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ABSTRAKT

Bakalarska prace ,,Rodina a dit€ s poruchou autistického spektra“ se sklada ze dvou casti,
teoretické a praktické. V teoretické Casti je definovéana porucha autistického spektra (PAS),
pfibliZen historicky vyvoj, specifické projevy, diagnostika a lécba tohoto onemocnéni. Dale
je uvedena problematika rodiny pecujici o dit¢ s PAS, postaveni rodiny pii vychové ditéte a

feSeni problematickych vztahi.

V praktické ¢asti je pouzita kvalitativni metoda rozhovoru s metodou analyzy osobnich
dokumentii a ptipadovou studii ditéte. Jsou zde zaznamenany poznatky rodicu ditéte

s touto poruchou.

Hlavnim tcelem prizkumu je zjistit, jak ovlivnilo onemocnéni ditéte zivot rodiny, u které

Setfeni probihalo.

Kli¢ova slova: autismus, poruchy autistického spektra, rodina, diagnostika

ABSTRACT

Bachelor thesis ,, Family and Child with Autistic Spectrum Disorder* is comprised

of two parts, theoretical and practical. The theoretical part is defined autistic spectrum
disorder (ASD), approached historical development, specific symptoms, diagnosis and
treatment of this disease. Than there is problems families caring for a child with ASD, the
position of the family in the upbringing of the child and the solution of problematic

relationships.

In practical part is applied a qualitative interview method with method of analysis of
personal documents and case study of a child. Findings reported are of parents of a child

with this disorder.

The main purpose of the survey is to determine how diseases affected child's life of the

family, in which the survey was done.

Keywords: autism, autistic spectrum disorders, family, diagnostics
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Motto:

., Vychovavat dité s autismem je maraton, ne sprint. “

Erich Schopler
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UvVOD

Tématem mé bakalaiské prace je porucha autistického spektra, jeji projevy a dopady
na zivot v rodiné. Tato problematika mé velice zaujala, a proto jsem si ho také vybrala jako
téma bakaléiské prace, prestoze nikdo z mé rodiny autismem netrpi, ale i tak je mi tato
choroba velice blizka, jelikoz se stykam s rodinou, ktera ma dité¢ s touto poruchou, a vim,
jak se rodina s timto postizenim vyrovnava, do jakych situaci se dostava, jakymi tézkostmi

si musi prochazet, a jak se tato porucha projevila na jejich rodinném zivotg.

Vzhledem k tomu, ze bydlim na malé vesnici, vim, Ze zde spole¢nost neni na takové urovni
o této problematice informovana, jako ve vétSich méstech. Toto se odrazi v piistupu, rodi-
¢u, zdravotniktl ¢i pedagogt, kteti ¢asto nevédi, pro¢ se dité takto chova. I ja osobné jsem
diive nevédéla, jak se porucha autistického spektra projevuje.

A

Teoreticka ¢ast je rozdélena do tii kapitol. Prvni kapitola je vénovana historickému vyvoji,
klasifikaci poruch, diagnostice a terapii. Druha kapitola je zaméfena na rodinu a dité
s poruchou autistického spektra, reakci na sdé€leni diagnozy, postoji pii vychoveé ditéte.

Tteti kapitola uvadi ob¢anska sdruzeni a zafizeni pomahajici lidem s autismem.

Prakticka cCast je realizovana formou ptipadové studie a provedenim kvalitativniho rozho-
voru s rodici ditéte s poruchou autistického spektra. Analyza rozhovoru a vyvozeni zavéru

je uvedeno v této Casti prace.

Cilem prace je zjistit, jak ovlivnilo onemocnéni ditéte Zivot rodiny. Poskytnout tak
pro rodice, zdravotniky, pedagogy a ostatni osoby nejen teoretické poznatky, ale predevsim
praktické pouceni, abychom mohli v¢as diagnostikovat poruchu autistického spektra

u ditéte.
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1 AUTISMUS

,, Autismus neni néco, co osoba ma, neni to zadna ulita, ve které je osobnost uvéznéna.
Ve skofapce neni schované normalni dit€. Autismus je zpisob byti. Autismus je vSeproni-
kajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimanim, kazdym smyslem, kazdou emoci.
Autismus je soucasti existence. Osobnost se od autismu oddélit neda. ““ (Sinclair, cit. podle

Thorova, 2006, s. 33)

wevr

détského mentalniho vyvoje. Pervazivni znamena vSepronikajici a vyjadiuje fakt, ze vyvoj
ditéte je naruSen v mnoha smérech. (Thorova, 2006, s. 31) Autismus je celoZivotni postize-
ni, které se projevuje nejpozdéji do tii let véku a zasahuje vétsSinu psychickych funkci. Nej-
vyrazné€ji ho mizeme vnimat v oblasti komunikaénich a socidlnich kompetenci. Hlavnimi
aspekty jsou porucha socialniho porozuméni, mezilidskych vztah a komunikace, typické

je stereotypni chovani. (Miihlpachr, 2004, s. 343; Vagnerova, 2004, s. 319-321)

1.1 Pojeti autismu z historického hlediska

Problematika autismu byla definovana a uptesiiovana az ve 20. stoleti. Samotny pojem
autismus (z feckého slova autos = sam) poprvé pouzil v roce 1911 ve Svycarsku psychiatr
Eric Bleur, ktery oddélil schizofrenii od velké skupiny demenci a nazval autismem egocen-
trické mysleni typické pro schizofreniky.(Gillberg a Peeters, s. 7). Autismem tedy oznacil

typickou uzavienost do sebe.

Leo Kanner byl americky détsky psychiatr, ktery v roce 1943 publikoval ¢lanek: ,,Autistic-
ké poruchy afektivniho kontaktu®. Ve své védecké praci podrobné popsal projevy u vybra-
né skupiny jedenacti déti, které po dobu péti let pozoroval na své klinice. U déti zjistil vro-
zenou neschopnost vytvofit obvykly afektivni kontakt s lidmi. ,, Tuto charakteristickou ne-
schopnost vstupovat do vztahu s jinymi lidmi nazval Kanner extrémni autistickou osamé-

losti.” (Nesnidalova, 1994, s. 17)

Ve stejné dob¢ zvetejiiuje svou praci o autismu videnisky pediatr Hans Asperger a nazval ji
pojmem autisticti psychopati. Ve své praci popisuje chovani Ctyi chlapcu, ktefi trpi t€Zkou
poruchou komunikace a socidlni interakci, pfestoZze maji dobfe vyvinutou fe¢ a normalni, ¢i

vysokou inteligenci. JelikoZ je dnes oznaceni ,,psychopat™ spojovano s disocialnim chova-
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nim a ma negativni podton, uziva se pojmu ,,Aspergeruv syndrom®. (PreiBmann, 2010,

s. 10)

Britska 1ékarka Lorna Wingova v roce 1981 nahradila termin autistickd psychopatie Asper-

gerovym syndromem. (Thorova, 2006, s. 37)

V roce 1952 zatazuje Margaret Mahlerova autismus mezi vyvojové psychozy. RozliSuje
autistické¢ a symbiotické psychézy. Teorie Mahlerové kladly stav ditéte za vinu matce a
nedostatecné vielosti jejich citit vici ditéti. Dal§im zastdncem teorie viny rodicii byl ame-

ricky détsky psychiatr Bruno Bettleheim. (Thorova, 2006, s. 38-39)

V Sedesatych letech se objevila nova teze a to s pfichodem psycholingvistiky a behavioris-
mu. Pozornost se zde uz nezaméfovala na rodi¢e a jejich ,,chyby*“ ve vychové, ale

na dité jako takové.

V tomto obdobi vydal americky psycholog Bernard Rimland svou knihu, a v ni jasné for-
muloval autismus jako neurobiologickou poruchu organického ptivodu. Jako otec autistic-
kého chlapce odmital tvrzeni pfijaté odborniky té doby, ze za autismus mohou emo¢né
chladni odtaziti rodi¢e. Vyzkumem dokézal, Ze rodice déti s autismem déti citové nezane-
dbavaji. PéCe a postoje k potomkim se nelisi od rodi¢t zdravych déti. (Thorova, 2006,

s. 41)

Autismus je v soucasné dobé povazovan za neurovyvojovou poruchu na neurobiologickém
podkladé. Spise se jedna o komplexni postiZzeni komunikaénich a integra¢nich funkei moz-
ku nez o jedno misto mozku. Jestlize je jedno dité v rodin€ postizené autismem, tak mira
rizika, ze i druhé dité bude mit autismus je v poméru 1:20. Z tohoto diivodu by také méla
mit rodina s tézkym postizenim méné déti, nez rodina se zdravymi détmi. (Thorova, 2006,

5. 51-52)

Dnes se autismus stava aktualnim tématem doby. Objevuje se ve filmech, knihach, ¢asopi-
sech, Clancich v tisku. Zdalo by se tedy, ze vefejnost je o této problematice dostate¢né in-
formovana. AvSak skutecnost je bohuzel jind. Mediélni sd€leni jsou velmi zkreslené a téch
objektivnich a pravdivych je velmi malo. Pro rodice je pak tézké se v téchto informacich
zorientovat a vybrat si pouze ty, které jsou objektivni a zaroven pro n¢ uzitecné. I kdyz se
pfistup k informacim stéle vice zlepSuje, problémem potad zlstava orientace v téchto pou-
Cenich a jejich objektivita. Velmi Casto se jesté dnes stava to, Ze v prvotni fazi, kdyz je po-

dezieni, ze néco neni v porddku, selhavaji détsti 1ékati. (Cadilovd a Zampachova, 2008,
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s. 391-392) Poruchy autistického spektra jsou doposud stale tématem, kterym se zabyva

hodné védcu.

1.2 Kilasifikace poruch autistického spektra

Soucasné pojeti klasifikacnich systémti Svétové zdravotnické organizace (WHO) MKN-10
a DSM-IV vydavané Americkou psychiatrickou asociaci se od sebe ¢aste¢né 1isi. Srovnani
piikladam v tabulce ¢. 1. Diagnosticka kritéria DSM-IV jsou v praxi vyuZzivana Iépe, coz je
dano jejich ptehlednosti a lepsi formulaci. Z tohoto diivodu jsou pro praktické vyuziti sro-

zumitelnéjsi. (Thorova, 2006, s. 60)

1.2.1 Détsky autismus

Détsky autismus, zvany téz jako Kannertiv syndrom, je zékladni poruchou z fady poruch
autistického spektra. Miva rizné formy a stupné¢ a miize postihnout jakoukoliv oblast
z triady. Diagnostika détského autismu probiha bez ohledu na vyskyt jakékoliv dalsi poru-
chy, ktera s autismem souvisi. Porucha se projevuje jiz pted tfetim rokem Zivota ditéte
a byva cast&jsi u chlapct. Typickymi projevy je slaba socialni stranka, ritualy, stereotypie

a narusena komunikace. (Thorova, 2006, s. 177-179)

1.2.2 Rettiv syndrom

Rettiv syndrom je geneticky podminéné neurodegenerativni onemocnénéni (Vagnerova,
2004, s. 330) Syndrom se pravdépodobné vyskytuje pouze u dévcat. (Gillberg a Peeters,
2008, s. 66)

Jedna se o syndrom doprovéazeny tézkym neurologickym postizenim, kter¢ méa dopad
na somatické, motorické i psychické funkce. V klasické formé postihuje pouze divky,
u chlapcti stejna mutace genu zptisobi tézkou encefalopatii, Ze plod nebo novorozenec ne-
ptezije. Poruchu provazi mentalni retardace v pasmu stfedné tézké a hluboké mentalni re-
tardace. Ve vétSin€ piipadti chybi mluvend fe¢. Charakteristickym pravodnim jevem je
nutkavé repetivni myti rukou. Témeét u vSech divek se objevuji epileptické zachvaty spiSe
malého typu. StéZejnimi symptomy Rettova syndromu je ztrata kognitivnich schopnosti,
ataxie — porucha koordinace pohybt, ztrata ucelnych schopnosti rukou. Vyrazny je maly
rozsah pozornosti. Rettiiv syndrom byl zafazen do oficidlniho diagnostického systému Me-

zinarodni klasifikace nemoci mezi pervazivni vyvojové poruchy. Diagnosticka kritéria pfi-
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kladam v tabulce ¢. 2. (Thorova, 2006, s. 211-222) Z poruch autistického spektra je podle

wev

1.2.3 Jina dezintegrac¢ni porucha v détstvi

Porucha poprvé popsana v roce 1908 specialnim videnskym pedagogem Theodorem Helle-
rem. Pro poruchu je charakteristické pocatecni obdobi normalniho nendpadného vyvoje,
které musi podle kritérii MKN-10 i DSM-IV trvat minimaln¢ do dvou let Zivota ditéte.
Obvykle nemoc za¢ina kolem tfetiho az ¢tvrtého roku zivota. Typickym ptiznakem je rych-
14 ztrata diive ziskanych dovednosti, zejména fec€i, k niz dochazi béhem 6-9 mésict od
zacatku poruchy. (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 54-55) Po tomto obdobi miize, ale nemusi
dojit opét ke zlepSeni dovednosti, normy vSak neni dosazeno uz nikdy. Etiologie détské
dezintegraéni poruchy neni znama, je relativné vzacna. (Thorova, 2006, s. 193-196) Dia-

gnosticka kritéria pro tuto poruchu pfikladam v tabulce €. 3.

1.2.4 Aspergeruv syndrom

Pro tuto poruchu jsou stéZejni problémy v komunikaci a socidlni oblasti, které jsou
Vv nerovnovaze vzhledem k dobrému intelektu a fe¢ovym schopnostem ditéte. Tito lidé ob-
tizné navazuji vztahy, obtizné chapou gesta a jiné formy neverbalni komunikace. Casto
postiZeni Ipi na ritudlech a maji nestandardni zajmy, mohou téZce snaSet zmény, pokud si
vSak zvoli vhodného partnera, mohou vést zcela bézny Zivot. (Thorova, 2007, s. 185-193)
Srovnani dvou nezavislych diagnostickych kritérii pro Aspergertiv syndrom piikladam

V tabulce ¢. 4.

