovana na neurologii,

orthopedii, o¢ni klinice a psychiatrii.
Uceni

Anna se uéi pfevazné sama, pouze pokud néfemu nerozumi, snazi se ji rodice
pomoci vizualizace obsahu vse vysvétlit (slovo je mozné podpofit prostfednictvim
obrézku, videa, informaéni tabulky, pracovniho listu apod.). Ve $kole ma asistentku a
velmi dobré pedagogické vedeni. Nesnasi matematiku a cokoliv co se tyka Cisel. Pravé
proto si nepamatuje letopocty, avSak udalosti z historie znd velmi pfesné i se vSemi

detaily a zajimavostmi.

Z&kladnim principem zvladani uc¢iva je klid. Na vSechno musi mit dost Casu,
protoze jinak se vam nepovede dostat ji tfeba ani ven. U Anny se osvédc¢ilo pouZzivani

budiku, kdykoli ho uslysi, zbystii a pta se, co se bude dit.
Adolescence

Nesnasi jakékoli vulgarismy, nebo jen nespisovné vyrazy. Zlobi se a kii¢i. Nema
rdda hluk, nema rada zmény pocasi. Nesnese ¢ervenou a zlutou barvu. Odmita témito
barvami malovat, nenosi zadné takto barevné obleCeni. Jelikoz ji je Sestnact let,
prochazi nyni adolescentnim obdobim, které je velmi tézké i pro zdrave déti a pro déti
S AS je to mnohem hor§i. Nedokaze ovladat své zmény nalad, své pocity, navaly
vzteku, nebo litosti. Je nyni velmi naladova. Ma cCasté zachvaty vzteku, dochazi u ni

kazdodenné ke konfliktim s mlad§imi sourozenci i s rodi¢i. Castokrat dochazi k agresi a
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také autoagresi. Ublizuje si, Skrabe si tvare, kouse do rukou a mlati se pies oblicej. Pro
velmi tézké stavy ma rodina léky na zklidnéni, které musi aplikovat zhruba dvakrat do

mésice.

Orientace v prostoru

Dalsim problémem je orientace v prostoru, nevyzna se ani doma. Na to rodiné
pomaha takzvané ,,Strukturované uéeni pomoci obrazku“. Po celém domé jsou
rozmistény obrazky napf. kuchyn, loznice, misto pro hratky a podobné. Lidé
s Aspergerovym syndromem maji velmi malou schopnost ptedvidat a planovat udalosti.

Je to jakasi ,,vnitini slepota“, proto by bez pomoci okoli Zili ve velmi ¢astém stresu.

Doslovnost

Dodrzujeme striktné a doslova vSechny piikazy a zdkazy. Proto se musi dbat na to,
co a jak se v jejim okoli fekne. Piiklad od matky: ,, Rekla jsem ji, Ze nesmi pit ledovy
dzus, kdyz je zpocend, protoze by dostala anginu. Po tiech letech u malé nastaly strevni
potize a pani doktorka naridila pit ledovou colu. Anna ji nevypila, protoze si

pamatovala, Ze studené se pit nesmi. Dostala by prece anginu! “

Upriimnost

Dalsi zajimavosti je jeji upiimnost. Rekne a popise véci presné tak, jak je vidi. Opét
piiklad z vlastni zkuSenosti pfi jizdé autobusem. Od maminky sice védé€la, ze o lidech,
které nezname, se nemluvi nahlas. Sikovna Anna si viak poradila po svém. Pfistoupila
K pani, pozdravila, piedstavila se, zeptala se na jeji jméno a pod zaminkou, Ze uz neni

cizi, se ji zeptala, pro¢ ma vlasy jako ¢arodéjnice z pohadky.

Zaliby

Velmi miluje zajimavosti o fauné, ma encyklopedické znalosti nejen o dinosaurech,
ale téméft o vSech ZivociSich. M4 velmi rada d¢jiny, ale nepamatuje si ani jediné datum,
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ovSem veskeré zajimavé ptibéhy Vam odiika se 100% piesnosti. I ve svych 16 letech
rdda kouka na animované pohadky a ¢te pohadkové knihy. Zaroven ¢te detektivky
Agathy Christie, ovSem pouze ty, v nichz vystupuje, Hercule Poirot. Umi je odcitovat
témer celé, presné dle stranky V riiznych knihdch. OvSem co je za den a rocni obdobi

bohuzel nevi.

