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Motto

Po cely svuj Zivot jsem nebyla schopna poznat a vyjadrit své emoce a ani
Jjsem jim nerozuméla, a tak jsem se vzdy setkavala s neporozuménim a citila jsem
se odtrzena od vSech kolem sebe. Byla jsem povaZovana za ,zvlastni“ a
nepochopitelnou, pohlizeli na mé jako na ,néco”, co sem nepatfi. Casto se mnou
zachazeli, jako bych byla hlucha ci hloupa. Nejsem vSak hlucha ani hloupa. Jen
hdfe chapu svét kolem sebe, a tak se mé chovani muzZe nékdy jevit jako
egocentrické a trochu divné. Nékteri na mne pohlizeji jako na emocné nevyzralou
osobu, sebestfednou a emocionalné zavislou. VSechny tyto zviastni povahové
rysy se u mé urcité najdou, zvlasté jsem- li nejista a nevim, co mne ceka. Nastésti
existuji lidé, kteri mi dali Sanci a kteri ve mne véfi. Jen diky jejich laskavemu usili,
mému vzdélani a vychové a diky schopnosti dosahnou spojeni s tim, co mne

obklopuje jsem prezila (Lawson, 2008, s. 9).



uvoD

Aspergeruv syndrom je pro mnohé neznamym pojmem a jen malokdo vi, Zze
timto syndromem trpélo mnoho znamych osobnosti a drzitel Nobelovych cen.
Pfesto déti stouto diagnézou pravdépodobné i vlivem lepSi diagnostiky
v souCasnosti pfibyva. Ve spoleCnosti je asi 1% postizenych Aspergerovym
syndromem. Rodiny s témito détmi Ziji svlj kazdodenni zivot, ktery jim pFinasi
mnoho uskali a ¢asto je oddéluje od spole€nosti. Prozivaji spoustu problému,
meéné, Ci vice feSitelnych. Jejich Zivot je jako na houpacCce. Chvile radosti z
kazdého uspéchu stfidaji chvile naprosté bezmoci a zloby. RodiCe, sourozenci i
prarodie se musi naudit Zit stimto hendikepem. Zivotem rodi¢d se stava
kazdodenni stres, bdélost, ostrazitost, obavy o budoucnost. Musi se naucit
nahlizet na svét a déni v ném oc€ima svého postizeného ditéte. Musi se naucit
komunikovat s Clovékem z , jiného“ svéta, snazit se poznat jeho svét a zaroven ho
naucit zit vtom nasem. Setkavaji s nepochopenim, pohrdanim a odsuzovanim za
Spatnou vychovu svého ditéte. Presto si zaslouzi obdiv, uznani a hlavné pomoc.
PécCe o jedince s Aspergerovym syndromem je velice vyCerpavajici a narocna.
Rodinam by se mélo dostat pomoci a podpory ze vSech instituci a to nejen ve
zdravotnictvi, ale i v socialni oblasti a ve Skolstvi. Nesmime opomenout, Ze dité
s Aspergerovym syndromem ma ve vétsiné pfipadd normalni intelekt a mnohdy
nadpriimérné schopnosti a mize v zivoté nalézt velmi dobré uplatnéni, nebo se
stat v urcitém oboru velmi uznavanym. V teoretické ¢asti bakalarské prace uvadim
zakladni rysy problematiky Aspergerova syndromu z ddvodu rozSifeni
informovanosti laické verejnosti i odbornikll ze zdravotnické praxe. Stav ditéte
vyzaduje nejen specifické diagnostické metody, ale i specificky pfistup k ditéti i
rodinnym pfislusnikim, &imz je zvySovana i kvalita oSetfovatelské péce.
V praktické Casti bakalafské prace se zabyvam zmapovanim nejCastéjSich
problému rodin metodou polostrukturovanych rozhovord a jejich porovnanim
s problémy a Zivotem rodiny zijici v zahrani¢i. Cilem bakalafské prace je zhotoveni
prehledného materialu o problematice Aspergerova syndromu a vytvoreni letaku,
ktery umozni rodinam déti Iépe komunikovat s okolnim svétem a zamezi alespon
CasteCné neporozumeéni ze strany spolecnosti.
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TEORETICKA CAST

1 PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

1.1 Détsky autismus

Détsky autismus je jakési jadro poruch autistického spektra. Mira
zavaznosti poruchy je variabilni, od mirné az po velmi tézkou formu. Existuje tzv.
diagnosticka triada, kde jsou vyjadfeny problémy v oblasti socialni interakce,
komunikace a predstavivosti. Kromé téchto poruch mohou lidé s autismem trpét
mnoha dalSimi napf. mentélni retardaci, epilepsii, uUzkostnymi poruchami,
poruchou pozornosti a aktivity, poruchou vyvoje feci, poklesem nalady az

bizardnim chovanim (Thorova, 2006, s.177).
1.2 Atypicky autismus

U této poruchy dité splfuje diagnosticka kritéria pouze ¢aste¢né, nebo jsou
zastoupena vSechna tfi zakladni diagnosticka kriteria pro poruchu autistického

spektra, ale v klinickém obraze nejsou plné vyjadifena (Thorova, 2006, s.182).
1.3 Détska dezintegraéni porucha

Porucha ma tézky dopad na kognitivni oblast pacienta. U déti dochazi
nejCastéji mezi Ctvrtym a Sestym rokem k vyraznému regresu a nastupu tézkeé
mentalni retardace i pfes rany uspokojivy vyvoj. Tento regres nastava
z neznamych pficin. Nasledné se pfipojuje nastup emocni lability, agresivita,
potize se spankem, hyperaktivita, abnormni reakce na sluchové podnéty a Spatna

koordinace komplexnich pohybd véetné chize (Cadilova et.al., 2007, s. 24).
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1.4 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Tato kategorie se pouziva pfi diagnostické nejistoté. Jeji diagnosticka

kritéria nejsou presné definovana. Stanovuje se u déti s naruSenou komunikaci a

predstavivosti, které nedokazou rozliSovat mezi fantazii a realitou (Thorova, 2006,
s. 204).

1.5 Hyperaktivhi porucha sdruzena s mentalni retardaci a

stereotypnimi pohyby

Diagnostickym kritériem poruchy je téZka motoricka hyperaktivita, opakujici
se stereotypni vzorce chovani a cinnosti, IQ méné nez 50. Neni zde naruseni
socialni interakce jako u autismu, neni porusSen ocni kontakt, mimika, vztahy

s vrstevniky jsou pfimérené vyvoiji ( Thorova, 2006, s. 209).
1.6 Rettiv syndrom

Syndrom je provazen téZzkym neurologickym postizenim a ma dopad na
motorické, psychické i somatické funkce. Dochazi ke ztraté kognitivnich
schopnosti, poruSe koordinace pohybu a ztraté ucelnych schopnosti rukou.
Vyskytuje se pouze u divek (Cadilova et al., 2007, s. 38).

1.7 Aspergertliv syndrom

Syndrom je podrobné popsan v kapitole 2.
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2 ASPERGERUV SYNDROM

Patfi do skupiny neurovyvojovych postizeni. Aspergertv syndrom byva také
nazyvan socialni dyslexii (Patrick, 2011, s. 13). Radi se mezi pervazivni
(pronikajici do vSech oblasti) vyvojové poruchy. Je to syndrom velmi variabilni. Pro
diagnézu jsou kliCové potize v socialni interakci, komunikaci, logickém a
abstraktnim uvazovani, v orientaci a v sebeobsluze, dale mohou byt i obtize
v motorice. Zasadni je, Ze vétSinou neni porusen intelekt a feCové schopnosti jsou
v SirS§i normé. Hodnoty |IQ se mohou pohybovat od lehce podprimérnych az
k urovni geniality. Intelekt ma u téchto déti velky vliv na uroven dosazeného
vzdélani a uroven sebeobsluhy, ale neni urcCujicim ukazatelem schopnosti

samostatného Zivota v dospélosti (Thorova, 2006, s. 185 -186).
2.1 Historie Aspergerova syndromu

Americky psychiatr Leo Kanner popsal ve své praci ,, Autistic disturbance of
affective contact” (autisticka porucha afektivniho kontaktu) skupinu 11 déti ve véku
2 a pul az 8 let, které pozoroval od roku 1938 celkem 5 let. Déti mély ve svém
chovani mnoho spole¢nych znakul, ale nesplfiovaly kritéria diagnézy zadného
dosud znamého psychického onemocnéni (Thorova, 2006, s. 34 - 44). Nékteré
déti vabec nemluvily, jiné mély mimofadné nadani, nebyly schopné navazat citovy
kontakt. Nikdy nenavazovaly ani neudrzovaly o¢ni kontakt, nezajimaly se o lidi,
pouze O Ve&ci, nereagovaly na své jméno. Reagovaly vztekem na odebrani
pfedmétu jejich zajmu. Podle rodi¢u byly nejStastnéjSi o samoté, jejich vyrazy
tvare byly bez vyraznéjSi mimiky s prazdnym pohledem. Déti mély normalni
fyzicky vzhled a dobrou mechanickou pamét, praimérné nebo nadprimérné 1Q a
vykazovaly slabych vysledkd v psychomotorickych testech. Tato pfipadova studie
vySla v roce 1943 a byla zasadni pro historii autismu.

V roce 1944 popsal rakousky pediatr Hans Asperger v ¢lanku ,Autistische
psychopaten im Kindersalter® (autisti€ti psychopaté v détstvi) nezavisle na
Kannerovi syndrom s podobnymi pfiznaky, ktery povazoval za poruchu osobnosti.

Pozoroval skupinu 4 chlapct, ktefi méli potize v socialnim chovani, v komunikaci i

13



pres dobfe rozvinutou fe€, motorickou neobratnost, vysoky intelekt a ulpivavé
omezené zajmy (www.scholar.google.com).

Zatimco Kannerlv tzv. ,rany autismus® se ve svété dockal zajmu, upadl
Aspergeruv syndrom na dlouha Iéta v zapomnéni. Termin Aspergertv syndrom byl
poprvé pouzit vroce 1981 britskou Iékarkou Lornou Wingovou. Ta se vyrazné
zaslouzila o rozSifeni poznatkll z oblasti poruch autistického spektra, sepsala
mnoho publikaci a priruCek sradami pro rodiCe, kde Cerpala z vlastnich
zkuSenosti, jelikoz sama byla matkou autistické dcery. UrCila typy socialniho
chovani u autistickych déti: osamély, pasivni, aktivni - zvlastni, formalni, smiSeny
(Thorova, 2006, s. 64 - 76).

Vroce 1992 byl Aspergeriv syndrom prijat Svétovou zdravotnickou
organizaci do jejiho klasifikacniho systému pod oznaenim F 84.5 (Preismann,
2010, s.10).

2.2 Projevy Aspergerova syndromu

2.2.1 Socialni interakce

Nejvétsi problém u déti s Aspergerovym syndromem je postiZzeni v oblasti
socialniho chovani a interakce. PostiZzeni se tyka schopnosti navazovat uZsi
vztahy s druhymi a uzivani neverbalni komunikace. Déti vétSinou nemaji touhu
navazovat vztahy s vrstevniky, radéji vyhledavaji spole¢nost dospélych. Malému
ditéti s Aspergerovym syndromem jako by chybéla motivace ke hie ¢i povédomi,
jak by si mohlo hrat s ostatnimi, proto ve vétSiné pfipadd mezi vrstevniky
nezapadne. Vzhledem k tomu, Ze na ditéti neni zpravidla na prvni pohled nic
ziejmé, povazuji ostatni jeho chovani za provokaci a tvrdohlavost, napfiklad pokud
na dotaz reaguji mi€enim ( Preismann, 2010, s. 15 - 16).

Interakce s okolim mulze probihat na nékolika urovnich. Dité mulze
projevovat velmi maly az Zadny zajem o druhé, travit nejradéji €as o samoté. Nebo
naopak navazuje kontakt aktivné, ale az nepfiméfené. Nedokaze odhadnout
socialni normu, Ipi na tématech, ktera zajimaji pouze jeho, klade nevhodné
dotazy. MuUze se pokouSet v socialnim chovani o napodobu ostatnich, ale

vzhledem k chybéni socialni intuice a empatie plsobi jeho chovani velmi zvlastné.
14



Dité ma problémy s navazani a udrzenim ocniho kontaktu, ktery je pro
navazovani a udrzeni vztahu s ostatnimi nezbytny. Neumi se zapojit mezi
vrstevniky, nechape pravidla kolektivnich her, ma potize fidit se pravidly ( Patrick,
2011, s. 37).

To vSe se neprojevuje pouze pasivitou, ale dochazi i kagresi,
sebeposkozovani, $askovani, nebo jinym nevhodnym zpusobum chovani
(Cadilova et. al., 2007, s. 14 - 17).

2.2.2 Komunikace

Aspergerav syndrom a ostatni poruchy autistického spektra jsou predevsim
poruchou komunikace ( Thorova, 2006, s. 177 - 217).

Vyvoj feCi je u poloviny déti s Aspergerovym syndromem opozdén, ale
zhruba v péti letech uz hovofi plynule skoro vSichni. Pfi komunikaci vSak pUsobi
nepfirozenym dojmem (Vosmyk, Bélohlavkova, 2010, s. 36). Dobré verbalni
schopnosti pasobi na okoli chybnym dojmem, Ze je celkova uroven postizeného
mnohem nizsi, nez je tomu ve skuteCnosti. Odchylky v feCi se objevuji u vyuziti
jazyka v socialnich souvislostech, v neobvyklém ténu hlasu, v intonaci, v ¢asovani,
sklofiovani. Re& plsobi pedantsky, pfipomina mluvu robott, hlas zni nékdy velmi
hadavé a agresivn&, nékdy monoténné a jednotvarné (Cadilova et al., 2007, s.
23). Styl mluvy muaze pusobit velké problémy, protoze ¢asto hovofi
odposlouchanym jazykem svych rodi€l, coz zejména u vétSich déti mize byt
zdrojem posmeéchu, Sikany a odmitani (Dubin, 2009, s. 85-90). Zpusob pouzivani
slov neodpovida véku postizeného a socialni situaci. Dité Casto zahajuje hovor
odkazem na néco, co dané situaci neodpovida, poruSuje kulturni a spolecenské
normy, jeho hovor se méni v monolog, bez ohledu na posluchallv zajem. Zda se
jako by dité nevnimalo druhého, nevi si rady s jeho poznamkami, nebo odpovédi,
nerozumi jeho pocitim, nepozna, zZe jeho hovor druhého nezajima a preje si ho
ukongit. PUsobi velmi nevychované a arogantné. | kdyz se slovni zasoba a
vyjadfovaci schopnosti u mnoha déti s pfibyvajicim vékem zlepSuje, pfesto

zustava velkym problémem hledani spravnych slov a vyrazu k vyjadfeni viastnich
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mysSlenek. Proto se mlze zdat, Ze déti i dospivajici mluvi divné a nepatficné
(Atwood, 2005, s. 67- 85).

Velké problémy jsou s porozuménim fecCi, obvykle v socialnim kontextu.
Postizeni rozumi jednotlivym slovim, ale problém nastava s porozuménim
souvislé mluvené, nebo psané feCi. Maji tendenci chapat jakékoli sdéleni
doslovnym a pfesnym zpusobem (Howlin, 2005, s. 46). Jejich mysleni je rigidni,
jsou egocentricti s omezenou schopnosti empatie . Nedokazou se ucastnit bézné
konverzace, nedovedou naslouchat nazorim ostatnich, nebo si jen tak popovidat
(Thorova, 2006, 103 - 111).

Déti Casto opakuji slova, véty, dotazy z dlavodl: navazani kontaktu
s druhymi, zamérného upoutavani pozornosti, muze to byt téz projevem uzkosti a
nejistoty, obsedantniho chovani a stereotypie, nebo kombinace vSech téchto
faktord. Jakékoli zmény i oCekavané, vyvolavaji permanentni dotazovani. | kdyz
jsou tyto dotazy neskodné, jsou pro okoli a rodinu velmi obtézujici. Dotazy déti
opakuji ve stejnych situacich €asto i nékolik let pfesto, Ze odpovéd znaji. Je to
jakési ujistovani se o bezpeci a neménnosti situace ( Howlin, 2005, s. 49 — 50).

Abstraktni mySleni a pojmy jsou pro déti s Aspergerovym syndromem
velkym a Castym zdrojem problému, tim padem maji problémy s chapanim
metafor a ironie. Jejich pouzivani vzdy vyvola u ditéte neporozuméni a zmatek.
Extrémni uzkost mohou téz vyvolat neurCité a neprfesné odpovédi jako ,brzy”,
,mozna*“, tato uzkost nepomine, dokud nedojde k pfesné odpoveédi (Attwood, 2005,
s. 113).