1.2.5 Atypicky autismus

Tato diagndza je Casto urena pokud se prvni symptomy projevi az po tietim roce Zivota
ditéte, dale v ptipadé, ze autisticky projev ditéte nenaplituje vSechny tfi oblasti diagnostic-
ké triddy nebo je mozné nalézt rysy ze vSech tii oblasti diagnostické triady détského autis-
mu, avSak projev, intenzita a vyskyt uvedenych symptomu nespliuji tato diagnosticka kri-
téria, ptipadné pokud je autistické chovani pfidruzeno k tézké a hluboké mentalni retardaci.

(Thorova, 2006, s. 182-184)
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1.2.6 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Podle Thorové (2006, s. 204-208) jsou nejasnou a ponékud nespecifickou kategorii. M-
zeme sem zaradit déti, které maji narusenou komunikaci, socialni interakci 1 hru, avsak ne
Vv takovém rozsahu, abychom mohli mluvit o détském autismu ¢i atypickém autismu. Dale

sem muzeme fadit déti, které maji problémy s predstavivosti a také maji vyhranéné zajmy.

1.2.7 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

U téchto poruch jsou zjevné autistické symptomy, ale nespliuji vSechna kritéria autismu,
Aspergerova syndromu nebo détské dezintegracni poruchy. (Hrdlicka a Komarek, 2004,
s. 48)

1.2.8 Hyperaktivni porucha sdruZena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Osoby s timto typem postizeni maji IQ nizsi nez 50. Objevuje se u nich tézka motoricka
hyperaktivita, naptiklad trvaly motoricky neklid projevujici se béhanim, skakéanim a jinymi
pohyby celého téla, velmi rychlé zmény aktivity atd. Déle se vyskytuji opakujici se stereo-
typni vzorce chovani. Neni socidlni naruseni autistického typu, jedinci s touto poruchou
pouzivaji o¢ni kontakt a neverbalni komunikaci v interakci s ostatnimi, jsou schopni sdilet

radost s jinymi lidmi apod. (Thorova, 2006, s. 208-209)

1.3 Triada diagnostickych kritérii autismu

V soucasné dobé vime, ze k poruchdm autistického spektra dochazi v disledku vrozeného
poskozeni mozkovych funkci. Tyto funkce zdravému ditéti umoziuji ptfiméfené se chovat,
komunikovat, rozvijet svoji fantazii a pfedstavivost, pro dité s PAS jsou vSak mnohé soci-
alni situace neciteln€, neni schopno spravné je vyhodnocovat a orientovat se v nich, proto-
7e je vnima odlisnym zptisobem, a proto se pak také odligné chova. (Cadilova, Jan a Tho-

rova, 2007, s. 12)

Problémové oblasti typické pro déti s poruchami autistického spektra poprvé popsala
v sedmdesatych letech britska psychiatricka Lorna Wing a nazvala je triddou poskozeni.
Podle Lorny Wing jsou u ditéte s PAS zasaZzeny (nebo postizeny) piedevsim tii nasledujici
oblasti - socialni interakce, komunikace a predstavivost. Vymezeni téchto oblasti se stalo

zasadni pro diagnostiku PAS. (Thorova, 2006, s. 58-60)
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1.3.1 Socialni interakce a socialni chovani

Na zdravych détech miizeme pozorovat socialni chovani jiz od prvnich tydna zivota, coz je
zékladem pro rozvoj dalsich dovednosti. Autisticti kojenci se naopak Casto vyhybaji ocni-
mu kontaktu a nejevi zdjem o lidské tvare a hlasy. Nékdy dit¢ miize pisobit dojmem, ze je
hluché. Nevytvareji si typickou vazbu k matce a malokdy projevuji strach z odlouceni.
Pozdéji u nich mizeme pozorovat klasicky vzorec naruseni socidlni interakce, kdy napft.
nejevi zajem o kontakt s lidmi a mnohdy neodpovidaji na emoce okoli. U star§ich déti ma-
ze dojit 1 k opozdénému vyvoji vztahu k nejblizsi roding. Tyto déti Spatné pouzivaji social-
ni signaly, emo¢ni i komunika¢ni chovani. (Hrdlicka a Komarek, 2004, s. 72-74)

Dle pifevazujiciho socidlniho chovani Lorna Wingova popsala tfi zakladni typy socidlni
interakce u lidi s PAS. Toto rozliseni je v soucasné dobé bézné pouzivano. Zplsob socialni
interakce neni vSak stabilnim projevem, s vékem se miize ménit. Jednotlivé typy se miizou

prolinat, zalezi na typu ¢loveka, se kterym dité navazuje kontakt. (Thorova, 2006, s. 63-74)

Typ osamély (socidlni): Tento typ projevuje minimalni anebo zddnou snahu o fyzicky kon-

takt napf. mazleni, doteky, lechtani atd., stejné tak o socialni kontakt napf. vyhledavani
pratel, hry, spole€nosti. Vyhybaji se o€nimu kontaktu i komunikaci. V raném véku nepro-

jevuji separacni uzkost. (Thorova, 2006, s. 64)

Typ pasivni: Tyto déti maji omezenou schopnost empatie a sdileni radosti s ostatnimi, maji
malou schopnost projevit své potfeby, omezenou spontaneitu v socidlni interakci, mohou

se pasivné ucastnit hry s vrstevniky, nevi, jak se do hry zapojit. (Thorova, 2006, s. 67)

Typ aktivni - zvlastni: Jedinci S timto typem jsou naopak pfilisné€ spontanni v socialni in-

terakci, socidlni dezinhibice, jako napf. libani a hlazeni cizich lidi. Gestikulace 1 mimika
muze byt bizarni. Celkové mizou plsobit obtézujicim chovanim. (Thorova, 2006, s. 70)

vV

Typ formdlni: Je typicky pro déti a dospélé s vysSim 1Q, dobré vyjadfovaci schopnosti, fe¢
je prili§ formalni, na okoli plsobi az strojeng, chovani je ¢asto konzervativni, Casto piisobi
chladnym dojmem, Casto dochazi k afektim pti nedodrzovani pravidel. (Thorova, 2006,

s. 73)

Pro osoby s PAS je velmi naro¢né osvojit si smysl socialnich situaci.
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1.3.2 Komunikace

Komunikace — verbalni i neverbalni, ve které dochazi k vyméné informaci mezi jednotliv-
ci, je hlavni problém lidi s PAS, a to jak v pouzivani jazyka (expresivni), tak i v jeho poro-
zuméni (receptivni). Prvnim ptfiznakem u déti s PAS je opozdéni v osvojeni komunikac-
nich dovednosti, to se tyka jak feci, tak 1 pouzivani gest, o¢niho kontaktu, tonu hlasu, po-
hybu téla. Zhruba tficet procent postizenych zistava némych. Mnohé déti s autismem si
osvoji urcitd slova, ale neschopnosti pochopit vyznam slov a vilbec vyznam komunikace,
ztraci zajem a prestava slova pouzivat. Neni to tedy fec, co je u ditéte primarn¢ poskozeno,

ale schopnost pochopit vyznam jazyka pro komunikaci. (Gillberg a Peeters, 2003)

U déti s autismem, u kterych se fe¢ vyvinula, je vyraznym znakem echolalie (¢asté nesmy-
slné opakovani slov a frazi). DalSimi zdvaznymi problémy ve verbalnim projevu je chudy
slovnik, potize s casovanim, sklofiovanim, smysluplnd konverzace, abnormalni intonace,
repetitivni zplsob feci (opakovani slov, vyrazii nebo vét). Snizend schopnost dekddovat
fe¢, porozumét slovam. (Howlin, 2005, s. 47-52) Osoby s pfiméfenou mluvou nejsou
schopny komunikovat o spole¢ném tématu a komunikaci zachovat. Pokusem o rozhovor
byvaji stale stejné, opakujici se otazky. Déti s PAS Casto nereaguji na to, Ze otazky jiz byly

zodpovézeny a potrad dokola se ptaji na totéz.

1.3.3 Predstavivost, zajmy, hra

Piedstavivost: NaruSeni pfedstavivosti mé negativni vliv na mentalni vyvoj ditéte, protoze
narusena schopnost symbolického mysleni zptlisobi, ze se u ditéte nerozviji hra, coz je je-
den ze zakladnich stavebnich kamena dulezitych pro ufeni. Nedostatecna piedstavivost
také zpiisobuje, ze se dit€¢ upina na stereotypni Cinnosti, které jsou velmi jednoduché. Vy-
voj hry a ptedevsim jeji kvalita zavisi na jiz zminéné pfedstavivosti a stdva se proto velmi

odlis$na od hry vrstevniki. (Thorova, 2006, s. 117)

y.

Zajmy: Dé&ti s PAS maji stejné z4jmy, jako jejich vrstevnici, ale rozdil je v tom, Ze u téchto
déti se vyskytuje mnohem vétsi mira zaujeti, ulpivavosti, neodklonitelnosti, stereotypie a
cetnosti opakovani. Pokud se ditéti aktivita pterusi nebo pokud se bude vyzadovat vétsi
pestrost jiné ¢innosti, obvykle se u ditéte vyskytne problémové chovani ve formé agresivi-
ty, kiiku, sebezranujicich tendenci nebo se naopak projevi pasivni negativismus, kdy dité

nespolupracuje. (Thorova, 2006, s. 118)
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Zvlastni zajmy mohou zabirat détem vétSinu Casu a mohou jim branit ucastnit se jinych
aktivit. Tato z4jmy se mohou tykat shromazd’ovani faktickych informaci, napt. zapamato-
vani plankt, u¢enim se jizdnim fadtm, fascinovani riznymi daty apod. (Schopler, 1999,

s. 35)

Hra: E. Schopler (1999, s. 67) uvadi, ze se déti s PAS mohou naucit hrat a také mit ze hry
radost. Musi se vSak naucit mit chut’ si hrat a pfedev§im naucit se dovednostem, které jsou

pro hru dualezité.

1.4 Nespecifické variabilni rysy

Nespecifické variabilni rysy se netykaji diagnostické triady, ale u déti s PAS se velmi ¢asto
vyskytuji (az dvé tietiny), proto je vhodné nékteré zvlastni projevy uvést. (Thorova, 2006,

5. 130)

1.4.1 Percep¢ni poruchy

Ve vnimani déti 1ze vypozorovat n€které odlisnosti, jako je napfiklad zvlastni zplisob vni-
mani, hypersenzitivita (pfecitlivélost na nékteré podnéty), hyposenzitivita (mala citlivost
na podnéty) nebo fascinace urcitymi smyslovymi vjemy. (Thorova, 2006, s. 130) Rimland
(1990 cit. podle Attwood, 2005, s. 127) uvadi, Ze az Ctyficet procent déti s autismem, miva

odchylku citlivosti smysli.

Zrakové vniméani — nékteré¢ déti s PAS nedokazou sviij zrak pouzivat béznym zplsobem
(ve&ci si prohlizeji ptili§ zblizka, vné&jsim koutkem oka), ackoliv u nich nebyla diagnostiko-
vana zadna specificka ocni vada. DalSim problémem muiZe byt ulpivani a fascinace zrako-

vym podnétem, které se projevuje strnulym ziranim. (Thorova, 2006, s. 131)

Sluchové vnimani — z klinickych pozorovani a osobnich vypovédi lidi s autismem a
Aspergerovym syndromem, byla zjiSténa precitlivélost na tfi druhy zvukl (n4hlé a neceka-
né vysoké tony s del§im trvanim, matouci zvuky). Jak uvadi Thorova (2006, s. 132-133)
reakce na sluchové podnéty byvaji u déti s PAS nekonzistentni (pouze obcas). Miize se
stat,

ze dité nereaguje ani na velmi silné podnéty nebo naopak reaguje na velmi slabé podnéty,

které Casto ani nevnimame (Susténi listi, klimatizace).
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Chut'ové vnimani — u déti s PAS se Casto setkavame s extrémni vybiravosti jidla, které mu-

ze vyustit az do preferovani jediného jidla a odmitanim ostatnich potravin. Miizeme se také
setkat s tim, ze dité touzi naopak konzumovat piedméty nestravitelné nebo zkouma pied-

méty olizovanim. (Thorova, 2006, s. 133)

Cichové vnimani — dle Thorové (2006, s. 134) mohou byt tyto déti velmi precitlivélé

na n¢které pachy a i piijemné viné, na které mohou reagovat problémovym chovanim,
pakliZe nejsou schopni svou nelibost vyjadfit. Fascinace ¢ichovymi vjemy se mize proje-
vovat oCichavanim nejriznéjsich predmétt. U téchto déti se doporucuje vyuzivat aromate-
rapii. Nékteti ¢ich viibec nepouzivaji a v dusledku toho $patné dbaji o hygienu, nebot’ jim

chybi ¢ichova kontrola.

Vnimani hmatem a vnimani dotekli — hypersenzitivita miize zahrnovat nesnasenlivost do-

tekd od druhych lidi, ale také obleCeni. Nékteré déti se vysvlékaji donaha, nékterym vadi
zména obleceni, protoze nemaji naptiklad stejnou strukturu tkaniny, nejsou ze stejné¢ho
materialu apod. Dité se nerado dotyka nekterych véci, které jsou mu neptijemné, mize byt
precitlivélé na $pinavé ruce. Hyposenzitivita miize zahrnovat neschopnost zkoumat pied-

nost pfispiva k ur€itému druhu dyspraxie.

