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ANOTACE

Tato bakaldfska prace se zabyva ditétem s Aspergerovym syndromem. Prace zacind
teoretickou praci, ktera se vénuje shrnuti informaci o poruchdch autistického spektra, jejich
rozdéleni a pric¢inach. Nasleduje popsani Aspergerova syndromu a jeho symptomu. Dalsi ¢ast

teoretické prace zabyva vychovou a vzdélanim ditéte s touto poruchou, a pfipadnou pomoci.

V praktické casti se prace vénuje samotnému ditéti a jeho psychickému vyvoji. Popisuje
symptomy ditéte v dobé, kdy bylo diagnostikovdno, a pokracuje dalSimi zdsadnimi zlomy
v Zivoté ditéte, jako je nastup do materské Skoly, nasledné do zdakladni skoly a zdjmovych

krouzku.

ABSTRACT

This bachelor thesis deals with a child with Asperger syndrome. The thesis begins with a
theoretical part that aims to offer summarized information of autism spectrum disorders,
including their distribution and its causes. The next part describes Asperger syndrome and its
symptoms. Following part deals with an education and possible help of the child with this

disorder.

The practical part of the thesis focuses on the child and her mental development. It
describes child’s symptoms, while she was diagnosed, and continues with another major

changes of her life as preschool, early primary school attendance and afterschool clubs.

Klicova slova: Aspergertv syndrom, psychicky vyvoj, socidlni percepce, naroky, oéekavani,

uzkost, objasnéni,

Keywords: Asperger syndrome, mental development, social perception, demands,

exceptation, anxiety, explanation
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UvoD

Problematika Aspergerova syndromu a poruch autistického spektra, se v poslednich letech
stala velmi diskutovanym, vyu¢ovanym i medii zviditelnénym tématem a osobné tento fakt
povazuji velmi prinosny, at uz pro laickou vefejnost, pro specialni pedagogy, pedagogy
v predskolnim i Skolnim vzdéldvani, ale i pro rodi¢e a predevsim pro samotné déti, Zaky,
studenty a v kone¢ném dUsledku i pro dospélé jedince s AS, pro které je opravdu tfeba v nasi
spolecnosti (lehce trpici xenofobii) vytvofit prostredi, ve kterém se mohou plné zapojit do
spolec¢nosti, v mnohych pfipadech i projevit svij pfinos pro ni (v dnesni dobé uz vime, Ze
velké mnozstvi lidi s AS pracuje napfiklad ve spole¢nosti Microsoft, v sekcich vyzkumu aj.) a

zkvalitriovat svdj osobni Zivot.

V mediich je toto téma podnécovano filmy i seridly, ve kterych jsou klicové postavy v rlizné
mife postizeny Aspergerovym syndromem. Uroveri a p¥inos téchto zaznam(, od seridlu The

Big Bang Theory po Zivotopisny film Temple Grandin Ize hodnotit velmi ambivalentné,

v s

Pro Aspergerliv syndrom je mozna az paradoxni intenzita toho, kolik energie néktefi jedinci
vkladaji do snahy zaclenit se do kolektivu, byt stejni jako ostatni. Zamyslime-li se, dojdeme
vSichni ke stejnému zavéru — je to energie vydana ve snaze byt pfijatd ostatnimi, vétSinou
praveé rozlicné velkym kolektivem.

Neni tedy pravda, Ze jedinci s AS nestoji o socialni kontakt. Naopak. Touzi vSak po kontaktu,
ktery pro né bude bezpecny a ve kterém vzidy budou platit jasna pravidla a vyznamy slov

budou vidy stejné, apod.

Neprobiha-li vélenéni do kolektivu tak, aby z néj vznikl pravé bezpeény prostor, dochazi

k rozvoiji silné frustraci a uzkosti.

Zaregistrovat tento mechanismus je pro lidi pracujici s jedinci s AS na bézné urovni témér
nemozné. Vyzaduje totiz vztah a vhled, znat dobre dité, kterého se to tyka.

Jeho duleZitost tim vsak neklesa. Je dullezité, aby se vsichni mohli dozvédét co nejvice
podstatnych informaci, informaci o procesech budujicich osobnost ditéte s AS.

To je také hlavnim divodem praktické ¢asti bakalarské prace.

V praktické C¢asti této bakalarské prace bych chtéla vyuzit vSech nacerpanych zkusenosti
z nékolikaleté osobni asistence u divky s Aspergerovym syndromem a pratelstvi s rodinou

-7-



divky, které mi umoznilo jakysi vstup do zakulisi..., dozvédét se vice nez je v ¢lancich a
bézném povédomi.
A co, Ze se to skryva za tou seridlovou dusevni poruchou, které se mnohdy sméjeme,

sledujeme-li pravé néktery z téchto serialli a kde tvlrce naprosto vypustil ostatni aspekty

této poruchy?



|. TEORETICKA CAST



1. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA (PAS)

Autism Spectrum Disorders (ASD) - poruchy autistického spektra (PAS) —uvadény v zahranici
obvykle pod pojmem autismus, jakoto synonymum pro tyto poruchy,’ jsou, dle
diagnostickych kritérii mezinarodni klasifikace nemoci MKN — 10 WHO hodnoceny jako
pervazivni vyvojové poruchy (PVP) pod cislem F 84. Pervazivni — vSe prostupujici.
Ty jsou obecné charakterizovany jako celoZivotni neurovyvojovd onemocnéni, kterd se
projevuji opozdénym a abnormalnim vyvojem socialnich, komunikativnich a kognitivnich
funkci. Dle MKN-10 skupina poruch, které se projevuji zhorSenou spolec¢enskou komunikaci a
stereotypné se opakujicim souborem zajmC a aktivit; prostupuji viemi situacemi.’
Z farmakologického hlediska je treba zd(raznit, Ze neexistuje Zadnd ucinna lécba proti
pfiznakim autismu. Farmakologicky lze uspésné ovlivnit ¢i 1éc¢it behaviordlni poruchy
(agresivita, stereotypie), poruchy emotivity (Uzkost, rozlady) a poruchy spanku. Neucinnych
¢i obsolentnich intervenci jiz bylo prokdazano mnoho (fenfluramin, sekretin, vitamin,
elektrolyty a rtizna dietni opatieni).? Jeété v nedaleké minulosti byly déti témito poruchami
tvrdé trestany, aby se polepsily a chovaly se , jak se patfi“, nebo bravany na mnohé ocistné
kultovni obrady spojovany i s fyzickym trapenim. Celorepublikovym i celosvétovym
hledanim ucéinnych forem pomoci détem s autismem se stdle jevi jako nejucéinnéjsi specialni

psychologické a pedagogické pfistupy.

Vyraz ,pervazivni porucha” tedy vystihuje podstatu poruchy mnohem l|épe neZ pojem
»autismus”. Jestlize postizeni maji problémy v oblasti komunikace, socialniho porozuméni a
imaginace a navic maji tézkosti s chapanim toho, co vidi a slysi, pak oznaceni ,,autisticky” v
omezeném slova smyslu ,obrdceny do sebe” neni nejvystiznéjsi. Jejich skutecné potize jsou

mnohem $irsi nez jednoducha charakteristika socialni uzavienosti.*

1.1 Cojiz vime o autismu?!

Autismus je jednou z nejzavaznéjSich poruch détského mentdlniho vyvoje. Jedna se o

vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci vzniklou na neurobiologickém podkladé.

! VERMAULEN, P. Autistické mysleni. Praha: Grada, 2006. Str. 7.
2 HARTL, P. HARTLOVA, H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2000. Str. 439
3 HRDLICKA, M. HORT, V. Pervazivni poruchy v détstvi In Struneckd, A. PrfemGZeme autizmus? Blansko: ALMI,
2009, Str. 31
4 PEETERS, Theo. Autismus: od teorie k vychovné-vzdéldavaci intervenci.Praha: Scientia, 1998, ISBN 80-718-3114-
X. Str. 11
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Dusledkem poruchy je, Ze dité dobfe nerozumi tomu, co vidi, slysi a proziva. Dusevni vyvoj
ditéte je kvlli tomuto handicapu narusen hlavné v oblasti komunikace, socialni interakce a

predstavivosti. Autismus doprovazi specifické vzorce chovani. >

Neni pravda, Ze autisté Ziji Stastni ve svém vlastnim svété a Ze jim ublizujeme, kdyz je z néj
chceme vytrhnout. Autisté jsou radi, kdyz si vzadjemné rozumime, byt je zplsob komunikace
nékdy naprosto odlisny. Mezi lidmi jde predevsim o komunikaci a autisté jsou lidé, jen trochu

jini, a proto bychom je neméli zavrhovat.

Autistické déti nejsou ani hluché, slepé nebo némé, i kdyz jejich chovani tomu casto
nasvédcuje. Ackoliv jsou autistické déti schopny vnimat zvuky, nedochdzi u nich k reakci

prislusSnou mimikou jako u normalnich déti v obdobi, kdy se uci mluvit.

Castou chybou vi¢i autistickym détem, je povaiovat je za mentdlné retardované. Mnozi
z nich se uplatiuji jako ,védci“, protoze se jedna o jedince s vyjimecnou genialitou v jedné
urcité oblasti. Autistické déti miluji fad a poradek. Rady skladaji predméty do fady, rozdéluji
informace do skupin. Shromazduji fakta a dokdzou si jich zapamatovat neuvéfitelné
mnozstvi. Vyborné zachycuji perspektivu. Mnohdy maji nadprimérné hudebni nadani. Na
rozdil od vétSiny ostatnich lidi berou v Uvahu veskeré udaje, které jejich smysly pochyti. Tim
by se také dala vysvétlit jejich encyklopedickd pamét, bleskové matematické vypocty a
pfehnand citlivost na zvuk, svétlo a texturu predmétl. Néktefi odbornici se domnivaji, ze
autistické déti nechapou skutecnou podstatu zvuk(l, pohledd, dotekl aj., protoZe nejsou
schopny je dat do souvislosti s podobnymi informacemi uloZzenymi v podvédomi, jak je to

bézné u normalnich lidi.

Autismus mUzZe byt, a ¢asto byva, kombinovan s jinymi poruchami ¢i handicapy psychického i
fyzického rdzu (mentalni retardace, epilepsie, smyslové poruchy, geneticky podminéné vady,
atd.). Casto se pridruzuje problematické chovani rozdilné intenzity. Néktefi lidé s autismem
maji pouze mirné problémy (napf. nemaji radi zmény), u druhych pozorujeme agresivni nebo
sebezranujici chovani. Také hyperaktivita, neschopnost soustifedéni nebo vyraznd pasivita se
¢asto s autismem poji.