Zvlastni projevy maji téz v neverbalni komunikaci. Typickou zvlastnosti déti
s Aspergerovym syndromem je chybéjici, nebo nezvladnuty o€ni kontakt, ktery se
fadi mezi komplexni komunika¢ni dovednost (Thorova, 2006, s. 131). O¢ni kontakt
chybi hlavné pfi navazovani nebo ukoncovani hovoru, kdy davaji najevo zajem,
nebo chvalu, kdy potfebuji néco objasnit, tedy v kliCovych momentech rozhovoru,
kdy je pro ostatni lidi nezbytny. Pro udrzeni o¢niho kontaktu musi vynakladat velké
usili, nedokazou ho skloubit se soustfedénim na rozhovor. Nepochopi, ze z o¢niho
kontaktu Ize vyCist duSevni a citové rozpoloZzeni ostatnich. Problémem je, Ze
neznali lidé si toto chovani vykladaji jako nepozornost, nebo ignoraci (Vosmyk,

Bélohlavkova, 2010, s. 17).
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2.2.3 Motorika

Jednim z Castych pfiznakua Aspergerova syndromu u déti je motoricka
neobratnost. Mezi abnormity uvadéné jiz v prvnim roce zivota patfi svalova
hypertonie (zvySené svalové napéti), nebo naopak hypotonie (snizené svalové
napéti). Prvnim projevem byva opozdény zalatek samostatné chlize, kdy byva
typické, Ze tyto déti zaCinaji chodit o nékolik mésicu pozdéji nez bézné déti
(Attwood, 2005, s. 101).

Problematicka byva koordinace pohybl v oblasti jemné a hrubé motoriky.
Déti jsou v pfedsSkolnim véku velmi neobratné, maji problémy s drzenim tuzky,
manipulaci s drobnymi pfedméty, se skladanim stavebnic, se zavazovanim bot,
zapinanim knoflikt, pouzivani pfibor. Tento deficit asto pretrvava i v pribéhu
Skolni dochazky. PotiZze jsou zfetelné i v sebeobsluze, kdy je nutny dlouhodoby a
staly dohled a dopomoc (Thorova, 2006, s. 136 - 137).

Nejmarkantnéjsi jsou potize pfi pohybu v prostoru, pfi béhu a chizi. Zde je
napadna nedostateCna koordinace pazi a nohou. Pfi chlzi mohou chybét
doprovodné pohyby rukou. Pohyb je pomaly tézkopadny a kiecCovity, nékdy
pfipomina pohyb loutky. Nejméné rozvinutou schopnosti je hra s micem, jako je
hazeni, kopani a chytani, kdy dité neni schopno zkoordinovat pohyb obou pazi,
spravné nacasovani, kdy je tfeba ruce nastavit. Z toho vyplyva, Ze pokud dité
nezvlada micCové hry, ostatni ho nechtéji mezi sebe pfijmout. Nejmeéné je
zasazena schopnost plavani ( Attwood, 2005, s. 102 — 104).

Jedinci s Aspergerovym syndromem (AS) mivaji také problémy
s rovnovahou, nedovedou napodobit rytmus a pohyby druhych (Boyd, 2011, s.
64).

Casto se vyskytuji opakujici se pohyby, jejichZ repertodr je velmi obsahly,
od tfepani prsty, celymi pazemi, které trvaji jen kratce az po dlouhodobé kmitani
prsti pred obliCejem, kdy je dité timto pohybem naprosto fascinovano. Kratkodobé
pohyby se mohou vyskytovat pfi emocnim rozruSeni jako je radost, uzkost,
nervozita, tenze. DlouhodobéjSi pohyby mohou slouZit jako autostimulaéni

chovani, nebo k vyplnéni volného &asu (Cadilova et. al., 2007, s. 16).
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2.2.4 Zajmy a ritualy

Déti s Aspergerovym syndromem nemaji schopnost poznat, rozliSit a
posoudit zmény pomoci stejnych ukazatell jako ty zdravé. Zmény u nich
vyvolavaji paniku a uzkost, dési je a zpusobuji stavy zmatku. Je pro né mnohem
je pro né nutnost rozhodovani, nebo vybéru. Jsou- li véci a prostfedi stale stejne,
je pro né snadné;jsi citit se bezpecné a predvidatelné (Lawson, 2008, s. 12).

ZjednoduSujici a charakteristicky pohled na ritualni chovani déti
s Aspergerovym syndromem je takovy, Ze postizeni rovnaji pfedméty do dlouhych
fad, sbiraji mince, provazky, kaminky, nebo uzavéry lahvi. S vékem se nékteré
vymizi. V pozdé&jSim véku je upfednostiiovano sbirani faktl a znalosti z urcité
oblasti, nebo oboru, kde mohou dosahovat nevidané odbornosti. Svému zajmu se
dokazou vénovat velmi intenzivné, zatimco ostatni, ¢i médni témata je nadchnou
jen vyjimecné. Oblasti zajmU se stava matematika, vesmir, dopravni prostiedky,
jizdni fady, stavebni stroje, vysavace, potrubi atd. (Howlin, 2005, s. 109 — 118).

Rozdil mezi béZnymi zajmy zdraveho ditéte a specifickymi projevy chovani
ditéte takto postizeného spociva v tom, Ze chtéji mit koniCek sami pro sebe, je
typicky pouze pro né, fidi jejich volny €as i komunikaci s okolim (Atwood, 2005,
s.91).

To vSe je dano problémy v komunikaci, kdy je pro dité jednodussi, kdyz se
konverzace tyka oblasti jeho zajmu, které podrobné rozumi. Ma jistotu, Zze se bude

umét vyjadfit a nebude za ostatnimi zaostavat (Preismann, 2010, s.15).

2.2.5 Kognice

Kognice, neboli mysSleni, zahrnuje proces uceni, pamét a predstavivost.
V8echny tyto slozky jsou u déti s Aspergerovym syndromem narusené, pfipadné
ur€itym zpusobem pozménéné ( Vosmyk, Bélohlavkova, 2010, s. 51).

Asi od Ctyf let dité chape, Ze i ostatni lidé maji mysSlenky. Déti
s Aspergerovym syndromem vSak cCasto mivaji potize, aby tuto skutecnost
pochopily. Nedovedou vnimat pocity a mySlenky druhych a s timto védomim
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spravnym zpusobem nalozit. Nejsou schopni uvédomit si, ze mohou svou
poznamkou nékoho urazit, nebo pfivést do rozpakd a naopak napravit situaci
omluvou (Atwood, 2005, s.11-12). Chybé&jici schopnost takového mysleni logicky
vede k deficitu v socialnim porozuméni a ve fantazii. Déti ¢asto reaguji v emocné
vypjatych situacich lhostejné. Neberou v uvahu znalosti jinych lidi, akceptuji pouze
informace, které jsou znamé jim. Nechapou, Ze lidé mohou l|hat, Zertovat, chtit
udélat radost, nebo se nékomu vysmivat. Nemaji schopnost odhadnout potfeby a
zajem druhych, nebo nedovedou rozpoznat, co si lidé pomysli, pokud oni nebudou
dodrzovat socialni pravidla (Thorova, 2006, s. 254 — 255).

Vzhledem ktomu, Ze tito jedinci maji velky deficit v chapani mySlenek
druhych, davaji napriklad pfi Cetbé prednost naucné literatufe pred beletrii. Ve
velké oblibé jiz malych déti jsou rGzné encyklopedie, jizdni Ffady a knihy o
oblibenych tématech. V téchto knihach neni zapotfebi zamyslet se nad postavami
jako takovymi, jejich povahou, emocemi, vztahy, nad socialnimi vazbami a pocity.
Naucna literatura dava jasné a srozumitelné informace, nevyzaduje v takové mire
predstavivost a fantazii (Attwood, 2005, s.113).

Neznamena to vSak, Ze by tyto déti nepracovaly s fantazii, ale jejich hra se
od ostatnich vrstevnikd velmi lisi. Upfednostiuji individualni hru, ve které se
objevuji nékteré napadné prvky, které se spiSe podobaiji realité dospélych. Treba
nastupovani a vystupovani z vytahu, fizeni autobusu, otvirani dvefi atd. Dité
pfesné kopiruje situace, které nékde vidélo a které ho zaujaly. Jeho hra je
orientovana na predméty. Pokud pfeci jen zapoji do hry sourozence, nebo
kamarady, nafizuje jim, co pfesné maji délat, nebo kam si maji stoupnout (Pata,
2007, s. 73 — 80).

Déti starSiho Skolniho véku s Aspergerovym syndromem si vytvareji bohaty
fantazijni svét zejména v situacich, kdy maji pocit, Ze jim ostatni nerozumi, nebo
se nedokazou zorientovat v realité. Mohou si vybudovat velmi bohaty vnitfni
fantazijni svét, ktery pro né pfedstavuje unik a radost ( Attwood, 2005, s. 120).

U déti s AS prevlada vizualni mysSleni, nedovedou si predstavit to, co nevidi.
To byva €asto nevyhodou ve skole, kde je kladen velky duraz na slovni uvazovani.
Dité snadnéji popiSe zrakové uspofadané feSeni ulohy, slovné ji dovede opsat jen

téZko. Proto by napfiklad pfi matematice mélo mit na stole pocitadlo (Vosmyk,
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Bélohlavkova, 2010,s. 80). Zrakové mySleni ma ale i celou fadu vyhod, coz
dokazuje velky vyskyt osobnosti s AS ve svété védy a uméni napf. Vincent van
Gogh, Albert Einstein, Bill Gates (Grandin, 1996, s. 36).

2.2.6 Emocionalita

Neschopnost rozumét abstraktnim pojmum a chybéni abstraktniho mysleni
velmi ovliviiuje schopnost porozumét citim a emocim (Howlin, 2005, s. 53).
Jednim z hlavnich pfiznakd je, Ze ditéti chybi empatie. Nemél by byt ale
povazovan za znamku toho, Ze se vibec nezajima o druhé. Je tim spiSe mysleno,
Ze ho emoce druhych matou a hlavné neni schopno pfiméfené projevovat své
vlastni pocity. Déti s Aspergerovym syndromem mivaji v obliCeji zcela bézné rysy,
ale pfesto je patrné, Ze pfi hfe s ostatnimi, nebo pfi rozhovoru maji skoro kamenny
vyraz. Neni totiz schopno projevovat emoce v takovém rozsahu, jaky ostatni
oCekavaji. Nékteré déti vyjadfuji emoce nepfimérené situaci, mohou byt netecné,
nebo naopak reaguiji prilis silné emocné. Neadekvatné se sméji i placou, dochazi
k prudkému stfidani nalad, agresivité, sebedestrukci, zachvatim vzteku,
zkratkovitému jednani. Dité s Aspergerovym syndromem je bud silné nachylné ke
vzteku a agresivité, nebo naopak nadmiru klidné a poslusné. Mlize byt i
kombinace obojiho chovani, kdy zalezi na jeho naladé a situaci (Boyd, 2011, s. 43
- 46). Ke stfidani chovani mlize dochazet i v urCitych periodach v navaznosti na
rlzna vyvojova obdobi ditéte. Dité zlostné snadno propadne afektu i po zdanlivé
malé provokaci Ci neshodé a naopak poslusné dité nerozhodi nic. Jedinci Casto
propadaji depresivnim naladam, utapi se v sebelitosti, nizkém sebehodnoceni,
jsou rozmrzeli. Nezfidka obvinuji sebe i okoli, jsou podezfivavi a paranoidni
(Cadilova et. al., 2007, s. 17). Neni vyjimkou, Ze mnoho t&chto déti jiz od nizkého
véku uziva antidepresiva. Emocni prozivani nemusi zcela chybét, ale je spiSe
pohlcujici a velmi matouci (Williams, 2009, s. 69). S problémem uzivani
abstraktnich pojm0 souvisi i neschopnost hovofit o své bolesti. Stejné tak jako
nedokazou sdilet radost, nedokazou se podélit o bolest, ani sdélit béznym
zpusobem své rozladéni. Rodi¢e ¢asto nemaji moznost rozpoznat u svého ditéte

probihajici nemoc. Dité nedovede svou bolest jakkoli popsat, neni schopno
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rodi€im sdélit &i vysvétlit, co se déje, ani neni schopno pozadat o pomoc.
VétSinou je mozno vycist signaly ve zméné chovani, ale ani to nemusi byt vzdy
pravidlem. Hrozi zde nebezpeci z prodleni, nebo zavaznych komplikaci, jako
napfiklad u Castého akutniho onemocnéni zanétu slepého stieva. Tyto déti maji
velmi Casto snizeny prah bolesti a naopak bolest proZivaji v situacich nam zcela
nepochopitelnych. Mize u nich dochazet k bolesti tfeba pfi vysSi intenzité zvuku
(Attwood, 2005, s. 57 - 66).

2.2.7 Smyslové vnimani

U déti s Aspergerovym syndromem se vyskytuji odliSnosti ve smyslovém
vnimani ve smyslu hypersenzitivity (pfecitlivélosti), nebo naopak hyposenzitivity
(nizké citlivosti) na smyslové podnéty (Vosmyk, Bélohlavkova, 2010, s. 62).

U sluchového vnimani jsou reakce velmi nerovhomérné. Déti nereaguji ani
na velmi silné podnéty, coz mize vyvolat dojem, Ze jejich sluch neni v pofadku a
naopak mohou reagovat i na velmi slaby zvuk, napfiklad zaSusténi igelitu. Jedinci
mohou pfi takovém zvuku prozivat velky strach, nebo dokonce bolest. Vétsi hluk u
nékterych déti vyvola paniku. Nékteré nesnasi hluk zpisobeny hovorem vice lidi,
kratké ostré zvuky, domovni zvonek, Stékot psa, nebo zvuk projizdéjici motorky.
Déti si v takovych situacich zakryvaji usi, schovavaji se pod stll, nebo utikaiji.
Uzkost, panika a zakryvani usi se mohou objevit jiz pfi pocitu ohroZeni, napt. pfi
navstévé obchodniho centra (Attwood, 2005, s. 127 - 137). Mezi poruchy
sluchového vnimani se fadi i autostimulaéni Cinnost. Dit€ muze byt urcitymi
zvukovymi podnéty fascinovano a nadmérné se pak zaméfuje napf. na
napodobovani zvukd, televiznich reklam, vyzaduje ur€itou skladbu, ma oblibu v
cinkani tramvaji, nebo ve zvukové hracce. Této €innosti se pak dokaze vénovat
velmi dlouhou dobu ( Thorova, 2006, s. 132 - 133).

Zmény v chutovém vnimani zpuUsobuji extrémni vybiravost v jidle a
odmitani nékterych potravin. Nékteré déti preferuji pouze urcité potraviny, napf.
jahodovy puding, jediny druh cerealii, nékteré pouze jidla bez vyrazné chuti jako je
chleba, sucha ryze, rohliky. Neni vyjimkou, Ze dité musi mit kazdy den jidlo ohfaté

na stejnou teplotu, nebo potravinu od stale stejného vyrobce. Také nastavaji
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potize pfi smichani pfilohy a hlavniho jidla. RodiCe by neméli dité nutit jist
odmitanou stravu, ani vybranou stravu zakazovat, tim by se mohly problémy
stupriovat. Nékdy je nutno dodavat potrebné vitaminy a vyzivové doplnky
(Maddon, 2003, s. 94 - 105).

Déti s Aspergerovym syndromem velmi €asto trpi precitlivélosti na dotyky.
Obzvlasté na ty, které nemohou predvidat. Uchopeni za pazi mize pocitovat jako
mackani, nepfijemné byvaji dotyky na hlavé a na dlanich. Pfi objeti mohou
ucuknout, nebo ustrnout. Nékteré z nich nesnesou dotyky svych vlastnich pazi
nebo nohou, proto tfeba divky vyzZaduji na spani pyZamo a ne noc¢ni kosili
(Grandin in Attwood, 2005, s.131). Rovnéz se stava problémem, maji-li se
dotykat urc€itych materiall, nebo povrchl. Mohou trvat na velmi omezeném
Satniku, dodava jim to jistotu neménnosti dotykovych vjemud. Hyposenzitivita
v oblasti dotekl se projevuje pfedevsim neschopnosti zkoumat hmatem predméty.
To se nasledné projevi urcitou dyspraxii (Attwood, 2005, s. 132 - 133).

Jedinci s Aspergerovym syndromem mohou byt precitlivéli na urcité pachy,
¢i vané. Mohou v nich vyvolavat az pocity na zvraceni. Naopak néktefi z nich Cich
téméfF nepouzivaji, coz mize vést k zanedbavani télesné hygieny (Richman,
Jelinkova, 2006, s. 45 - 48).

Ve vSech slozkach smyslového vnimani se muze objevit autostimulacni
chovani, ocichavani, olizovani, ulpivavé pozorovani, nutkavé dotykani se
nejruznéjSich materialt (Thorova, 2006, s. 133 -135).

Muze byt také naruSeno vnimani rliznych vnitfnich pocitd, jako je vnimani
horka, chladu, zizné&, hladu. Dité se pak musi fidit pravidly, nikoli pocity. Rovnéz
byva snizeny prah bolesti. U ditéte je timto vSim ovlivnén pud sebezachovy a

muze diky tomu Castéji dochazet k urazim (Boyd, 2011, s. 83 - 85).
2.3 Diagnostika

V soucasnosti neexistuje Zzadna zkouska biologického charakteru, ktera by
spolehlivé prokazala jakoukoli poruchu autistického spektra (Attwood, 2005, s. 22).
K diagnéze se vétSinou dojde v nékolika fazich. Prvni podezfeni byva ze

strany rodi¢l, nebo uciteld, ktefi jsou znepokojeni nestandardnim vyvojem ditéte.
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Rodi¢e se obrati na pediatra, ktery muze vyslovit podezfeni na poruchu
autistického spektra. K tomu Ize vyuzit Dotaznik détského autistického chovani —
DACH (pfiloha 3), ktery si mohou rodi¢e vyplnit. Tyto metody jsou pouze
orientacni, nikoli diagnostické a slouzi k nasmérovani rodi€l autisticky déti ke
specializovanému vySetieni

DalSi fazi je vySetfeni klinickym psychologem, nebo psychiatrem, ktery
zjiStuje symptomatiku typickou pro déti s poruchou autistického spektra a
vySetfuje aktualni schopnosti ditéte. VySetfeni vétSinou =zacCina uvodnim
pohovorem s rodi€i. Rodice mohou predlozit zpravy z dosavadnich vySetfeni,
kresby a Skolni prace ditéte. Odebere se velmi podrobna anamnéza, ktera se tyka
celého vyvoje ditéte. DalSi konzultace jiz probiha s ditétem, provadi se jeho
pozorovani pfi volné cinnosti a fizena prace s nim. KlepSi spolupraci maze
pomoci vySetieni ditéte v prostiedi Skoly nebo domova. Pozorovani je zaméfeno
na socialni chovani vaéi rodi¢im, vrstevnikim a na schopnost spoluprace.
Hodnoti se feC, kvalita komunikace a slovni zasoba. Dale se vySetfeni zaméruje
na neverbalni komunikaci (o¢ni kontakt, mimika, gesta, postoje), motoriku jemnou
i hrubou. Ditéti se predkladaji rizné skladacky na posouzeni analyticko —
logického mysleni a testuji se poCetni schopnosti. Sleduje se emocni reaktivita
ditéte, sluchové a zrakové vnimani a uroven sebeobsluhy (Thorova, 2006, s. 263
- 273).