Zékladni vnitini ¢iti — déti s PAS nedokaZzi vnimat teplo, hlad, Zizen, maji posunuty prah

bolesti. Chybéjici reakce na bolest jim bohuzel neumoziiuje, aby se preventivné vyhybaly
nebezpeénym situacim, a rodi¢e musi neustale bedlivé sledovat, zda se u ditéte nevyskytuji

ptiznaky bolesti. (Attwood, 2005, s. 135)

Vestibularni systém — precitlivélost na vnimani pohybu a rovnovahy se projevuje tim,
ze dite nesnasi kolotoce, houpacky, nerado jezdi autem anebo naopak je touto Cinnosti fas-

cinovano. (Thorova, 2006, s. 136)

1.4.2 Odlisnosti v motorickém vyvoji a projevech

Marie Vitkova (2004, s. 359-360) uvadi nékolik odlisnosti, které se nachazi u déti s PAS

Vv oblasti motoriky a praktickych dovednosti:
. Motorické hyperaktivita (neustalé pobihani bez cile, motoricky neklid),

o motorickd pasivita,
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. stereotypni ¢innosti pii motorické aktivité, rigidita,
o zonglérska zrucnost prstl a rukou,
. napadnosti v pohybové koordinaci,

problémy pii ziskavani praktickych dovednosti (oblékani, svlékani).

Napadné¢jsi odlisSnosti v motorickém vyvoji maji spise jedinci s Aspergerovym syndromem.
Vyzkumy, které byly provadény na toto téma, ukézaly, ze padesat az devadesat procent lidi
S Aspergerovym syndromem ma problém s motorickou koordinaci. Kromé problémi
s lokomoci, rovnovahou, mi¢ovymi hrami (hry jsou narocné na koordinaci obou pazi,
spravném nacasovani) se vyskytuje problém i v jemné motorice, ktery mé vliv na pismo

a rukopis. (Attwood, 2005, 101-108)

1.4.3 Emocni reaktivita a adaptibilita

Thorova (2006, s. 159-170) uvadi, ze mén¢ bohatd emocni reaktivita je dobfe patrna piede-
v§im v raném véku. Nékteré déti projevuji jen zakladni emoce, v horSim ptipadé neproje-
vuji emoce vibec. Vétsina déti dokaze reagovat na libé i nelibé podnéty. U nékterych déti
se projevuje extrémné nizka frustracni tolerance nebo afektivni labilita, kterd se projevuje
Castym sttidanim nalad, které nejsou vyvolany Zadnym vnéjSim podnétem. Do emocni re-
aktivity Ize také zaradit zachvaty vzteku. Diky hypersenzitivité staci ob¢as jen velmi malo
a dit¢ zareaguje nepifiméfené. Nemusi se jednat jen o hypersenzitivitu smysli, ale také
o nedodrzeni ritualu, ktery mtze vyvolat zachvat vzteku. S tim souvisi i nedostatecna mira
adaptibility. Potize s adaptaci maji déti pii zméné ritudlu, pifechodu zjedné Cinnosti
do druhé, pokud je vyruSime pii hie a chceme po nich n&jakou jinou ¢innost. Problémy se
vyskytuji 1 pii zméndch prostiedi, jako je prest€éhovani nadbytku nebo drobna zmeéna v byté,

zména trasy, napt. do Skoly.

1.4.4 Problémy v chovani

Casto se u téchto déti mizeme setkat s problémy v chovéni, které se vazi k celkové tizi
symptomatiky, osobnostnim predispozicim ditéte, vychovnému a terapeutickému piistupu.
Nékteré problémové chovani ma biologicky zéklad, jiné je naucené a behavioralni terapii

odstranitelné. (Thorova, 2006, s. 171-174)



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 23

Problémy se spankem a jidlem — Thorova (2006, s. 174) uvadi, ze 50-70% déti mélo nékdy

problém se spankem. Do problému fadime nespavost, somnambulismus, no¢ni milry, ¢asné
ranni vstdvani, pozdni usindni. Bezmala polovicka postizenych déti méa sklony

k vybiravosti v jidle (Ahearn a Castine, 2001 cit. podle Thorova, 2006, s. 174).

Problémy s hygienou a tim 1 souvisejici sebeobsluhou by se mély fesit co nejdiive. Je dule-
zité tyto dovednosti zacit nacviCovat v¢as, protoze se tim snizi zavislost na rodi¢ich a pod-

pofi vétsi samostatnost ditéte. (Richman, 2006, s. 67)

Problémy se sexudlnim chovanim — sexualni chovani je spojeno s chovanim socidlnim,

proto se u lidi s PAS mohou v této oblasti vyskytovat zavazné problémy. Neznamena to,
ze tito lidé prozivaji svoji sexualitu n¢jakym odliSnym zplisobem nez vétSina zdravé popu-
lace. Maji stejné citéni, ale nerozumi mu natolik, aby se nevyskytovaly problémy s tim spo-
jené. Proto je velmi dulezitd sexualni vychova a nacviky socidlnich dovednosti, které¢ jsou

u sexualniho chovani podstatné. (Thorova, 2006, s. 174-175)

1.5 Diagnostika

Diagnostika PAS je velmi problematickd. V sou€asnosti neni k dispozici Zadné biologické

vySetteni, které by prokazalo pfitomnost poruchy.

Diagnostika je mezioborova a zpravidla ji provadi klinicky psycholog a psychiatr. Tito
odbornici pouzivaji celou fadu diagnostickych metod a $kal, mezi které patii napf. pozoro-
vani, rozhovor, vyvojové Skaly, semistrukturovana Skala CARS, test rozumovych schop-
nosti a v neposledni fad¢ screeningové diagnostické nastroje. Stanoveni diagnozy je Casto
velmi obtizné pro nemoznost vySetfeni ditéte. (Bartoiiovd, Bazalovd a Pipekova, 2007,

s. 139; Thorova, 2006, s. 263-264)

Je cela fada posuzovacich $kal. Kazdé dité s podezienim na PAS by mélo byt vySetieno

nekterou z téchto objektivnich stupnic a strukturovanym rozhovorem.

Jako posuzovaci stupnice hodnoceni miry PAS se v nasi republice nejcastéji pouziva skala
CARS (Childhood Autism Rating Scale v geském piekladu Skala détského autistického
chovani). Touto Skalou je mozné hodnotit jiz dvouleté déti a pouziva se na zakladé ptimé-
ho pozorovani, informaci od rodi¢i nebo anamnestickych udaji. CARS hodnoti dité
V patnacti oblastech, tedy ve vztahu k lidem, schopnost nadpodoby, schopnost adaptace,

uroven neverbalni a verbalni komunikace, percepcni potize, hra a uzivani predméth
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a zvlastnosti v motorice. Vysledné skore orientacné urCuje stupenn zavaznosti poruchy.
Do 30 bodi se nejedna o autismus, rozmezi 30 az 36 bodli odpovida lehké az stiedn¢ tézké

symptomatice a nad 36 bodu tézké symptomatice. (Thorova, 2006, s. 270)

Jinou hodnotici moznosti mize byt Skala ADI - R (Autism Diagnostic Interview - Revi-
sed). Jedna se o rozsahly dotaznik vypliovany odbornikem na zéklad¢ ziskanych informa-
ci, kter¢é mu poskytnou rodice ditéte. Tato Skala mapuje specifické projevy ditéte jak
v minulosti, tak v soucasnosti. Vysledkem je mira naruseni socidlni interakce, komunikace
a predstavivosti. Jako jedinou nevyhodu této metody je dlouha doba administrace, ktera

velmi snizuje jeji bézné a rozsitené vyuziti v praxi. (Thorova, 2006, s. 264-264)

Mezi screeningovou metodu Aspergerova syndromu fadime A. S. A. S., ktera se pouziva
u déti v mladSim Skolnim veéku. Naopak AQ test se pouziva u adolescenti a lidi

Vv dospélosti a povazuje se za velmi jednoduchou orienta¢ni metodu. (Thorova, 2006,

5. 266-269)

Za zminku stoji také DACH neboli Détské autistické chovani, které slouzi k depistazi déti
s poruchou autistického spektra formou dotazniku. Tato metoda by méla byt pouzita jako
orienta¢ni, nikoli diagnosticka. Je velmi dileZzité zdlraznit, Ze poruchy autistického spektra
se mohou sdruZovat s jakoukoli jinou poruchou, a je proto nesmirné dileZzité zvolit vhodny
pfistup 1 terapii a poruchy autistického spektra hodnotit vzdy zvlast. (Thorova, 2006,
S. 273-277)

1.6 Terapie poruch autistického spektra

I kdyz autismus neni zcela léCitelny, existuji 1éky a terapie, které snizuji jeho piiznaky
a napomahaji tak rodi¢im snaset nékteré nepiiznivé zvlastnosti chovani ditéte. Nejdilezi-

t&j$i je v€asnd diagnéza autismu, diky které rodi¢e pochopi dosavadni bizarni chovani

u jejich ditéte. (Vocilka, 1995, s. 49-50)

Prace s autistickymi détmi je vyzvou pro vSechny, jak pro rodinu, tak i pro terapeuty, ucite-
le a celou spolecnost. Byla jiz navrzena cela fada terapeutickych metod, které vSak vedou
vétsinou pouze k ¢asteénym uspéchiim. (Schopler, 1999, s. 16-17)

Terapie a metody rodi¢lim napomahaji ke zlepSovani vyvoje ditéte, k lepsi komunikaci
S nim, nauci je klast na dit¢ pfiméfené pozadavky, a také znamenaji jistou nadéji pro dité

1 rodice. Jejich vybér neni jednoduchy. Vzdy zalezi ptedevSim na rodicich a ditéti, jaké
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terapie a metody jim nejvice vyhovuji a pfinaseji vysledky. (Ri¢an a Krejéitova, 2006,

5. 532-534)

. Komunikac¢ni terapie: Pii komunikac¢ni terapii se nacviCuji znaky, pouzivaji se gra-
fické znaky znédzoriiujici pojem nebo sdéleni, predméty, symboly, psani a ¢teni. Metodiku
této terapie je mozné najit ve Vyménném obrazkovém komunika¢nim systému, ktery je
znam pod zkratkou VOKS. Dochazi zde k navozovani potfebnych funkci komunikace.
Umoziuje ditéti vyjadiit souhlas, nesouhlas, zadost, popis okoli, pocity, popis Cinnosti

apod. (Thorova, 2006, s. 390-392)

o Dieta: Diety se zacaly pouZivat nejdiive pro déti s poruchami pozornosti a hyperak-
tivitou a pozdg&ji byly upraveny i pro lidi s autismem. Neni ale dodnes znama uc¢innost téch-
to diet. Je spiSe na rodi¢ich, zda se pro tuto variantu rozhodnou. Vhodné jsou piedevsim
pro déti s autismem, které trpi potravinovymi alergiemi, které jsou prokazané laboratornim
vySetfenim. U nich se prokdzalo, Ze Ubytek alergent sniZuje nepiijemné somatické pocity

u déti. (Thorova, 2006, s. 403-404)

o Facilitovand komunikace: PouZiva se u déti nemluvicich, které se dorozumivaji
pouze ukazovanim za pomoci asistenta. Jednd se o ptimé fyzické pfidrZzovani ruky déti
S autismem pfi psani, ptipadné pii pouzivani komunikacnich pomicek nebo pii vytukavani
do pocitacové klavesnice. U nékterych déti fixace ruky napomaha k soustfedéni se na tilohu
a jeji pochopeni. Tato terapie umoziuje détem s autismem vyjadfovat myslenky a city.

(Thorova, 2006, s. 400-401)

o Strukturované uceni: Strukturované znamena, Ze do u€eni vnasi jasna pravidla, po-
sloupnost Cinnosti, jednoznacné usporadani prostfedi. Odstraniuje nejistotu a zmatek, které
déti s autismem maji pifi praci a nastavi logicnost, fad jistotu a bezpeci. Déti se 1épe nauci
pfijimat nové tkoly. Toto u€eni je ndpomocné i pii jinych poruchach. Thorova ve své knize
dava za priklad hyperaktivitu, mentalni retardaci, nebo lidi, ktefi maji problémy se sebeor-

ganizaci. (Thorova, 2006, s. 384)

o Relaxace: Relaxace je u déti s autismem velmi dilezitd. Méla by vést ke snizeni
uzkosti. Pro mnohé autisty je obtizné relaxacni techniky vydrzet. Nejsou pro n¢ zabavné
a nechapou jejich smysl. Vhodné je provadét techniky kazdy den. (Howlin, 2005, s. 131-
133)
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. Terapie pevnym objetim (Holding Therapy): Cilem terapie je vytvotfeni vazby mezi
matkou a ditétem a to fyzickymi prostfedky, které spocivaji v pevném objeti ditéte. Dité se
nesmi poustét diive, nez jeho negativni pocity odezni a zméni se na pozitivni. Sezeni ob-
vykle kon¢i podfizenim se ditéte z divodu vycerpani. (Richman, 2006, s. 13-14; Thorova,
2006, s. 405-406) Opakovanim terapie odpor ditéte postupem Casu slabne a mizi. Dité
v objeti zacina pocitovat bezpeci, §tésti, uvolnéni a lasku, dochazi k jeho zklidnéni, usmi-

fovani s rodi¢em a obnovovani vztahu. (Thorova, 2006, s. 405-406)

o Option terapie: Tuto terapii vymysleli manzelé Kaufmanovi pro svého syna Rauna,
kterému byl diagnostikovdn autismus v osmndacti mésicich Zivota a dnes je zcela zdrav.
Hlavnim cilem této terapie je zména pohledu rodicti na dit¢ a tim i zména chovani k ditéti.
(Richman, 2006, s. 14; Thorova, 2006, s. 399-400) Terapie je financné€ a ¢asoveé narocna,
ale je u rodict zadana, protoze predstavuje nadé€ji na vyléceni autismu. (Thorova, 2006,

5. 399-400)

o Muzikoterapie, arteterapie, ergoterapie: Tyto terapie uklidfuji, zlepSuji koordinaci a

maji vliv na emocionalni pochody u autistickych déti. (Thorova, 2006, s. 393-395)

o TEACCH program (Treatment and Education of Autistic and Communication Han-
dicapped Children): Poskytuje globalni pohled na autistické¢ dit€ nejen v roding, ale i
ve Skole a ve spole¢nosti. Pfi tomto programu se klade dliraz na vC€asnou a piesnou dia-
gnostiku. Je zalozen na tfech principech: na individualizaci, z dtivodu rozdilnosti jednotli-
vych déti. Toto umoziiuje zjistit uroven jejich schopnosti, zvolit vhodné programy, vhodné
prostredi apod. Dale na strukturalizaci, ve které se strukturuje prostor a ¢as. A jako posled-
ni na vizualizaci napt. pracovnich schémat, navodu, obrazki apod. Vyuziva se zde i moti-
vace vV podob¢é odmén. UmozZiiuje rozvijeni jeho silnych stranek a zajmi a na jeho deficity
se zaméfuje méné. Pokroky ditéte jsou zaznamenavany a sledovany jak v dovednostech,
tak v napraveé problematického chovani. (Richman, 2006, s. 14-15; Thorova, 2006, s. 384-
386; Vocilka, 1994, s. 50-53; Bartoniova, Bazalova a Pipekova, 2007, s. 140-144)

o Behavioralni terapie: Vychazi z toho, Ze autismus je neurologicky podminény syn-

drom, ktery se projevuje v chovani nemocného. (Richman, 2006 s. 15)
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2 RODINA A DITE S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

Snem kazdého rodice je mit zdravé dite. Piiprava na jeho ptichod probiha jiz v dobé t€ho-
tenstvi. Budouci maminka a tatinek hledaji v knihach rady, jak spravné postupovat pii jeho

vychove a tési se na svou novou roli. Planuji si spolecnou budoucnost.