Zatézové situace/Problémy spojené s AS

Délena strava

Uz od dvou let Anna piestala jist obvykl¢ jidlo. Nechtéla zadné jidlo, kde bylo vice
chuti na jednom talifi. Zeleninovou polévku, rizoto, Spenat a brambory, dokonce ani
rohlik ¢i chleba s maslem. VSe odmitala a kiicela. Rodina zkouSela vSechny
pfesvédcovaci metody, dokonce ji po rad¢ doktorky zkouSeli nechat vyhladovét. Po
dvou dnech a poradé s psycholozkou to vzdali a zacali respektovat jeji chuté a volbu. To
znamenalo, pouze suché pecivo, a kdyz dojedla pecivo, vzala si 1zici masla. Suché
Spagety, po snédeni si dala syr. Z jakychkoliv polévek jedla pouze Cisty vyvar. Kufe a
brambory, muselo byt vSe na svém talifi a brambory bez kminu. Toto trva i nadale, jen

se v deviti letech opét povedlo namazat chleba s maslem a to jako jediné ji dohromady.
Hluk, krik

Od malicka nesnesla Anna hlasité zvuky. Pfi troubeni auta se pokazdé zastavila a
zaCala se bouchat do hlavy, rodina ji musela zklidnit. Kdyz byla hudba nahlas,
zacpavala si uSi. Zvuk sirény u ni vyvolava ataku (prudky zachvat) Uzkosti. Jen jeden
ptiklad z mnoha. Jeli se tfidou na vylet vlakem. Anna stala na nastupisti, vlak piijizdél a
zacal brzdit. Anna zacala kficet, jeCet a bouchat se do hlavy a utekla z nastupisté pryc.
Cely vylet se musel zrusit, protoze Annu do vlaku nikdo nedostal. Od té¢ doby ptichazi
k vlaku az, kdyz stoji a pouze se zacpanyma usima rychle vbéhnou dovnitt. Je ale nutné

Annu vzdy tak tyden dopfedu na pfipadnou cestu vlakem pfipravit.
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Nasili, vulgarismy

Anna uz jako dvouletd velmi silné vnimala, pokud n¢kdo nékoho trestal. VétSinou
rodie své malé déti. V parku, na hfisti a podobné. PfiSla za mamou nebo tatou a
prosila, at’ ji taky uhodi, aby to bolelo ji a ne to trestané dité. V pozd¢&jsSim veku, vidéla-
li matku nebo otce, nadavajiciho svému ditéti, pfisla k nim a fekla: “Vy mate ale
krasnou dceru, to jste rada, ze ji mate ze?* VétsSinou rodice odbourala svou upiimnosti a
alesponl pro tu chvili pfestali svym détem nadavat. Naucili jsme se tyto situace feSit

odchodem, nebo se setkavat s lidmi, ktefi své déti fyzicky netrestaji.

Anna nesnese jakékoli vulgarismy. Mlati se do hlavy a zacpava usi. Mluvi
pedantsky spisovné a nevyhovuje ji ani obecna ¢estina. Zvladne ji bez ataky Uzkosti, ale
pokazdé vSechny opravi, aby pouzili spravny tvar. Klidn¢ i 1ékafe v nemocnici. Piiklad:

Mliko — mléko, doktor — 1ékaf, napiju se — napiji se, apod.
Okoli

Vétsinou ma rodina problémy u lékaiu v ¢ekarnach. Tam, kde je nevezmou
prednostné a musi ¢ekat déle nez ptl hodiny, dochéazi ke konfliktim. Anna uz nechce
cekat, je vztekld a protivna. Okfikuje lidi, aby mlceli, nebo je opravuje v jejich mluve.
Poté uz vétsinou nechce ani spolupracovat pii vysetienich. Museli takto zménit oéniho
1ékate, jelikoZ sestry nepochopily, Ze jde o dité s poruchou autistického spektra a fvaly
na matku, at’ ji ptikdze, co ma délat a Ze je rozcapend. Pfitom Anna pouze chtéla popsat,
co sni budou délat a jak se jmenuji vSechny piistroje, které tam maji. Castokrat jim
hodné uskodili kolemjdouci, kdyZ méla Anna zachvat a kiicela na rodiée, tak na ni
promluvili a zacali ji pouc€ovat, Ze na rodiCe se nekfici a jak je to oSklivé, Ze je to hanba
apod. Vzdy situaci pouze zhorsili. Anna je Gzkostna, takze kdyz slysela, Ze je ostuda a
hanba, hned se zacala trestat. Kousat se, Skrabat si obli¢ej. Matka tikd, ze po letech uz
se umi na lidi podivat tak, Ze si nedovoli promluvit, nebo je pozada, aby odesli a mlceli.
Vi, Ze Anna potiebuje ¢as na zklidnéni, i kdyz to je to nékdy tieba i hodina. Cela rodina,
ma tricka, s ndpisem: Jsem autista, nemluvte na mé. Vyuziva je, kdyz vi, ze nékde bude

hodné lidi a situace bude v tomto ohledu naroc¢na.
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Lékari

Velkym Stéstim je, ze rodina nasla skvélého pediatra, ktery si Annu ziskal a plné
mu daveétuje. Trvalo to nékolik let, nez mu Anna zacala plné véfit, ale povedlo se to.
Dokonce n¢kdy musi jet za panem doktorem, aby Ann¢ fekl, co je potieba jak d¢lat.
Rodice se s nim pifedem telefonicky domluvi a on to Anné vysvétli. Anna totiz bere vice

radu Iékate — odbornika, nez matky.