K Uplnému vyléceni autismu, v 98% pripadli, nedochazi. Na druhé strané specidlni vychova

> Co je to viastné autismus? [online]. [cit. 2012-08-17]. Dostupné z http://www.ssvp.wz.cz/Texty/autismus.html
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mirni problematické chovani (agresivitu, sebezrafiovani, zachvaty vzteku), byl zaznamenan

narast 1Q, zvy$eni adaptability a samostatnosti).®

Lidé s autismem jsou dnes vlastné handicapovani dvakrat. Jejich vyvoj je primarné hluboce
narusen v oblasti komunikace, socializace a abstraktniho mysleni jiz od raného détstvi. Navic
schopnosti, se kterymi pfisSly na svét, nedokdzi bez specidlni pomoci, které se jim casto

nedostava, vyuzit. ’

6 Co je to vlastné autismus? [online]. [cit. 2012-08-17]. Dostupné z:
http://www.ssvp.wz.cz/Texty/autismus.html
7 THOROVA, Katefina. O autismu [online]. Praha: APLA [cit. 2012-10-15]. Dostupné z:
http://www.praha.apla.cz/o-autismu.html
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2. ZAKLADNI ROZDELENI PORUCH AUTISTICKEHO SPEKTRA

2.1 Klasifikace dle MKN
Mezindrodni klasifikace nemoci a souvisejicich zdravotnich problém( (MKN) vydana

sveétovou zdravotnickou organizaci WHO rozlisuje:

F84.0 Détsky autismus

. F84.1 Atypicky autismus (Pervazivni poruchy blize nespecifikované — PDD-NOS)

. F84.2 Rettlv syndrom

. F84.3 Jind dezintegracni porucha v détstvi

. F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzend s mentdlni retardaci a stereotypnimi pohyby

. F84.5 Asperger(lv syndrom

. F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

. F84.9 Pervazivni vyvojova porucha NS (Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand)

F84.0 Détsky autismus

Naruseny vyvoj se projevuje pred vékem tfi let, a to jako porucha soc. interakce, porucha
komunikace, vyskyt stereotypniho opakujiciho se chovani, nejvyraznéji vystupuje do popredi
chybéni socialné-emocni a verbalni | neverbalni komunikaéni vzdjemnosti, nedostatecné
uzivani redi. ® Stuperi zavaznosti poruchy byva réizny, od mirné formy a# po tézkou. Témé¥
vidy je pfitomna mentalni retardace, u 30% déti je pfitomna epilepsie a az ve 25% byva
postizeni sluchu. Typickad je zna¢na variabilita symptom, stereotypie. Détsky autismus je

jddrem PAS. 9

F84.1 Atypicky autismus (Pervazivni poruchy blize nespecifikované — PDD-NOS)

Dité spliuje jen ¢astecné diagnostickd kritéria dana pro détsky autismus. Nicméné u ditéte

najdeme radu specifickych socidlnich, emocionalnich a behavioralnich symptomu, které se

8 HARTL, P., HARTLOVA H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2000, str. 63

° THOROVA, Katefina. Détsky autismus [online]. Dostupné z: http://www.autismus.cz/popis-poruch-
autistickeho-spektra/detsky-autismus-2.html
13-



s potiZzemi, jez maji lidé s autismem, shoduji. Diagnosticky systém DSM-IV. termin atypicky
autismus jako samostatnou kategorii nezna, uZivd termin pervazivni vyvojovd porucha
nespecifikovand (F84.9). Lze fici, Ze atypicky autismus je zastfesujicim terminem pro ¢dst

osob, na které by se hodil vagni diagnosticky vyrok autistické rysy ¢i sklony.

F84.2 Rettiv syndrom

Geneticky podminény syndrom doprovazeny tézkym neurologickym postizenim, které ma
pervazivni dopad na somatické, motorické i psychické funkce -poprvé popsal rakousky détsky
neurolog Andreas Rett (1966). StéZzejni symptomy — ztrata kognitivnich schopnosti, ataxie
(porucha koordinace pohyb() a ztrata ucelnych schopnosti rukou. Vyskytuje se pouze u
dévcat. Jeho vyskyt je pouze vzacné.

U této poruchy probiha vyvoj do osmnacti mésich zpravidla zcela normalné, pozdéji se
zaCnou projevovat stereotypni pohyby rukou, poruchy chlize a predevsim se zpomaluje rUst
hlavy. Divky jsou postiZzeny apraxii — neschopnosti ovladat télo a provadét normalni pohyby.
Mohou byt postizeny epileptickymi zdchvaty a nepravidelnym dychanim, k némuz dochazi za

bdélého stavu. Atyp. Rettlv syndrom — mirnéjsi forma syndromu. 10

F84.3 Jind dezintegracni porucha v détstvi
Po obdobi normdlniho vyvoje, ktery trva u dezintegracni poruchy minimalné dva roky,

nastava z neznamé pficiny regres v doposud nabytych schopnostech. Tzv.— ,dementia

infantilis“, ,,Heller(iv syndrom*.

F84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby

Do MKN zarazena nové, s ohledem na jejich smiSené pri¢iny a také proto, Ze zkuSenosti

ukazuji, Ze je to prakticky uzite¢né.

F84.5 Aspergerliv syndrom

Porucha charakterizovana tymz kvalitativnim porusenim reciprocni socialni interakce, které

' THOROVA, Katefina. Rettiv syndrom. [online]. 2007Dostupné z: http://www.autismus.cz/popis-poruch-
autistickeho-spektra/rettuv-syndrom.html
" SSTRUNECKA, A. Pfemiizeme autizmus? Blansko: ALMI, 2009, Str. 20
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napodobuje détsky autismus, soucasné s opakujicim se omezenym, stereotypnim
repertodrem z4ajmu a aktivit. Od détského autismu se lisi predevsim tim, Ze nebyva opozdéni
ve vyvoji feci a kognitivnich schopnostech. Abnormality maji velkou tendenci pretrvavat do
dospivani a dospélosti. 2 Vyskytuje se prevazné u chlapcl, v poméru asi 8:1. Zahrnuje stavy
dfive oznacované jako autisticka psychopatie.™

AS je téZ nazyvany jako ,socialni dyslexie” (ve smyslu socidlniho handicapu), velmi rlznorody
syndrom, specifika stejné zdvaziné, i kdyz kvalitativné odliSné od ostatnich PAS. Intelekt u lidi
s AS, ktery je v pasmu normy, Casto v nadpriméru, ma tak vliv na uroven dosazeného
vzdélani, integrace, komunikace apod., ale neni jiz zaru¢enym prediktorem plné
samostatného Zivota v dospélosti. Déti i dospéli s AS mivaji Cetné psychické potize, vétSinou

se vyskytuje uzkostnost, deprese.

F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Oznaceni neuzivajici se v Evropé pfilis asto; diagnosticka kritéria nejsou presné definovana.
Kvalita komunikace, socidlni interakce i hry je narusena, nicméné nikoli do té miry, ktera by
odpovidala dg. autismu nebo atypickému autismu; u nékterych déti je vyrazné narusena

oblast pfedstavivosti.

F84.9 Pervazivni vyvojova porucha NS (Pervazivni vyvojova porucha
nespecifikovana)

Do PAS tak patfi poruchy, které jsou spojovany predevsim s narusenim funkci mozku.
Nékteré jsou témér dysfunkéni a jsou zjevné spojeny s mentalni regradaci, zatimco jiné maji
mirné;jsi projevy.

Je treba také zminit formu autismu spojenou predevsim s o¢kovanim v batolecim véku a tou je tzv. autistické
regrese (ziskany autismus nebo autismus s regresem). U této formu autismu u déti probiha prirozeny zdravy
vyvoj, nékolik dni po ockovani vsak zaCnou projevovat regresni zplsoby chovani — méné mluvi, méné
spolupracuji, prestavaji se smat, komunikovat v takové uUrovni jako predtim a mohou se objevit i zdravotni
komplikace v podobé epileptickych zachvatl. Pri této formé autismu je mimoradné dllezZité zachytit zmény co

nejdfive a zahdjit terapii. **

2 THOROVA, K.. Vyjimecné déti: Aspergeriiv syndrom. Praha : APLA, c2007, Str. 12
B HARTL, P. HARTLOVA, H. Psychologicky slovnik. Praha: Portal, 2000. Str. 580

1 STRUNECKA, A. PiemGZeme autizmus? Blansko: ALMI, 2009, Str. 38 - 40
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V souvislosti s autismem se také hovofi o tzv. vysocefunkénim autismu, jeho opakem je
nizkofunkéni autismus. Témito pojmy se souhrnné popisuji schopnosti jedince s autismem.
Clovék s vysocefunkénim autismem ma viechny zavainé rysy autismu, ale v nékteré oblasti
jsou jeho schopnosti na normdlni nebo nadprimérné drovni a v nékterych pripadech se

mUzZe v dospélosti zapojit do béZzného Zivota.

2.2 Wskyt PAS

Zatimco statistiky vyskytu jinych ¢astych poruch a onemocnéni jsou u nas vedeny jiz dlouha
[éta i desetileti, vyskyt PAS je monitorovan pomérné nedlouhou dobu.
Problémem, jesté ne tak vzddlenym, bylo ¢asté zaménovani PAS za jiné duSevni poruchy,
nejCastéji schizofrenii. Prikladem je zejména Asperger(v syndrom.

Stejné tak jesté pred nékolika lety se predpokladalo, Ze autismus je vzacné onemocnéni,
nové studie vSak ukazuji o mnohem vyssich frekvencich a neustdle pfekvapuji odbornou i
laickou verejnost a nuti k dalSim vyzkumUim a rozvojim v psycho pedagogickych oborech,

v oblastech neurobiologie, genetiky a psychofarmakologie.

Nejrozsahlejsi a velmi peclivé provadéné statistické studie vtomto sméru maji v USA.
V letech 2002 — 2007 bylo v USA postiZzeno jedno ze 101 nové narozenych déti. V nékterych
oblastech je frekvence vyskytu podstatné castéjsi, jako napf. v New Jersey, kde je postizen
jeden z 65 novorozenych chlapcl. Uvadi se, Ze v soucasné dobé je v USA diagnostikovano

jeden a pal milionu pfipadd PAS. *

Situace v CR ma poslednich deset let progresivni tendenci. Dle statistik je celkové v CR okolo
15 000 lidi s poruchou autistickeho spektra. Epidemiologické studie uvadéji, uvadéji 15 - 25
pfipadl autismu na 10 000 narozenych déti (podle Sifky diagnostickych kritérii).
Potencionalné tedy Zije v Ceské republice 15 - 20 000 osob s autismem a to znameng, ze

kazdy rok se narodi v Ceské republice okolo 500 déti s autismem a PVP.*®

> STRUNECKA, A. Pfemizeme autizmus? Blansko: ALMI, 2009, Str. 23
16 THOROVA, K. [online]. Praha: APLA. Dostupné z: http://www.praha.apla.cz/o-autismu.html
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Souhrnny vyskyt poruch autistického spektra v Evropé, USA a Kanadé nam pfiblizuje
némecké sdruzeni Autismus Deutschland e.V. Bundesverband zur Forderung von Menschen
mit Autismus, které uvadi:

6 — 7 pfipadd na 1000 lidi — vS8echny poruchy autistického spektra; 1,3 — 2,2 z 1000 détsky,
rany, autismus, 1 — 3 z 1000 aspergerdv syndrom a 3,3 z 1000 pfipadaji na dalsi pervazivni

vyvojové poruchy.”’