K diagnostice se pouziva také nékolik screeningovych dotaznikd, napf.
Australska Skala — The Australian Scale for Asperger’'s syndrome, urCena
k detekci Aspergerova syndromu u déti mladSiho Skolniho véku. Dale AQ test —
Kvocient autistického spektra (pfiloha 4), zaméfeny na adolescenty a dospély vék.
Childhood Autism Rating Scale (CARS) — Skala détského autistického chovani,
diagnosticka kritéria Aspergerova syndromu MKN — 10, atd.

V neposledni fadé dité podstupuje dalSi specializovana vySetfeni na
neurologii, genetice, foniatrii, vySetfeni zraku, sluchu, konzultaci u specialniho
pedagoga (www.praha.apla.cz).

Spravna diagnostika Aspergerova syndromu a ostatnich poruch
autistického spektra vyZzaduje vybornou znalost vyvojové psychologie,

psychopatologie a klinické zkuenosti. V CR funguje né&kolik odbornych pracovist,
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kde se vySetfeni provadi. PoCet déti vykazujicich subjektivné pfiznaky vySe
uvadéného syndromu prevySuje kapacitu pracovist, poskytujicich diagnostické
sluzby. Cekaci doba na vysetfeni je jeden rok. Diagnostika se provadi napf. v
APLA (Asociace pomahajici lidem s autismem), na détském oddéleni
Psychiatrické kliniky FN MOTOL, nebo na détském oddéleni Psychiatrické kliniky
FN Plzen.

Vzhledem k narustajicimu poctu vyskytu poruch autistického spektra (PAS),
doporucCily nékteré staty provadét rutinni screening vramci pravidelnych
preventivnich prohlidek. V USA je tento screening provadén metodou CHAT
(Checklist for Autism in Toddlers, vytvofeny Baronem — Cohenem na zacatku 90.
let) jiz v 18 - 24 mésicich véku ditéte. V CR se plosné testovani na poruchy
autistického spektra zatim neprovadi. Pfesto, Ze se pfiznaky Casto projevuji od
kojeneckého véku, je pramérny vék stanoveni diagndzy Aspergerova syndromu
6,7 let a détského autismu 4,3 roky, jak uvadi studie brnénskych pedopsychiatr

z roku 2007 (www.pediatriepropraxi.cz).
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3 RODINA A DITE S ASPERGEROVYM SYNDROMEM

Rodina ditéte s jakymkoli postizenim ma jinou socialni identitu a je vzdy
nécim vyjimecna. Tato vétSinou negativhé vnimana odliSnost se dotyka nejen
rodi¢d, ale i zdravych sourozencl. Uritym zplsobem se méni zivotni styl rodiny,
ktera se musi pfizplisobovat moznostem , schopnostem a potfebam postizeného
ditéte. V dusledku toho se méni i chovani nejen v ramci rodiny, ale i ve vztahu
k SirSimu okoli a spoleCnosti. Reakce rodi€l na postizeni jejich ditéte, zpusob
jakym situaci zvladaji a pfijimaji, zavisi na mnoha okolnostech. (Vagnerova, 2008
s.164)

3.1 Proces akceptace diagnézy ditéte

3.1.1 Faze soku a popfreni skutec¢nosti

Byva to prvni reakce na subjektivné nepfijatelnou skuteCnost, Ze dité neni
zdravé. Zakladem je popreni faktu a Ize ji charakterizovat vyrokem ,to neni mozné,
to nemuUze byt pravda“ (Vagnerova, 2008, s. 170). Rodice Casto utikaji ze situace,
odkladaji doporu¢ena vySetfeni, prestavaji o situaci doma hovofit. Kazdé
sebemensi zlepSeni ditéte je pro né argumentem o pravdivosti jejich pfesvédceni
a vyvraci diagnézu. Bohuzel se obdobi prodluzuje, pokud je v tom utvrzuje i SirSi
rodina.( Thorova, 2006, s. 408)

3.1.2 Faze bezmocnosti a zloby

Rodi¢e nevédi co délat, kam se obratit, nikdy se s podobnym problémem
nesetkali. Nedovedou situaci feSit. V tomto obdobi pfichazeji pocity viny a zloby,
které se stfidaji s pocity bezmocnosti a hanby, které se vztahuji k oCekavanym
reakcim okoli. ProzZivani situace byva ambivalentni, oCekavaji pomoc a zaroven se
boji zavrZzeni a odmitnuti. Pretrvavaji pocity sebelitosti a vzteku, rodi¢e se mohou

navzajem obvinovat (Vagnerova, 2006, s. 171).
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3.1.3 Faze smlouvani

Toto je prechodné obdobi, kdy rodiCe Castecné skuteCnost akceptuji, ale
snazi se vytézit alespon néjaka pozitiva. Napfiklad ,bude dité sportovat, bude se
moci vyucit, bude schopno samostatné zit ?“ Jde o vyjadfeni nadéje, ktera neni
zcela nerealisticka. Jde o znak kompromisu, ktery mize byt znamkou postupného

prijeti dfive zcela odmitané skuteCnosti.

3.1.4 Faze adaptace a vyrovnavani se s problémem

V tomto obdobi nastava zvySeni zajmu o informace, které se problematiky
tykaji. RodiCe zajima pficina vzniku postizeni, jeho podstata, moznosti péce o dité
a jeho budoucnost. Racionalnimu zpracovani informaci a jejich zkresleni vSak
brani stale jesté pretrvavajici negativni emocni ladéni rodic¢t (Vagnerova, 2006, s.
174). Mohou prozivat obdobi deprese, uzkosti, dochazi k €ast&jSim konfliktim
v roding, kde se stale jeSté muze hledat vinik. Asi Ctvrtina rodi€¢u zaziva hluboké
pocity viny (Thorova, 2006, s.411). V této fazi se mohou objevovat riizné tzv.
unikové strategie. Rodi¢ chce odcCinit svlj pocit viny a rozhodne se ditéti zcela
obétovat. Pfi aktivnim zpusobu zvladani situace rodi¢ bojuje vSemi prostfedky,
vyhledava alternativni léky, léCitele. Néktefi rodiCe mohou kompenzovat své
zdanlivé selhani v rodi€ovské roli pfijetim nahradniho feSeni a zaCnou se naplno
vénovat své profesi. Mohou na moznost zlepSeni stavu svého ditéte rezignovat.
Dusledkem takového feSeni je zbyte¢na stagnace ditéte.

V této fazi nejde jen o zpracovani problému a vyrovnavani se s jeho
existenci, ale i o nachazeni feSeni a moznosti. Rodi€e potfebuji informace o tom,
jak s ditétem pracovat, jak jej vychovavat, o specialné pedagogickych postupech,

o moznostech IéEby projevl atd. (Vagnerova, 2006, s. 176).

3.1.5 Faze akceptace a realistického postoje

Rodina se vyrovnava s faktem. Dité je pfijimano takové, jaké je a hleda se
nejvhodnéjsi cesta k dalSimu Zzivotu (Thorova, 2006, s. 411). RodiCe se zacinaji
chovat pfiméfenym zplUsobem, jejich plany jsou realngjS$i a splnitelngjsi.
K akceptaci postizeni ditéte nedochazi ve vSech pfipadech. Postoj rodict se mize
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meénit v zavislosti na jeho vyvoji a s nim spojenych nové vznikajicich zatézich
(Vagnerova, 2006, s. 177).

V zivoté ditéte s Aspergerovym syndromem jsou obdobi, kdy je na zatéz
kladena na rodinu vyraznéjSi. Je to obdobi spojené s diagnézou, nastup do

matefské a zakladni Skoly, puberta a dospélost (Thorova, 2006, s. 413).
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4 PROBLEMATIKA PECE O DETI S ASPERGEROVYM
SYNDROMEM

4.1 Rana péce

Cilem souCasné doby provést diagnostiku v co nejniz§im véku ditéte,
zahaijit co nejdfive specialné pedagogickou péci, odpovédét rodic¢lim na zakladni
otazky, které se tykaji pfistupu kjejich ditéti a pomoci s dil€imi nacviky

(www.praha.apla.cz).
4.2 Vzdélavani

Nékteré déti mohou navstévovat specialni matefské Skoly, nebo zakladni
Skoly, kde je jim vénovana nadstandardni péCe v ramci integrace mezi ostatni déti
s hendikepem. Déti s leh¢&i formou Aspergerova syndromu byvaiji integrované do
bézné matefské, nebo zakladni Skoly, nékdy za pomoci asistenta pedagoga.
Bohuzel existuji i Skolky a Skoly, kde dité s postizenim odmitaji, nebo nesouhlasi
s pUsobenim asistenta.

Ve vétSich méstech jsou Specialné pedagogicka centra, ktera spolupracuji
jak srodici, tak s matefskymi a zakladnimi Skolami. Podileji se na vytvareni
jednotlivych individualnich vzdélavacich planad (IVP) a na integraci déti
s poruchami autistického spektra do vzdélavacich zafizeni (Thorova, 2006, s. 380
— 397).

4.3 Lékarska péce

Velké procento déti s Aspergerovym syndromem se neobejde bez
psychiatrické pécCe, ale bohuzZel ne kazdy psychiatr ma s touto diagnézou
zkuSenosti. Mnoho déti miva pfidruzené zdravotni obtize a diagnozy, které také
vyzaduji lékafskou péci a Casto se stava, Ze lékafi nemaji o této poruse zadnou,
nebo jen mlhavou predstavu. Kazdy Iékaf by mél byt dopfedu upozornén, Ze bude

oSetfovat dité s diagnézou AS a rodiCe by méli byt vybaveni informacnim
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materialem. Pfi hospitalizaci je nutna stala pfitomnost rodi€e, bohuzel ne vzdy to

byva umoznéno (www.praha.apla.cz).
4.4 Socialni podpora statu

Aspergeriv syndrom a ostatni poruchy autistického spektra zpusobuji
vyrazné postiZzeni rdznych mentalnich funkci, které se nemusi tykat intelektu, ale
vzdy maji negativni dopad na Zivot ditéte a rodiny. Problémem je zafazeni do
bézné Skolky, Skoly, obtize pfi cestovani méstkou hromadnou dopravou,
problémové chovani na verfejnosti, t€zko usmérnitelné chovani. Déti potiebuji
témér vzdy specialni pfistup a asistenci pfi vétSiné cinnosti. Takové dité
pfedstavuje pro rodinu nesmirnou zatéz. Détem starSim jednoho roku s té€zkym
zdravotnim postizenim, které omezuje jejich pohybovou nebo orientaCni
schopnost se poskytuji mimoradné vyhody |. - IV.stupné. Rodiny téZ mohou
zazadat o pfiznani prikazu ZTP, nebo ZTP/P. Dale je mozno zadat o pfispévek na
zakoupeni, nebo opravu motorového vozidla, o pfispévek na provoz motorového
vozidla, o rodiCovsky pfispévek do 7 let véku ditéte a o socialni pfiplatek.
Vzhledem ktomu Ze kazdé dité a finanéni zazemi rodiny je posuzovano

individualné, nepodafi se vdem rodi€um pomoci vyuzit (www.mpsv.cz).
4.5 Obéanska sdruzeni v CR

e Vroce 2000 byla vCR zalozena APLA — Asociace pomahajici lidem
s autismem. Sdruzeni nabizi pomoc zejména v diagnostice poruch
autistického spektra, odborné poradenstvi, sluzby psychologa, psychiatra,
ranou péci. Dale respitni péci, asistencni sluzby, kognitivné behavioralni
intervence. Snazi se o zajistovani informovanosti rodi€l a praci s rodinou i
v domacim prostfedi. Provadi legislativni a pravni poradenstvi.

e DalSim obfanskym sdruzenim je AUTISTIK, ktery mimo jiné pofrada
rekreacni a rehabilitacni pobyty pro rodi¢e s détmi.

e Obcanské sdruzeni RAIN-MAN (Sdruzeni rodi¢u a pratel déti s autismem)

vzniklo vroce 2000 v Moravskoslezském kraji a sdruzuje rodiCe a
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pedagogy, vychovatele, feditele specialnich Skol a socialnich zafizeni,
klinické i poradenské psychology, psychoterapeuty, socialni pracovniky

( Thorova, 2006, s.360 — 379).

V Plzni vznikl na jafe 2007 klub Ulita pfi obéanském sdruzeni Motyl. Je to
klub pro rodiny s détmi s poruchami autistického spektra. Rodi¢e se zde
schazeji 1 x mésitné a vyménuji si navzajem zkuSenosti, informace a
napady. Klub poskytuje také zakladni i odborné socialni poradenstvi,
zprostfedkovava kontakty na specialisty a pomaha pfi uplatfiovani prav

(www.motyl-plzen.cz).

4.6 Mezinarodni a zahrani¢ni organizace

Vroce 1962 vznikla ve Velké Britanii The National Autistic Society.
V soucCasné dobé ma vice nez 19 000 ¢lend, 90 pobocek.

V USA vznikla Autism Society vroce 1965 a vroce 1967 The Autism
Research Institute.

V roce 1980 byla zaloZzena spole¢nost Autism-Europe, ktera v soucasné
dobé sdruzuje kolem 85 Clenskych organizaci z 30 zemi.

V roce 1998 vznikla The World Autism Organization.

Mezinarodni organizaci OSN by stanoven 2. duben, jako Svétovy den

informovanosti o autismu. Jednim z projektl je mezinarodni kampan s nazvem

Light It Up Blue — Rozsvitme se modfe, ktera se ve svété stala tradici (pfiloha 7).

V noci z 1. na 2. dubna se nasvécuji vyznamné svétové stavby a firmy modrym

svétlem a tim davaji najevo, Ze jim neni problematika autismu lhostejna. Modré

svétlo tak zamérfuje pozornost na poruchu, ktera ovliviiuje zivot asi 67 000 000 lidi

na celém svété a rodi se sni kazdé 110 dité. Kakci Light It Up Blue se

kazdoro¢né pfipoji vice nez 200 staveb po celém svété, patfi mezi né napf.

Empire State Building v New Yorku, opera v Sydney, Willis Tower v Chicagu,

v Praze bude osvicena modrym svétlem kopule na Vaclavském namésti

(www.autismus.ped.muni.cz).
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PRAKTICKA CAST
5 KVALITATIVNIi VYZKUMNE SETRENI

5.1 Formulace problému

Aspergerlv syndrom je postiZeni, které pronika do vSech oblasti lidského
Zivota. RodicCe ditéte s touto poruchou €asto od jeho utlého véku tusi, Ze s ditétem
neni néco v poradku a stanovenim diagndézy pouze dojde k pojmenovani
problému. Jaka jsou specifika Zivota takové rodiny, jaké jsou jejich pocity a v jaké

oblasti by ocenila nejvice intervenci a pomoci?
5.2 Cil vyzkumu

Zjistit, jak ovliviuje péce o dité s Aspergerovym syndromem rodinny Zivot.

5.3 Dilci cile

Zjistit , jak rodina vnimala diagnostiku onemocnéni

Analyzovat pfi€inu moznych pocitu

¢ Identifikovat oblasti, v kterych rodina vnima nejvétsi problém a kde by
ocenila pomoc, pfipadné jakou.

o Zjistit, zda existuje zasadni rozdil péCe o dité s Aspergerovym syndromem
v CR a USA.

o Na zakladé zjisténych udaju vytvofit navrh informacéniho letaku pro rodice,

ktery mohou pouzit pfi navstévé zdravotniho, Skolniho, ¢i socialniho

zarizeni a diky kterému mohou predejit nepochopeni a stresovani ditéte,

vyplyvajici z vSeobecné neznalosti této diagndzy.
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5.4 Charakteristika souboru

K vyzkumnému Setfeni jsem oslovila nékolik rodin s ditétem
s Aspergerovym syndromem. Zkontaktovani probéhlo pomoci internetové socialni
sité, kde existuji zde uzaviené skupiny rodi€l postizenych déti. Rodicum, se tak
nabizi moznost komunikovat o problémech svych déti a vymény zkuSenosti.
Odpovédét se rozhodly &tyfi rodiny z Ceské Republiky a jedna rodina z USA. TFi
rozhovory probéhly pfi osobnim setkani a dva pomoci emailové korespondence,

vzhledem k velké vzdalenosti.
5.5 Metodika sbéru dat

Pfi  zpracovani své bakalafské prace jsem pouZila metodu
polostrukturovaného rozhovoru. Tento typ rozhovoru mél pfedem dany soubor
témat a volné pfidruzenych otazek. Jejich poradi formulace a vybér slov mohl byt
pozménén. Pokud se konkrétni otazky zdali tazateli nevhodné v kontextu situace,
mohly byt vynechany a jiné mohly byt pfidany. Pfi pouziti metody
polostrukturovaného rozhovoru bylo nutno vytvofit navod k rozhovoru, rozhovor
vést, pfi rozhovoru zaznamenavat odpovédi pisemné a nakonec je vyhodnotit.