Vztahy

Anna je velmi mild a pfijemna. Ve tfidé navazuje vztahy pomérné dobie, ale
nechape hloubku a smysl pratelstvi. Vzdy je na prvnim misté ona a jeji zajmy. Nechce
ustoupit, nebo jen velmi méalo kdy a svelkym piesvéd¢ovanim. Méla také vztah
S klukem, byl to spoluzak. Rekli si, ze spolu chodi. Pro Annu to znamenalo, Ze on je ten
jediny a na cely zZivot, vSe totiz bere doslova a neexistuje zména. Vztah po dvou letech

skonc¢il, Anna ted’ chodi, Ze uz nikdy nikoho jiného mit nebude a ptjde tedy do klastera.
Rodina

Mnoho let ani jedni prarodi¢e Anicku nehlidali, protoZze nevédéli jak na ni, a ani
nebyl zajem se néco o AS dozvédét, ¢i zménit své chovani k ni. Tchyné zacala obcas
hlidat az v Ani¢¢inych 12 letech. Obcas se vyskytne nedorozuméni a ataka (prudky
zachvat) agrese ze strany Anny. VéEtSinou vse fesi po telefonu radou tchyni co a jak
udélat. Anna ma mladSiho bratra a sestru. Ma je rada, ale neustoupi ze svych pravidel,
nerespektuje jejich prostor, jejich zajmy, zaliby, nalady. Velmi cCasto dochazi ke

konfliktiim, nastésti pouze slovnim. Jde-li o agresi, Anna ublizuje sama sobg.

Vztah s matkou ma dobry, ale kdyz spolu rozebiraji problémy, klidné ji fekne, ze
neni odbornice, terapeutka ani psycholozka a proto jeji rady nebude brat vazné a Ze chce

mluvit s odbornikem.

Nedavno tekla pani psychiatri¢ce, kdyZ se ji ptala, pro¢ posloucha pani ucitelku a

v v

ne matku na otazku jaky je mezi nimi rozdil. ,,Témét zZadny, jen matka neni povolani.*

S otcem ma také vztah relativné dobry, ale zéalezi na kazdém dni a situaci, ktera

nastane.
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S prarodi¢i ma také dobry vztah. Je velmi slusnd, ma je svym zplisobem rada.
Pokud to dokaze, da to i najevo. Prarodice se ptali, co a jak maji délat a pokud je né&jaky
konflikt, vétSinou jsou u toho i rodi¢e Anny a vyfesi to. Prarodice hlidaji zfidka kdy,
maji z toho strach a obavy. VétSinou radéji nechavaji hlidat syna Jonase, kterého Anna

zna nejlépe a on s ni umi velmi dobie vychazet.

Vylety

Na kazdy vylet musi Annu dopiedu pfipravit. Kam se pojede, jak to tam bude
vypadat, jak dlouho tam pojedou, jak dlouho tam budou, kdy se vrati. Musi si s sebou
brét své oblibené knihy, karty a tablet. Bez toho by nikam nejela. Také nesmi byt velke
horko, jelikoz Anna teplo nesnese, omdléva nebo zvraci. Také nesmi prset, desté se
boji. Nesmi dokonce ani foukat vitr. Dovolenou travi uz Sestym rokem na stejné chaté
v Krkono$ich a maximum jsou dvé noci. Poté uz Anna upada do depresi a uzkosti a

prestava komunikovat, nebo naopak jde do agrese, presnéji autoagrese.
BéZny den

Annu rano odvazi do Skoly, ma pfipravenou svacinu i obéd, jelikoz neji stale
vafenou stravu, tak na obédy nechodi. Ma s sebou inzulin a glukometr a pod dohledem
asistentky si ho pfed obédem aplikuje. Domii se obvykle vraci s matkou kolem tieti
hodiny. Po navratu domt si Anna jde odpocinout ke knize ¢i tabletu, zhruba na dvé
hodiny. Poté musi cvicit, vzhledem k levostranné hemiparese a jednou tydné jezdi na
rehabilitace. Poté se pfipravuje zhruba hodinu do Skoly. Chvili kouka na TV, kazdy den
na pohadky, i v 16 letech! Vecer koupel nebo sprcha, s asistenci rodic¢i, sama to