7 Was ist autismus? [online] http://w3.autismus.de/pages/startseite/was-ist-autismus.php
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3. ETIOLOGIE

3.1 PfiCiny pfedpokladané i neznamé

Ackoliv tuto odpovéd by rado védélo statisice rodi¢l i odbornikd, neni mozné jim ji dat —
jakoZto jednoznacnou odpovéd. PFiciny prozatim nejsou zcela jasné odhalené. Co vsak jisté
je, je urcitd role genetickych faktord a ddle se predpokladd vliv rlznych infekcnich
onemocnéni a chemickych procest v mozku. Nékteré moderni teorie zastdvaji ndzor, Ze
autismus vznika aZz pfi kombinaci nékolika téchto faktor(i. Studie poukazuji na pfimou

souvislost mezi AS a rlznymi poruchami neurobiolog. plvodu ovliviiujici vyvoj mozku ditéte.
18

Jiz Hans Asperger (1944) uvadél, Ze si u rodicl, predevsim otc(, vsimal ndznaku podobnych
vlastnosti, jaké mélo i dité. Proto dospél k zavéru, Ze syndrom mize byt vrozeny. Pozdéjsi
vyzkumy pak vyskyt jedincl s ndpadné podobnymi rysy potvrdily. Prozatim se nepodafrilo
zjistit, jakym zplsobem se nemoc prendsi z generace na generaci. Odhaleno bylo poskozeni
urcitych chromozom( - fragilni mista na chromozomu X a na chromozomu 2 a

, , . , v 1
chromozomadlni abnormality, konkrétné translokace. 9

Lorna Wingova ve svych studiich (1981) zjistila souvislost s potizemi v dobé téhotenstvi, pfi
pozorovani potvrdily i nové studie.

Pfi hledani pricin autismu byly zjistény tfi potencidlni faktory, konkrétné dédicnost, porodni
komplikace a infekce zasahujici mozkovou tkan, k nimz dojde béhem téhotenstvi nebo kratce

po porodu. %

Obecné se odbornd verejnost shoduje pouze v ndzoru, Ze pfi¢ina autismu bude s nejvétsi

pravdépodobnosti multifaktorialni.

Mezi pfirodni faktory ovliviujici vznik PAS patfi prokazatelné nékteré geneticky podminéné
poruchy, hovofi se téz o moznych neurologickych pficinach.

PAS postihuje 3 — 4x Castéji chlapce, u Aspergerova syndromu dokonce aZz devét z deseti déti

'8 CADILOVA, Véra a Zuzana ZAMPACHOVA. Specifika vychovy, vzdéldvani a celoZivotni podpory lidi s

Aspergerovym syndromem. Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2006. Str. 13

¥ ATTWOOD, T. Aspergertyv syndrom: porucha socidlnich vztah( a komunikace. Praha: Portal, 2005. Str. 140

0 ATTWOOD, T. Aspergertyv syndrom: porucha socidlnich vztah( a komunikace. Praha: Portal, 2005. Str. 141
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z AS jsou chlapci. Avsak ani vramci genetiky nejsou ndlezy tykajici se autismu zcela
jednoznacné a podrobnéjsi studium téchto faktorl vyZaduje znalosti mnoha obor(. Za
zminku vSak stoji dllezity fakt - autismus se pomérné casto poji sjinymi poruchami se
zndmou etiologii. Diane Yapko udavd, Zze 10 — 15 % lidi s autismem trpi kromé autismu jesté

jinou, geneticky podminénou poruchou. **

Jako dalsi prokdzanou, avsak na natlak farmaceutickych firem médii malo zverejnovanou
pficinou — predevSiim u regresivniho détského autismu, je ockovani (zvIasté
v nakumulovaném poctu, v kratké dobé), kdy soucasti vakciny pro antiseptické ucinky je
vyuzivana rtut (Thimerosal), jeZ je zde obsazenda v mnohondsobné vyssi koncentraci. Pro
Sestimésicni dité, jez je ockovano dle ockovaciho planu, byla davka v roce 1991 87x vyssi, nez
povoluji smérnice pro max. denni pfijem rtuti z potravy.

Brzy po té, v dlisledku velkého tlaku americké verejnosti bylo mnoZstvi Thimerosalu snizeno.
Pfesto v roce 2007 — historicky poprvé, viada USA v listopadu 2007 oficialné uznala v pfibéhu
Hannah Poling, Ze u jejich dcery bylo ockovani pfFicinou vzniku PAS. Tento pfipad je velmi

pralomovy a dulezity pro dalsi vyvoj vakcin a legislativniho posuzovani souvislosti ockovani

s PAS. Pro tento typ autismu uzivdme vyraz ,ziskany*.

O ziskaném autismu z ockovani neradi mluvi i cesti odbornici, nebot je to téma velmi
bourlivé, obvykle za zady s néjakou farmaceutickou spole¢nosti hradici mnohé projekty,
vyzkumy apod. Malo kdy se podafi, aby vysel az v ,medialni svétlo” néjaky takovy pfipad, ve
kterém soud dal za pravdu poskozenym, pfesto nékteré mlizeme zejména diky internetové
siti sledovat, jako napf. pfibéh Ryana B. Mojabiho, kterého soud odskodnil po patnacti

letech.?

Jinym, teprve nedavno objevenym, moznym ptirodnim faktorem podilejicim se na vzniku

autismu je nadbytek testosteronu v téhotenstvi.

Velmi podrobné a dlouhé roky se moznymi pfi¢inami zabyva i profesorka Struneckd. Na

zdkladé analyzy stovek laboratornich i klinickych studii ** vytvofila originalni teorie o

> YAPKO, D. Understanding Autism Spectrum Disorders: Frequently Asked Questions. London: Jessica Kingsley
Publishers, 2003. Str. 36
2 STRUNECKA, A. Pfem(izeme autizmus? Blansko: Milo$ Palatka - ALMI, 2009. Str. 39 - 40
“http://www.slobodavockovani.sk/news/soud-priznal-odskodneni-969-474-91-dolaru-chlapci-kteremu-mmr-
vakcina-zpusobila-autizmus/
“R.L Blaylock and A. Strunecka. Immune — Glutamatergic Dysfunction as a Central Mechanism of the Autism
Spectrum Disorders. Current Medicinal Chemistry 12 (2), 157 — 170, 2009
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pricinach autismu. Jako nespornou pficinu uvadi genetické vlivy, u kterych vsak uvadi, ze
stdle nejsou zndmy konkrétni tzv. kandidatni geny podezrelé jako pficinu PAS a to i presto, Ze
nejriiznéjsich odchylek v genomu autistickych déti i dospélych byla nalezena cela fada. Jako
dalsi vyznamnou pficinu vzniku PAS, které by mohlo pfispivat k dramatickému ndrlstu PAS

oznatuje otkovani —zejména zvydovani poctu vakcin u malych déti.?

Profesorka Strunecka rovnéz vidi jako dramaticky cCinitel v narQstu autismu dvé latky,
plsobici stejnym principem na organismus. Jsou jimi: Glutamat (MSG — monosidium
glutamate — sodna sl kyseliny sodné), ktery je neurotoxicky pro plod a kojence, ovliviiuje
vyvoj mozku jak pred narozenim, tak i v prvnich letech vyvoje batolat a aspartat (kyselina
aspartovd) z umélého sladila aspartamu (E 951). Silnéji také pUsobi obé tyto aminokyseliny
v tekutych formach — omackach, polévkach a ndpojich.

Déj, ktery vznika pfi nadbytku téchto latek je tzv. exitotoxicita; nazev tak vyjadfuje, Ze buriky
jsou drazdéné (excitované) azi ksmrti. Pro své ucinky je tedy glutamdat nazyvan jako
neurotoxickd aminokyselina.

Obé tyto aminokyseliny, jejiz produkce dosahuje tisice tun ro¢né, jsou velkou hrozbou. Obé
tyto latky jsou prikladem toho, jak v soucasné dobé vitézi trh a penize nad védecky
zjisténymi varujicimi fakty. Véfil by dnes nékdo tomu, Ze aspartam byl kdysi na seznamu

biochemickych bojovych latek Pentagonu?

» STRUNECKA, A. Pfem(izeme autizmus? Blansko: Milo$ Palatka - ALMI, 2009. Str. 38 - 40
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4. ASPERGERUV SYNDROM JAKO SOUCAST PAS

4.1 Vyvoj, charakteristiky
Syndrom nesouci svlj nazev od videriského pediatra, Hanse Aspergera, jenz v roce 1944

popsal pfiznaky a charakteristiky nam jiz dnes zndmého Aspergerova syndromu, a ktery sam
syndrom plvodné oznadil za ,autistickou psychopatii, zlistal dlouho ve stinu Kannerova
autismu. Znovuobjeven byl téméf po tficeti letech, kratce pred tim, co si vydobyl

mezinarodniho uznani.?®

V prdci Hanse Aspergera pokracovala a tento ndzev do odbornych publikaci, v roce 1981,

zavedla, dnes jiz osmdesatiSestiletd, Lorna Wingova. 2’

Dlouhé roky byl Aspergerliv syndrom vniman jako druh autismu popsaného Kannerem. V

soucasnosti jiz jako dil¢i poruchou autistického spektra s vlastnimi diagnostickymi kritérii.

,Lidé s Aspergerovym syndromem se nevyznacuji Zadnymi télesnymi ndpadnostmi, ale druzi
“w

si o nich myslivaji, Ze jsou divni, protoZe se pri kontaktu nechovaji zcela standardné

(Attwood)

Vzhledem k jeho vytrvalosti a poznatkdm dnes vime, Ze rysem Aspergerova syndromu je
nizka intenzita socialnich interakci, selhdvani pfi komunikaci a specifické jsou také zaliby.
Lorna Wingova, jenZ poprvé, v roce 1981, v odborné publikaci pouzila termin Asperger(iv
syndrom vymezila zakladni klinické pfiznaky Aspergerova syndromu nasledovné: nedostatek
empatie; jednoduchad a jednostranna interakce, omezena ¢i neexistujici schopnost navazovat
a udrZovat si pratelstvi, pfesna, jednotvarna re¢, nedostatecna neverbdini komunikace,

nemotornost, nepfirozené pozice a hluboky zajem o specificky jev & predméty.?®

Casto byva pridruzena dyspraxie - neobratnost, nemusi se viak vztahovat k jemné motorice.
Typické projevy dyspraxie se lisi v jednotlivych obdobich — v predskolnim véku, v mladsSim i

starsim sSkolnim véku.

Déti s AS se na prvni pohled nemusi ni¢im liSit od svych vrstevnikli, po kratsim ¢i delSim

pozorovani ale zjistime, Ze se jejich chovani od déti ostatnich odlisuje. MlZeme pozorovat

2 ATTWOOD, T. Aspergertiv syndrom: porucha socidlnich vztah a komunikace. Praha: Portal, 2005. Str. 21

> THOROVA, K.. Vyjimeéné déti: Aspergeriv syndrom. Praha : APLA, c2007. MDT 616.89 * 159.97:376 * 616.89-
008.1 * 613.952/.954 * (036) Str. 7

¢ ATTWOOD, T. Aspergertyv syndrom: porucha socidlnich vztah( a komunikace. Praha: Portal, 2005. Str. 21-22
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sebestfednou, jednostrannou zamérenost, socidlni a emocni nezralost, neporozuméni radé
socialnich situaci a pravidlim fungovani vztah( mezi lidmi. Za projevy, plsobici jako drzost,
sobeckost nebo nevychovanost mize handicap zplsobeny nékterymi nedostatecné
vyvinutymi psychickymi funkcemi, zodpovédnymi za fizeni socidlniho chovani, planovani a
organizovani ¢innosti. Chronické nechdpani situaci zplsobuje vnitini nejistotu a tenze, které
se mohou projevovat pasivitou, odmitanim fady cinnosti, destrukci, agresi i tézkymi

afektivnimi stavy.