Rozhovory probihaly od listopadu do unora 2014. Rodice byli ujisténi, ze
informace budou slouzit pro potfeby kvalifikacni prace a bude jim zajisténa

anonymita. VSichni podepsali informovany souhlas (pfiloha 3).
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6 ROZHOVORY- ANALYZA A INTERPRETACE VYSLEDKU

6.1 Rodina ¢. 1

Rozhovor probéhl pfi osobnim setkani s matkou.

Zakladni udaje o ditéti a rodiné

Divka ve véku 9 let. Kromé& Aspergerova syndromu trpi spankovou poruchou,
smiSenou uzkostnou poruchou a poruchou pozornosti s hyperaktivitou (ADHD).
Zije pouze s matkou. Matce je 33 let a ma dokondené stiedoskolské vzdélani
s maturitou, péle o dceru ji nedovoluje pracovat. Otec od rodiny odeSel.

Sourozence nema.
Diagnostika Aspergerova syndromu
Jak jste dospéla k podezfeni, Zze s Vasim ditétem neni néco v poradku?

Prvni zminka padla, kdyZz bylo dcefi 5,5 roku na vyS$etieni v pedagogicko
psychologické poradné. Byly jsme tam kvuli vyfizovani pfipravky do zakladni
Skoly. Dcera ma tézké ADHD.

Jaké byly zvlastnosti v projevech ditéte?

Od mala velmi $patné spala, méla uzkosti, velmi ¢asto plakala. Pak nesna$ela
odévy, hlasité a rychle mluvila. Ve Skolce byly velké potize, ¢asto z ni utikala.

Nezajimala se o pocity druhych.

V kolika letech byl Vasi dcefi Aspergerliv syndrom diagnostikovan a jak dlouho

trvalo, nez byla diagnéza potvrzena?

V 8 letech a od podezfeni to vSe trvalo prili§ dlouho, prfes 2 roky. Pediatr
nespolupracoval, nechtél dat doporuceni na dalSi odborné vySetfeni, nechtél brat
v uvahu poruchu spanku. Dokonce mi fikal, kdyZz jsem ho prosila o doporuéeni

k psychiatrovi, Ze chci délat ze svého ditéte ,fetaka“.
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Jak jste vnimala diagnostikovani, jaké pocity u Vas dominovaly, pfetrvavaly?

Uleva... jednoznadné. Koneéné nékdo, kdo tomu rozumi, nemusite se obhajovat
jako rodi¢. Casto jsem u lékaru slySela, Ze si za potize mohu sama $patnou

vychovou. BohuzZel to do dnes vnimam s litosti.

Kde jste ziskala informace o Aspergerové syndromu a kdo Vam v této

problematice nejvice pomohl?

Prvni upozornéni na Aspergertiv syndrom, Ze vubec existuje probéhlo
Vv pedagogicko psychologické poradné, ale bez dalSiho doporuceni, jak mam dal
pokraCovat. Sama jsem si v§e musela najit hlavné na internetu. Moje maminka mi
kupovala knihy s touto tématikou. Pomohla mi i kamaradka, ktera ma ditko

s détskym autismem.
Rodina
Prosla rodina po sdéleni diagn6zy zasadni zménou?

VSichni se to snaZi rozumové chapat, ale bohuzel se s chovanim dcery perou,

Casto dochazi k nedorozumeéni.
Jaky je nejzasadnéjsi problém pfi vychové Vasi dcery?

Ze dcera nechépe rizné situace. V$e umi popsat, vysvétlit, ale jakmile dojde , na
véc”, jakoby ji nefungoval mozek a teorii neumi prevést do praxe. Déle pak
uzkosti, kdy Casto citim bezmoc, nevim jak nejlépe dcerce pomoci. A také jeji
afekty, kdy velmi kfiCi, sprosté nadava a nékdy i fyzicky napada pritomné...mne,
babicku...

Zmeénilo se néjak vuci Vam a dcefi chovani ostatnich ¢lenu rodiny a jaké pocity u

nich podle Vas prevlada;ji?

Mirné zlepSeni citim, nékdy se rodina zlobi, nékdy maji o nas strach, o
budoucnost, jak vyresit péci o dceru a jeji hlidani.
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Jaky ma VasSe dcera s ostatnimi Cleny rodiny vztah?

Dobre vychazi s babi¢kou, moji maminkou. Ostatni ji spi§ nechapou. Mozna se

boji této diagndzy, nebo Ze nebudou védét ,,co s ni*.
Socialni sféra
Dovoli Vam postizeni Vaseho ditéte pracovat?

Nyni uz ne, v zafi 2013 jsem musela dat v praci vypoveéd’ z divodu péce o dité
ZTP. Dcera ,nedavala“ druzinu, odpoledne byla velmi unavena a ja také. Dojizdéla
jsem do prace 25 km, byl to neustaly stres a koloto¢. Nejde dohromady tak

naroc¢na péce, nevyspani, prace.
Byl Vam pfiznan pfispévek na péci?

Ano, od fijna 2013 Ill. stuperi, predtim jsme mély Il. stuperi po dobu 2 let na tézké

ADHD a spankovou a tuzkostnou poruchu.
Musite se néjak zasadné& omezovat...dovolené, konicky, zajmy?

JelikoZ jsem sama s dcerou, tak kvuli tomu, Ze jsem musela odejit z prace, tak
ano. Jednak zfinancéniho hlediska a také C¢asového, protoze dité vyzZaduje

pravidelny rezim a o hlidani je nouze.
Jak to vnimate Vy, rodina?

Ze o sebe nedbam, nechtéji porozumét, Ze nemam finanéni prostfedky, nebo éas,

protoZze nemam hlidani.
Kde by jste uvitala pomoc?

Urcité dostupnéjsi odlehCovaci sluzba, nebo svoz ditka do specialni skoly,
terapeutické vikendy s podobnymi détmi za dotované a pfijatelné ceny, zajmové

krouzky, kde budou respektovat dité s AS.
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Zdravotnictvi
Uziva dcera néjaké Iéky, potfebuje kompenzacni pomucky?

Rano Stratteru na poruchu pozornosti a vecer Zeldox na spanek a Prothiaden,

antidepresiva.

Jaky je pfistup zdravotnik( k Vam a k Vasi dcefi pfi navstévé Iékafe, nebo pfi

hospitalizaci?

Od doby, co ma mé dité oficialni diagnozu, tak na to pfed vysetfeni upozornim a

vétsinou je vSe v poradku. Zaujmou tolerantnéjsi postup.
Popiste svllj emocionalni zazitek se zdravotniky.

U détské psycholozky, kdy se teprve utvérela diagnostika. Rekla, Ze si za
problémy mohu sama, Ze jsem samozZivitelka a patné jsem své dité vychovala.
V tu dobu jsem ja skoncila u psychiatra a malem jsem se zhroutila, protoZze mé
tento vysledek psychologického vySetfeni Sokoval. Psycholozka nejvice
zduarazriovala, Ze Zijeme samotné, bez otce ditéte a neustale se mne ptala, zda
potrebuji diagnézu Aspergerova syndromu na prispévek na péci. V tu dobu jsme

mély jiz 1 rok schvalen Il. stupen. Bylo to strasné jednani.
Jak je podle Vas mozné predejit problémim pfi navstéveé zdravotnického zafizeni?

Pripravovat dité na vySetfeni, informovat sestru a lékafe o diagnoze. Setkani , na
zkouSku®, aby se dité mohlo podivat kam pujde, kdo tam bude, jak to tam vypada,

Jak vypadaji nastroje.
Skolstvi

Je Vase dité integrovano do bézné Zakladni Skoly, nebo navstévuje specialni
tFidu?
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Od pfipravné tfidy dcera navstévovala béznou ZS, logopedickou tfidu s IVP, se
snizenym poctem Zak(. Ale bohuzel tridni ucCitelka nerespektovala potize AS,
zvlastnosti, dcefi opakované sprosté nadavala pred détmi. Nyni po jarnich
prazdninach prechazime na zakladni skolu Prof. MatéjCka, ktera je pro Zaky se
specifickymi potfebami. Je zde mozné, aby dité nemuselo travit rusnou prestavku
ve tfidé, spoluzaci jsou vedeni s respektu vuci postizenym détem. Na Skole kam
dcera chodila doposud, se ucitelka o détech s poruchami autistického spektra
vyjadfovala jako o , posedlych dablem*, Cely program nové $koly na mé plsobi,
Ze jste s ucitelkami a détmi na jedné lodi, maji dokonce jednou za 2 meésice

setkani rodi¢u s détmi, neboji se podnikat vylety, maji pro né krouzky.
Mate zkuSenosti s asistentem pedagoga, nebo osobnim asistentem?

Od rijna 2013 ma dcera asistentku, je vyborna, respektuje dceru i IVP, netlaCi na

ni, jedna s ni na rovinu a lidsky. Bude i v nové Skole.
Kde vidite nejvétsi problém a uvitala by jste zménu pfipadné jakou?

Prahlednost integrace a dodrZzovani individualniho vzdélavaciho planu, aby vse
nebylo oS$etifeno jen na papire. Urcité informovanost obecné o Aspergerové
syndromu, Skoleni pro pediatry, vice socialnich sluzeb. ProtoZe stacionare jsou
pro klienty s mentalni retardaci, doprovody a hlidani od socialnich agentur
nedoprovodi dité, ¢asto maji v podminkach vék 18 let a klient nesmi mit poruchu
chovani, ktera je v 90% u lidi s poruchami autistického spektra. Odlehcovaci dny,
Ci vikendy, nas nic takového neni, tfeba aZz v Praze a za hrozné penize. Doprovod
ditéte do Skoly, prednost na uradech, kdy ditko prosté nevydrzi ¢ekat hodinu a
vice. Urcité prispévek na dojizdéni do specialni skoly, na drahé léky. Specialni
pobyty pro déti a rodie, ¢asto jsou tyto déti fixovany na rodice, priméstské tabory
a vylety s asistenty. Dostupnéjsi moznost nacviku socialnich dovednosti a urcité

lepSi a odbornéjsi cesta k diagnostice a konkrétni pomoc rodi¢um.
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6.2 Rodina ¢. 2

Rozhovor probéhl pfi osobnim setkani s matkou.

Zakladni udaje o ditéti a rodiné

Chlapec, 7 let. Diagndéza Aspergerliv syndrom, détska mozkova obrna (DMO)
s pfevahou levostranné hemiparézy. Zije s matkou, které je 45 let a ma Uplné
stfedoskolské vzdélani a se sestrou, které je 20 let. Otec od rodiny odesel.

Chlapcovo postizeni nedovoli matce pracovat.
Diagnostika AS
Jak jste dospéla k podezfeni, Zze s VaSim synem neni néco v pofadku?

Od miminka hodné plakal a byl stale nespokojeny. Pozdéji se zacala projevovat
uzkost z novych véci, zruznych zvuk( nékdy aZ panicka hriza. Treba zvuk
vrtacky, mixéru, motorky. Odmital aktivity, které neznal, nebo se dlouho
rozhodoval nez se o néco pokusil. Mél podivné chovani vuci cizim lidem,
navazoval s nimi diavérny kontakt, vésel se na né, pusinkoval jim ruce, nevhodné
Skakal do feci. S pribyvajicim vékem ma vétsi uzkost z navstév u lékafe. Obclas se

objevovaly zachvaty zurivosti a byl vzdy velmi netrpélivy.
Jaké byly dalSi zvlastnosti v projevech ditéte?

Dlouho nemluvil a s nastupem jednotlivych slov kolem 3. roku véku prisel rychly
rozvoj reci. Ziskal neuvéritelné bohatou slovni zasobu, zacal Cist pred nastupem
do $koly, aniz bych si vSimla, Ze se uci pismenka. Je pravdou, Ze pokladal za den
velké mnoZstvi otazek....nekoneénych a zachazel v nich do detailt. Dale plsobi
naladové. Obcas fika, Ze ho nebavi Zivot. Chce znat program dne dopfedu. Nékdy
pusobi jako velky ,protiva“. VS§e mu trva dlouho a musim ho neustale upominat,
aby si doSel na toaletu, aby ucinil to ¢i ono, i kdyz jsou to celkem samozfejmé veci.
Stale musi byt popostrkovan. Déti ma rad, ale neni tolerantni k tomu, kdyz ho

nékdo ze hry ru$i. Nerad se pfizptsobuje. Ma velmi nizké sebevédomi. Pusobi
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uzkostné pokud chci nékam odejit, ale v posledni dobé si zvykl na to, Ze jednou
tydné odejdu cviCit a nezarazi se nad tim. Pfed nastupem do Skoly zacCal mit
Cetnéjsi afekty. Doma je v pohodé. Nema rad dlouhé utkoly, pokud dostane ukol
navic protestuje a byl by i afekt. Vubec nemluvi vulgarné, ostatni za nevhodna
slova napomina, v pfipadé afektu ze sebe chrli vulgarni slova a nadavky. Umi byt i
velmi mily, Fekne si mi o usmév. Rozpozna dobre, kdyz se mra¢im a usuzuje tak,
Ze se zlobim. Sleduje ostatni a napomina, pokud by si neumyli po toaleté ruce.
Velmi sleduje zda ma po jidle Cistou pusu. Nesnese na sobé polité a znecisténé

obleceni.

V kolika letech byl Vasemu ditéti Aspergeriv syndrom diagnostikovan a jak

dlouho trvalo, nez byla diagn6za potvrzena?

Byla stanovena v 7 letech, stanoveni diagndzy trvalo 1 mésic, byly to 2 navstévy u

psychiatra.
Jak jste vnimala diagnostikovani, jaké pocity u Vas dominovaly a pretrvavaly?

Nebyla jsem pfekvapena, oCekavala jsem néjakou poruchu chovani a ulevilo se

mi.

Kde jste ziskala informace a kdo Vam v této problematice nejvice pomohl?

Informace jsem ziskala pomoci internetu, také od jinych rodi¢t déti s AS knih

vénovanych této problematice.

Rodina

Prosla rodina po sdéleni diagnozy zasadni zménou?

Po sdéleni diagndzy se u nas nic nezmeénilo, jen jsme se s dcerou vic zaméfily na

ziskavani informaci o Aspergerové syndromu.

Jaky je nejzasadnéjsi problém pfi vychové Vaseho ditéte?
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TézZce nese odlouceni ode mé.

Zménilo se néjak chovani ostatnich ¢lenu rodiny a jaké pocity u nich podle Vas

prevladaji?

VSichni se chovaji ohledupiné, berou syna jako Aspergera, dokazou pochopit jeho

zvlastni chovani.
Jaky ma syn vztah se sestrou a ostatnimi ¢leny rodiny?

Se sestrou ma hezky, laskyplny vztah. Ma z ni respekt. Otec se o syna nezajima
ani ho nevyhledava. Domnivam se, Ze otec syna trpi psychiatrickou poruchou,

odmita se vSak IeCit. Nabizi se, Ze diagndzu ma syn po svém ofci.
Socialni sféra
Dovoli Vam postizeni Vaseho syna pracovat?

Mohla bych pracovat v dobé, kdy je syn ve Skole, na zkraceny tvazek. Bohuzel se
mi dosud nepodarilo sehnat viubec Zadnou praci, natoZz na krat$i uvazek. Syn
vyZaduje celodenni péci a je na mé velmi uzce fixovany. Je vyloucené, abych

mohla normalné pracovat.
Byl Vam pfiznan pfispévek na péci?

Prispévek na péci jsme ziskali na détskou mozkovou obrnu, Aspergeriv syndrom

mame diagnostikovany teprve kratce.
Musi se rodina néjak zasadné omezovat, dovolené, konicky, zajmy?

Ano, to musi. Na dovolenou neméme dost finanénich prostredki. Zijeme pouze ze
socialnich davek. Snazim se jednou ro¢né se synem navstivit [azné ke stabilizaci
Jjeho diagnézy DMO. Na konicky pfilis ¢asu nezbyva. Presto jednou tydné zviadnu

mit hodinku pro sebe a jdu si zacVicit.
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Jak to vnima vaSe dcera a Vy?

Jsme rozumné, bereme to jak to je.

Kde by jste uvitaly jako rodina pomoc?

Po sdéleni diagnézy a nasledné po nastupech afekti ve Skole bych potfebovala
okamzitou pomoc. Tapala jsem pro¢ se déje to co se déje a jak to zvladnout.
Psycholog, nebo odbornik pro autisty, ktery by nam pomohl a poradil jak co reSit.
Nevédéla jsem na koho se obratit. Nyni zaliname praci se specialné

pedagogickym centrem.

Zdravotnictvi

Uziva VaSe dité trvale léky, potfebuje kompenzacéni pomucky?

Syn nosi specialni obuv vzhledem k DMO, bryle, rehabilitacni koCarek pri delSi

chizi. Zatim neuZziva léky, pouze na alergii.

Jaky je pfistup zdravotnikd k Vasemu synovi a k Vam pfi navstéve lékare, nebo pfi

hospitalizaci?