Autistické dité zasahne do chodu celé rodiny. Jejich spole¢ensky Zivot a volny ¢as je naru-
Sen a pozménén potiebami ditéte. RodiCe prozivaji vycitky svédomi, pocit viny, jejich do-

savadni sny, cile i hodnoty se méni. (Vocilka, 1995, s. 50)

Diagnoza autismu u ditéte vSak nemusi mit pouze negativni vliv na ¢leny rodiny, mtize je
také naucit vetsi trpélivosti, podporuje u nich schopnost pomahat, uci je pfijimat a tolerovat

lidi, zvySuje jim empatii, vzajemnost a odpovédnost. (Richman, 2006, s. 29-30)

2.1 Reakce rodiny na sdéleni diagnozy

Thorova (2006, s. 407) ve své publikaci hovofi o reakci rodiny na sdéleni diagnozy a roz-
déluje ji do péti obdobi:

1. Obdobi sdéleni diagnozy, Sok — po sdéleni diagndzy se u rodict vétsSinou dostavi piival
emoci a pfestanou vnimat sdélované informace. Cela jejich mysl je zahlcena nejpodstatnéj-
Simi otazkami. ,,Co porucha autistického spektra piindsi?*“ ,Jak bude zit samostatné
Vv dospélosti?*“ V danou chvili se jedna o otadzky, na které si rodi¢e nedovedou samostatné
a jednozna¢né odpovedét. Je doporucené pii sdélovani diagndzy vyclenit dostatek Casu
a zajistit soukromi. V uvedenou chvili je snizena schopnost rodicti vnimat vSechny zavéry
a doporucenti, a proto je tfeba peclivému zapisu dat, kterd budou rodi¢tim dodate¢né zasla-
na. Pokud pfi sdéleni diagnozy rodice reaguji pfiliS emocné, dame jim prostor se
v soukromi uklidnit a tfeba 1 vyplakat. NesnaZime se rychle ukoncit rozhovor, rodice ¢asto
thned nevnimaji rady a doporuceni a ale potfebuji vyventilovat nahromadéné emoce (bez-
moc, strach, obavy). Pti pocateni konzultaci by mély byt rodi¢im predany prvotni infor-
mace o formach vhodné pomoci a kontakty na dalsi péci. Terapeut by mél rodi¢lim sdélit,
ze jejich dité bude chodit do skoly a doporucit jim nejvhodné;si typ skolni dochazky. (Tho-
rova, 2006, s. 407-408)

2. Zapojeni obrannych mechanismu - Sokova reakce z diagnézy prfirozené vyvolava
obranné mechanismy, které¢ poskytnou psychice rodic¢ chvili na nejnutnéjsi kompenzaci

sil.
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Faze popreni — zakladem je popieni sdéleného faktu. Reakeci je Gték ze situace, kdy rodina
odklada vySetteni, o problému doma ptestane mluvit. Kazdé minimalni zlepseni u ditéte
vede u rodi¢u k nazoru, ktery vyvraci diagnozu ditéte. Situace se mize zhorsit, pokud rodi-
¢e v jejich nazoru utvrzuje jejich Sirsi rodina, nebo kamaradi. Pata (2007, s. 41) ve své pub-
likaci hovoii, ze Cast jeji rodiny se s diagnozou ditéte srovnavala velmi Spatné a dlouho,
kdy zpocatku popirali fakta a dévali to za pfi¢inu nedisledné vychové. (Thorova, 2006,

5. 408-410)

Faze vytésneni — dal§im obrannym mechanizmem je Gplné vytésnéni jiz obdrzenych infor-
maci. Rodice si stéZuji na nedostatecné informace od odbornikil, ptesto, ze jim byly infor-

mace sdéleny. (Thorova, 2006, s. 408-410)

Vira v zazrak (kompenzace) — mnohym rodi¢tm neni ne¢innost a smifeni s osudem vlastni.
V soucasné dob¢ hleda mnoho rodi¢li informace na internetu a z uvedeného divodu se také
mnoho rodic¢l snazi o alternativni smér terapie jejich ditéte. Rodice vynakladaji mnoho
Casu a finan¢nich prostfedkil a zkousi riizné alternativni metody, diety, terapie, homeopati-
ka. Odbornik by mé¢l rodi¢im vysvétlit rozdily mezi ovétenou a neoveéfenou metodou 1é€by
a projevit trpélivost a neodsuzovat rodice, ktefi se snazi ditéti pomoci za kazdou cenu.

(Thorova, 2006, s. 408-410)

3. Depresivni obdobi v prijimani diagnézy — toto obdobi neni nijak piijemné. V poptedi
jsou negativni emoce, deprese, uzkost a zlost, vztek na ostatni, na sebe i na dité. Rodice
byvaji agresivnéjsi na své okoli, jsou podrazdénéjsi a velmi rychle dokézou spustit prudkou
reakci na sebemensi popud. Disledkem toho jsou ¢asto vyvolané konflikty v roding, hleda
se vinik, ktery miiZze za tuto diagnozu. Asi ¢tvrtina rodicl proziva pocity viny. Rodice maji
zachvaty sebelitosti a na druhé strané prudké reakce na litost druhych. (Thorova, 2006,

5. 411)

4. Kompenzované obdobi — u rodi¢ti odezniva deprese, 1épe zvladaji pfijeti situace, maji

snahu se aktivn¢ starat o dité, upravuji se o¢ekavani. (Thorova, 2006, s. 411)
5. Obdobi zZivotni rovnovahy, pi‘ebudovani hodnot — rodina se s diagnézou vyrovnala.
Dité¢ rodice piijimaji takové, jaké je, premysli o jeho budoucnosti, usmérnuji se vztahy

Vv roding. Rodina se citi stmelend a je dosazeno rodinné rovnovahy. (Thorova, 2006, s 411)
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2.2 Postoje, ztéZujici adaptaci jedince s poruchou autistického spektra

,»Pro vyvoj ditéte je velmi dulezité, aby se rodi¢e dokézali vyrovnat se vSemi zménénymi

okolnostmi a zaujali k nému pozitivni postoj.* (Svarcova, 2006, s. 157)

Thorova (2006, s. 413-415) popisuje razné postoje rodicl, které ztézuji adaptaci. Mezi

takové postoje patfi:

o hyperprotektivita - pfilisna soustfedénost a fixace na dité. U tohoto postoje rodich
k ditéti s handicapem jsou upiednostiiovany a preferovany jeho potieby pied potiebami

rodiny a ostatnich ¢lenti domacnosti,

o odmitani ditéte — vétSinou jeden z rodict nedokéaze piijmout odliSnost svého ditéte.
Casto rodi¢ z rodiny odchazi, anebo ignoruje dit¢ a v rodin¢ se pak vytvaii patologické

klima,

o pretrvavajici vztek — u rodi¢ii pretrvavaji pocity sebelitosti a vzteku, ¢asto hledaji
vinika. Rodina se nedokaze pfenést do konstruktivni faze. ,,.Bylo mi lito, Ze jsme zacali
intenzivné cvicit tak pozdé€. Zlobila jsem se na sebe, Ze jsem otélela a nezadala o diivé;si

termin vySetieni u odbornika.* (Makovcova, 2009, s. 10),

o zpochybiiovani diagndzy a tize problémi — Vv ptipad¢, ze rodice nepfijmou diagnézu

svého ditéte, vyrazné se zpomaluje adaptacni proces,

o nutkava péce o déti vede k vyCerpani — rodic¢e odmitaji svétit dité s handicapem
do péce n€koho jiného, maji o dité strach, ze cizi lidi mu nejsou schopni poskytnout nalezi-
tou péci. VétSinou se jeden z rodicu tzv. ,,obétuje a vynaklada pfiliSnou energii pii péci
o dité. Neni lehké n¢komu vlepit na delsi dobu malé nezvladatelné dit¢, tim spi§ dve€. Nyni
uz mé vycerpani doslo tak daleko, Ze jsem zacala mit strach, abych jim opravdu néjak neu-

blizila* (Makovcova, 2010, s. 97),

o problematické individudlni charakteristiky ¢len rodiny, kvalita vztahli a klima
V rodin€ — rodi¢e maji sniZenou odolnost vici zatézi, snizené sebevédomi. V rodiné chybi
vzajemna soudrznost a podpora. Osoby nekomunikuji, jsou neustupné. Na minimalizaci
téchto problémt je dulezita pomoc v roding, kterda obnasi pomoc s domacimi pracemi, hli-

dani déti a celkova emocni podpora,

° socialné ekonomicka situace v rodin¢ — nedobra financni situace v rodiné, omezené

spolecenské zapojeni rodiny, Spatnd bytova situace,
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. krizova obdobi — jedna se o obdobi v Zivoté ditéte, kdy je zatéZ na rodinu vyraznéj-
§i. Vétsinou se jedna o obdobi, kdy je rodin¢€ sd€lena diagndza, nastup do piedskolniho

a Skolniho zafizeni a v dospélosti.

2.3 DalSi aspekty, diilezité pri vychové jedince s poruchou autistického

spektra

V zivoté rodiny jedince s postizenim se vyskytuje mnoho dalSich situaci, se kterymi se
musi rodina vypotfadat. Jednd se napiiklad o problémy mezi sourozenci, chovani ditéte
na vetejnosti, zprava o postizeni ditéte, zatéz rodiny. Jestlize je rodina dostate¢né sezna-
mena s jednotlivymi situacemi, které mohou nastat a je ji poskytnuto co nejvétsi mnozstvi
informaci o daném postizeni i 0 moznostech pomoci, pak je adaptace rodiny méné naro¢na

v

a podminky souziti jednotlivych ¢lent v rodin€ jsou ptiznivé;jsi.

Sdéleni diagnézy ze strany odbornika - je velice emoc¢né i1 profesné obtizné nejen
pro rodice, ale i odborniky, a je nutné byt pfipraven na silné emocni odezvy rodici, a védét,
jakym zpisobem je zvladnout. Odbornik, ktery sdéluje rodicim diagnézu, musi vyclenit
dostatek Casu a prostor, ve kterém bude diagnoézu sdé€lovat. Musi mit pfedem pfipraven
zpusob, jakym bude rodi¢iim diagnézu sd€lovat. Univerzalni forma, jak sdé€lit diagnozu
neexistuje. Velmi dilezitd je profesni empatie. Sdéleni diagndézy by mélo byt pravdivé,

ohleduplné a v Zadném piipadé falesn€ optimistické. (Thorova, 2006, s. 415)

Sourozenecka problematika - postizené dit¢ pfedstavuje zat€z nejen pro rodice, ale 1
pro sourozence. Rodic¢e by méli zdravého sourozence vhodné a pfiméfené véku informovat
0 problému postizeni, o tom co obnasi, jak se projevuje a jakym zpiisobem se
Kk postizenému sourozenci chovat. Dale ditéti vysvétlit, co porucha autistického spektra
obnasi, jaké jsou problémy spojené s touto poruchou. Je dilezité, aby rodi¢e nevénovali
pozornost pouze ditéti s postizenim, ale aby svoji pozornost a Cas rozlozili dle potieby

vSech sourozenct a uméli s détmi komunikovat. (Thorova, 2006, s. 415-416)

Nacvik obhajoby ditéte na verejnosti - rodice ditéte s poruchou autistického spektra jsou
Casto vystaveni karanim ¢i poznamkami ze strany okoli. Lidé z okoli poukazuji na nevhod-
né chovani ditéte, napominaji dit¢ i rodice, ¢i si stézuji na obtézujici chovani. Diivodem je
neznalost dané problematiky. Je dobré, aby si rodi¢e nacvicili obhajobu ditéte, aby védéli,

jak na danou situaci vhodn¢ zareagovat. Nékteti lidé trpi poruchami osobnosti, frustraci ¢i
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poruchami nalady. RodicCe se tak na svoji obhajobu mohou dockat vyrokt, které je mohou
natolik ranit, ze si je pamatuji, cely zivot. Na takovéto situace je nutné se psychicky pfipra-

vit. Jejich autofi jsou v podstaté nemocni lidé. (Thorova, 2006, s. 417-418)

Zatéz rodiny, informovanost o specidlnich pristupech - n¢které¢ vyzkumy ukazuji, ze
rodiCe ditéte s poruchou autistického spektra jsou vystaveni mnohem v¢&tsi zatézi, nez rodi-
¢e déti s jinym mentalnim postizenim. (Koegel a Schreibman, 1992 cit. podle Thorova,
2006, s. 418-420) Vétsina rodic¢u déti s poruchou autistického spektra chybuje v ptistupu
k ditéti.