Projevy socialni dyslexie maji mnoho forem a rGiznou miru zavaznosti, tedy i prakticky dopad

na miru fungovani v bézném Zivoté se ¢loveék od ¢lovéka lisi.

Vychova ditéte s Aspergerovym syndromem je velmi obtiznd, frekventované se vyskytuji
vyvojové poruchy chovani, hyperaktivita, poruchy pozornosti a nedostatecna kontrola

emoci. V dospivani mohou trpét depresemi, maiji sklony k sebepodhodnocovani.

Ro¢né se v Ceské republice narodi okolo 200 déti s Aspergerovym syndromem. Sir$i odhad
uddva, 7e Aspergerdv syndrom se vyskytuje v populaci v rozmezi 0,35% - 0,5%. V CR tedy Zije
pfiblizné 35 000 — 50 000 osob s Aspergerovym syndromem, kaidoro¢né se tak narodi v CR

350 - 500 déti s PAS.

4.2 Diagnosticka kritéria

Diagnosticka kritéria pro Aspergertv syndrom (F.84.5) dle MKN — 10% definovéna Svétovou
zdravotnickou organizaci jsou v Evropé v soucasné dobé nejbéznéji pouzivand diagnosticka

kritéria. Vymezuji tyto oblasti:

- Kvalitativni naruseni socialni interakce (AS je charakterizovan stejnym typem kvalitat.
poruch socialni interakce jako autismus)

- Omezené, opakujici se stereotypni zplsoby chovani, zdjmy a aktivity (stejny obraz
jako u autismu)

- Porucha zplsobuje klinicky vyznamné poruchy v oblasti socidlniho a profesniho

fungovani i v dalSich vyznamnych Zivotnich situacich.

%% Svétova zdravotnicka organizace. Dusevni poruchy a poruchy chovani. (MKN 10. Revize). PCP, 1992. 25, s.
219-225.
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- Neni opozdén vyvoj feCi (prvni slivka pred druhym rokem; véty s komunikacnim
vyznamem pred tfetim rokem)

- Kognitivni vyvoj (intelekt) je v normé, sebeobsluzné dovednosti jsou pfimérené véku,
stejné jako adaptivni chovani (kromé socialniho) a explorativni chovani motivované
zvédavosti

- Dyspraxie — pouze v MKN (neni podminkou diagndzy)
Dalsimi diagnostickymi materialy jsou:

e Diagnosticka kritéria Aspergerova syndromu (DSM-IV, 1994)
e Diagnosticka kritéria Aspergerova syndromu (Szatmari, bremner a Nagy, 1989)

e Diagnosticka kritéria Aspergerova syndromu (Gillberg a Gillberg, 1989)

Stanoveni diagndzy Aspergerliv syndrom a s tim spojené vysetieni se zpravidla zaméruje na
nasledujici oblasti: socidlni chovani, komunikace, mysleni, motorika, oblast zajm0 a

adaptabilita.

Vyuziva se i diferencidlni diagnostiky jako zamezeni zdmén diagndz, napf. Aspergerova

syndromu a specifickych poruch uéeni a chovani, ADHD & rtiznych psychéz *

Pfi stanoveni diagndézy mize pomoci i posuzovaci $kdla ,A.S.A.S — Australskd skala

Aspergerova syndromu >

% CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA Z.. Specifika vychovy, vzdéldvéni a celoZivotni podpory lidi s Aspergerovym
syndromem. Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2006. Str. 17 - 18
*! GARNETT in ATTWOOD, Attwood, T.. Aspergertv syndrom: porucha socidlnich vztah( a komunikace. Praha:
Portdl, 2005 Str. 22, 187 - 191
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5 TYPICKA SYMPTOMATIKA DETI S AS, TYPICKE OBTIZE V DANYCH
OBLASTECH

5.1 Oblast komunikace a oblast socialniho chovani

Vyvoj feci u déti s AS mulze, avsak nemusi mit opozdény vyvoj, ve véku péti let je jiz rec
plynuld, vétSinou s dobrou vyslovnosti i slovni zdsobou. Vyvoj feci vSak byva ponékud
abnormalni, nékdy ve skocich. OdliSnosti oproti normalnimu vyvoji jazyka byvd ndpadné
mechanicka, Sroubovitad a formalni rec¢ kopirujici vyrazy dospélych. Déti s AS mivaji potize
hlavné v oblasti pragmatického uzivani jazyka — jejich fe¢ malokdy odpovida socidlnimu
kontextu dané situace. D&vaji pedantsky dliraz na sprdvnost pouzivani jazyka, mohou
vykrikovat nesouvislé véty, ulpivat na tématech bez zajmu reakce posluchace, dodrzuji urcité

verbalni ritudly.*?

Maji potize v neverbdlni komunikaci, nevi si rady s dvojsmysinymi ¢i slangovymi vyrazy u
nichz si neumi odvodit jejich vyznam. Pochopit zménu vyznamu vyiéeného podle kontextu ¢i
podle hlasu je pro né naro¢né, humorné nebo ironicky fe¢ené vyroky chapou doslovné, coz
se pro mnohé déti stava handicapem v mnoha socialnich situaci a vede k projevim socidlné

tézko akceptovatelného chovani.

ObtiZze maji také v pfiméreném pouzivani ocniho kontaktu — muZe byt nedostatecny (i
uhybajici v nevhodném okamziku, ale také pfiliS ulpivavy. Nékteré déti maji problém
s uzivanim gest, spravnou pozici téla pfi komunikaci. Mnohdy nedokazi porozumét vyrazu

tvare a prizpUsobit tomu automaticky svoji mimiku.

ObtiZzné se zapojuji do kolektivu vrstevnikli, chapani pravidel spolecenského chovani, pro
ostatni lidi tak automaticky srozumitelné, je pro déti s AS velkym problémem. Pravidla hry,
zejména téch, které se flexibilné v pribéhu hry méni, soutézivost ¢i dokonce smysl pro fair-
play zlstavaji pro mnohé déti nepochopitelné nebo naopak rigidné dodrzuji presné postupy

33

a neménnosti. Kontakt s druhymi je pro né Unosny do té miry, pokud ostatni respektuji

jejich pravidla. Tyto déti se nékdy vyhybaji hie svrstevniky ne proto, Ze by nemély

%2 CADILOVA, Véra a Zuzana ZAMPACHOVA. Specifika vychovy, vzdélavéni a celoZivotni podpory lidi s
Aspergerovym syndromem. Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2006. Str. 10
** THOROVA, Katefina. Vyjimecné déti: Aspergeriiv syndrom. Praha : APLA, c2007,. MDT 616.89 *

159.97:376 * 616.89-008.1 * 613.952/.954 * (036). Str. 10

=24 -



dostatecné schopnosti zapojit se do hry, nybrz kvili tomu, Ze by chtély mit naprostou

kontrolu nad dénim, coz neni realné.

Nékteré déti voli roli pozorovatell a sleduji hru druhych, jiné uptfednostnuji spole¢nost
vyrazné starSich, nebo naopak mladsSich déti. Nékteré o takovy kontakt ani nestoji a
upfednostiuji hru o samoté. Neékteré déti mohou zpanikafit, jsou-li do soc. kontaktu
nuceny. Malému ditéti s AS jakoby chybéla motivace ke hie ¢i povédomi, jak by si s nimi

mohlo hrat, tudiZ nezapadne mezi ostatni. 3*

O pratelstvi maji zkreslené a naivni predstavy stejné jako v prlbéhu adolescence o

partnerstvi. Pratelstvi v pravém slova smyslu tyto déti navazuji jen obtizné.

V pribéhu véku se néktefi lidé s Aspergerovym syndromem naudi navazovat a udrZovat

vybérové vztahy, jejich pratelé a partnefi vSak musi byt k jejich odliSnému chovani shovivavi.

5.2 Oblast predstavivosti, hry a zajma

Déti mivaji Casto zajmy obsesivniho charakteru, které délime na primarni (rigidni,
neodklonitelné) a sekundarni (s potencidlem tvofivého mysleni). Prikladem oblibenych
okruhtG zajm0 jsou napriklad dopravni prostiedky, znacky a znacky aut, jizdni rady,
vodovodni potrubi, encyklopedické informace, urcité televizni porady, kresleni ¢&i
memorovani text(l a reklam.

Z4jem o &isla, technickd data a parametry, navody, plany, loga, aj.>

Fantazijni produkce v urcité oblasti obvykle stereotypniho charakteru, naproti tomu
nadmérné uplatfiovani fantazie a odklon od reality jako obrana pred slabymi socidlnimi
dovednostmi (identifikace s jménem, jinou osobou, imagindrni pfitel, vedeni fantazijnich

monologu, vytvareni imagindrnich svétu.)

* ATTWOOD, T. Aspergertyv syndrom: porucha socidlnich vztah( a komunikace. Praha: Portal, 2005. Str. 35
%> CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA Z.. Specifika vychovy, vzdéldvani a celoZivotni podpory lidi s Aspergerovym
syndromem. Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2006. Str. 17
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5.3 Emoce a emocni projevy

Pochopit potifeby druhych lidi a byt empaticti je pro déti s Aspergerovym syndromem
obtizné a pusobi na ostatni egocentricky. Velmi snadno podléhaji stresu, avsak maji jen
malou schopnost vyjadfit své pocity i emoce cizich ¢i pfisuzuji emoce jen konkrétnim
situacim. Stres Ize Casto zjistit aZ pfi projevech problematického chovani, coz mlize vést az
k suiciddInim proklamacim, vyrazné zhorSenému chovani &i jinym somatickym obtizim.
Nékteré déti trpi celkovou masivni Uzkostnosti. Lidé s AS byvaji nachylni k sebepodceriovani,
odsuzovani a hledadni chyb na vlastni osobé. Kontrola vlastniho chovani tak byva
problematickd. Déti casto podléhaji nekontrolovatelnym zachvatim vztekl a byvaji
naladové. Nékteré maji tendenci reagovat velmi podrazdéné i na nepodstatné podnéty,

reaguji impulzivné, nesnesou sebemensi frustraci.

Rozsifeny nazor o neschopnosti lidi s AS prozivat vyssi city, touhu po kontaktu nebo litost je
velmi zjednoduseny. Mnozi maji naopak citové prozivani intenzivni, ale nejsou ¢asto schopni
tyto city projevovat pfiméfenym a vhodnym zplUsobem, téZ i reakce na citové projevy

blizkych mohou byt neadekvatni.