Ruzné, tam kde diagndézu znaji, napfiklad na neurologii, psychiatrii, nebo u
pediatra, tak jsou ohleduplni a trpélivi. Jinde na nas pohliZzeji podivné a nechapou

proC se syn tak chova. Vétsinou se nechce nechat vySetfrit.

Popiste negativni nebo pozitivni emocionalni zazitek se zdravotniky.

Pani doktorka z neurologie naprosto trpélivé, pfijemnym hlasem promlouvala
k synovi asi 30 minut a nakonec se ji podarilo, Ze se sviékl a nechal se
prohlédnout. Naopak jinde, tfeba na ortopedii, kdy jsme byli u nového lékare, ktery
viubec se synem nenavazal kontakt. Syn pak odmitl ulehnout na lehatko. Na
posledni navstéve u zubare se oprel o dvere a neudélal ani krok, sesunul se na
zem a pani zubarka nahlizela do ust z dalky, nesméla se ho dotknout. Trhala mu
trikrat zub a Spatnou zkuSenost uz neprekona. Navic ¢im je starsi, tim je to horsi.
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Jak je podle Vas mozné predejit problémim pfi navstéveé zdravotnického zafizeni?

To je téZka otazka, u nas nezabira skoro nic. Prosté ma okamzité po sdéleni o
navstéveé lekare panicky strach. Chystame se na odbér krve a ja nevim jak to

udélat. Citim beznadé.

Skolstvi

Je vas syn integrovan do bézné zakladni Skoly, nebo navstévuje specialni tfidu?

Je integrovan v bézné Skole v prvni tfidé. Tii mésice vSe fungovalo v celku dobre.
Po té zacaly afekty, svédéni hlavy, zfejmé psychického puvodu. Ve Skole nemaji
zkuSenosti s Aspergerovym syndromem a ja pocituji velké problémy v komunikaci.
Syn je povaZzovan za nebezpecného jedince. Je vniman jako ten, co muze nékoho
zranit ¢i vydésit svym chovanim. Je ten nevychovany, ten co neni samostatny a

odmita plnit zadané ukoly.

Mate zkuSenosti s asistentem pedagoga nebo s osobnim asistentem?

Mame zatim zkuSenosti s asistentem pedagoga.

Kde vidite v této oblasti nejvétsi problém a uvitala by jste zménu, pfipadné jakou?

Nedostatek informaci a nabidka pomoci v pocatku stanoveni diagnézy. Pochopit
samotnou diagnozu. Jako tvrdy ofisek vidim komunikaci se Skolou, tedy spiSe
neznalost pracovniku Skoly o détech s AS. Dle mého pfistupuji k détem s AS jako
ke zdravym jedincum a maji na né nesmysiné poZadavky a tim je dostavaji do
afektu. Rovnéz ,aspiky“ povazuji za nebezpecné déti pro ostatni, takze ta

neznalost.
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6.3 Rodina €. 3
Rozhovor probéhl pfi osobnim setkani s otcem.
Zakladni udaje o ditéti

Chlapec, 8,5 roku. Diagndza Aspergertv syndrom, ADHD (porucha pozornosti
s hyperaktivitou). Zije s rodiéi a 3 sourozenci ve véku 17, 14 a 5 let. Rodiéim je 37
let, otec ma vysokoSkolské a matka stfedoskolské vzdélani, oba pracuji ve

zdravotnictvi.
Diagnostika AS
Jak jste dospéli k podezieni, ze s Vasim synem neni néco v poradku?

Byl neprfimérené vzdorovity, neposlusny, nezviadatelny. Nékolikrat za noc se budil
a kricel, byl k neutiSeni. Do tfi let jedl jen mixovanou stravu. Nehral si s hraCkami,
Jjen v8e hazel. Za¢al pomérné dlouho chodit, mél porusenou jemnou motoriku. Mél

afektivni zachvaty, ublizoval sobé i sourozencum. Zacal i pozdéji mluvit.
Jaké byly zvlastnosti v projevech ditéte?

Nedoved!| se na nic soustfedit a najednou vydrzel sedét nékolik hodin a skladat
puzzle, nebo otevirat a zavirat dvefe u auticek. Necitil bolest, tnavu, nebo tfeba
horec¢ku. Nedal to ni¢im najevo. Nebylo mozZno nic vypozorovat ani z jeho mimiky.

Na spani si nebral plySové hraCky, jako jiné déti, ale tfeba klice.

V kolika letech byl Aspergeriv syndrom Vasemu synovi diagnostikovan a jak

dlouho trvalo, nez byla diagn6za potvrzena?
V 5,5 letech. Od prvniho podezreni to trvalo asi 2 roky.

Jak jste vnimali diagnostikovani, jaké pocity u Vas dominovaly, pfetrvavaly?
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V$e trvalo dlouho, ¢ekaci doba na diagnostické vySetfeni je 1 rok. Po urceni
diagnozy pfrisla velka uleva, ze jsme jako rodiCe ve vychové neselhali. V podstaté

se potvrdilo nase o¢ekavani.

Kde jste ziskali informace o Aspergerové syndromu a kdo Vam v této problematice

nejvice pomohl?

Prvni nasmérovani bylo od specialni pedagozky, kterou jsme navs$tévovali od
synovych 2,5 let, kvuli problémim s jeho chovanim. Nakoupili jsme si v§echny
dostupné knihy s touto problematikou. Po uréeni diagnozy jsme navstivili seminare

na toto téma a nadale se snazime v tomto sméru vzdélavat.

Rodina

Prosla rodina po sdéleni diagn6zy zasadni zménou?

Se synem byly problémy od miminka, takZe po sdéleni diagnézy jsme konecné

pfestali patrat po tom co délame ve vychove Spatné.

Jaky je nejzasadnéjsSi problém pfi vychové Vaseho syna?

Zvladani afektivnich zachvatu, kdy velmi vulgarné nadava a ublizuje si, nékdy i
sourozencuim. Problém je vysvétli ostatnim détem, Ze to tak nemysli, Ze maji jeho
chovani ignorovat. | kdyz se jim pak omluvi, vime, Ze je to pro né tézke. Dale je
problém planovat spolec¢né aktivity, nikdy nevime dopredu jak to bude snaset, zda
ho néco nerozrusi, zda se nebudeme muset vratit domu. Je velmi nesamostatny,

trvale na nej musi nékdo dohlizet a pfipominat pro ostatni bézné véci.

Zménilo se néjak chovani ostatnich ¢lenu rodiny a jaké pocity u nich podle Vas

prevladaji?

Sourozenci urcité pocituji méné pozornosti a nékdy je u nich pochopitelné znat
zarlivost. Nejblizsi rodina se snazi pomoci a pochopit, ostatni probléem nechapou,

mysli si,Ze synovi nic neni, Zze na ném neni nic vidét, Ze je nevychovany. VétSinou
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nemaji zajem se o této nemoci néco dozvédet. Postupem Casu se velmi zuzuje

okruh rodiny a pratel.
Jaky ma dité vztah se sourozenci a ostatnimi ¢leny rodiny?

Sourozence ma rad, ale v afektech jim ubliZuje, v zapéti se omlouva a objima je.
Stejné tak je to s prarodici. Nejvétsi problém je v tom, Ze péCe o syna je velmi
naroc¢na a soustavna. V rodiné uznava pouze autority a ty je ochoten poslechnout
bez vyhrad a bez problémda. Jinak je i velmi mily, mazlivy, stale opakuje jak nas

ma rad. Umi hodné energie véem brat, ale i davat.
Socialni sféra
Dovoli Vam postizeni Vaseho syna pracovat?

Mé ano a manzelka momentalné pracuje na menSi uvazek. Vzhledem k tomu, Ze

syn zacCina mit problémy v druziné, tak nevime, jak dlouho to jeSté bude mozné.
Byl Vam pfiznan pfispévek na péci?

Ano.

Musi se rodina néjak zasadné omezovat, dovolené, konicky, zajmy?

Vzhledem k ¢asové narocnosti péce o syna urcité. Veskeré aktivity rodiny musime
pfizplisobovat jeho stavu a naladé. Neni mozné chodit s mlad$i dcerou do
zajmovych krouzku, jelikoz syn musi byt v urCitou dobu doma a mit pravidelny
reZzim. Na dovolené pravidelné jezdime, nechceme syna kvili jeho postizeni

izolovat.
Jak to vnimaji sourozenci, vy, pfibuzni?

VSichni jsem si zvykli a snaZime se navzéjem si pomahat a podporovat se. Cas
straveny se synem se snazZime ostatni détem vynahrazovat v dobé, kdy ho o

vikendu, nebo prazdninach pohlidaji prarodice.
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Kde by rodina uvitala pomoc?

Mame rodice, ktefi nam pomahaji s hlidanim, coz je asi nejvétsi pomoc, jakou

muZeme dostat.
Zdravotnictvi
Uziva Vas syn trvale Iéky, potfebuje kompenzacni pomucky?

Ano uZiva antipsychotikum, antidepresivum a |ék na podporu soustredéni a

koncentrace.

Jaky je pfistup zdravotniku k Vasemu ditéti a k Vam pfi navstéveé Iékare, nebo pfi

hospitalizaci?

Détska lékarka nas podporuje, chvali nas za pokroky , stejné tak i syntv psychiatr.
Pri jiném oSetfeni na diagnézu upozornime a VvétSinou se setkavame

s pochopenim.
Popiste svij negativni nebo pozitivni emocionalni zazitek se zdravotniky.

Pri bolestivém oS$etfeni v kozni ambulanci, kdy jsem musel syna drZet a on ve
strachu vulgarné nadaval, na néj zacal lékar kficet co si to dovoluje a celou situaci
Jjen zhorsil. Je pravda, Ze jsem na synovu diagndzu neupozornil. Tim jsem se

utvrdil, Ze to radéji vSude dopredu fikame.
Jak je podle Vas mozno predejit problémUim pfi navstévé zdravotnického zafizeni?

Jak jsem rekl, dopredu zdravotniky informovat o problému. SnaZit se jim vysvétlit
Jjak maji pristupovat a komunikovat. Poprosit je o trpélivost. Chapu, Ze neni v jejich
silach znat kazdou diagnézu, pokud se to netyka jejich specializace. Syna musime
vzhledem k jeho ¢astym zdravotnim problémim a negativnim zkuSenostem na
kazde vysSetieni pripravit a snazime se zdravotnicka zarizeni navstévovat jen

v nezbytnych pripadech.
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Skolstvi

Je Vase dité integrovano do bézné zakladni Skoly, nebo navstévuje specialni
tfidu?

Byl integrovan do bézné tfidy s mensim poctem déti, kde byl asistent pedagoga,
ale ani pfes IVP $kolu nezviladal. Chybél specificky pristup a zkuSenost pedagogt
s AS. Nyni je ve specialni autistické tfidé, kde je vSe détem se specifickymi
vzdélavacimi potfebami prizptsobeno. Vyrazné se zlepSil syntv prospéch, je vice

motivovan a velmi se ve Skole snazi a chodi do ni rad.
Mate zkuSenosti s asistentem pedagoga, nebo osobnim asistentem?

Méame zkuSenost s asistentem pedagoga, ktery je ve tfidé pritomen pro vSechny
déti a bez néj by Skolu zviadal s daleko vétsimi potizemi. O osobnim asistentovi

uvazujeme do budoucna.
Kde vidite nejvétsi problém a uvitali by jste zménu pfipadné jakou?

Syn chodi do druZiny zdravotni tfidy, protoZe pro autisty druZina neni. Zde
narazime na nejvétsi problémy, nema zde dohled a svdj rad a ¢asto dochazi ke
konfliktim s ostatnimi détmi. Uvitali by jsme néjakou odpoledni sluzbu, druzinu,
tak abychom mohli normalné pracovat. Pokud by syna z druziny vyloudili,
manZzelka by nemohla pracovat a musela by byt se synem doma. Nevime jak

problém do budoucna vyreSime.
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6.4. Rodina €. 4 zijici v USA

Rozhovor probéhl formou emailové korespondence s matkou.
Udaje o ditéti a rodiné

Chlapec, 3,5 roku. Aspergeriv syndrom, ADHD, Zije s rodii a 4 sourozenci ve
véku 18, 16, 12 a "2 roku. Matce je 39 let, ma zakladni vzdélani a je v domacnosti,
otci je 45 let, ma vysokoSkolské vzdélani, je majorem v armadé USA, nékolikrat do

roka pobyva mimo domov.
Diagnostika Aspergerova syndromu
Jak jste dospéli k podezieni, ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?

Do 3 let mluvil, pouZival slova. Najednou prestal mluvit a ztratil o¢ni kontakt.
Chybéla jakakoli komunikace. Nevédéla jsem co muj syn potrebuje, zda mu néco

neschazi. Citila jsem, Ze mu musim pomoci.
Jaké byly zvlastnosti v projevech ditéte?

Nehral si, rozhazoval véci kolem sebe, pobihal po domé, stal se zavislym na
Ipadu, ktery perfekiné oviadal. Jedl jen ceredlie a jeden druh jogurtu. Cely den si
vystacil sam. KdyZ jsem odeSla neplakal pro mé, ale pro Ipad, ktery jsem méla
v tasce. Na mé se po navratu domu ani nepodival. Nev§imal si, kdyZ nékdo prisel,

nebo odesel.

V kolika letech byl Vasemu ditéti AS diagnostikovan a jako dlouho trvalo nez byla

diagndza potvrzena?

Byl diagnostikovan ve 3 letech po 2 mési¢nim Setfeni.

Jak jste vnimali diagnostikovani a jaké pocity u Vas dominovaly, pfetrvavaly?
Pozitivne, ocekavala jsem tuto diagnozu, pediatr ihned navrhl intervence v ramci

narodniho programu péce o autisty.
48



Kde jste ziskali informace o AS a kdo Vam v této problematice nejvice pomohl?

Navstivil nas doma logoped a psycholog, probéhlo nékolik setkani, syna
pozorovali, komunikovali s nim, vSe nam vysvétlili. Hodné informaci mame

z internetu a od pediatra, ktery proved| testy na poruchy autistického spektra.

Rodina

Prosla rodina po sdéleni diagnézy zasadni zménou?

VSichni se snazZi se synem komunikovat, nedavaji najevo, Ze mu néco je, berou to

prirozené. Problém je jeho komunikace, nevi jak se domluvit.

Jaky je nejzasadnéjsi problém pfi vychové Vaseho ditéte?

Mame 5 déti a musim mezi né rozdélit svij ¢as. VSichni pomahaji, zasadni

problém neni.

Zménilo se néjak chovani rodiny a jaké pocity u nich pfevladaji?

Déti pocituji litost, Ze ma bratr problém, zajimaji se o néj vice, ostatni rodina Zije

daleko.

Jaky ma dité vztah se sourozenci a ostatnimi ¢leny rodiny?

Nejradéji je sam, ve svém svété. Otec je casto nékolik mésict mimo domov kvili

Své praci, syn pak u néj place a odstrkuje ho.

Socialni sféra

Dovoli Vam postizeni Vaseho ditéte pracovat?

Jsem v domacnosti a staram se o déti a dum, jinak to u nas nejde.

Je Vam poskytovani finanéni podpora statem?
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V USA neexistuje Zadna pfima finanéni pomoc od statu pro postizené dité. Pokud
Je dité zarazeno do narodniho programu péce o autisty je tato sluzba hrazena

statem.

Musi se rodina néjak zasadné omezovat, dovolené, konicky, zajmy?
Nemusi, kazdé dité ma své zajmy.

Zdravotnictvi

Uziva VasSe dité trvale léky, potfebuje kompenzaéni pomucky?

Ne.

Jaky je pfistup zdravotnikl k Vasemu ditéti a k Vam pfi navstévé lékafe nebo pfi

hospitalizaci?
Nerozumim této otazce. Samoziejmé maximalné pozitivni.
Skolstvi

Je Vase dité integrovano do bézné matefské Skoly nebo navstévuje specialni

tridu?

V ramci programu chodi na 3 hodiny denné do $kolky, kde s nim pracuji

terapeuti.
Uz jste zmiflovala narodni program, mizete popsat v ¢éem spociva?

V USA ma kazdé dité bez ohledu na postizeni narok na vzdélani. Po urceni
diagnézy je na zéakladé posouzeni odborného tymu, kde jsou pedagogove,
psychologove, psychiatfi, logopedi a rodiCe zarazeno do vzdélavaciho programu.
V ramci tohoto programu je vytvaren individualni vzdélavaci program a statni Skola
v misté bydlisté je povinna dité integrovat a zajistit mu vhodnou asistenci a

adekvatni vzdélani na urovni jeho rocCniku. Pokud rodice s touto integraci
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nesouhlasi a chtéji komplexnéjs§i péci, vcetné terapeutické, zdravotni nebo
logopedické, musi Skola financovat zafazeni ditéte do Skoly specialni, ktera je
vétsinou soukroma. Zde je péce o déti i odpoledni a jsou zde vice uspokojovany

jejich specifickeé potreby.
Je zafazeni limitovano vékem ditéte nebo jeho pfidruzenymi diagnézami?

Skolni vzdélavani je pro déti od tfi let, do tfi let je program pro mladsi déti.
Diagnozy integraci nelimituji, i déti s mentalnim postizenim musi dostat vzdélani.
Skoly jsou motivovény finanénimi odménami, nebo postihy, pokud se jim nepodafi

dité adekvatné vzdélavat a neprojde v ploSnych testech.
6.5 Rodina €. 5

Rozhovor probéhl formou emailové korespondence s rodici.