Osoba celodenné pecujici o dité s PAS pottebuje obcas pomoc, €as a prostor pro sebe sa-
ma a na néco piijemného. V prubehu péce je dobré si osvojit nékolik relaxacnich ¢i psy-
chohygienickych postupti, které pomohou zvladat stresové situace. Relaxa¢ni cviceni ne-
musi byt dlouhd, pfesto mizou pomoci nacerpat mnozstvi sil. Zdravy pohyb pomize byt
v kontaktu s vlastnim télem a citit se dobfe. Masaze, bylinky, akupresura pomaha
K uzdraveni téla i duse. Pecujici osoba by se neméla vzdavat vlastnich zalib, m¢la by mit
moznost délat i to, co s ditétem piimo nesouvisi. Dllezitd je laskavost k sobé samému,

nepietézovani se a doptavani si odpoc¢inku kdykoli je to mozné. (Pata, 2007, s. 33)
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3 OBCANSKA SDRUZENI A ZARIZENI

3.1 Asociace pomahajici lidem s autismem APLA (Co je to APLA, ©
2011)

APLA CR sdruzuje a zastfeSuje vefejné prospésné organizace, které uplatituji postupy a
metody pfi praci s 0sobami s poruchou autistického spektra uznavané odbornou vetejnosti
a ve své ¢innosti se ubiraji smérem hlavniho (mainstreamového) terapeutického proudu a

nikoliv alternativnich metod.

Cilem projektu APLA CR je propagace uplatiiovani takovych postupti a metod pii praci
s osobami s PAS v Ceské republice, které vyplyvaji ze standardii odsouhlasenych spravni

radou a ¢lenskou zakladnou a garantuji védecky ptistup k autismu.

3.2 Jdeme Autistiim Naproti — Olomouc o0.s. (JAN — Olomouc o.s.) (O
nas, 2010)

"Jdeme autistim naproti - Olomouc o. s." ve zkratce JAN - Olomouc 0. S. nabizi pomoc,
podporu a poradenstvi lidem a rodindim s postizenim autistického spektra. Poskytujeme
informace a osvé€tu vefejnosti, spolupracujeme s odborniky i orgény statni spravy a samo-

spravy, organizujeme volnocasové aktivity pro déti 1 celé rodiny, prednaskové akce.

3.3 Rain - Man sdruZeni rodi¢i a pratel déti s autismem (RAIN-MAN,
© 2013)

RAIN MAN - obcanské sdruzeni rodicii a pratel déti s autismem plisobi od roku 2000
v Moravskoslezském kraji a sdruzuje rodi¢e a odborniky poméhajicich profesi (pedagogy,
vychovatele, feditele specidlnich matetskych, zvlastnich, pomocnych kol a socidlnich za-
tfizeni, klinické 1 poradenské psychology, psychoterapeuty a socialni pracovniky), studenty
ale 1 ty, ktefi chtéji ,,jen* pfispét svymi moznostmi lidem s poruchou autistického spektra

ke zlepSeni kvality jejich Zivota.
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3.4 AUTISTIK — ob¢anské sdruzZeni na pomoc lidem s autismem (O nas,

2011)

Cilem sdruZeni je chranit prava ob¢anu s autismem a jejich rodin, vytvaret vhodné pod-
minky pro optimalni rozvoj osob s autismem a jejich zafazeni do spole¢nosti, dale realizuje
prava na vychovu a vzdélani osob s autismem. Autistik se z velké ¢asti podili na pickla-
dech zahrani¢ni literatury, zajiStuje vystavy vytvarnych dél déti s autismem, potrada
ozdravné a rehabilitani pobyty pro osoby a rodiny déti s autismem, ¢i zajiSt'uje prednasSky

svétovych odbornikd na autismus u nas.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODIKA VYZKUMNE CASTI

Vzhledem k vybranému tématu mé bakalaiské prace jsem zvolila kvalitativni vyzkumnou
metodu, vV ramci niz jsem vypracovala piipadovou studii ditéte s PAS a realizovala jsem

polostrukturovany rozhovor s jeho rodici.

Kvalitativni vyzkum je nematematicky analyticky postup. Muze to byt vyzkum, ktery se
tyka zivota lidi, ptibéhd, chovani, ale i chodu organizaci, spoleCenskych hnuti nebo vza-
jemnych vztah. Umoziiuje poznani SirSiho kontextu jevi, které badatele zajimaji, a jejich

poznani v pfirozenych podminkach. (Kutnohorska, 2009, s. 22)

Ptipadova studie je detailni studium jednoho nebo vice ptipadi. (Kutnohorska, 2009, s. 76)

4.1 Formulace vyzkumného problému

Hlavnim cilem mé bakalatrské prace je: Zhodnotit kvalitu Zivota rodiny vychovavajici dité

s PAS.

4.2 Cile a vyzkumné otazky prace

V bakalatskeé praci jsem stanovila tyto cile:
1. Zjistit, jakym zpiisobem rodic¢e odhalili postizeni u svého ditéte.

2. Zjistit, zdali, a jak spole¢nost pomaha a podporuje rodinu s ditétem s poruchou autistic-

kého spektra.

3. Zjistit, jak jednotlivé poruchy této choroby ovlivnily vztahy v roding, zptsob rodinného

Zivota a postaveni rodiny ve spole¢nosti.
4. Zjistit pristup zdravotnickych pracovnikl k ditéti s poruchou autistického spektra a jeho
rodictm.

5. Doporuceni do praxe

4.3 Metoda vyzkumu

Jako techniku pro zpracovani praktické casti bakalarské prace jsem vybrala kvalitativni
védeckou metodu. Hlavni metodu sbéru dat jsem vyuzila polostrukturovany rozhovor

s rodici ditéte s PAS a ptipadovou studii tohoto ditéte.
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U polostrukturovaného rozhovoru si vytvaiime urCité schéma, které obvykle specifikuje
okruhy otazek, na které se budeme respondentti ptat. Potadi otazek je mozné ménit. Nekte-
ré okruhy jsou vice ponechany na tazateli, jiné mohou mit plné strukturovanou formu a
vyzadujeme u nich striktni dodrZeni potadi a znéni otazek. Vybrala jsem rozhovor polo-
strukturovany se schématem jednoduchych otazek, které se tykaly tématu. Jedna
Z pednosti této metody je jeho kreativita. Pfi nejasnostech v odpovédi informanti, jsem

méla kdykoliv moznost se dotdzat i mimo stanovené otazky.

4.4  Charakteristika vyzkumného souboru

Pro vyzkumné Setfeni jsem si vybrala rodiée pecujici o dité s autistickou poruchou. Rodice
byli osloveni osobng, jelikoz se zname jiz dlouho. Také se obcas navstévujeme, takze vim,
jak se asi rodina s poruchou vyrovnava, do jakych situaci se dostava, jakymi potizemi si

musi prochdazet, a jak se tato porucha projevila na jejich rodinném zivotg.

4.5 Charakteristika polostrukturovaného rozhovoru

Prvni ¢ast rozhovoru je zaméfena na to, jak se PAS projevoval a kdy byl diagnostikovan.
Dalsi ¢ast rozhovoru je vénovana postoji spolecnosti k rodiné a ditéti s PAS. Ve tieti ¢asti
rozhovoru se zabyvam ovlivnénim poruchy na rodinu a spolecnost. Posledni ¢ast rozhovo-
ru tvoii otazky zabyvajici se pfistupem zdravotnickych pracovnikd k ditéti s PAS a jeho
rodic¢im.

Okruhy otazek polostrukturovaného rozhovoru s rodici pfikladam v ptiloze P I.

4.6 Organizace Setieni

Samotnému Setieni piredchazelo vytvoreni otazek polostrukturovaného rozhovoru a jejich
schvaleni vedoucim prace. Po konzultaci a nasledném doplnéni a upraveni otazek dle ve-
douci prace, jsem telefonicky kontaktovala rodinu ditéte s PAS ke zrealizovani rozhovoru.
Jelikoz bydli rodina v Praze, domluvili jsme si termin schiizky na dobu, kdy budou mit
cestu za rodi¢i na Moravu. Rozhovor byl tedy realizovan koncem tinora u m¢ doma. Z du-
vodu nahlého onemocnéni otce, probihal rozhovor jen s matkou. Béhem rozhovoru jsme
nebyly nikym ruseny. Pfed zapocetim rozhovoru byla matka stru¢né¢ seznamena s obsahem

a cilem bakalaiské prace, bylo ji pfipomenuto, Ze pokud nebude na néjakou otazku chtit
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odpovidat, tak ji mize odmitnout a my budeme dale pokrac¢ovat v rozhovoru. Také byla
pfedem ubezpecena o anonymité a duveérnosti. Rozhovor jsem si nahravala na diktafon,

s ¢imz byla matka taktéZz seznamena a souhlasila.
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5 VYSLEDKY VYZKUMNEHO SETRENI

5.1 Pripadova studie

Rodinna anamnéza

Dité, které jsem si pro vyzkumné Setfeni vybrala, je chlapec V., jemuz je 13 let, Zije
ve spoletné domacnosti se svymi rodi¢i a vlastnim Sestiletym bratrem, ktery navstévuje
matefskou $kolku a je zdrav. V rodinné anamnéze se nevyskytuji zadné zavazné choroby.

Porucha autistického spektra mu byla diagnostikovana ve ¢tyfech letech.

Matka — narozena 1974, vyucena, po narozeni prvniho syna je doma, v soucasné dobé¢ jako

osoba pecujici o osobu blizkou, bez zatéZze v rodinné anamnéze.

Otec — narozen 1974, vzdélani stfedoskolské, pracuje jako technik, bez zatéze v rodinné

anamnéze.

Rodina bydli ve vlastnim tfipokojovém byt€ v Praze. Rodinné vztahy jsou dobré. Prarodice

maji o tuto problematiku zajem, postiZzeni vnuka pfijali a podili se na jeho vychové.
Osobni anamnéza

Chlapec narozen z prvniho nerizikového téhotenstvi matky, pribéh téhotenstvi postupoval
v normé. Porod v terminu, komplikovany, pro polohu plodu proveden cisaisky tez, dité
nekiiSeno. Porodni hmotnost 3360g, délka 51cm. Thned zjistén rozstép patra, od porodu
potize se sanim, kojen 11 mésicl, podavany prikrmy. Dale nebyl vaznéji nemocny, jen ¢as-
t&jsi infekce hornich cest dychacich. Ve dvou a péti letech provedena operace pro rozstép
patra. Psychomotoricky vyvoj v normé. Sed bez pomoci na rovném povrchu v 8. mésici
veku, stoj s oporou také v 8. mésici véku, samostatnd chlize od 12. mésict véku. Od pocat-
ku hor$i jemna motorika. Kontrola moceni a stolice dosaZena ve 3 letech véku. Vyvoj feci
opozdény, vyrazné poruchy vyslovnosti vzhledem k rozstépu, opozdéné i porozuméni, slo-
zit&jsi slova tekl az asi od 2 a pil let, spojuje od 3 let, nékdy o sobé mluvil ve druhé osobg.
V zaii 2003 hospitalizovan na détské psychiatrické klinice v Motole. Vysledky provede-
nych vySetieni prokazovaly podezieni na pervazivni vyvojovou poruchu. Vzhledem
k nizkému véku pacienta pii vySetfeni, bylo doporuceno opakovat komplexni vysetieni
na tomto odd¢leni po dosazeni péti let v€ku. Na doporuéeni 1ékait DPK v Motole kontak-

tovali stiedisko APLA, kde byl PaedDr. Cadilovou proveden specializovany plan a dopo-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 39

rucen odklad Skolni dochazky. V péti letech byl V. piijat k druhému diagnostickému poby-
tu v ramci autistického programu. Vysledky provedenych vysetieni - CARS 34 bodl a
ADI — R svéd¢i pro poruchu autistického spektra. Také provedeno podrobné psychologické
vySetieni, pti kterém byl zjistén nadprimérny intelekt. Celkové tedy klinicky obraz odpo-
vida Aspergerovu syndromu. Rodi¢tim doporuceno zatazeni do specializované¢ho programu
pro déti s poruchou autistického spektra APLA. Dle zprav z dlouhodobého sledovani
v organizaci APLA — vysetfeni provedla PhDr. Katefina Thorova, byl diagnostikovan vy-

sokofunk¢ni autismus, s klinickymi projevy podobnymi Aspergerovu syndromu.