V emocnim projevu lidi s AS jsou rdzné zvlastni projevy — smich nad vécmi, které nikomu
legracni nepfijdou, razné intenzivni strachy (z urcitych zvifat ¢ zvukd, apod.).
Emocni projevy vsak nejsou u vSech lidi s AS boufrlivé, fada z nich emoce spiSe neprojevuiji,

plsobi spokojené, nékdy az pfilis pasivné a bezbranné. 36

5.4 Oblast problémového chovani a mysleni

Problémy byvaji nejcastéji spjaty s naruSenou schopnosti fungovat v okolnim svété.
Adaptabilita je snizena, zmény v navyklém fadu, rutiné a jistotach casto snaseji s velkymi

obtizemi. Reakci byva obsesivni chovani — ritualy, smérujici vici sobé i svému okoli. Ty

** THOROVA, Katefina. Vyjimecné déti: Aspergertv syndrom. Praha : APLA, c2007,. MDT 616.89 * 159.97:376 *
616.89-008.1 * 613.952/.954 * (036). Str. 13
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provadéji déti bud samy, nebo je vyzaduji od druhych lidi. Sklon k alkoholismu a

sebevrazednému chovani nebyva vzacnosti. >’

Déti s AS maji obtiZe v oblasti vykonovych funkci — schopnost planovat, rozhodovat se,
organizovat a myslet ve Skdle moznosti. Mivaji velmi ulpivavd myslenkova schémata, kterd
nekoriguji na zakladé zkudenosti. Casté byva tzv. éernobilé vidéni; nadmérna generalizace
(napf. stalo se to, a proto se to stane vidycky); katastrofické mysleni; vztahovacnost,
obvifnovani sebe a druhych (za vlastni ¢iny zodpovidaji ostatni nebo naopak mUzu za vSechno

sam); usuzovani, co si druzi mysli. 38

5.5 Citlivost smysl{

Priblizné Ctyficet procent déti sautismem mivd odchylku citlivosti smysla. V pfipadé
Aspergerova syndromu se objevuji podklady a ndzory, Ze vyskyt této odchylky je moznd
stejny. Dochdzi ktomu, Ze je zasazen jeden i vice smysll, pficemzZ jedinec vnima béziné
podnéty jako nednosné silné. Navic pouhé ocekavani, Zze se urcity podnét objevi, dokaze

vyvolat v jedinci nezvladatelnou Uzkost, az paniku. 39

K nejbéznéjsim abnormalitam patfi precitlivélost na zvuky a doteky, nékdy i hypersenzitivita
na chut a sloZeni jidel, intenzitu svétla, barvy, zrakové podnéty a viné. Naopak néktefi
jedinci mohou na bolestivé podnéty ¢i napfiklad na zmény teploty reagovat jen v minimaini
mire. V téchto oblastech mohou mit i naopak necitlivost — vyssi prah bolestivosti, ignorace
fady sluchovych podnét, orientovat se podle chuti aj. Nep¥ilis vyjimecné se v fadach jedinca
s Aspergerovym syndromem vyskytuje jinak vzacna porucha, synestezie. Dotyény pfrijima
viem jednim smyslovym systémem, ale prozitek se odehrava v jiném. Nejbéznéjsim druhem
je tzv. barevné slyseni, kdy jedinec pokazdé, zaslechne-li zvuk, vidi barvy. Urcité zvuky téz
mohou doprovazet mlhavé viemy barev, tvar(, dotykl, pohybd, chuté nebo viné. Sluchové

podnéty se mohou misit s ostatnimi smyslovymi procesy, kdy napfiklad jedinec musel

> STRAUSSOVA, R. KNOTKOVA, R. MATLOVA, I.. Obrdzkovy slovnik socidlinich situaci: Pro déti s poruchou
autistického spektra. Praha : APLA. 2010 Str. 129
%% CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA Z.. Specifika vychovy, vzdéldvéni a celoZivotni podpory lidi s Aspergerovym
syndromem. Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2006. Str. 15
** RIMLAND in ATTWOOD, T. Aspergertv syndrom: porucha socidlnich vztaht a komunikace. Praha: Portal,
2005. Str. 35
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vypnout vsechny pfistroje v kuchyni, aby mohl néco ochutnat. V této oblasti se vyzkumy

teprve zadinaji realizovat a tak nejsou k dispozici podobné;jsi informace. *°

5.6 Porucha smyslové integrace

Napadné vyhleddvani urcitych smyslovych podnétl — taktilnich (snaha se nékam vmacknout,
vyhleddvani masazi), zrakovych (ulpivavé sledovani napf. svétel, otacejicich se predméti),
sluchovych (vyhledavani urditych zvuku), ¢ichovych, chutovych, vestibulokochlearni (obliba

houpani, togeni se dokola, vyhledavani neobvyklych poloh.*!

40 ATTWOOD, T. Aspergertiv syndrom: porucha socidlnich vztah a komunikace. Praha: Portal, 2005. Str. 136

L THOROVA, Katefina. Vyjimecné déti: Aspergertv syndrom. Praha : APLA, c2007, MDT 616.89 * 159.97:376 *
616.89-008.1 * 613.952/.954 * (036) Str. 30
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6. VYCHOVA A VZDELAVANI DETI S APERGEROVYM SYNDROMEM

Jak uz bylo zminéno a jak vyplyva ze specifik v jednotlivych oblastech vyvoje, vychova ditéte
s AS vyZaduje strategii a komplexnost, s pouZitim pedagogicko — psychologickych postupu.
Takova vychova je velmi obtizna, pro rodi¢e vycéerpdvajici a vyzadujici vysokou miru
trpélivosti, intuitivnosti, adaptability, emocni stability, inteligence, schopnosti predpokladat

a spolupracovat.

Pomoci rodi¢lim jsou odbornici ze stran psychologli i pedagogli fungujicich samostatné ve
své praxi nebo pod asociacemi, sdruienimi a specidlnimi pedagogickymi centry.
Nejroziitendjsi a nejkomplexnéjsi péci, diagnostiku i poradenstvi poskytuje v Ceské
Republice APLA — Asociace pro lidi s autismem se sidlem v Praze. APLA CR sdruiuje a
zastfeSuje verejné prospésné organizace, které uplatiuji postupy a metody pfi praci
s osobami s poruchou autistického spektra uzndvané odbornou verejnosti a ve své Cinnosti
se ubiraji smérem hlavniho (mainstreamového) terapeutického proudu a nikoliv

alternativnich metod. *

V nékolika poslednich letech jsou nejen pro rodi¢e pomoci i internetové portaly zabyvajici se

touto problematikou.

Specialné pedagogickd centra jsou i konzultanty pedagogdm materskych i zakladnich pfi

predskolnim i Skolnim vzdélavanim déti, ve kterych se uplatfiuje individudlni vzdélavaci plan.

6.1 Vzdélavani déti s Aspergerovym syndromem v CR

Ceskd Republika garantuje détem, 7zakdm a studentim s Aspergerovym syndromem,
respektive s poruchou autistického spektra vzdélavani v plném rozsahu od predskolniho az
po vysokoskolské vzdélavani s ohledem na jejich aktudlni moznosti a miru symptomatiky
jejich handicapu. Tyto déti mohou byt integrovani do béznych tfid vSech stupnid nebo pro né
mohou byt zfizovany specidlni tridy, pripadné pro né mize byt navrzen jiny zplsob dochazky

¢i vzdélavani — kombinace individualni prace s pedagogem a domaci priprava, kombinace

2 Co je APLA?: Standardni postoje a pravidla [online]. Praha: Apla, 2011. Dostupné z: http://www.apla.cz/co-je-
apla/obsah/o-apla/co-je-apla
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integrace v béiné t¥idé materské $koly, ZS, SS a individudlni prace s pedagogem, domaci

vzdélavani apod.

Aktualni legislativni normy umoZiuji zfidit funkci asistenta pedagoga, jehoZ zfizeni je

souasné dilezitou podminkou pro efektivni vzdélavani déti, 7aka a studentl s AS. 3

6.2 Zakladni principy uplatfiované pfi vzdélavani déti s AS (PAS)

»TEACCH program (Treatment and Education of Autistic and Communication Handicapped
Children - péce a vzdélavani déti s autismem a déti s problémy v komunikaci /volné
prelozeno/) je modelovym programem péce o lidi s autismem v kazdém véku. Zahrnuje
mimo jiné i specialni vychovné vzdélavaci program, ktery vychdzi z potreb téchto lidi a
specifik autistické poruchy. V Ceské republice vyuzivdme metodiku tohoto programu a
« 44

mluvime o tzv. strukturovaném uceni.

Thorova a Seminova na strankach o autismu uvadi vyhody a zaklady TEACCH programu:

Zaklady a filozofie TEACCH programu tvofi:

e individualni pfistup k détem

e aktivni generalizace dovednosti (prostupnost a propojenost Skolniho a domaciho
prostredi)

e Uzka spoluprace s rodinou

e integrace lidi s autismem do spolecnosti

e pfimy vztah mezi ohodnocenim a intervenci

e pozitivni pfistup i k détem s problematickym chovanim a tézkym mentalnim
handicapem, optimisticky pohled na efektivitu a moznosti vzdélavani téchto déti

e aktivni snaha o pedagogickou intervenci, feSeni problematického chovani

Vyhody strukturovaného uceni jsou:

* CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA, Z. Specifika vychovy, vzdéldvdni a celoZivotni podpory lidi s Aspergerovym
syndromem. Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2006, Str. 22 - 23
* THOROVA, K., SEMINOVA, M. Strukturované uéen http://www.autismus.cz/strukturovane-
uceni/strukturovane-uceni-2.html>
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metodika strukturovaného uceni akceptuje zvlastnosti autistického mysleni a
pfizplsobuje se specifikdm ditéte (dité se tedy nepfizplsobuje osnovam, jak to byva
v CR obvyklé)

svét, ktery dité diky svému handicapu vnim3, jako chaos, se stava predvidatelny v
prostoru i ¢ase, sniZuje se stresova zatéz, dité je schopno vstfebavat nové informace
diky pocitu sobéstacnosti se mlze rozvijet sebevédomi ditéte

nacvik samostatnosti, ktera je v dospélém Zivoté velmi potfebna

redukce problematického chovani (agresivity, zachvatl vzteku, negativismu)

zmiriuje ¢i eliminuje se kognitivni deprivace, ktera je dand pfitomnosti poruchy.
Rozvijeji se schopnosti a dovednosti ditéte.

medikaci psychofarmaky je mozné snizit & po dohodé s lékafem zcela vysadit.” *°

Cadilova a Zampachova strukturované uéeni blize popisuji takto - V CR je pro vzdélavani, na

vSech stupnich skol, uplatfiovana predevsim metoda strukturovaného uceni, ktera se opira o

Ctyfi zakladni principy:

Strukturalizace
Vizualizace
Individualni pristup

Motivace

Pochopeni osobnosti ditéte a vnimani vlivu stanovené diagndzy je naprosto zasadni pro

uplatfovani téchto principli. Obecné stanovené principy slouZi jen k zakladni orientaci

v metodice prace a jen dlsledné uplatiiovany individudlni pfistup ke kazdému jedinci zajisti

prosperitu kazdému z nich a pomoci je i samotnému pedagogovi. Vyse uvedené principy pfi

dlsledné aplikaci mohou vyrazné zkvalitnit pfistup k informacim a zaclenéni do kolektivu

vrstevnik(. Naopak neduslednou aplikaci principll mize dojit az k zadvaznym nedostatklim ve

vzdélavani s projevy problémového chovani, zhorseni vysledkd, vyclenéni z kolektivu

vrstevnikd a celkové frustraci.

*> THOROVA, K., SEMINOVA, M. Strukturované uéeni http://www.autismus.cz/strukturovane-
uceni/strukturovane-uceni-2.html>
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6.3 Predskolni vzdélavani

Stanovit diagnézu Aspergerlv syndrom se obvykle pred ¢tvrtym rokem podafi jen zfidka.
Pokud ano, miZe byt dité zafazeno do tiidy s PAS pfi MS nebo MS specidlni, mdze byt

integrované do b&zné tfidy MS &i MS specidlni.