Udaje o ditéti a rodiné

Chlapec ve véku 6,5 let. Aspergeriv syndrom a porucha pozornosti hyperaktivitou
(ADHD). Zije s rodi¢i a jednim bratrem, kterému jsou 4 roky. Rodiétm je 32 let,

oba jsou vysokoskolsky vzdélani a pracuji ve Skolstvi. Matka pracuje jako asistent

pedagoga.
Diagnostika AS
Jak jste dospéli k podezieni, Ze s vasim ditétem neni néco v pofadku?

Asi jeden rok pred diagn6zou — problémy s adaptaci v MS, zvlastnosti v projevu, v
zajmech, problémy se soustfedénim, zasnénost. Na vySetieni s podezienim na

PAS nas poslal aZz psycholog z PPP, kde jsme byli kvili odkladu skolni dochazky
Jaké byly zvlastnosti v projevech ditéte?
Pisu vysSe, neadekvatni reakce (smich a plac v ,nespravnych® situacich).

V kolika letech byl AS vasemu ditéti diagnostikovan a jak dlouho trvalo nez byla

diagnéza potvrzena?

V necelych 6 letech, 1 mésic.
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Jak jste vnimali diagnostikovani, jaké pocity u vas dominovaly, pfetrvavaly?

Potvrzeni obav, nejdfiv zaskoceni (i kdyZ jsme to tusili) a smutek, obava, s ¢im

vSim se bude muset vyrovnavat, sou¢asné uleva.

Kde jste ziskali informace o AS kdo vam v této problematice nejvice pomohl?
Internet, knihy z knihovny, pomahame si navzajem (manzelé).

Rodina

Prosla rodina po sdéleni diagn6zy zasadni zménou?

Ani ne, necitime zasadni zmény, nezmenili jsme zvyKy atd.

Jaky je nejzasadnéjsi problém pfi vychové vaseho ditéte?

Uc¢eni norem chovani, styku s vrstevniky, adekvatni reakce v socialnim kontaktu,
uc¢eni samoobsluze, ne Ze by to nezvladal, ale vSechno mu hrozné trva a byva

Zmateny.
Zmeénilo se néjak chovani ostatnich ¢lenl rodiny a jaké pocity u nich pfeviadaji ?

V na$i rodiné zustalo vse pri starém. V Siri rodiné se nic nezménilo, myslime, Ze

to jesté vSichni neakceptovali, Ze tomu nevéri.
Jaky ma dité vztah se sourozenci a ostatnimi ¢leny rodiny?

Velmi kladny, pratelsky, bratra ma rad, hraje si snim, pro hru si ho ¢asto vyzada,
obcas je vSak vuci nému agresivni, nikoliv soustavé, jde pouze o vybuchy agrese,

za kterou se vzapéti omlouva. Bratr ho ma také rad.

Socialni sféra
Dovoli vam postiZzeni vaseho ditéte pracovat?

Ano, zatim, drobna omezeni s ¢asem v praci, druh prace vSak toto omezeni

umoznuje, pracujeme ve Skolstvi.
Byl vam pfiznan pfispévek na péci?
Nezadali jsme.
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Musi se rodina néjak zasadné omezovat, dovolené, konicky, zajmy?
Zatim ne

Jak to vnimaji sourozenci, vy, pfibuzni?

ZvyKli si

Kde by rodina uvitala pomoc?

Chtélo by to lepSi spolupraci ucitelek ve Skolce, nékteré nejsou obeznameny s
projevy a problemy AS, rodice jinych déti se na néj asi divaji dost skrz prsty,

pravdépodobné o jeho diagndze nevi, védi jen o téch projevech.
Zdravotnictvi

Uziva VaSe dité trvalé léky, potfebuje kompenzacéni pomucky?
Ne, zatim.

Jaky je pfistup zdravotnikd k vasemu ditéti a k vam pfi navstéveé lékare, nebo pfi

hospitalizaci?

Pratelsky, nikam nas zatim netlaci . Momentalné nas desi predstava medikace,

syn jeSté nechodi do Skoly, takZe vse zvladame bez lékd.
Popiste svUlj negativni nebo pozitivni emocionalni zazitek se zdravotniky.

Zaznamenavame vstficnost a zajem

Skolstvi
Je Vase dit& integrovano do bé&zné ZS/MS nebo navtévuje specialni tfidu?

Je integrovdno do bézné MS, vzhledem k pfistupu hlavni uéitelky jsme ani
nezadali o IVP, ,instinktivhé“ zvolila pristup vhodny pro dité s AS jeSté pred tim,

nez byl diagnostikovan.
Mate zkuSenosti s asistentem pedagoga, nebo osobnim asistentem?

Syn zatim nema asistenta (asi jej bude mit ve $kole, nastupuje v zari), manzelka

sama pracuje jako asistentka pedagoga s détmi s ADHD.
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Kde vidite nejvétsi problém a uvitali byste zménu, pfipadné jakou?

Problém je v neinformovanosti vefejnosti (a to i béZnych pedagogt) o rtznych
problémech - AS, ADHD atd. Nejsou to zlé nebo nevychované déti, maji zdravotni
problém, ktery by nemél byt divodem k vylouCeni z bézného Zivota, jako jsou
zajmové krouzky atd. Vyloucili nam syna z vytvarného krouZku a ve sboru mu
zakazali ucast na koncertech, pravidelné krouzky napf. se specialnimi pedagogy
chybi — ve vytvarném krouZku nam pani ucCitelka pfimo fekla, ,Zze neni specialni

pedagog” a ve sboru nam sbormistryné fekla, ,Ze uz neni tak dobra, jako driv*.
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7 DISKUZE

Predkladana bakalafska prace ma za cil zjistit, jak péCe o dité
s Aspergerovym syndromem ovliviiuje rodinny zivot. Ve vyzkumném Setfeni jsem
se zajimala o to, jak jednotlivé rodiny vnimaly diagnostiku onemocnéni. Pfesto, ze
je tento syndrom vrozeny a v soucCasnosti neléCitelny, je pFekvapujici, ze
k diagnostice doSlo u vétSiny respondentl az v souvislosti s nastupem povinné
Skolni dochazky. Na malém vzorku posuzovanych déti byl prumérny vék pfi
stanoveni diagndézy AS 6,6 let. Stejna skuteCnost s pozdni diagnostikou autismu a
zejména poruch autistického spektra vyplyva i z prace brnénskych pedopsychiatr(
z roku 2007, kdy byl zjistén pramérny vék ditéte s diagnézou porucha autistického
spektra, v€etné AS 6,7 roku (www.pediatriepropraxi.cz). Tento fakt nabada k
otazce a zvazeni aktivniho celoploSného screeningu v détském véku, jak je tomu
napfiklad v USA.

U prvni divky byl syndrom potvrzen az v 8 letech. Presto, Ze se v jejim
chovani vyskytovaly zvlastnosti a nestandardni vyvoj jiZz od narozeni a prvni
zminka o Aspergerové syndromu padla v 5,5 letech. Pediatr nebral v uvahu
podezieni a obavy matky a nechtél divku poslat na odborné vySetfeni. Matka se
setkavala s nepochopenim, obvifiovanim za Spatnou vychovu, neddslednost a do
souCasnosti toto obdobi proziva s litosti. Cely proces odbornych vySetfeni a
diagnostiky vnimala jako pfili§ dlouhy, trval pfes 2 roky. Po sdéleni diagnézy zazila
jednoznacné ulevu.

Chlapec z druhé rodiny mél potize jiz od narozeni. Projevovaly se u néj
typické rysy, které uvadi Thorova, jako je panicka hriza z nékterych zvuku, pfilis
divérné chovani vadi cizim lidem a nevhodné skakani do feci (Thorova, 2006, s.
134). Rovnéz se u néj objevovaly afektivni zachvaty. Diagnéza byla potvrzena v 7
letech po Setfeni, které trvalo jeden mésic. Matka diagnézu oCekavala a nebyla
prekvapena.

U chlapce z tfeti dotazované rodiny byly problémy a odchylky v chovani
rovnéz od narozeni. Mél opozdény vyvoj chuze, afektivni zachvaty, poruSenou
jemnou motoriku, snizeny prah bolesti. Pozdéji se zalaly projevovat zvlastnosti
v zajmech. Rodi€um se zdal syn nezvladatelny a nepfiméfené vzdorovity.
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Diagnéza byla stanovena po dvouletém podezieni az v 5,5 letech. Jak uvadi otec,
dostavila se velka uleva a potvrdilo se o¢ekavani.

Rodina &tvrtého chlapce Zije v USA. Chlapec, jako jediny z dotazovaného
vzorku respondentt, nemél podle matky zadné pfiznaky do 3 let. Pfiznaky se
objevily nahle ztratou feCi a oc€niho kontaktu, dale byl vybiravy vjidle a
upfednostioval ur€ity a velmi omezeny druh potravin. Diagnoza byla potvrzena po
2 mésicnim Setfeni jiz ve 3 letech. Matka uvadi, ze celou situaci vnimala pozitivhé
a diagndzu ocCekavala. Byla rada, Ze s chlapcem budou ihned pracovat odbornici.
Dale uvedla, ze diagnostika v USA probiha jiz od 18 mésicu, coz se shoduje i s
udaji uvedenymi v odbornych ¢lancich (www.pediariepropraxi.cz).

Posledni pata rodina ma chlapce ve véku 6,5 let a diagnéza mu byla
potvrzena po mésicnim Setfeni v 6. letech. Potize a zvlastni chovani se
projevovaly od 5 let. Problémy se manifestovaly v socialnim kontaktu,
v sebeobsluze, neadekvatnich a nepfiméfenych reakcich. Po stanoveni diagnozy
se rodi¢um potvrdily obavy a presto, ze ji oCekavali, dostavil se smutek a obava o
zvladnuti situace. Soucasné vSak prozili ulevu.

Pfesto, Zze v8em rodi€um byla sdélena diagnéza nevylécitelného
onemocnéni jejich déti, zazila vétSina z nich pocit ulevy. Myslim si, Ze neni
mnoho diagn6z, kde by objasnéni vedlo k takovému osvobozujicimu pocitu.
RodiCe prestali pocitovat vinu za vychovné a rodiCovské selhani, kterou jim
vétSinou okoli, pfibuzni a bohuzel nékdy i odbornici pficitali.

Dale mé zajimalo, v jaké oblasti pocituji rodie nejvice problém. Nejprve
jsem se zaméfila na rodinu a socialni sféru. VSechny oslovené rodiny znaly své
naroky na pfrispévek na péci poskytovany statem. Tri ze Ctyf déti dotazovanych
respondenti z CR, ho pobiraly na onemocnéni AS, &i pfidruzené choroby.

Matka prvni divky uvedla, Ze v rodiné dochazi €asto k nedorozuméni,
vzhledem k problémovému chovani dcery. Po stanoveni diagnézy doSlo
k mirnému zlepSeni, ale pfesto se pfibuzni nékdy zlobi. Divka dobfe vychazi
pouze s babi¢kou z mat€iny strany. Ostatni maji strach a nevi, jak o dité peCovat.
Vzhledem ktomu je matka na pécCi sama. Musela opustit i zaméstnani a
v soucCasnosti Ziji s dcerou ze socialnich davek. Podafilo se ziskat vyssi stupen

prispévku na péci. Vzhledem k horSim socialni podminkam a ¢asové narocCnosti
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péCe se matka nemlze vénovat zajmum, nebo odjet s dcerou na dovolenou.
Rodina ji Casto vytyka, Ze o sebe nedba a setkava se zde s neporozuménim.
Velice by uvitala finanéné dostupnéjsi respitni péci, zajmové krouzky pro dité
s postizenim, nebo dovoz dcery do specialni Skoly. Dale by této rodiné pomohly
dostupnéjsi socialni sluzby, hlidani déti, nacvik specifickych socialnich dovednosti
atd.

Ve druhé rodiné se po sdéleni diagndzy nic nezménilo. Matce pomaha
s péCi o syna jeho dospéla sestra, se kterou ma chlapec hezky vztah. Otec od
rodiny odeSel jiz dfive pfed stanovenim diagnézy AS a SirSi rodina bere na
chlapcovo postizeni ohled a snazi se jeho chovani pochopit. Matka uvedla, Ze by
mohla pracovat pouze na zkraceny uvazek, kdy je chlapec ve Skole, ale takovou
praci se ji dosud nepodafilo ziskat. Ziji také ze socialnich davek, ptispévek na pédi
mél chlapec pfiznan jiz na détskou mozkovou obrnu. Rodina se musi omezovat
z finan¢nich i ¢asovych divodl. Pouze jednou ro¢né navstévuji lazné a matka si
vyClenila hodinu tydné na cviCeni. Chlapec pouziva kompenzacni pomucky.
Rodina by uvitala pomoc predevsim odbornou a psychologickou.

Rodina tfetiho ditéte po sdéleni diagndézy pfestala patrat po svych
vychovnych chybach a zaméfila se vice na ziskavani vSech dostupnych informaci.
PécCe o chlapce je Casové velmi naroCna a je problém rozdélit ¢as rodi€l mezi
dalsi 3 déti. VeSkeré spoleCné aktivity musi pfizplisobovat momentalnimu
psychickému stavu syna, ktery ma Casto afektivni zachvaty, je velmi nesamostatny
a potfebuje neustaly dohled a motivaci. Chlapci byl pfiznan pfispévek na péci a
oba rodiCe mohou zatim pracovat. Rodina nepocituje vzhledem k diagnoze
zasadni omezeni v socioekonomické sféfe. S péci o chlapce pomahaji i prarodice
a rodiCe uvazuji i osobnim asistentovi.

Rodina 3 letého chlapce z USA nepocituje v souvislosti s jeho diagnézou
zasadni problém. Chlapec ma 4 sourozence a 3 starSi se mu snazi pomahat.
Matka pocituje pouze nedostatek ¢asu pro vSechny. Otec rodinu finan¢né zajistuje
a ta se nemusi nijak zasadné omezovat. Pfima finan¢ni podpora od statu v USA
neni, stat hradi specialni péci v programu, do kterého je chlapec nyni zarazen.

Posledni rodi€e se shodli na tom, Ze po sdéleni diagn6zy se v rodiné nic

nezménilo. Nemusi se omezovat ve svych zajmech. Oba pracuji ve Skolstvi a o
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prispévek na péci nezadali. Chlapec ma mladSiho bratra, kterého ma velmi rad.
Sirsi rodina jeho postizeni zatim neakceptovala. Ob&as se u chlapce vyskytuji
afektivni zachvaty a agrese. Potfebuje soustavné vedeni vzhledem
k nesamostatnosti.

DalSi oblasti vyzkumu byla specifika pfi kontaktu ve zdravotnictvi a ve
Skolstvi. Dvé zpéti uvedenych déti uzivaji chronicky psychofarmaka a
antidepresiva v souvislosti s diagnézou AS.

V8echny rodiny zaznamenavaji pfevazné pozitivni a vstficny pfistup
zdravotnikd. Pouze matka prvni divky a otec tfetiho chlapce uvadéji negativni
emocionalni zazitek se zdravotniky. V prvnim pfipadé to bylo v dobé
diagnostikovani a ve druhém pfipadé neinformovanosti zdravotnika o diagnoze.
Myslim si, Zze je vhodné na problémy ditéte zdravotnicky personal upozornit, aby
se predeSlo jeho zbyte¢né frustraci. Specifickym pFistupem v komunikaci a
trpélivosti, I1ze problémum alespon Castecné predejit.

Nejvétsim uskalim jak vyplyva z vyzkumného Setfeni, je v CR oblast
Skolstvi. Neexistuje jednoznacna shoda, zda je lepSi integrace déti do béznych
Skol, Ci preference specializovanych tfid. V obou pfipadech musi byt pfistup
individualni. Velmi zavisi na zkudenostech pedagoga a ochoté vzdélavat se v této
problematice, systematicky pracovat s ditétem a spolupracovat s rodinou.
VSechny déti Skolniho véku zdotazovanych rodin, jak v béznych, tak
specializovanych tfidach, vyuzivaly pomoci asistenta pedagoga. Na vzorku
respondentl je patrna lepSi zkuSenost se specializovanymi tfidami s malym
poCtem déti, néz s integraci v béznych tfidach. Dvé ze tfi déti Skolniho véku byly,
nebo budou prefazeny do specializovanych tfid.

Prvni divka je integrovana v bézné Skole, ale tfidni uCitelka nerespektuje
specifické projevy Aspergerova syndromu a dokonce se o détech s PAS
vyjadfovala jako o ,posedlych dablem®. Matka uvadi, ze neni dodrzovan
individualni vzdélavaci plan a dceru bude pfefazovat do Skoly pro déti se
specifickymi vzdélavacimi potfebami. Divka ma asistenta pedagoga, se kterym
bude moci navstévovat i zajmové krouzky v ramci Skoly. Matka by uvitala vétsi
prihlednost integrace a dodrzovani IVP. Obecné vnima nizkou informovanost o

Aspergeroveé syndromu ve Skolskych zafizenich i ve spolecnosti.
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Druhy chlapec je také integrovan do bézné zakladni Skoly. Po tfech
mésicich se objevily afekty a psychické potize. Matka uvadi, Ze ve Skole nemaji
zkuSenosti s Aspergerovym syndromem a sama pocituje velké problémy
v komunikaci se Skolou. Syna zde povazuji za nebezpe&ného , nevychovaného a
nesamostatného. Rozvoj potizi je kladen do souvislosti se Spatnym pfistupem
pedagoga. Zadné Feseni této situace v soudasné dobé pro rodinu neni.