Od malicka hyperaktivni, lezl po vyskach, byl malo usmérnitelny, mél zvlastni zajmy,
v minulosti zdjem o dopravni znacky, skladani karet, byl zaujaty kostkami, ze kterych sta-
vél rizné obrazce, opakované hazel hraci kostku na zem, roztacel, sledoval pfedméty
z ruznych Ghli. Brzy se naucil poznavat barvy, tvary, s matkou lustil kiizovky, vpisoval
slova, kterd mu matka fekla. Agresivita nebyla pfitomna. Vadily mu zmény, na zménu trasy

reagoval slovnim negativismem.
Skolni anamnéza

Navstévoval celkem tfi riizné matefské Skolky. Prvni MS byl stacionaf pro déti s vadami
feci, hlasu a sluchu, kde si psycholozka stacionaie v§imla zvlastniho chovani — hral si sam,
vztekal se, nevydrzel u spoleénych aktivit, stranil se kolektivu déti, na které upozornila
rodice. Nasledné tato Skolka zanikla, tudiz musel chlapec piejit do druhé skolky, ktera se
zamétovala na déti s vadami feci. Tuto Skolku navsStévoval jeden rok, ale na doporuceni
PaedDr. Cadilové byl pietazen do tieti $kolky, kde byli s praci pedagogii rodi¢e velmi spo-
kojeni. M&l problémy v chovani, proto mu byl piifazen do MS osobni asistent. V APLA
Praha byl opakované proveden specializovany plan PaedDr. Cadilovou, ktera doporugila,
pro socidlni nezralost ditéte, odklad Skolni dochazky. V zati 2006 nastoupil do 1. tfidy 1o-
gopedické ZS. Pied nastupem do 8koly jiz dobfe pocital, &etl a psal tiskacim. Pani uitelka
upozornila na to, ze se V. v prvni tfidé nudi, a v pololeti navrhla pietazeni chlapce do dru-

hého ro¢niku. V. tedy absolvoval za jeden Skolni rok 1. a 2. tfidu.
Soucasny stav

Chlapci je v soucasné dob¢ 13 let a osm mésict. Navstévuje 8. rocnik bézné zakladni sko-
ly, je veden jako integrovany zak, ma osobniho asistenta, ktery je hrazen méstem. Vyuka

probiha podle individualniho vzdélavaciho planu, ktery vychazi ze Skolniho vzdélavaciho
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programu $koly, bez uprav uc¢iva. Uceni ho velmi bavi, rad ve Skole spolupracuje. Do $koly
se t&§1, hodné si Cte.

Také navstévuje Skupinové nacviky socialnich dovednosti APLA, vedené specidlnim pe-
dagogem PhDr. Lucii Bélohlavkovou, které si rodina hradi sama.

Socialni chovani

Socidlni kontakt navazuje Casto nepfiméfenym zplisobem. Snadno podlehne navedeni
K nepfimétené ¢innosti. Mluvi o jednom kamaradovi ze $koly, neni v§ak schopen vyjadfit,
kdo je kamarad. S vrstevniky neni schopen navazat trvalejsi vztah, zaloZzeny na spole¢nych

zdjmech, je spi§ samotaf, po kamaradech netouzi.
Emoce

Ma problém s rozliSenim vlastnich emoci, napf. fiké: ,,.Smutny nikdy nejsem®, 1 emoci dru-
hych lidi, chybi empatie. Emo¢ni reakce jsou ¢asto impulzivni, obtizné predvidatelné. Teo-

reticky si je schopen uvédomit, Ze nejednal spravné, ale neni schopen se z toho poucit.
Jazyk a jazykové komunikace

V mluveném projevu pouZziva rozvita souvéti, fe¢ je az prehnané spisovna. Dobra slovni
zéasoba, presné vyjadrovani, vysvétli vyznamy slov, jde az o definice. Pro rozstép patra je
fe¢ méné srozumitelna, zejména ve chvili, kdy chce néco rychle fici nebo hovoii v emocné

vypjaté situaci. Stale je v péci logopeda.

Neverbalni komunikace je malo kvalitni a méné frekventovany o¢ni kontakt. Mimika obli-

¢eje malo prokreslend, inklinuje ke stale stejnému vyrazu obliceje.

V komunikaci chybi schopnost odliSovat, co miize komu fikat. Rad se bavi o svych za-

jmech.

Pocetni mysleni

Bezpecné zvlada pocetni operace uciva osmé ttidy.
Grafomotorika

PiSe psacim pismem. Pismo je upravené, nema potize s prepisem poznamek ¢i diktaty.
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Pracovni chovani

Ve Skolnim prostfedi je na praci méné soustiedény, nepozorny, potfebuje usmérnit i
pii planovani a rozvrZeni prace, upozornit na pomicky, které si ma pfipravit, na zapsani
domacich ukolll a podobné. Pokud vi, co mé d¢lat, tak je velice snazivy a zaklada si na

dokonalosti.

Socialné praktické dovednosti

Praktické dovednosti — teoreticky se bezpecné orientuje v systému MHD, do Skoly i ze §ko-
ly chodi sam pé&sky. Ovlada pocitac, dokaze pouzivat internetové prohlizece, napise a ode-
Sle email. Z denniho tisku zna Blesk, ucel denniho tisku ale uspokojivé nevysvétli. Sam
Casopisy ¢te. Kdyz byl mensi, tak se zajimal o Slunicko a Matefidousku, nyni odebira ca-
sopis 21. stoleti.

Komunikaci se spoluzaky vyhledava, problém je ale v tom, ze spoluzaci o kontakt s V.
nestoji. Casto vyuZzivaji jeho bezprostfednosti a navadéji ho k nevhodnému chovéni.
Za kamarady povazuje 1 ty, ktefi vyuzivaji jeho snahy si za kazdou cenu ziskat jejich po-
Zornost.

Domaci prace, sebeobsluha — doméci prace ptili§ nevykonava, dokaze si namazat chleba,

ale neukroji ho, nerozkroji pecivo.
Pohybové dovednosti

Jezdi na kole, umi plavat, lyZuje. Bez problému ujde vice nez 10 kilometrl na turistickém

vyleté. Je zbaven povinnosti dochazet na hodiny TV pro problémové chovani.
Zajmy
Hodné ¢te, zejména encyklopedické knihy, rad surfuje po internetu, ale musi byt hlidan,

jelikoz zna adresy nékterych nevhodnych stranek. Lusti kiizovky, sudoku.

5.2 Rozhovor

Matka chlapce prijala mé pozvani, a tak se rozhovor uskutecnil dne 22. 2. 2013 u m¢ doma.

V prubéhu rozhovoru jsme nebyly nikym ruseny, rozhovor trval asi 1 hodinu a 30 minut.

Ptepis rozhovoru je autenticky, pro vétsi prehlednost pouziji pro tazatele oznaceni T a

pro odpovidajici, tedy matku O.
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Rozhovor je roz¢lenén dle stanovenych cili.
1. Zjistit, jakym zptisobem rodice odhalili postiZeni u svého ditéte
T: Kdy jste si vS§imli prvnich pfiznaki, Ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?

O: V. nastoupil do stacionare pro deti s vadou reci a sluchu, tam ndas upozornila psycho-
loZka, kterd byla zaméstnancem stacionare a méla v tomto ohledu zkusenost. Ta nds

na rozdilné chovani V. upozornila. Rovnou nds poslala do APLA Praha.
T: V kolika letech byl autismus diagnostikovan?

O: 4si ve ctyrech. Jinak jsem méla pocit, Zze mam do tii let velmi hodné dite, klidné, které
pekné spalo, poslouchalo.... AZ po tietim roce, kdy Sel do skolky, zacal byt divocejsi a ta-

kovy jakoby hluchy.... Driv jsem autismus znala pouze z filmu Rain Man.
T: Kdo Vam sdé¢lil kone¢nou diagnozu?

O: Na psychiatrii FN Motol a v APLA, doktorkou Cadilovou.

T: Jakym zplisobem Vam byla diagn6za sdélena?

O: Celkem rychle po tydennim pobytu v Motole na psychiatrii. Kdyz mné sdélili, ze ma V.
autismus, tak jsem ani v podstaté necitila Zadné emoce, protoze jsem skoro viitbec nevédéla,
co od toho mam ocekavat. Opravdu jsme neznali tuto diagnozu nez z filmu Rain Man, tak

to chvili trvalo, nez jsme to dokdzali pochopit.

T: Myslite si, ze pokud byste znali ptiznaky poruchy autistického spektra, byli byste ji

schopni rozpoznat diive?

O: Asi ne, diagnozu jsme dostali ve ¢tyrech letech, coz je podle mne celkem brzo.
T: Ma Vas syn autismus v kombinaci s jinym postizenim?

O: Psychickym ne, jen se narodil s rozstépem patra, proto i Spatné mluvi.

2. Zjistit, zdali, a jak spole¢nost pomaha a podporuje rodinu s ditétem s poruchou

autistického spektra

T: Jak byste hodnotili odbornou pomoc ze strany zdravotnikd, socialnich pracovniki a uci-
telt pti feSeni Vasich problémut?

O: Zdravotnictvi autismus moc nerespektuje, ale je to o lidech. Maji riizny nazor. Ucitelii je

spise min znalych, c¢asto jim nosim literaturu, a to i mladsim, u kterych jsem predpoklada-
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la, Ze v dnesni dobé se o tomto druhu postizeni néco na skolach uci. Naopak se divi, pro¢
Jjim o tom ve Skole nic moc nereknou. Jak s témato détma zachazet, spolupracovat, chovat

se k nim...(adiv).
T: Jaké skolské zatizeni syn navstévuje?

O: Zacal ve specialni skole pro déti s vadami reci, tam behem prvni tridy v pololeti presel
do tFidy druhé a pak po neshoddch s ucitelkou a asistentkou jsme presli do nasi spadové ZS
Doldkova. Bénd zdkladni $kola. Cekd nas hleddni vhodné skoly, prestoze ma dobré znam-
ky, ted’, v osmé tride mel na pololeti jen ctyri dvojky. Na strednich ¢i gymplech nechteji
moc déti s asistenty, byli jsme na ,,vystave skol* Skola Pragensis, a tam jsme z toho velke-
ho, sirokého vybéru nékolik Skol oslovili a ve vétsiné nemaji s autisty zkuSenosti nebo jen

Minimdalni, ale ani jedno dité s asistentem. Takze uz i tak to bude tezké, kam dal.

T: Je ve VaSem okoli n¢jaké sdruzeni nebo organizace pro déti s poruchou autistického

spektra?

O: Ano, APLA. To je vyhoda Prahy, proto tam taky drepime....(posmutnéla). KdyZ nas
tenkrat priradili k doktorce Cadilové, viibec jsem si neuvédomovala, jakd je to kapacita
ve svém oboru. To jsem si vSechno zacala uvédomovat az casem, az se zacalo o autismu

psat.

T: Jste ¢leny nebo v kontaktu s nékterym sdruzenim nebo organizaci?

O: C'leny ne, ale v kontaktu ano.

T: Jste v kontaktu s rodi¢i podobné postizenych déti?

O: Obcas, zname se z nacviku deti a rodicovskych sezeni poradanych APLou.
T: Kde jste se dozvédéli o moznostech umisténi syna do specidlniho zatizeni?

O: Neni ve specialnim zarizeni. Veskeré informace mame od APLA nebo ze specialné pe-

dagogického centra Vertikdla, kterou nam taky doporucila APLA.
T: Navstévuje syn poradenska zatizeni?

O: APLu a Specialné pedagogické centrum Vertikala.

T: Jaka je VaSe zkuSenost s poradenskym zatizenim?

O: Vyborna. Vsechno potrebné ohledné skolky, skoly a asistence nam pomahaji resit.
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T: Jaky stupeni postizeni byl Vasemu synovi piiznan?
O: Nejdrive mel priznan . stupen, ted od ledna ma nové I11. stuperi.
T: Jak se chovaji k synovi jeho vrstevnici?

O: Dost Spatne, minimum spoluzdkii se ho dokaze zastavat, jsou jedinci, kteri dokazou
proti V. strhnout vétsinu kolektivu. Sikana, posmivani, utahovani si z néj, ¢asto jim poslou-
Z1 k pobaveni, udéla vetsinou to, co po ném chtéji. Letos poprvé se zda, zZe je to lepsi, ma

novou asistentku, to déla taky velmi moc, kdo ho do skoly doprovazi.

T: Jak se chovaji lidé z blizkého okoli k Vam?

O: Vetsina co nas zna dobre, cizi riizné.

T: Stalo se Vam nékdy, Zze Vas na verejnosti oslovil cizi ¢lovék a vytykal Vam napt. ,,ne-

vychovanost® ditéte?

O: 4no, to se stavalo, kdyz byl mladsi, byl i dost ubéhany a zvédavy, dal se s kymkoliv
do reci, lidi pak nevi, co si pocit. Praha je v tom dost problematicka z diuvodu anonymity
lid, je pro né prekvapivé, ze se néjaké cizi dité zajimd nebo na né zacne mluvit, a to i
V pripade, kdyz V. vidi, Ze se dospéli lidé nechovaji spravné, dokaze je napomenout a pak

nastava problém.

3. Zjistit, jak jednotlivé poruchy této choroby ovlivnily vztahy v rodiné, zpisob ro-

dinného Zivota a postaveni rodiny ve spole¢nosti
T: Kolik mé syn sourozenct?

O: Jednoho, bratra H.

T: Kolik let ma syniv sourozenec?

O: 6 let, ted je predskoldk. (Gsmév)

T: Jaky je mezi nimi vztah?

O: Jak kdy, mladsi je chytry a zdravy, umi s V. pekné cvicit, ale vesmeés celkem dobry. V.
zacind mit potrebu taky nékoho ,,vychovavat“, a proto nékdy dochazi ke konfliktiim. H. tim
taky nékdy trpi, musi se prizpiisobovat potiebam V., samoziejmé se snazime to co nejvic

eliminovat, ale vzdycky to nejde.

T: Poznamenala diagndza VaSeho syna rodinny Zivot (naptiklad ve vztahu s partnerem)?
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O: Asi ano, neni to takova pohoda, jeho budoucnost je nepredvidatelnd, proto mame oba-
vy, jak vse zvladneme. Manzel je uzavienéjsi, ja podrazdend, loni to bylo opravdu zlé, kaz-

dy den byl néjaky problém ve Skole, tezko se resily.

T: Jaka byla reakce Vasi rodiny?

O: Jedna strana - to se zviddne...., druha nechdpala co to je a proc to je....
T: Jak Vam byla Vase rodina napomocna?

O: Snazi se pomdhat, hlidaji, povzbuzuji, nékdy vyzvednou ze skoly, pomiizou s ucenim,

byvaji k néemu vice trpélivi nez my, kdyz vidi, Ze my uz nemdme sil.
T: Navstévuji Vas pratelé bez ohledu na postizeni syna?