Pro dalsi vyvoj ditéte, pfredevsim pro dalsi proces vzdélavani je predskolni vzdélavani velice
dllezitym, klicovym, meznikem ovliviiujici Uspésnost ¢i neuspésnost ditéte pfi prechodu do
ZS. Z tohoto diivodu je velmi daleZité vhodné aplikovat zasady strukturovaného vzdélavani
v kombinaci se systémem prace ve tfidé a struktury prostoru tfidy. Vytvari se tak pracovni
chovani, dité se dfive zacne udit priméfenému vztahu k vrstevnikiim i dospélym, navozuje se

pfimérena socialni komunikace, je aktivné budovan funkéni motivacni systém.

Ucelné pro spojeni urgitych prostor( s konkrétnimi ¢&innostmi je ,
tzv. rozdéleni tfidy na jednotlivd mista — koutky. Takova struktura v prostorovém usporadani
snizuje vyskyt problémového chovdni a soucasné vede k daleko rychlejSimu osamostatnéni
se pri pohybu v prostorach tridy.

Pfi vytvareni takové struktury se musi vychazet z realnych prostorovych dispozic konkrétni

t¥idy, p¥ipadné dalsich pfilehlych moznosti. *°

6.3.1 Vizualni podpora

Lze rozdélit na prostorovou vizualizaci, kdy vymezeny strukturovany prostor dale
upravujeme a dotvafime vizualné za pomoci rlznych barevnych spojeni, zvyraznéni
konkrétnimi predméty, koberci, lepenkami atd. Na rozdil od prostorové struktury tridy lez
prostorovou vizualizaci upravovat individualné pro kazdé dité; a €asovou vizualizaci,*’ ve
které je zdkladem vizualizovany sled cinnosti — denni rezim. Ten jednak poskytuje ditéti
jistotu a predvidatelnost jednotlivych Cinnosti béhem dne a soucasné ho vede k vyrazné

evvzs

znazorfiovany pomoci zastupnych predmétd *® (napt. jidlo pomoci Izice, vychazka pomoci

* CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA, Z. Specifika vzdéldvdni déti, 76kd a studentd s Aspergerovym syndromem.
Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2007, Str. 10

* ATTWOOD, T. Aspergertyv syndrom: porucha socidlnich vztah( a komunikace. Praha: Portal, 2005. Str. 123
*® STRAUSSOVA, R. KNOTKOVA, R. MATLOVA, I.. Obrdzkovy slovnik socidinich situaci: Pro déti s poruchou
autistického spektra. Praha : APLA. 2010
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boty atd. Vyssi formou jsou obrazkové denni rezimy — fotografie ¢i piktogramy zndzornujici
Cinnosti. Zakladnim typem denniho reZimu je nasténny denni rezim, kdy v urcitém sledu jsou
¢innosti usporadany tak, aby se s nimi dalo manipulovat a naptiklad pfi spInéni ¢i uplynuti se
dala karta, fotografie Ci piktogram sundat. Nastaveny denni reZzim sestavuje pedagog, dité jej
po vykonani Cinnosti ¢i uplynuti udalosti mizZe oznacit ¢i sundat jako splnény. Jestlize dité

neni schopno se jim fidit, chyba je obvykle v uspofadani, slozitosti apod., nikoliv v ditéti. *°
6.3.2 IndividudIni pfistup

pfi praci stémito détmi zcela nezbytny. Nejde jen o individualni praci mezi ditétem a
ucitelem, ale také o individudlni prizpisobeni vSech aktivit, ¢innosti, pomUcek, uloh, které
jsou pfi praci vyuzivany. Jediné vtomto pfipadé muiZe byt systém prace efektivni a
pfiméreny.

Dité s AS byvd mnohdy na svoji ucitelku ¢i asistentku citové vazano a spolecné sni je
schopno pokrokd, zmén, dobré spoluprace, zatimco pfi ndhlé zméné, absenci asistentky

apod. se spoluprace muze vyrazné zhorsit.

6.3.3 Motivace

je podminkou k uceni. Nej¢astéji formou odmeény. Tento model funguje u zvlasté u déti s AS.
Tyto déti je nezbytné stdle motivovat a byt v tomto sméru stéle inovativni.

Formy motivace: >0

evvs

dité vyznam odmény. | odménu je treba vizualizovat v pracovnim schématu.
Vyssi formou odmeény je ¢innostni odména (vykondni nékteré oblibené ¢innosti — chvilka na
PC, poslech hudby aj.) a nejvyssi formou je pak odména socidlni (verbalni pochvala,
pohlazeni, ocenéni apod.) U déti s AS je vyhodné socialni odménu kombinovat s nizsi formou
odmény.

Motivace k jednotlivym cinnostem je alfou i omegou Uspésné prace s détmi s PAS. V rfadé

*> CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA, Z. Specifika vzdéldvdni déti, 76kd a studentd s Aspergerovym syndromem.
Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2007, Str. 10 - 11

> CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA, Z. Specifika vzdélavani déti, 2dkd a studentdi s Aspergerovym syndromem.
Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2007, Str. 13
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pfipadl je odména z jejich pohledu jediny smysluplny podnét, aby zadany ukol vykonaly. Je

vyhodnéjsi aplikovat pozitivni, nez-li negativni motivaci.

Cilem prace predskolniho vzdélavani déti s AS je vytvoreni pracovniho chovéni, zvladnuti
sebeobsluznych dovednosti, zaklad(i pfimérené socialni komunikace a socidlniho chovani
vaci vrstevnikdm i dospélym. Uspéiné naplfiovani téchto oblasti je predpokladem pro

Uspésné navazani procesu Skolniho vzdélavani.

Dité muZe byt vzdélavano ve specidlni tfidé pro déti s autismem pfi MS, respektive MS
specialnich. Takova tfida ma min. 4, max. 6 déti a s dvéma aZ tfemi pedagog. pracovniky,
nebo mulze byt vzdélavano jako integrované, mlize mit pridéleného asistenta. Takova tfida

musi mit min. 12 a maximalné 19, vyjimeé&né 24 déti. >1 (Vyhlagka ¢ 14/2005 Sb.)

6.4 Skolni vzdélavani — legislativa

Oproti predskolnimu vzdélavani neni zakonem ani vyhldskou o zakladnim vzdélavani
upravovan pocet 7ak(l ve tfidé v pfipadé integrace 7aka. Zaci mohou byt vzdélavani ve
specializovanych tfidach pro Zaky s autismem pFi ZS, kterych je vdak jen poskrovnu a
nachazeji se pouze v nékolika malo méstech. V takové tfidé je pocet upravovan na min. 4,
max. 6 Zak(l. Ditko s PAS muzZe byt vedeno téZ jako integrované, rovnéz muze byt integrovan
do ZS zfizené pro 74ky s jinym zdrav. postizenim. Zak s tézkou mirou symptomaticky &i
problémovym chovédnim miZe byt integrovdn do béiné ZS, ¢ast vzdélavani viak probiha
individudlné s pedagogem mimo prostor tfidy. Urcita ¢ast déti zvladne zarazeni do bézného
zplsobu vzdélavani na ZS. lJinym zplsobem vzdélavani je individudlni vzdélavani

uskutecriované bez pravidelné dochazky. >2

>! CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA, Z. Specifika vzdéldvéni déti, 6ki a studenti s Aspergerovym syndromem.
Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2007, Str. 14

>2 CADILOVA, V. a ZAMPACHOVA, Z. Specifika vzdélavdni déti, 26kd a studentdi s Aspergerovym syndromem.
Praha: Institut pedagogicko-psychologického poradenstvi CR, 2007, Str. 21 - 28
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7. POMOC PRO DETI S AS — osobni asistent, asistent pedagoga

7.1 osobni asistent

Pozici osobniho asistenta upravuji pravni predpisy Ministerstva prace a socidlnich véci

(MPSV), osobni asistenci provadi pracovnik v socidlnich sluzbach.

Osobni asistent byva zaméstnancem prevdazné nestatnich neziskovych organizaci,
poskytovatell socidlnich sluzeb. Tyto subjekty ziskavaji na provoz sluzby dotace od statu,
nadaci ¢i jinych subjekt(. Rodina pfispivd na thradu finan¢nich naklad( této socidlni sluzby,
maximalni ¢astka uhrady sluzby je stanovena vyhlaskou 505/2006Sb.v § 5 a to maximalné 85
K¢/hod. Na uhradu socidlnich sluzeb slouzi rodiné prispévek na péci. O prispévek na péci lze
pozadat na socidlnim odboru pfislusného obecniho uradu dle mista bydlisté rodiny. Socialni

sluzbu osobni asistence upravuje socialni zakon ¢. 108/2006 Sb. v § 39.
7.1.1 Osobni asistence v zakoné

Socialni sluzbu osobni asistence upravuje socialni zakon ¢. 108/2006 Sb. v § 39. Pfesné znéni

zakona zni:
,»§& 39 Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji snizenou

sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz
situace vyZaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez ¢asového omezeni,

v prirozeném socialnim prostiedi osob a pfi ¢innostech, které osoba potrebuje.

Sluzba podle odstavce 1 obsahuje zejména tyto zakladni ¢innosti:
a) pomoc pfti zvladani béznych ukonl péce o vlastni osobu,

b) pomoc pfi osobni hygiené,

c) pomoc pfi zajisténi stravy,

d) pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,
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e) vychovné, vzdélavaci a aktiviza¢ni ¢innosti,

f) zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

g) pomoc pii uplatnovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti.* >3

7.2 Rozdil mezi osobnim asistentem a asistentem pedagoga

Na portdlu www.apoa.cz je asistent pedagoga definovan jako pedagogicky pracovnik podle §
2 zdkona €. 563/2004 Sb. o pedagogickych pracovnicich a o0 zméné nékterych zakond. Pozici
asistenta pedagoga upravuji pravni predpisy Ministerstva Skolstvi, mladeZze a télovychovy.
Jeho pracovni naplni je zprostfedkovani vychovné a vzdélavaci ¢innosti détem se specidlnimi
vzdéldvacimi potfebami, v pfipadé potfeby pomahat détem s tézsim zdravotnim postizenim
se sebeobsluhou v dobé vyucovani, na zakladé pokyn( pedagogického pracovnika. Asistent
pedagoga dale napomaha zakim pri prizplsobeni se Skolnimu prostiedi, komunikaci se
spoluzaky, spolupracuje se zdkonnymi zdstupci Zzaka a komunitou, ze které zak pochazi. O
zfizeni pozice asistenta pedagoga na dané skole zada reditel této sSkoly krajsky urad. To mu
umoziuje § 16, odst. 9 zakona ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vyssim
odborném a jiném vzdélavani (Skolsky zakon). Podnétem ke zfizeni této pracovni pozice je
doporuceni, které vétSinou vydava specidlné pedagogického centrum (SPC) ¢i pedagogicko-
psychologickd poradna v ramci zpracovani individualniho vzdélavaciho planu (IVP) zaka.
Reditel $koly rovnéz 74ad4 kraj o finanéni dotace pro pozici asistenta pedagoga (zafazeni do 4.
- 8. platové tridy). Financni prostfedky jsou poskytovdny v ramci republikovych normativ

stanovenych MSMT. Finanéni prostiedky jsou krajem pFid&lovany na kalendarni rok.