Treti chlapec byl integrovan do specialni zdravotni tfidy s menSim pocCtem
Zzakd. Ani zde nebyly zkuSenosti a vhodny pfistup ze stran pedagogl. Po
prefazeni do specialni autistické tfidy se situace vyrazné zlepSila. V uvedeném
Skolském zafizeni neni zajistén vhodny odpoledni program a vzhledem
k zaméstnani obou rodi€l bude jedinym FeSenim osobni asistent. Jina varianta
odpoledni péc€e bez rodiCl pro déti s PAS neni.

Pata rodina ma chlapce v predSkolnim zafizeni, kde je diky pozitivnimu
pfistupu pedagozky vSe bez problému. Chlapce byl ale vyloucen ze dvou
volnoCasovych aktivit. RodiCe to pficitaji neinformovanosti pedagogu, ktefi
nerespektuji potize ditéte a povaZzuji je za zlé, nebo nevychované. Po nastupu do
zakladni Skoly uvaZzuji o asistentovi pedagoga.

Specifika Skolni péCe o chlapce ze Ctvrté rodiny, ktera Zije v USA zamérné
hodnotim na poslednim misté. Chlapci teprve 3,5 roku a je nejmladSim ditétem
z uvedeného vzorku respondentl. Jako u jediného u né&j probiha komplexni
terapeuticka a vzdélavaci intervence. Je zafazen do narodniho programu na
podporu autismu. Chlapec je umistén do pfedskolniho zafizeni v misté bydlisté,
které mu hradi péci specialniho pedagoga, logopeda a psychologa. Je integrovan
mezi zdravé déti a rodiCe diky maximalni péci nepocituji téméf zadné problémy
v této oblasti.

Zasadni rozdil mezi pé&i o déti v CR a v USA vidim v aktivnim screeningu,
specifické rané péce a v intervencich spodivajicich v uzké spolupraci vladnich i
nevladnich organizaci, rodiny a odbornikd. To vSe je zastfeSeno legislativou statu.
Déle mé zaujala povinnost Skolskych zafizeni v misté bydlisté integrovat déti a
zajistit jim adekvatni péci, asistenci a vzdélani bud v bézné nebo ve specialni

Skole. Skoly jsou finanéné motivovany. V CR je vzdélavaci povinnost ditéte
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znesnadnéna situaci, ze Skola muze dité odmitnout z nedostatku financi, nebo
personalu. Projevil se velky nedostatek zkuSenych pedagogu a specialnich
autistickych tfid, coz zpUsobuje rodi€im znacné problémy a naruSuje fungovani
celé rodiny. Problematikou se jevi i spoluprace mezi odborniky — pediatr,
psycholog, psychiatr, specialni pedagog. Nejsou pro vSechny rodiny dostupni
odbornici ve specialné pedagogickych centrech pro déti s AS, ktefi by vedli rodice
ve specifickém pfistupu i vychovné vzdélavacim rozvoji ditéte.

Uvedené skutednosti soudasné situace v CR pfispivaji k rozvoji poruch
chovani u déti s AS, k negativnimu vlivu na osobnostni vyvoj ditéte a v neposledni
fadé i k problémdm a naruSovani vztah( v rodinném prostfedi, rozvoji unavy, obav
a negativnich emoci rodic¢u i dalSich ¢lenu rodiny.

Do prilohy jsem vlozila navrh informaéniho letdaku pro rodiCe, kde jsou
znazornény typické rysy tohoto postizeni a sestavila jsem pravidla komunikace
s détmi s Aspergerovym syndromem. Rodi¢e mohou tento informacni material
pouzit pfi navstévé zdravotnického zafizeni, nebo pfi hospitalizaci svého ditéte.
Pokud nebude ve zdravotnickych zafizenich respektovan specificky pFistup
k détem s AS, prodlouzi se €as na preventivni, diagnosticke, terapeutické vykony i
oSetrfovatelskou péci a bude ovlivnéna spoluprace s ditétem. Navazani socialniho
kontaktu a ziskani spoluprace ditéte jsou nezbytnou soucasti oSetfovatelské péce
v ambulantnich i lGzkovych zdravotnickych zafizenich. Neni v silach a povinnosti
kazdého zdravotnika znat projevy postizeni a specificka pravidla komunikace
s détskymi pacienty, ktefi maji Aspergeriv syndrom. Proto jsem, po konzultaci
s MUDr. Rumlovou, lékarkou détského psychiatrickeho oddéleni FN Plzen a
specialistkou na poruchy autistického spektra, zajistila distribuci informacniho
letaku. Ten bude pfedavan rodicum déti a bude soucasti informacnich materiall
v ambulanci détské psychiatrie MUDr. Rumlové. Dale jsem na jeji Zadost vytvofila
prukaz pro dité s autismem.

Dale bych rada svou praci pouzila, jako uceleny vyukovy a edukacni
material pro studenty psychiatrie, psychologie a oSetfovatelstvi.
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ZAVER

Bakalarska prace s nazvem Specifika Zivota rodiny ditéte s Aspergerovym
syndromem méla jako hlavni cil zjistit, jak ovliviiuje péc€e o dité s timto postizenim
rodinny Zivot. Cile se mi podafilo dosahnout prostfednictvim rozhovord s5
respondenty. Soucasné byly naplnény i dilCi cile, kterymi bylo zjistit, jak rodina

vnimala diagnostiku onemocnéni ditéte. Zanalyzovala jsem pfi€iny pocitd a

s

podafilo ke spolupraci oslovit rodinu Zijici v USA, konfrontovala jsem péci o dité u
nas a v USA.

VSechny rozhovory, které jsem vedla pfi osobnim setkani, byly velmi
emotivni a z neverbalnich projevl rodi€a byla poznat jejich unava a vyCerpanost.
Pfesto mé v jejich odpovédich velmi prekvapilo, ze kdyz jim byla odborniky
sdélena diagndza jejich ditéte, prozili vsichni na kratkou chvili ulevu. Casto nékolik
let tapali a prozivali pocit nejistoty, to se negativné odrazelo na jejich psychickém
stavu. Po stanoveni diagnézy ditéte méli moznost adaptace a feSeni situace. Dle
mého nazoru to svédCi o tom, Ze je tato problematika skutecné velmi neznama.
Rodiny maji s détmi problémy casto nékolik let, nez dojdou ke spravnému
vysvétleni a po celou tu dobu jim okoli pfiita vinu, nebo se sami obvinuji za
selhani pfi vychové.

Diky v8eobecné neznalosti této diagnézy, je v CR malo mist, ktera nabizeji
odbornou a kvalifikovanou pomoc. Pro mnohé rodice, ktefi nebydli ve vétSich
méstech je téméF nedostupna. Cesta ke spravné diagnoze je ¢asto velmi dlouha,
prodluzuje obdobi stresu a frustrace rodiny a oddaluje moznost v€asnych
intervenci, vCetné spoluprace s odborniky, které jsou nezbytné jiz od prvnich
pfiznakl této poruchy. Velice €asto chybi psychologicka pomoc rodi€¢im, ktefi se
musi s postizenim svého ditéte vyrovnat jako prvni. V Ceské republice doposud
neexistuje celoploSny aktivni screening autismu a poruch autistického spektra, jak
je tomu v n&kterych zemich, véetné USA. Cast déti uziva chronickou medikaci
psychofarmaky, antidepresivy a je u nich nezbytna dlouhodoba psychiatricka
intervence. Po stanoveni diagnézy AS jsou rodiny dobfe informovany, jaké jsou
moznosti socialni podpory a pomoci, které vétSina z nich vyuziva. Zejména jsou
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na ni zavisli rodiCe, ktefi nemohou pro hendikep ditéte a nedostupnou respitni
péci pracovat. NejvétSim problémem je oblast Skolstvi. BéZna Skolska zafizeni
projevuji zajem o integraci postizenych déti, ale chybi finan¢ni podpora a zkuseni
specialni pedagogové. VétSina oslovenych rodin prefadila, nebo ma v planu
prefazeni ditéte do specializovanych tfid. PéCe o jedince s AS je psychicky i
Casové velmi naro¢na a vycCerpavajici, musi byt komplexni a odborné vedena.
Prirozenym cilem by méla byt integrace do bézného zivota.

Zavérem bych chtéla fici, ze dité s diagnézou Aspergerova syndromu
vyznamné ovliviiluje a méni zivot rodiny, ale zaroven je rodina tim hlavnim
Cinitelem, ktery muze ovlivnit a ménit zZivot takto postizeného ditéte. Pfedpokladem
je absolutni informovanost rodiny, vefejnosti, instituci a zdravotniki a jejich

vzajemné pochopeni a ochota ke spolupraci.

,Pokud budete po rybé chtit, aby vylezla na strom, bude si cely Zivot myslet, Ze je

hloupa.” Albert Einstein
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Priloha 1 — Navrh informac¢niho letaku

MOZNE PROJEVY ASPERGEROVA SYNDROMU
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ZASADY KOMUNIKACE S DITETEM S ASPERGEROVYM

SYNDROMEM

Komunikujte jasné a jednoznacné, nenechte dité na pochybach.

Volte pozitivni pfistup, ignorujte Spatné chovani.

Snazte se o klidnou a uvolnénou atmosféru, bez rusivych elementa.

Volte jednotny postup, vSichni dospéli v okruhu ditéte by méli byt za

jedno.

Postupujte pomalu od jednodu$sich a konkrétnéjSich ukold.

Komunikujte pomoci pfedmétu, vizualizaci ( pomoci obrazka).

Ovérte, zda vam dité rozumi — zpétna vazba.

Ukony a pokyny vhodné& nadéasuijte, pokud je dit& rozrusené, nebude

spolupracovat.

9. Budte ostraziti, nékdy Ize poznat signaly, po kterych nasleduje afektivni
zachvat, a da se mu v€as predejit, napf. odvedenim pozornosti.

10.Dodrzujte pravidelny denni rezim provadénych ukonu, dité se bude citit
jistéji.

11.Agresi a vulgarismy neberte osobné, svédci o frustraci, nervozité, nebo
strachu ditéte. Zpétné se k témto projevim nevracejte.

12.Pozitivné motivujte, chvalte za sebemensi uspéch i za pékné chovani.

13. Mluvte jasné, srozumitelné v kratSich vétach, nepouzivejte abstraktni
terminy, ironii, dvojsmysiné vyrazy, fraze.

14.Pokuste se napsat, nebo namalovat pro dité denni program.

15.Nezahlcujte dité informacemi a pokyny.

16.Pokud Vam dité chce néco sdélit, snazte se o trpélivost a vyslechnéte
ho.

17.Umoznéte ditéti (pokud to Ize) jeho oblibenou €innost, uklidni ho.

18. Respektujte individualni tempo ditéte a nemeéjte na néj prehnané
pozZadavky.

19.Budte trpélivi.

20. Komunikujte s rodici, ptejte se na cokoli, projevte zajem. Znaji své dité
nejlépe, poradi Vam.

21.Nebavte se o ditéti v jeho pfitomnosti, vSe velmi citlivé vnima.

Hpwbn P
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Zdroj : vlastni




Pfiloha 2 — Osnova polostrukturovaného rozhovoru
1. Zakladni udaje o ditéti
Vék
Pohlavi
Pridruzené diagndzy
2. Zakladni udaje o rodiné
Veék rodicu
Dosazené vzdélani rodica
Zaméstnani rodicu
Pocet sourozencu ditéte
3. Diagnostika Aspergerova syndromu
Jak jste dospél/a k podezieni, Zze s VasSim ditétem neni néco v pofadku?
Jaké byly zvlastnosti v projevech ditéte?

V kolika letech byl Vasemu ditéti AS diagnostikovan a jak dlouho trvalo, nez
byla diagnéza potvrzena?

Jak jste vnimal/a diagnostikovani, jaké pocity u Vas dominovaly,
pretrvavaly?

Kde jste ziskal/a informace o Aspegerové syndromu a kdo Vam v této
problematice nejvice pomohl?

4. Rodina
Prosla rodina po sdéleni diagn6zy zasadni zménou?
Jaky je nejzasadnéjsSi problém pfi vychové Vaseho ditéte?
Zmeénilo se n&jak chovani ostatnich ¢lend rodiny vici Vam a Vasemu ditéti?
Jaké pocity u nich podle vas prevladaji?

Jaky ma VaSe dité s ostatnimi Cleny rodiny vztah?



5. Socialni sféra
Dovoli Vam postizeni Vaseho ditéte pracovat?
Byl Vam pfiznan pfispévek na péci?
Musite se néjak zasadné& omezovat....dovolena, konicky, zajmy?
Jak to vnimate Vy, rodina?
Kde by jste uvital/a pomoc?
6. Zdravotnictvi
Uziva VaSe dité néjaké Iéky, kompenzacéni pomucky?

Jaky je pfistup kVam a VasSemu ditéti pfi navstévé l|ékafe, nebo pfi
hospitalizaci?

Popiste svlj emocionalni zazitek se zdravotniky.

Jak je podle Vas mozné predejit problémum pfi navstévé zdravotnického
zafizeni?

7. Skolstvi

Je Vade dité integrovano do b&zné ZS/MS, nebo navstévuje specialni
tfidu?

Mate zkuSenosti s asistentem pedagoga, nebo s osobnim asistentem?

Kde vidite v této oblasti nejvétsi problém a uvital/a by jste zménu, pfipadné
jakou?



Priloha 3 - Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

NAZEV BAKALARSKE PRACE
Specifika zivota rodiny ditéte s Aspergerovym syndromem

STUDENT

Martina Rouckova

Katedra osetiovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU
e-mail: rouckova@ofta.cz

VEDOUCT BP:

MUDr. Rumlova Jitka

Katedra osetfovatelstvi a porodni asistence
Fakulta zdravotnickych studii ZCU

CIL STUDIE

Cilem studie je zjistit, jak ovliviiuje péce o dit¢ s Aspergerovym syndromem rodinny Zivot.
Na zéklad¢ zjisténych udaji bude vytvoren navrh informacniho letaku, ktery rodi¢e mohou
pouzit pii navstévé zdravotnického, Skolniho, ¢i socidlniho zatfizeni a ktery jim umozni
predchazet problémlim, nepochopeni a stresovani ditéte, vyplyvajici z vSeobecné
neznalosti této diagnozy.

S Vasim svolenim bude proveden rozhovor s Vami, ktery bude zaznamenan pisemnou
formou. Pofizeny zaznam nebude sdilen nikym jinym neZ studentem a vedoucim
bakalaiské prace. Zaznamy budou ihned po kompletaci studie vymazany. Uryvky
z rozhovoru mohou byt pouzity pfi prezentaci studie, ale tyto citace budou vzdy anonymni.
VasSe identita nebude rozpoznana, bude pouzit pseudonym.

Nemusite odpovidat na zadné specifické otazky, pokud nebudete sdm/sama chtit, a mizete
také kdykoliv odstoupit od rozhovoru nebo studie.

SOUHLAS S VYZKUMEM
souhlasim s G€asti ve vyzkumné studii. Souhlasim se zdznamem rozhovoru pisemnou

formou. Rozumim, Ze mohu kdykoliv od rozhovoru nebo studie odstoupit a Ze citace
rozhovoru budou pouzity anonymné&, nebudu ve studii identifikovana.




Pfiloha 4 — Charta prav lidi s autismem

Lidé s autismem by méli sdilet stejna prava a privilegia, jakym se tési cela
populace Evropy, pokud jsou pro né vhodna a pokud jsou v jejich nejlepSim zajmu.
Tato prava by méla v kazdém ze statu rozSifovat, chranit a vynucovat vhodna
legislativa. Tato legislativa by méla brat v potaz deklarace Prava osob s mentalnim
postizenim (1971) a Prava osob s hendikepem (1975) pfi OSN. Konkrétné pro lidi
s autismem by méla obsahovat nasleduijici prava.

e Pravo lidi s autismem Zit v mezich svého potencialu co nejsamostatnéjsi a

e Pravo lidi s autismem na dostupnou, nestrannou a pFesnou klinickou
diagnozu a lékarsky posudek.

e Pravo lidi s autismem na dostupné a pfimérené vzdélani.

e Pravo lidi s autismem (a jejich zastupcll) na ucast v kazdém rozhodovani,
které ovlivni jejich budoucnost. Prani jednotlivce je vzdy nutné v co nejvétsi
mozné mife zjiStovat a respektovat.

e Pravo lidi s autismem na dostupné a vhodné bydleni.

e Pravo lidi s autismem na pomucky, asistenci a podplrné sluzby nutné
k tomu, aby mohli vést plné produktivni, distojny a nezavisly Zivot.

e Pravo lidi s autismem na pfijem ¢i vyplatu, které dostaCuji k opatfeni
obleCeni, dostatku jidla, pfiméfeného ubytovani a dalSich Zivotnich
nutnosti.

e Pravo lidi s autismem se v co nejvétSi mozné mife ucCastnit rozvoje a fizeni
sluZzeb poskytovanych pro jejich pocit pohody.

e Pravo lidi s autismem na vhodnou péci o jejich fyzické, mentalni a duchovni
zdravi, a na vhodné poradenstvi. To zahrnuje poskytnuti vhodné 1éCby a
medikace, podavané v zajmu jednotlivce a pfi v8ech ochrannych
opatrenich.

e Pravo lidi s autismem na smysluplné zaméstnani a pracovni nacvik.

e Pravo lidi s autismem na dostupnou dopravu a svobodu pohybu.

e Pravo lidi s autismem tésit se z kultury, zabavy, rekreace a sportu, a aktivné

na nich participovat.



e Pravo lidi s autismem na vyuziti vSech zafizeni, sluzeb a aktivit komunity
rovnym dilem.

e Pravo lidi s autismem na sexualni a jiné vztahy v€etné manzelstvi, vztahy
bez vykofistovani a natlaku.

e Pravo lidi s autismem (a jejich zastupcu) na pravni zastoupeni a asistenci a
na plnou ochranu svych zakonnych prav.

e Pravo lidi s autismem na bezpeci pfed strachem z neopravnéné internace
na psychiatrickych klinikach €i v jinych restriktivnich institucich, ¢€i pfed
vyhrozovanim touto internaci.

e Pravo lidi s autismem na bezpeci pfed hrubym fyzickym zachazenim nebo
opomijenim.

e Pravolidi s autismem na bezpeli pfed zneuzivanim Iékd nebo jejich
nespravném pouZziti.

e Pravo lidi s autismem (a jejich zastupcu) na pfistup ke vSem informacim
nachazejicich se vjejich osobnich, Iékafskych, psychologickych,

psychiatrickych a Skolnich zaznamech.