O: Madlo. Jako rodina s V. vyhledavana mezi znamyma nejsme, jesté tady to jde, ale

vV Praze........ (krouti hlavou)

T: Navstévujete Vy své pratele se synem?
O: Snazime se.

T: Obavate se néCeho béhem navstévy?

O: Ano, V. projde cely bardk, potiebuje znat vSechno, co maji doma, neuvédomuje si a ne-

chce si uvédomit, ze leze néekomu do soukromi.
T: Mate moZnost hlidani syna?

O: Ano, rodice nebo asistence od APLA.

T: Je schopen nechat se hlidat?

O: Ano. Bez problémii. Behem prazdnin je treba i nekolik dni tady na Morave bez nas. Hli-

da ho tu teta nebo babicka. Je tu moc spokojeny.
T: Musel néktery z Vas rodi¢ii vzhledem k postizeni syna opustit zamestnani?

O: Ne, to ja jsem doma. Ja do prdace nemiizu, zatim, nemam takové zaméstnani, ze kterého
bych mohla kdykoliv okamzite odejit dle potreby, kdyz se néco déje ve Skole. Pokud je asis-
tent nemocny nebo nemiize z jakéhokoliv ditvodu do skoly, V. ziistava doma, takze je treba

byt stale k dispozici.

T: Jaky byl a je nejvétsi problém pii vychové Vaseho ditéte?
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O: Nechape, co si miize a nesmi dovolit ke spoluzakim, cizim i znamym lidem. Byl dost
hyperaktivni, stale nekam utikal, da se do reci s kymkoliv, dal by se lehce odvést, zneuZit
k cemukoliv, ma rdd psy, a za kazdym, bez rozdilu rasy, se rozebéhne a nevadi mu, Ze nemad
kosik, ale naucil se alespon ptat se majitele, jestli si ho miize pohladit. Rad napomina lidi,
kdyz délaji néco, co se nemd, jednou ho néejaky pan nakopal, protoze mu V. rekl, Ze se
na verejnosti nahlas nekrkd, a pak se spolu dostali do pre (usmiva se). Nepoznd, kdy se
nema do takovych véci s lidmi poustéet. Chce po nich to, co chceme my po ném, aby se cho-
val slusné, pak nechdpe, jak je mozné, ze dospéli se vzdy slusné nechOvaji. Pritahuji ho
nécim zvlastni lidi, prusvihari ze skoly, divné vypadajici, za téma se stdle hrne a ruzné se

dotazuje na vse mozné, neumi byt taktni.

4. Zjistit pristup zdravotnickych pracovniki k ditéti s poruchou autistického spektra
a jeho rodic¢im
T: Jaké mate zkuSenosti s navstévou zdravotnického zaiizeni?

vvvvvv

kam jsme drive dochazeli, sestra nebyla moc sto pochopit, Ze V. to ma jinak, ale doktorka

byla dobra. To je hlavni....

T: Myslite si, Ze zdravotnicky personal vi, jak by mél pfistupovat k ditéti s poruchou autis-

tického spektra?

O: Nekde ne, spis se stahnou, jsou opatrni a komunikuji vice méné jen se mnou. Pri prvni
operaci ve dvou letech, to jsme jeste nevédeli, Ze to jeho chovani souvisi s autismem, ale uz
Jjsem védéla, zZe je potreba jiny zpiisob, jak S nim vyjit, Ze to neni neposlouchani, ale néjaka
zvlastnost, tak mé po operaci poslali domii, Ze neni mozné, abych byla na JIP, ale hned
druhy den mi volali, abych nastoupila, no nevedeli si s nim rady. Ale brali mne puvodné
jako hysterickou matku, ktera to asi bez ditéte nemuize vydrzet. Moje vysvétleni, Ze neni

Jjako jine deti, nebrali. To ale diagnozu jesté nemél urcenou...
T: Byl Vs syn hospitalizovan?

O: Pri diagnostice ve ctyrech a pak jesté na potvrzeni v péti letech. Pak jesté 2x operace

patra.

T: Jaky pfistup maji zdravotnicti pracovnici k Vam a k VaSemu synovi?
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O: Tak pokud jdeme k néjakému lékari poprvé, tak k nam casto pristupuji spise neutrdlné,

jelikoz se s PAS setkavaji poprvé a nevi, jak by méli k takovému ditéti pristupovat.
T: Jak reaguje na Vas a dité¢ personal?

O: Ted uz lépe, jelikoz vétsinou navstévujeme jen ambulance, kam chodime na kontroly a

tam uz nds znaji.

T: Musite ¢ekat nebo Vas berou prednostné?

O: Nikde nas nikdy prednostné nebrali.

T: Jak reaguji rodiCe a déti v ¢ekarné?

O: No, to uz je horsi, néekteri jsou chapavi a jsou schopni V. uspokojit tim, zZe se s nim bavi,
ale nékdy ho musim odtrhnout a vysvétlovat, ze nema vzdycky kazdy naladu si povidat.

T: Dochazi ke konfliktim?

O: Celkem se snazime predchazet tim, Ze ma sebou casopisy. Pozdeji jsme koupily DVD a

travil ¢as koukanim na pohadky.
T: Méte néjaké negativni ¢i pozitivni zkuSenosti se zdravotniky?

O: Tak néjak jak jsem uz rikala, nic abnormdlniho si opravdu nevybavuiji.
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6 DISKUZE

Cilem vyzkumného Setfeni bakalafské prace bylo zjistit, jak ovlivnilo onemocnéni ditéte

zivot rodiny, u které prizkum probihal.
V ramci vyzkumného Setfeni byly stanoveny tyto dil¢i cile:
Dilci cil ¢. 1 Zjistit, jakym zpiisobem rodice odhalili postiZeni u svého ditéte.

Rodi¢tm se V. jevil jako naprosto zdravé, ale klidné dité. Pied nastupem do Skolky se V.
trochu zménil, zacal byt jakoby hyperaktivni. Vzhledem k tomu, Ze rodic¢e tuto poruchu
neznali, nemohli ji rozpoznat diive. Ze s V. neni néco v potadku, odhalila az pedagozka ve
Skolce, ktera jiz mé¢la s détma s touto poruchou zkusSenosti. Poslala rodi¢e rovnou do APLA

Praha, kde byly provedeny diagnostické testy, které PAS potvrdily.

Dil¢i cil ¢ 2 Zjistit, zdali, a jak spoleCnost pomdaha a podporuje rodinu s ditétem

S poruchou autistického spektra.

Z rozhovoru vyplyva, ze pedagogové ani zdravotnici nejsou piili§ mnoho o tomto postizeni
informovani, proto neni divu, Ze laicka vefejnost mnohdy nevi, o jakou poruchu se jedna a
diva se na rodiCe skrz prsty. Také bez finan¢ni podpory ziskané od statu by bylo pro rodinu
velmi obtizné zajistit pro V. rizné skupinové nacviky a specialni tabory. Taktéz je ziejmé,

r_r v

ze Praha nabizi Siroké mozZnosti v oblasti integrace déti s PAS.

Dilci cil ¢ 3 Zjistit, jak jednotlivé poruchy této choroby ovlivnily vitahy v rodiné, zpiisob

rodinného Zivota a postaveni rodiny ve spolecnosti.

Pokud se narodi do rodiny zdravé dité, znamena to velkou zménu dosavadniho Zivotniho
stylu rodiny. Jestlize se ale narodi postizen¢ dit€¢, znamend to mnohem vic. Rodina musi
zmeénit svij rodinny zivot ve prospéch ditéte, zfeknout se nékterych svych oblibenych ¢in-
nosti, podfidit své plany ditéti. Matka se vzdala své prace a otec zastava ulohu zivitele
rodiny. S pfitomnosti mladsiho bratra se V. déle vyrovnaval, dnes ho jiz pfijima. Dokaze
mu projevit naklonnost i nepfijemné chovani, kdy ho tfeba odstr¢i ¢i ho oktikne. Spolupra-
ce, tolerance a vzajemna podpora obou rodict i ostatnich ¢lent Sirsi rodiny, kladnym zpi-
sobem piispiva ke kvalité zivota celé rodiny. Ale i tak musi rodina celit pfipominkam a

neporozuméni ze strany okoli.

Dilci cil ¢ 4 Zjistit pristup zdravotnickych pracovniku k ditéti s poruchou autistického

spektra a jeho rodiciim.
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, Ted uz lépe, jelikoz vétsinou navstévujeme jen ambulance, kam chodime na kontroly a
tam uz nds znaji.** Z rozhovoru vyplyva, ze zdravotnicti pracovnici jsou ¢asto neinformo-
vani o PAS a nemaji pfilisné zkuSenosti s tim, jak spravné pfistupovat k détem s timto po-
stizenim. Né&kde je dokonce pfistup k tomuto ditéti pfimo ignorantsky a komunikace probi-

ha pouze s matkou.

Rodice by rozhodné potésilo, pokud by se setkavali se zdravotnickym personéalem, ktery by
byl schopen umét jednat s ditétem s PAS, dokazal by s nim komunikovat, zabavit ho.
Hlavné by m¢l zdravotnicky persondl uposlechnout rady matky, protoze jen matka vi, co
jeji dite chce a vyzaduje.

Dil¢i cil ¢ 5 Doporuceni do praxe

V priloze P II ptikladam vytvoreny plakat, ktery jednoduse pojednava o tom, jak asi se déti

s PAS chovaji, a jak by se k nim mélo pfistupovat.
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ZAVER
Ve své bakalafské praci se zabyvam rodinou a ditétem s PAS. Toto téma jsem si vybrala,

jelikoz takovouto rodinu znam, stykam se s ni a vim, ze se kazdodenné potyka s mnoha

tézkostmi a obtizemi, ponévadz vychovava dité s t€zZkym postizenim.

Bakalaiska prace je rozdé€lena na ¢ast teoretickou a ¢ast praktickou. V teoretické ¢asti defi-
nuji PAS, jeho klasifikaci, projevy, diagnostiku a terapii, popisuji rodinu a dité s PAS, po-
staveni rodiny pii vychové¢ ditéte s timto postizenim a uvadim alesponi nékterd sdruzeni,

ktera nabizi pomoc a podporu témto rodindm.

V praktické ¢asti se snazim zhodnotit danou problematiku, a to pomoci piipadové studie

ditéte a realizaci polostrukturovaného rozhovoru s jeho rodici.
Ke zhodnoceni jsem si stanovila 5 cill.

Prvnim cilem bylo zjistit, jakym zpisobem rodi¢e odhalili postizeni u svého ditéte. Z uve-
denych odpovédi vyplyva, Ze sami rodi¢e na synovi zadné zmény nepozorovali. Na rozdil-
né chovani syna je upozornila aZ psycholozka ve stacionafi pro déti s vadou feci a sluchu,

kterou pro vrozenou vyvojovou vadu rozstépu patra V. navstévoval. Cil byl splnén.

Druhym cilem bylo zjistit, zdali, a jak, spole¢nost pomaha a podporuje rodinu s ditétem
s PAS. Ziskané odpovédi dokladaji skutecnost, Ze nejen spolecnost, ale i profesionaloveé,
jako jsou zdravotnici a pedagogové, autismus moc nerespektuji, ale vSe je hlavné o indivi-
dualnim ptistupu ¢lovéka. Rovnéz je ziejmé, ze Praha, kde rodiée s chlapcem bydli, nabizi

Siroké moznosti v oblasti integrace déti s PAS. Cil se podatilo splnit.

Tretim cilem bylo zjistit, jak jednotlivé poruchy této choroby ovlivnily vztahy v roding,
zpusob rodinného Zivota a postaveni rodiny ve spole¢nosti. Z rozhovoru vyplynulo, ze PAS
ovlivituje nejen vztahy v rodiné, kdy naptiklad mladsi bratr se musi ptizptisobovat potie-
bam V., ale i zptisobu rodinného zivota, kdy musi rodina vSe dopiedu naplanovat. Ve spo-
lecnosti mad rodina nelehké postaveni, ¢asto musi celit pfipominkdm a neporozuméni

ze strany okoli. Cil rovnéz splnén.
Ctvrtym cilem bylo zjistit piistup zdravotnickych pracovnikii k dit&ti s poruchou autistic-
kého spektra a jeho rodi¢im. Bylo zjiSténo, ze zdravotnicti pracovnici jsou velmi cCasto

neinformovani o tom, co vlastn¢ porucha autistického spektra je, jejich zkusenosti s témito
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pacienty jsou minimalni a mnohdy maji pfimo ignorantsky pfistup, jelikoz komunikace

probiha pouze s matkou. Cil se podafilo splnit.

Paty cil, doporuceni do praxe. Na zakladé ziskanych dat jsem vytvofila plakat, ktery jedno-
duse pojednava o tom, jak se asi dit¢ s PAS projevuje, jak se chova, jak komunikuje, jaké
ma zajmy, a jak k tomuto ditéti spravné pfistupovat. Plakat by mohl byt umistény na na-
sténky v ¢ekdrnach praktickych détskych 1ékait, ¢i v matefskych Skolkach. Tento cil pova-
Zuji za Castecné splnény, jelikoZ si dovoluji nechat jeho zhodnoceni az na potencidlni ¢te-

nare plakatu.