Asistent pedagoga, ktery nema odpovidajici vzdélani, absolvuje akreditovany vzdélavaci kurz,

ktery poradaji Pedagogicka centra ¢i nestatni neziskové organizace.

Pozici osobniho asistenta upravuji pravni predpisy Ministerstva prace a socialnich véci
(MPSV), osobni asistenci provadi pracovnik v socidlnich sluzbach. Hlavni pracovni naplini
osobniho asistenta je zejména doprovod ditéte do a ze Skoly, pfipadné na dalsi mimoskolni

aktivity. V pfipadé zvysené potreby zajisténi sebeobsluznych a doprovodnych ¢innosti béhem

>3 Oficialni stranky ministerstva prace a socidlnich véci.
<http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108_2006_Sb.pdf)>
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Skolni dochdazky déti se specidlnimi vzdélavacimi potifebami, je na zvazeni reditele Skoly, zda
bude situaci fesit pomoci osobniho asistenta. Reditel $koly mGZe uzavfit s nestatni
neziskovou organizaci smlouvu o poskytovani socidlni sluzby osobni asistence. Osobni
asistent ve Skole pak ditéti pomaha hlavné pfi sebeobsluze, osobni hygiené, stravovani, o

prestavkach, pfi presunech po budové $koly apod.”

> JIRKU, L., Asistent pedagoga vs. Osobni asistent, aneb kdo je kdo.
<http://www.apoa.cz/media/dokumenty/zajimave_clanky/Asistent_pedagoga_a_osobni.pdf>
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II. PRAKTICKA CAST
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8. CILE PRIPADOVE STUDIE

Praktickd ¢ast bakaldrské prace se zaméri na divku s Aspergerovym syndromem, bude
sledovat zvlasté jeji psychicky vyvoj pfi postupné integraci do zakladni Skoly a pokroky,
kterych tato zdkyné dosahla béhem Skolni dochazky, dochdzky do Skolni druziny a také

zajmovych ¢innosti.

Snahou bude zachytit pfipadné zmény v psychickém vyvoji a projevy chovani spojené se

Skolni dochazkou, integraci ditéte v kolektivu a pfipadny vysledek s tim spojeny.

Budeme se také snazit zjistit, jestli se tato Zzakyné v nékterych oblastech zhorsila, jaké jsou
pric¢iny ptipadného zhorseni nebo naopak, pro¢ u ni doslo ke zlepseni. Dil¢im cilem bylo téz
zjistit nakolik dochazka do Skolniho kolektivu a zajmového krouzku ovliviiuje jeji afektivni

chovani a zda se ona sama citi v téchto kolektivech spokojena /stastna.

Neméné dullezitym dil¢éim cilem prace je zmapovani projevi Uzkosti v souvislosti s naroky,
prichazejicimi zvendi i zevnitf a poukdzat na problematiku tzv. dvojiho handicapu vysoce
funkéniho autismu.

Vyplyvajici skutecnosti by mély poukazat a vyzdvihnout dulezZitost informovanosti vSech

zucastnénych ve vychové a vzdélavani ditéte s AS.

Vzhledem k ciliim jsou poloZeny tyto OTAZKY:

e Projevuji se Uzkostné chovani, popt. afekty vice v souvislosti s dochazkou do skoly /
Skolni druziny?

e Projevuje se Uzkostné chovani, popr. afekty vice v souvislosti sdochazkou do
zdjmovych krouzku?

e Zhorsil se celkovy psychicky stav divky v souvislosti s naroky skolniho prostredi?

e Dosahla pokroku souvisejiciho se Skolni dochazkou?

e Dosahla pokroku souvisejiciho se zajmovymi krouzky?

e C(Citi se Anne ve Skole stastna / spokojena?

e (Citi se Anne Stastna / spokojena v zajmovych krouZcich vedenych pod Aplou?
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9. METODOLOGIE A METODY VYZKUMU

Empiricka ¢ast je postavena na zakladé kvalitativniho pristupu - kvalitativniho vyzkumu.
K dosazeni danych cil( byly jako zdroje dat pouZzity nasledujici metody: dokumentace o
ditéti, zucastnéné pozorovani, dlouhodobé pozorovani, polo-strukturovany rozhovor -

interview, pisemny zaznam.

Rozhovory ve vyzkumném Setfeni praktické casti probihaji srodi¢i, objektem vyzkumu,
osobni asistentkou, tfidni ucitelkou a vedoucimi zajmovych krouzk.

Vsechny data budou ndsledné vyhodnocena a jejich vysledky usporadany tak, abychom
mohli zjistit, jestli u divky doslo ke znatelnéjSim zménam, ¢i dosahla néjakého pokroku a

jakého.

Vzhledem k tomu, Ze cilem této prace bylo zkoumat Asperger(iv syndrom - jedince s timto

postiZzenim, strategii kvalitativniho vyzkumu je zvolena pfipadova studie.

9.1 Kvalitativni vyzkum

V kvalitativnim vyzkumu je vyzkumnik zaroven i ucastnikem. Neexistuje nezavisly ucastnik,
protoze ten je soucasti socialnich, psychologickych, financ¢nich a dalSich vazeb a neexistuje tu
zcela nezavisly vyzkum.>® Osobni vztah s Géastniky vyzkumu je dalezitym a zakladnim
predpokladem Uspéchu. Zadny vyzkumnik neni bez predsudkd a nezatizeny svymi
zkuSenostmi a osobni historii. Védec a véda maji sva omezeni tam, kde mUzou omezit nebo

poskodit ucastniky proti své vili. Pravo védét a objevovat neni povyseno nad jind prava.

9.2 Pfipadova studie

Zkoumat a ndsledné porozumét zkoumanému pfipadu je smyslem pripadové studie.
Primarnim cilem pfipadové studie nebo naturalistického pozorovani neni potvrdit nebo
vyvrétit pfedem stanovené hypotézy, nybrz ziskat vhled, porozuméni, orientaci. *°Je velmi
dllezité, aby vyzkumnik nahlizel na kazdy zkoumany aspekt jako na soucast néjakého celku a

ne jako na samostatnou ¢ast. Tato komplexnost vede k rozkryvani a vysvétlovani vztahli mezi

> HENDL, J. Kvalitativni vyzkum: zékladni metody a aplikace. Praha: Portal, 2005. Str. 156
*¢ FERJENCIK, J. Uvod do metodologie psychologického vyzkumu: jak zkoumat lidskou dusi. Praha: Portal, 2010. str. 245
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témito aspekty a dochazi tak k vysvétleni podstaty pfipadu. Podstatné v pfipadové studii je,
ze vyzkumnik vzdy usiluje o komplexnost porozuméni pfipadu v jeho pfirozeném prostredi a
zaroven se snazi vyuzit vSech dostupnych metod sbéru veskerych zdrojl. V pfipadové studii
mezi nejpouzivanéjsi techniky patfi pozorovani a rozhovory, popfipadé, popfipadé analyza

dokumentd. >’

METODY ziSKAVANi DAT

Jako metodu ziskavani dat jsem si zvolila dokumenty o ditéti, pozorovani, strukturovany a
polo- strukturovany rozhovor. Jednd se o nejcastéji pouzivané metody sbéru dat ve

kvalitativnim vyzkumu. Ziskané vysledky jsou zpracovany kvalitativné.

9.3 Dokumenty o ditéti
Obsahuiji zpravy z psychologickych a psychiatrickych vysetteni, diagnostickou zpravu z APLA

Praha, vysledné zpravy z pedagogicko-psychologické poradny, individualné vzdélavaci plany.
Soucasti dokumentU je také pisemnd charakteristika dévcatka matkou — volny dotaznik byl
sepsan pro ucely sdruzeni ,Madme otevieno”, které se snazi integrovat déti s mentalni
retardaci a také sautismem do zajmovych krouzk( zdravych jedinci. Tuto pisemnou
charakteristiku jsem se rozhodla pouzit pravé z dlivodu, Ze nebyl sepisovan a priori pro ucely

této prace a nemohl tak faleSné ovlivnit nahled na ni, jeji vysledky a hodnoceni.

9.4 Pozorovani
Pozorovani patti k nejzdkladnéjsim technikdm sbéru dat. Na rozdil od selektivniho lidského

pozorovani je vsak védecké vnimani planovité selektivni. Pravé plan — planovitost a urdita
systematicnost jsou charakteristiky odlisujici béZné vnimani a pozorovani od pozorovani

profesiondlniho. Dvéma zakladnimi otdzkami pozorovani je CO pozorovat a JAK pozorovat.58

9.5 Rozhovor
Rozhovor predstavuje zprostifedkovany a vysoce interaktivni proces ziskavani dat. > Jedna se

0 nejcastéji pouzivanou metodu sbéru dat ve kvalitativnim vyzkumu. Ve volném rozhovoru
jsou kladeny otazky vztahujici se k nazorim, pocitlim, znalostem, vnimani nebo vztahuijici se

ke zkuSenostem ¢&i chovani. Tim, Ze vyzkumnik aktivné vstupuje do situace, chté nechté

> SVARICEK, R., SEDOVA K. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddch. Praha: Portél, 2007, Str. 98
> FERJENCIK, J. Uvod do metodologie psychologického vyzkumu: jak zkoumat lidskou dusi. Praha: Portal, 2010.
Str. 151
> FERJENCIK, J. Uvod do metodologie psychologického vyzkumu: jak zkoumat lidskou dusi. Praha: Portal, 2010.
Str. 171
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ovliviuje i mnozstvi a charakter informaci, které mu sdéli respondent. Informace, které chce
vyzkumnik ziskat rozhovorem, jsou vidy zprostfedkované, coz je dano nejenom specifickymi
zaméry respondenta, ale i jazykovou obratnosti i strukturou a povahou jazyka. Verbalni
vypovéd je nastrojem opisu predmétu ¢i skutecnosti, nikdy vSsak nedokdze v Uplnosti vyjadrit
jejich jedineénost. ,To, co si myslime nebo citime, neni vidy moziné adekvatné vyjadrit

u 6

pomoci feti.” ® Tohoto pragmatického zavéru jsem se driela, a i proto tedy kombinovala

s metodou pozorovani.

Své otdzky zaméruji na vztahy a komunikaci ve tridé, druziné i v krouZzcich, na prani s témito
oblastmi spojend a na chovani ditéte vzhledem kjeho typickym projevim. Také na
charakteristické Udaje o ditéti. Otdzky kladené Anne sméfuji pfedevsim na téma Skola a

rodina, umysiné se vyhybam jakémukoli posuzovani.

Odpovédi a ziskané informace z téchto rozhovorl jsou zakomponovany do jednotlivych
oblasti kazuistiky (osobni anamnéza, dopliujici informace, dopliujici informace za

komentati.) Rozhovory byly zachyceny pisemné ¢i na MP3 a nasledné zpracovany.

60 FERIENCIK, J. Uvod do metodologie psychologického vyzkumu: jak zkoumat lidskou dusi. Praha: Portal, 2010. Str. 171
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10. KAZUISTIKA

V pfipadové studii je objektem mého zkoumdni Anne, 9 let s Aspergerovym syndromem.