nezvladne. Nejdéle v 9 vecer si aplikuje no¢ni inzulin a jde spat.
Vikend

Vikendy travi vétSinou ve svém pokoji. Matka ji musi pfipomenout, aby se
prevlékla, aby se $la najist, napit, cvi¢it a pInit své povinnosti. Anna méa za povinnost
vyklizet mycku. Plnit ji nechce, jelikoZ se §titi Spinavého nadobi. Za vikend je schopna
precist az ti knihy Hercula Poirota. Kouka na TV, nebo si pousti Hercula na internetu.
K jakékoli aktivité¢ ji musi rodi¢e nutit, pfemlouvat a snazit se ji motivovat, aby se

pohybovala, ¢i §la ven.
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ZAVER

Bakalafska prace s ndzvem Aspergeriiv syndrom a zivot s nim pojedndva o
poruchach autistického spektra s hlavnim zaméfenim na Aspergeriv syndrom. Cilem
prace je priblizit tuto problematiku jak laiktim, tak lidem ktefi o této problematice jiz
néco védi. Autismu se v dnesni dobé dostava vice pozornosti, nez tomu bylo diive, ale

krom pozornosti toto téma vyzaduje také vétsi porozuméni a informovanost.

V teoretické Casti jsem se zaméfil na zakladni udaje, jako je vyskyt, projevy a
diagnostika vsech poruch autistického spektra, tj. détského autismu, atypického
autismu, Rettova syndromu, jiné dezintegracni poruchy, hyperaktivni poruchy sdruzené
s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, Aspergerova syndromu a jiné pervazivni
vyvojové poruchy. Jako u kazdého onemocnéni, ¢im dfive je dité¢ diagnostikovano, tim
Iépe. U poruch autistického spektra je to z divodu, aby se s ditétem zacalo co nejdiiv
pracovat podle jeho individudlnich potieb. Proto je dilezité, aby i laickd spole¢nost

umeéla poznat prvni ptiznaky nekteré z téchto poruch a v€as vyhledala odbornou pomoc.

Cilem ptipadové studie je shromazdit informace o jednom konkrétnim jedinci
s Aspergerovym syndromem. Vyuzil jsem ktomu metodu hloubkového rozhovoru
srodi¢em ditéte s AS, diky kterému jsem mohl hloubé&ji proniknout do problematiky
jejich Zivota. Pfi rozhovorech jsme pomoci nékolika pfedem stanovenych otevienych
otazek, postupné pronikali od nejzakladnéjSich véci po nékteré detaily, aniz bych
omezoval pohled respondenta. Rozhovor mi také poskytl moZnost reagovat na rizné

situace a ptipadné pokladat dodate¢né otazky.

Vyzkumné Setieni popisuje vyvoj ditéte, problematiku uceni a Skolni dochéazky,
zaliby a zajimavosti o Anné, ale také zatéZzové situace a problémy, se kterymi se musi
jedinec s Aspergerovym syndromem kazdodenné potykat. Vétsinu lidi by ani nenapadlo
pomyslet na nékterou z téchto véci jako na problém, ale pro jedince s Aspergerovym

syndromem to miZe byt nefeSitelna situace.

Diky této praci jsem se sam dozvédél spoustu zajimavych informaci a zjistil, jak
tézky muze byt zivot s jakoukoli z poruch autistického spektra. Dilezitéjsi ale je, ze

diky zakladni informovanosti o této problematice vim, jak bych mél reagovat na jedince
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s poruchou autistického spektra. Coz se mozna nemusi na prvni pohled zdat, ale jemu a

jeho rodiné to dokéze hodné usnadnit zivot.

Zavérem myslenka matky ditéte s Aspergerovym syndromem, u které byl vyzkum

provadén:

Zivot s lidmi s PAS nds naucil prehodnotit zcela Zivotni hodnoty. Naucila nds
koukat se na svét zcela jinyma ocima. Resit pouze podstatné, radovat se z kazdé
malickosti, byt uprimni, nelhat, nepodvaddét, dodrzovat pravidla, splnit slibené, zastavit

se a jen tak si pohrat, zazpivat, precist knizku.

Po 16 letech zkusenosti vim, Ze tito lidé prindsSeji nam ostatnim velky dar a tim je
uprimnost. Rodi se jich stale vic a vic, jelikoz to spolecnost vyZaduje, musi prijit zména,
v této dobé podvodii, nenavisti a Izi. Mozna nam zménu k lepsimu prinesou prave lidé s

PAS.
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