Na zavér si dovoluji vyjadfit svlj vlastni nézor. Porucha autistického spektra je
u neodborné i specializované vetejnosti malo znama a mini se, Ze dit¢ s autismem je
takové, které nejevi zdjem o socialni kontakt, mé napadné opozdény vyvoj feci nebo viibec
nemluvi a vénuje se pravidelnym ¢innostem. Rovnéz Aspergertiv syndrom byva odborniky
mnohdy zleh¢ovan a spiSe povazovan za nasledek chybné, nedisledné vychovy ditéte a dité
je pokladano za zhyckané. Nazory specialistii na diagnostiku PAS a diagnostické zavéry se
Castokrat riizni. Zatim vSak neni k dispozici spolehlivy diagnosticky nastroj, ktery by umél
jednoznaéné stanovit pfitomnost poruchy autistického spektra. Diagnostika se opira o popis
a pozorovani projevl v chovani v oblastech hlavnich pro diagnostiku PAS. Pfesto zrovna
S ohledem na zavaznost tohoto postiZzeni je nutnost této oblasti vénovat vétsi pozornost.
Nepochybné je vhodnéjsi pojmenovat problémy ditéte pro vybrani vhodného vychovného
I vzd€lavaciho postoje k ditéti a zabranit rustu nasledujicich problémt v chovani nez
pfedstirat to, Ze autismus neexistuje a pokladat ho za vymysl rodi¢l, ucitelt, poptipadé
za modni diagnézu. Z praxe vime, Ze dit€ irodina téZi ze skupinové a interdisciplinarni
spoluprace. Tam, kde uzce spolupracuje rodina, Skolské instituce a poradenské centrum,

dochazi k ptiznivému pokroku v rozvoji ditéte a k vylepsSeni rodinné situace.

Tato prace by mohla byt pfinosem pro ,,nezasvécené* jedince, kteti se s autismem nesetkali
a neumi si ani piedstavit, jaké to pro rodice je, co to obnasi, a jak se k nim chovat, proto se
mohou rodin¢ s takovym ditétem radé€ji vyhybat. Osobné se domnivam, Ze tato prace by
mohla byt stimulem pro nasledujici, hlubsi a rozsahlejsi vyzkumy na téma citového prozi-
vani rodici déti s PAS. Poznatky z vyzkumu by mohli vyuzit i specializovani terapeuti
pfi praci s rodi¢i v rodinnych nebo manzelskych poradnach. Rodiée téchto déti nepochybné

potiebuji péci a pozornost specialistil, aby zvladli nejhorsi dobu, aby se smifili s neptizni-
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vou skute¢nosti, ze jejich dité nebude nikdy jako ostatni. Jestlize budou védét, jaké pocity a

jak silné¢ je rodic¢e prozivaji, budou schopni s nimi Iépe pracovat.

Realizované Setieni mé obohatilo o fadu zajimavych poznatkt a doufam, ze se mi povedlo

alespon z¢asti naplnit cile této prace.
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APLA
AQ
A.S.A.S.
ASD
ADI-R
CARS
CR
DACH
DPK

DSM

CHAT

JAN
MKN-10
MS

PAS

TEACCH

TV
VOKS
WHO

7S

Asociace pomahajici lidem s autismem

test Kvocient autistického spektra

The Australian Scale for Aspergers syndrome

Autistic Spectrum Disorders, poruchy autistického spektra

Autism Diagnostic Interview-Revised

Childhood Autism Rating Scale

Ceska republika

Détské autistické chovani

Détska psychiatricka klinika

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders. Diagnosticky a statisticky
manual mentalnich poruch

Checklist for Autism in Toddlers, screeningovy dotaznik

Inteligen¢ni kvocient

Jdeme autistiim naproti

Mezinarodni klasifikace nemoci 10. Revize

Mateiska skolka
Poruchy autistického spektra

Treatment and Education Autistic and related Communication Handicapped Children.
Terapie, vychova a vzdélavani déti s autismem a jinym komunika¢nim handicapem.
Télesna vychova

Vyménny obrazkovy komunikacéni systém

World Health Organization. Svétova zdravotnickd organizace

Zakladni Skola
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Tabulka ¢. 1 — Porovnani svétového klasifikacniho systému MKN-10 s americkym DSM-IV

(Thorova, 2006, s. 60)

MKN-10

(Svétova zdravotnicka organizace,

1992)

DSM-IV.

(Americka psychiatricka asociace, 1994)

Détsky autismus (F84.0)

Autisticka porucha (Autistic Disorder)

Rettiv syndrom (F84.2)

Rettiv syndrom (Rett’s Syndrome)

Jind dezintegracni

(F84.3)

porucha v détstvi

Détska dezintegracni porucha (Childhood Disintegrative

Disorder)

Aspergertv syndrom (F84.5)

Aspergerova porucha (Asperger Disorder)

Atypicky autismus (F84.1)

Jiné

(F84.8)

pervazivni  vyvojové poruchy

Pervazivni vyvojova porucha nespecifi-

kovana (F84.9)

Pervazivni vyvojova porucha dale nespecifikovana (Per-
vasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified
— PDD-NOS)

Hyperaktivni porucha sdruZena
S mentalni retardaci a stereotypnimi po-

hyby (F84.4)

Neni ekvivalent
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Tabulka €. 2 — Rettiiv syndrom, diagnosticka kritéria (Thorova, 2006, s. 211)

A | Plati v§echny nasledujici polozky:
1. normalni prenatalni a perinatalni vyvoj
2. prvnich Sest mesicti normalni psychomotoricky vyvoj
3. normalni obvod hlavic¢ky pii narozeni
B | V obdobi 5 — 48 mésicii zaznamenany vSechny nasledujici polozky:

1. zpomaleni rastu hlavicky

2. ztrata jiz nauCenych volnich pohybt rukou doprovéazena stereotypnimi pohy-

by hornich koncetin

(napf. tzv. myci nebo kroutivé pohyby rukou)

3. s nastupem poruchy ztrata socidlnich dovednosti, schopnost socialni interakce
se vyviji pozdé&ji

4. obtize s koordinaci pohybt hrudniku a chiize

5. opozdéni a porucha expresivni 1 receptivni slozky fe¢i doprovazena t€zkou

psychomotorickou retardaci
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Tabulka €. 3 — Jina dezintegracni porucha v détstvi, diagnosticka kritéria (Thorova, 2006,

s. 194)

1. | Jednozna¢né normalni vyvoj nejméné prvni dva roky. Neverbalni i verbalni komu-

nikace, socialni vztahy, hra

a adaptivni chovani odpovidaji vékové normé.

2. | Klinicky signifikantni ztrata jednou jiZ ziskanych dovednosti alespoii ve dvou uve-

denych oblastech:

1. expresivni nebo receptivni jazyk
2. socialni dovednosti

3. ztrata kontroly moceni ¢i stolice
4. hra

5. motorické dovednosti

3. | Funkéni abnormality pozorované alespoi ve dvou uvedenych oblastech:

1. kvalitativni poskozeni socialni interakce (poruchy v neverbalnim chovani, neschopnost

navazovat kontakty
s vrstevniky, nedostatek socialni a emoéni reciprocity)

2. kvalitativni poskozeni komunikace (opozdéna nebo chybéjici fe€, neschopnost inicio-

vat nebo udrZzovat

konverzaci, stereotypni nebo opakujici se uzivani jazyka), nedostatecné rozvinuta symbo-

lickd a napodobiva hra.

3. omezené opakujici se vzorce chovani, zajmu a aktivit véetné stereotypnich pohybt a

manyrovani.

4. | Diagnosticka kritéria jiné specifické pervazivni vyvojové poruchy nebo schizofrenie

nevyhovuji lépe.
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Tabulka €. 4 — Srovnani dvou systému nezavislych diagnostickych kritérii pro Aspergerav

syndrom (Thorova, 2006, s. 187)

Diagnosticka kritéria Aspergerova syn- Diagnosticka kritéria Aspergerova syndro-
dromu mu

(Gillberg and Gillberg, 1989) (Szatmari, Brenner and Nagy 1989)
NaruSeni socialni interakce — alespon 2 Osamélost — alesponi dvé polozky:

polozky

a) nema blizké pratele

(extrémni egocentrismus): b) vyhybé se ostatnim

a) neschopnost interakce s vrstevniky ¢) nema zéjem vytvéfet pratelstvi

b) nezajem o interakci s vrstevniky d) samots

¢) Spatny odhad na socidlni situace W p o o .
) Spatny NaruSeni socialni interakce — alespon jedna

d) socialn¢ a emocionalné nepfiméfené cho- | polozka:
vani , L s
a) obraci se na druhé, jen kdyZ potiebuje uspo-
kojit své
potieby

b) neobratny v socidlnich vztazich

¢) jednostranné reaguje na vrstevniky (chybi

rliznoro-
dost vztahii)
d) problematické chapani citi u druhych lidi

e) lhostejny k citim druhych lidi

Omezené zajmy — alespon jedna polozka:
a) nezajem o ostatni aktivity
b) opakujici se ulpivani

¢) spiSe nazpamét’ nez vyznam
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Opakujici se ritualy — alespoi jedna poloz-

ka:
a) obracené k sob¢

b) vyzaduje od ostatnich

Zvlastnosti v feci a jazyku — alespon tfi

polozky:

a)opozdeény vyvoj

b) nepfirozené perfektni expresivni jazyk
¢) formalni pedantické vyjadfovani

d) zvlastni ton a hlas

e) potize v porozuméni jazyka, potize S Vy-

Znamem -

hyperrealismus

Zvlastnosti v feci a jazyku — alespon dv¢ po-

lozky:

a) odlisnosti ve sklofiovani a ¢asovani
b) mluvi pfili§ mnoho

¢) mluvi prili§ malo

d) nesoudrznost konverzace

e) idiosynkratické uzivani slov

f) opakujici se vzorce mluvy

PotiZe v neverbalni komunikaci — alespon

jedna

Polozka:

a) omezené uzivani gest

b) neobratna fec téla

¢) omezena mimika obliceje

d) nespravné mimické vyjadfovani

e) zvlastni ulpivavy pohled

PotizZe v neverbalni komunikaci — alesponl

jedna
polozka:
a) omezené vyjadfovani mimikou obliceje

b) neschopnost porozumét emocim vyjadienym

mimikou

obliceje

¢) nepfedava informace zrakovym kontaktem
d) nediva se na ostatni

e) nepouziva gesta k vyjadfovani

f) gesta jsou pfehnana nebo neobratna

g) stavi se pfili$ blizko k ostatnim

Motoricka neobratnost
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SEZNAM PRILOH

Piiloha P I: Okruhy otézek polostrukturovaného rozhovoru s rodici

Priloha P I1: Plakat vyjadiujici projevy PAS a pfistup k témto lidem
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PRILOHA P 1: OKRUHY OTAZEK POLOSTRUKTUROVANEHO
ROZHOVORU S RODICI

1. Zjistit, jakym zpiisobem rodic¢e odhalili postiZeni u svého ditéte

Kdy jste si vS§imli prvnich ptiznaki, Ze s Vasim ditétem neni néco v poradku?

V kolika letech byl autismus diagnostikovan?

Kdo Vam sdélil kone¢nou diagnoézu?

Jakym zptsobem Vam byla diagndza sdélena?

Mpyslite si, Ze pokud byste znali ptiznaky poruchy autistického spektra, byli byste ji schopni

rozpoznat diive?
Ma Vas syn autismus v kombinaci s jinym postizenim?

2. Zjistit, zdali, a jak spole¢nost pomaha a podporuje rodinu s ditétem s poruchou

autistického spektra

Jak byste hodnotili odbornou pomoc ze strany zdravotnikd, socialnich pracovniki a uitelt
pti feSeni Vasich problému?

Jakeé Skolské zatizeni syn navstévuje?

Je ve Vasem okoli né&jaké sdruzeni nebo organizace pro déti s poruchou autistického

spektra?

Jste ¢leny nebo v kontaktu s nékterym sdruzenim nebo organizaci?

Jste v kontaktu s rodic¢i podobné postizenych déti?

Kde jste se dozveédéli o moznostech umisténi syna do specidlniho zatizeni?
Navstévuje syn poradenské zatizeni?

Jaké je Vase zkuSenost s poradenskym zafizenim?

Jaky stupeni postizeni byl Vasemu synovi pfiznan?

Jak se chovaji k synovi jeho vrstevnici?

Jak se chovaji lid¢ z blizkého okoli k Vam?

Stalo se Vam né¢kdy, ze Vas na vefejnosti oslovil cizi ¢lovék a vytykal Vam napf.

,»hevychovanost® ditéte?
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3. Zjistit, jak jednotlivé poruchy této choroby ovlivnily vztahy v rodiné, zpisob

rodinného Zivota a postaveni rodiny ve spolecnosti

Kolik ma syn sourozencti?

Kolik let ma syntiv sourozenec?

Jaky je mezi nimi vztah?

Ma dalsi sourozenec také n¢jaké postizeni?

Poznamenala diagnéza Vaseho syna rodinny Zivot (napiiklad ve vztahu s partnerem)?
Jaka byla reakce Vasi rodiny?

Jak Vam byla Vase rodina napomocna?

Navstévuji Vas pratelé bez ohledu na postizeni syna?

Navstévujete Vy své pratele se synem?

Obavate se néceho béhem navstévy?

Mate moZznost hlidani syna?

Je schopen nechat se hlidat?

Musel néktery z Vas rodic¢li vzhledem k postiZeni syna opustit zaméstnani?

Jaky byl a je nejvétsi problém pii vychové Vaseho ditéte?

4. Zjistit pristup zdravotnickych pracovniku k ditéti s poruchou autistického spektra
a jeho rodic¢im

Jaké mate zkuSenosti s navstévou zdravotnického zatizeni?

Myslite si, Ze zdravotnicky personal vi, jak by mél pfistupovat k ditéti s poruchou

autistického spektra?

Byl V&S syn hospitalizovan?

Jaky ptistup maji zdravotnicti pracovnici k Vam a k VaSemu synovi?
Jak reaguje na Vas a dité personal?

Musite cekat nebo Vas berou prednostné?

Jak reaguji rodice a déti v ¢ekarné?
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Dochazi ke konfliktim?

Mate néjaké negativni ¢i pozitivni zkuSenosti se zdravotniky?
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PRILOHA P II: PLAKAT VYJADRUJICI PROJEVY PAS A PRISTUP
K TEMTO LIDEM
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