Zdroj : www.praha.apla.cz



Priloha 5 — Dotaznik détského autistického chovani DACH

ano ne

Nezvykle klidné a tiché chovani (v obdobi 0-12 mésict).
1.

NeutiSitelny dlouhotrvajici pla¢ bez zjevné pficiny (v obdobi 0-12
2. mesicil).

Vyrazné dlouhotrvajici problémy se spanim a usinanim (déle nez tfi
3. mesice).

Problémy s jidlem (ji pouze urcité druhy potravin, prejida se ¢i ji velmi
4, malo).

Vyrazna nechut’ k vyméné plenek, ¢esani vlast, obleceni, prevlékani,
5. ¢isténi zubu, stfihani nehtt a vlasu.

Spatny o¢ni kontakt nebo vyhybani se oénimu kontaktu.
6.

Dité se diva skrz ¢lovéka, nekomunikuje pohledem.
7.

Nékteré zvuky 1 bézny hluk ditéti extrémné vadi, stdva se nervézni,
8. muze si zakryvat usi.

Dité je fascinovano ur€itymi zrakovymi podnéty, jako jsou napft. svétla,
Q. stiny, hrany pfredméti ¢i tipytivé véci, a vydrzi je dlouze pozorovat.

Véci pozoruje koutkem oka, pod zvlaStnim uhlem ¢i si je prohlizi velmi
10. | zblizka.

Zda se, ze dit¢€ citi velmi malo bolest.
11.

Nedava rodictim nijak najevo, Ze se chce pochovat.
12.

Nema zajem o mazleni, maximalné ho pasivné snese.
13.

Dité dokaze travit hodné ¢asu o samot€, zabavi se vlastni hrou, netouzi
14. | po spolecnosti.

Dité nevyzaduje pozornost, spolecnost, spole¢nou hru.
15.

Nezajem o détské socialni hiicky typu ,.kukuc®, ,paci, paci, ,vafila
16. | mysSicka®, ,,berany, berany“‘apod.

Dlouhotrvajici fixace na jedinou osobu, ostatni lidi témé&f zcela odmita
17. | (alespon jeden rok).

Dit¢ se nezajima o ostatni déti (v obdobi 30 mésict a vyse).
18.

Dité¢ se nezapojuje do spolecnych her s vrstevniky (s hrackami, na
19. | schovavanou, apod.)

Dité se nezajima o soutézivé hry, neprojevuje touhu vyhrat (v obdobi
20. | od tietiho roku).




Dit¢ mé néjakou vyjimecnou schopnost.

21.

Dit¢ velmi malo napodobuje dosp€lé (vyrazy tvare, mluveni, Cinnosti,
22. | pohyby).

Dit¢ neumi ukazovat prstem na zajimavé predméty Vv dalce (hlavné
23. | v obdobi 9-24 m¢ésici).

Dit¢ neukazuje na predméty, které chce podat.
24,

Velmi malo pouziva gesta, jako je pohyb hlavou vyjadiujici ,,ano-ne*,
25. | ,,pa-pa‘“, ,pusinku®, ,ty,ty“, ,pojd’ sem®.

Vice mluvi ¢i zvatla pro sebe nez pro druhé.
26.

Pokud néco chce, pouziva ruku dospé€lého jako nastroj nebo jako
27. | ukazovatko.

Dit¢ ma potize zamé&fit svou pozornost na véci, na které se ho snazime
28. | v okoli upozornit, obzvlasté pokud jsou vzdalenéjsi.

Dité se vyptava porad dokola na to samé.
29.

Dité opakuje casto slova nebo véty okamzité poté, co je slysi.
30.

Dité¢ mé tendenci odpovidat na otazku vybérem slov nebo celou vasi
31. | otdzkou. Napft. na otazku ,,Nechce$ banan?“, odpovi ,,nechces?* nebo

,,banan“, nebo ,,nechces banan‘.

Dité prili§ ¢asto mluvi o urcitych tématech, které ho zajimaji (napf.
32. | vysavace, znacky, elektiina, klice, zvitata, historie).

Re¢ nebo konverzace byva ¢asto vzdalend a nepiiméfena situaci, ve
33. | které se dit¢ nachazi. Tyk4 se napf. udalosti z minula, jedn4d se o

uryvky z televize, z pohadek ¢i pisni¢ek. Tento jev se Casto projevuje

ve chvili, kdy se dité citi nejisté a nervozni.

Dité mluvi Casto pro sebe.
34.

Reé ditdte ptisobi mechanicky a formalng, tzn. Ze se dité vyjadiuje
35. | népadné presné slovy a vétami, které pouZzivaji dospéli.

Dit¢ nepouzivd nebo pouze minimalné¢ pouziva 1.osobu (,,ja“),
36. | vyjadiuje se misto toho ve 3. osobé& (Honzik pljde, Jana chce).

Dité¢ mé napadné Casto slon odpovidat ,,nevim*, 1 kdyz odpovéd’ zna.
37.

Rado roztac¢i predméty (vicka, hrnicky atd.)
38.

Fascinace pohybem (napf. tekouci voda, padajici predméty, listovani
39. | knihou, tfepani kli¢i, papiry, hraCkami, igelitovymi sacky, otvirdni a

zavirani dvefi).

Fascinace tocicimi se pfedméty, obliba sledovani krouzivého pohybu
40. | (pracka, vétrnik, vétrak apod.)

Fascinace urcitymi pfedméty (vysavace, dlouhé tyCovité predméty,
41. | okapy, provazky, vypinace apod.)




Zajem o piesypani drobnych pfedmétt ¢i pohazovani vécmi.

42.

Nehraje si spravné s drobnymi hrackami (spiSe je pouze rozhazuje a
43. | demontuje).

Nezajem o klasické hracky (stavebnice, auta, panenky).
44,

Velmi uzké piimknuti k jedné nebo dvéma hrackam.
45,

Nezajem o hracky znazornujici zivé tvory (plySova zvifata, panenky,
46. | figurky lidi).

Dité nenapodobuje ve své hie dospélé (hra ,,jako ze* a ,,na“).
47.

V televizi dit€¢ nezajimaji rdzné pohadky (i kdyz mlze vyzadovat
48. | pousténi nekolika pohéadek stale dokola), miize davat piednost pouze

reklamam ¢i uréitym potradiim (losovani Sportky, soutézni potrady).

Dité rado stavi pfedméty do fad nebo z nich vytvaii rizné ornamenty
49. | nebo je podle urcitého klice tridi.

Dité se vyviji skoky, nechce délat véc do té doby, dokud si neni jisté,
50. | ze ji zvladne bezpecné samo.

Velmi Spatné snasi zmény v programu (pfi deSti se nejde na
51. | planovanou vychéazku apod.) nebo v prostiedi, které ho obklopuje

(ptesunuti ndbytku, zména oblecent).

Sklony k pedantickému, perfekcionistickému chovani (urcité véci musi
52. | byt na svych mistech, dvefe a zdsuvky zaviené apod.)

Vyzaduje chodit nebo jezdit stejnou cestou.
53.

Dit¢ Ipi na dodrzovani urCitych ritudll (je nutné dodrZovani urcité
54. | potadi u nékterych Cinnosti, chce, aby se lidé vyjadfovali presnymi

vyrazy apod.)

Dit¢ mé snahu neustéle s sebou nosit néjakou véc — napt. provazek,
55. | drobnou hracku nebo jeji Cast.

Dit€ ma velmi malou nebo Zadnou snahu ucit se néco nového.
56.

Dité¢ velmi malo samo od sebe napodobuje dospélé nebo ostatni déti.
57.

Dit¢ ¢asto projevuje izkost nebo nervozitu.
58.

U ditéte se Casto stfidaji nalady, mnohdy bez zjevné pficiny.
59.

Dité neprojevuje strach ve vétSiné nebezpecnych nebo strasidelnych
60. | situacich.

Po vétSinu dne velmi mélo projevuje emoce, vétSinou se tvari
61. | nezcastnéné.

62.

Casto se bez zjistitelné pti¢iny sméje nebo place.




Casto se vzteka (denné nékolik zachvati spojenych s kiikem).

63.

Dité se rado otaci kolem své osy nebo béha v kruhu.
64.

Dité dlouhodobé¢ stereotypné tiepe rukama Ci prsty a prohlizi si pohyb.
65.

Dit¢ Casto poskakuje nahoru a dolii, pokud mé radost nebo ho néco
66. | zaujme.

Dité je velmi pohybové obratné (napt. ve $plhani po nabytku, v lezeni
67. | ptes piekazky apod.).

Pokud dité néco potési nebo rozrusi, tiepe prsty, rukama nebo dava
68. | paze do zvlastnich poloh.

Casto kyve celym télem, prenasi vahu z nohy na nohu, pievaluje se
69. | z boku na bok nebo se kyve v sed¢.

Dité samo sebe zrafiuje nebo zranovani naznacuje (Stipe se, kouse se,
70. | tluce hlavo, boucha samo sebe).

Dité je obcas agresivni na druhé (kope, Skrabe, taha za vlasy apod.)
71.

Dité je vyrazné hyperaktivni — zivé, neklidné, chvili neposedi.
72.

Dité se nedokaze vzhledem ke svému véku sousttedit, je roztékané,
73. | nevydrzi delsi dobu sed¢t ¢i pracovat.

U ditéte je patrny velmi vyrazny negativismus (mnoho véci a ¢innosti
74. | odmitd, vzteka se, je obtizné dité ptiméet ke spolupraci).




Vyhodnoceni dotazniku DACH

Spocitejte souhlasné odpovédi, pfevedte je na procenta (= déleno 74x100) a
srovnejte s tabulkou, ktera udava pramérny pocCet kladnych odpovédi u
jednotlivych diagndz. Presnéjsi vypocCet % pfi nevyplnénych odpovédich nebo
nemluvicich déti — pocet poloZzek ano minus nevim, nebo nevyplnénych odpovédi

déleno 65x100.

Déti, které obdrzely diagnézu PAS, maji zhruba 50% souhlasnych odpovédi.

U déti s 30% souhlasnych odpovédi se mize jednat o hrani¢ni symptomatiku.

OrientacCni primérna procenta a primérny pocet kladnych odpovédi u jednotlivych

diagnostickych skupin.

skupina % kladnych | Déti mluvici Déti
odpovédi nemluvici

Détsky autismus 54 39 polozek 35 polozek

Atypicky autismus 47 35 polozek 31 polozek

Aspergertiiv syndrom 57 42 polozek

Autistické rysy, které nebyly 30 22 polozek 20 polozek

diagnostikovany jako autismus

Déti s MR 23 17 polozek 15 polozek

Dé&ti bez vyvojovych obtizi 3) 4 polozky 3 polozky

Stanoveny prah citlivosti na dg. PAS 35 26 polozek 23 polozek

Zdroj: Psychiatricka klinika FN Plzen




Priloha 6 - AQ test

Jméno: Vék:

Datum: Hodnotil:

AQ test

1. | Radéji délam rizné cinnosti s daldimi lidmi nez o samoté. ANO | NE
2. | Mam rad, kdyz se €innost opakuje stale dokola tim samym zplisobem. ANO | NE
3. | Pokud se snazim néco si predstavit, je pro mne velmi snadné si v mysli vytvofit odpovidajici ANO | NE
obrazek.
4. | Casto se mi stava, ze mne néjaka &innost natolik zaujme, Ze zapominam na ostatni véci, ANO | NE
5. | Vaimam sii slabych zvuka, ktefi ostatni lidé ani nezaregistruji. ANO | NE
6. | Casto si vS§imam statni poznavaci znacky na auté nebo podobnych detailnich informaci. ANO | NE
7. | Ostatni lidé mi fikaji, Ze to, co jsem Fekl, bylo nezdvorilé, ackoli ja si myslim, Ze to zdvorilé bylo. | ANO | NE
8. | Kdyz si ¢tu knizku, je pro mne lehké si predstavit, jak osoby, které zde vystupuji, vypadaiji. ANO | NE
9. | Velmi se zajimam o data. ANO | NE
10. | Ve skupiné lidi je pro mne jednoduché sledovat konverzaci nékolika riznych lidi. ANO | NE
11. | Lehce se orientuji v sociélnich situacich. ANO | NE
12. | VSimam si detailll, zatimco druzi lidé ne. ANO | NE
13. | Radéji chodim do knihovny nez na vecirky. ANO | NE
14. | Je pro mne jednoduché vymyslet si néjaky pfibéh. ANO | NE
15. | Vice mne pritahuji lidé nez véci. ANO | NE
16. | Moje z&jmy jsou velmi intenzivni, znervézni mne, pokud se jim nemohu vénovat. ANO | NE
17. | Réad si jen tak popovidam. ANO | NE
18. | Kdyz mluvim, byva pro ostatni obtizné vmisit se do hovoru. ANO | NE
19. | Fascinuji mne ¢isla. ANO | NE
20. | Pokud si ¢tu povidku, je pro mne obtizné pochopit zaméry zde vystupujicich osob. ANO | NE
21. | Nerad &tu romany, beletrii. ANO | NE
22. | Obtizné si hledam nové pratele. ANO | NE
23. | V8imam si vzoreckl na vécech. ANO | NE
24. | Radéji chodim do divadla nez do muzea. ANO | NE
25. | Nijak zvlast mne neznervozni, pokud se mi narusi program dne. ANO | NE
26. | Casto se mi stava, Ze nevim jak pokracovat v konverzaci. ANO | NE
27. | Je pro mne jednoduché ,&ist mezi fadky”, kdyz se mnou nékdo hovori. ANO | NE
28. | Obvykle zaméfuji pozornost na cely obrazek vic nez na drobné detaily. ANO | NE
29. | Nepamatuji si dobre telefonni ¢isla. ANO | NE
30. | Obvykle si nev§imam drobnych zmén v riznych situacich nebo ve vzhledu ¢lovéka. ANO | NE
31. | Vim, jak mam hovorit, kdyz se ¢lovék, se kterym mluvim, nudi. ANO NE
32. | Je pro mne jednoduché délat vice nez jednu véc zaroveri. ANO | NE
33. | KdyZ mluvim po telefonu, nejsem si jisty, kdy jsem v hovoru na radé. ANO | NE
34. | Rad délam véci spontanné. ANO | NE
35. | Obvykle jako posledni jsem schopen pochopit vtip. ANO | NE
36. | Z obliceje druhého Elovéka je pro mne jednoduché odhadnout, co si osoba mysli nebo co citi. ANO [ NE
37. | Pokud mne nékdo pierusi, bez problému a rychle jsem schopen navazat tam, kde jsem skonéil. | ANO | NE
38. | Jsem zdatny v nezavazné spolecenské konverzaci. ANO | NE
39. | Lidé mi éasto fikaji, Ze mluvim pofad do kola o jedné a té samé véci. ANO | NE
40. | Kdyz jsem byl maly, rad jsem si hral s ostatnimi détmi rizné fantazijni hry, kde jsme néco ANO | NE
predstirali (hry typu ,délej jako Ze..").
41. | Rad sbiram informace z uréitych oblasti nebo rlizné véci (typy aut, ptaka, viaky, rostliny)”. ANO | NE
42. | Je pro mne velmi obtizné si predstavit, jaké by to bylo, kdybych byl nékdo jiny. ANO | NE
43. | Rad si peclivé planuji kazdou aktivitu, které se mam zucastnit. ANO | NE
44. | Mam rad spoleCenské akce. ANO | NE
45. | Obtizné odhaduji, jaké maji lidé umysly. ANO | NE
46. | V novych situacich citim Gzkost. ANO | NE
47. | Rad se setkdvam s novymi lidmi. ANO | NE
48. | Jsem dobry diplomat. ANO | NE
49. | Nemam dobrou pamét' na data narozeni. ANO | NE
50. | Je pro mne velmi jednoduché hrat si s détmi fantazijni hry a predstirat ,jako ze". ANO | NE

Soucet:

Zdroj : Psychiatricka klinika FN Plzen




Pfiloha 7 — Prukaz autisty

Zdroj : vlastni



Pfiloha 8 — 2. duben, Svétovy den porozuméni autismu

World Autism
Awareness Day

Projekt Light it up blue — Rozsvitme se modie

Zdroj : www.praha.apla.cz



Priloha 9 — Obrazky 7 letého chlapce s AS

. vlastni

Zdroj