Momentdlné navitévuje treti roénik FZS. Je individudlné integrovana, pracuje podle

individudlniho vzdélavaciho pldnu, jiz od prvni tfidy ma kombinovanou vyuku - 3 dny Skola

(ut, st, ¢t), 2 dny (po, pa) domdci vyuka. Tento zplsob se velmi osvédcil. Na nékolik hodin

tydné mad pridélenou asistentku pedagoga. V prvni tfidé na osm hodin tydné, v druhé tfidé

oproti navrhovanym devatendcti jen na Sest hodin, ve treti tfidé dokonce jen na pét hodin

tydné, pficemz navrh na devatenact zistal stejny.

10.1 Rodinna anamnéza

OTEC

Détstvi: z rozvedené rodiny (rozvod probéhl v osmi letech otce, zlstal v péci matky),
avsak rodice udrzovali i po rozvodu dobré vztahy a o syny pecovali spole¢nymi silami.
Sourozenci: bratr, o tfi roky starsi

Zdravotni obtiZe: fyzicky nyni zdrav, v mladSim véku operovan s VVV — malformace

plicnich tepen (dcerka nezdédila); autistické rysy, od détstvi plachy, uzavreny,
nespolecensky. Diagnozu AS u otce propojili az s diagnostikou dcerky. Poslednich
sedm mésicl sam dochazi na psychoterapii, prochazi procesem smireni se s
,hositelem Aspergerovstvi“ a celkovou socidlni jinakosti

Vzdélani, pracovni zafazeni: SS, technik operaénich a systémovych procesd,

MATKA

Détstvi: od ctyr let vyrlstala pouze s matkou, otec cizinec odcestoval zpét do své
vlasti. Od 11let ¢asto v détskych domovech — Spatné existen¢ni podminky, nemoc
matcina matky. Z pfirozené temperamentniho ditéte s latinskoamerickou krvi se tak
vlivem traumatl jak ze zazitk( s matkou, tak z rGznych zafizeni, stalo uzavienéjsi
hloubavé a mentalné predcasné vyspélé dévce nemajici davéru v lidi.

Sourozenci: 0

Zdravotni obtiZe: Zdravotni stav od détstvi zhorSeny, vrodinné linii silné astma,

matka zrovna tak. V roce 2010 matka s dcerkou nakaZeny virem praseci chfipky, u
matky nasledkem nemoci trvalé zhorseni plicnich potizi, které znamenaly odchod ze
zaméstnani a odchod do invalidniho dlchodu. O rok pozdéji pfi pravidelné

dlouhodobé rodinné dovolené v Cerné Hore a Albanii matka prodélala virovou infekci
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mozku, jejimz ndasledkem je opétovné zhorSeni plicnich potizi a centrdlni
pravostranna hemiparéza. Toto celkové zdravotni postizeni velmi ovlivnilo dalsi
fungovani rodiny, bylo a stdle je zatézkavaci zkouskou pro viechny jeji Cleny.

e Vzdélani, pracovni zafazeni: matka — SS, nyni studium VS. Do doby neZ musela kvdli

nemoci prejit do invalidniho dlichodu, pracovala na 3/4 uvazek jako aktivizaéni
pracovnik u lidi s Alzheimerovym syndromem + dalkové studovala socidlni

pedagogiku.

......

diagndzu, o které vidy smyslel jako o pouhé socialni odtaZitosti, az v pribéhu ustanoveni
diagndzy dcery; matka je k potfebdm dcery velmi intuitivni. Jiz v batolecim véku poznava
u dcery napadné odliSnosti, ve tfech letech sama vyZaduje i pres posméch lékare
odborné psychologické vySetfeni a trvd na nazoru, Ze socidlni vyvoj dcerky neni tak plné
v poradku.

Vétsinu Casu trdvi Anne s maminkou, tatinek pfichdzi béhem pracovniho tydne domu az
k veCeru. Maminka je nejvétsi oporou a jistotou, do novych situaci, které by mohly byt
narocnéjsi ¢i do zatézZujicich situaci se bez maminky nevydava (pokud o nich vi pfedem),
s pomoci se obraci témér vyhradné na ni. Pfesto ma s otcem hluboky vztah pramenici
ritualy, zvyklosti, ¢innosti, které jsou jen jejich.. Prarodi¢e do rodiny nezasahuiji, vztahy
jsou spiSe okrajové, formalnéjsi. V blizsim kontaktu je rodina s matkou otce — Zije ve

stejné obci.

10.2 Osobni anamnéza

Poporodni adaptace

Anne se narodila v zafi 2004, z prvniho téhotenstvi — hormonalni podpora, o dva tydny dfive

zdlvodu hypoxie, urgentni sekci. Porodni miry 3600 a 50cm, dvoudenni potize

s termoregulaci. Vzhledem k matcinym poporodnim komplikacim a nutnosti jejiho pobytu na

jednotce intenzivni péce, byly od sebe matka s dévcatkem Sest dni zcela oddéleny. Po

narozeni velmi plactiva, neklidnd, drazdiva. Nizka potfeba spanku i Spatné usinani.
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Sociadlni chovani

Nikdy se nechtéla mazlit, pouze nosit. Nereagovala plné na socidlni podnéty. Odmitala
zavedeni stravy, do 11 mésic( kojena pIné, s minimalnim mnozstvim pfikrm{ do 19 mésict —
odmitala jinou stravu, véetné jiné konzistence.

Do tfi let neudrZzovala oc¢ni kontakt, nybrz kontakt ,ustné ocni“, nedivala se do oci, nybrz
sledovala gestikulaci rt(. Ulpivava, rigidni, Uzkostna, v socidlnim kontaktu neklidna, odmitani
vrstevnikl a mensSich déti — pretrvava dodnes, avSak jiz urcité pokroky, je schopna je
tolerovat, nékdy se snaZi je i opecovat, zpravidla ale jen u déti z rodin ji blizkych nebo jako

zpUsob pro ziskani novych kamaradu.

V domacim prostredi vSak plné spokojené dité, velmi kreativni, jak se cca do 2,5 let neuméla
ani na chvili zabavit sama, tak od té doby se ,,nauceny fond“ tvorby a zabaveni naucila sama
rozSifovat, zvlasté se zamérovala na detaily. Pokud nepfiSla do kontaktu se stresujicim
faktorem (navstévy déti, détské koutky, hlidani nezndmymi lidmi, 1ékafi a obecné kontaktni
zpUsob setkavani s lidmi.) nedochazelo ani k Zddnym panickym zachvatim ¢i podobnym

projevam. Lidé ji velmi zajimali, ale z bezpedi, pouze je sledovat co délaji, co maji apod

Motorika

Vyvoj motoriky v ramci SirsSi normy — od prvnich dnll po narozeni drzela pevné hlavicku,
nelezla po ctyrech, jisty sed od Sesti mésicli, samostatnd chlize mezi jedendctym a
dvanactym mésicem - po Spickach, s oporou o nabytek od 8. mésice. Hruba i jemnd

motorika vZdy na Urovni véku.

o<
([@N3

e
Re¢ — nebroukala si, nezkousela slabikovat, rovnou zaéala mluvit jednotliva slova. Nadale se
fe¢ vyvijela dobre, velmi rychle méla obsahly slovnik, pro svdj vék plny i nezvyklych, popfr.
odbornych terminl. Predméty nechtéla popisovat slovné, ukazovala na né, mnohdy
navadéla prstem matky ¢i otce. KdyZ pozdéji popisovala, ne pravymi nazvy. Barvy tak byly
napfiklad pomerancova, jahtdkova, slunickova, travickova apod. Skvéla pamét, zvlasté
vizudlni.

Stanoveni diagndzy AS

V prosinci 2008 v APLA potvrzena dg. Aspergerliv syndrom, vyvojové odlisnosti v téchto

oblastech diagnosticky vyznamnych oblasti: ,schopnost navozovat adekvatni socialni
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kontakt, omezend slozka neverbdlni komunikace, v fe¢ovém projevu vazne pragmaticka
funkce komunikace a jazykovy cit. Adaptabilita sniZena, rigidita, ulpivavost.
Rozumové schopnosti ve sloZzce verbalni i v oblasti abstraktné vizudlniho mysleni v pasmu
nadpriméru. Motorickd dovednost v ramci normy.“ (Diagndzu stanovila odbornice v oblasti

PAS - klinicka psycholozka PhDr. Katefina Thorova, Ph.D.)

Dispenzarizace v dalSich ambulancich
V détstvi ¢etné alergie véetné potravinové nesnasenlivosti, atopicky ekzém, ¢asté laryngitidy,
astmatické projevy — stfidani klidovych a aktivnich stadii, dochazi do poradny.

Vedena na neurologii, avSak obtizna vysetfitelnost, nespoluprace, EEG nepfili$ validni.

10.3 Nutnost odborné psychiatrické péce a intenzivni péce klinického psychologa

Vyvoj obtizi:

Od cervence 2012 vedena na détské psychiatrii pro uUzkost, snadnéjsi unavitelnost,
roztfiSténou pozornost; medikovana. K psychiatricce nejdfive odmitavy postoj,
nespolupracovala, projevovala svoji nevuli stim, Ze musi podstupovat tato vysetfeni.
Psychiatricka vSak nenaléhala, nechavala Anne, at si hraje, jak chce, stejné tak i komunikuje a
snazila se proniknout do ,jejiho svéta“” skrze ji oblibené ¢innosti, zvyky, sladkosti ¢i témata.
To se také podafilo, navic psychiatricka se ze severnich Cech, kam za ni rodina dojizdéla,
premistila do Prahy, dostupnost je snazsi, cesty méné vycCerpavajici a prostredi kliniky
mnohem vice pfijemnéjsi. Anne tam nyni jezdi bez vétSich potizi, s psychiatrickou
komunikuje ve svych lepSich dnech az nadstandardné.

Z plGvodni potfeby resit medikaci hlavné Uzkost a roztfiSténou pozornost, se pridaly ¢asté
vykyvy nédlad s depresivhimi epizodami, hnévivé chovani, nesnasenlivost, snadnd
podrazdénost. Medikace se pribézné upravuje, poslednich pét mésici je beze zmén. Kladny

efekt ma nyni hlavné v oblasti pozornosti a spanku.

Jak vyplyva z psychologického vysetireni z ordinace détské psycholozky, se kterou rodina
spolupracuje od tfi let a k niZ Anne pravidelné dochazi:

,Dévidtko se zdkladni dg. Aspergeruv sy., intelektové schopnosti nerovnomérné rozloZeny,
verbdlni schopnosti v priméru, s omezenou kapacitou pracovni sluchové paméti, s deficitem

v oblasti pocetnich operaci, neverbdIni schopnosti v pdsmu nadpriiméru. Poruchy pozornosti,
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vybérovd motivace. V emocionalité aktudlné vyrazné selhdni adaptacnich mechanismd,
znaky emocniho pretiZeni, uzkostnd afektivni reaktivita, podrdZdénost, nizkd frustracni

tolerance.”

10.4 Soucasny stav

Anne je na pohled velmi pékné vypadajici dévéatko, hbité, socidlné zdatné. Na svij vék je
vys$si a pusobi starsSim dojmem. Nosi bryle, ma dlouhé vlasy, na kterych lpi, ale Udrzba jich ji
ani trochu nebavi. Do péti let v kontaktu pasivni, ustupujici, béhem kratkého obdobi
k rychlému rozvoji socidlnich dovednosti, aktivni. NedokaZe vSak rozeznat, zda je vhodné a
s kym komunikaci navazat, socidlni naivita, nezralost. Oslovuje vSechny v okruhu svych
rodicu, i kdyZz se neznaji. Pfi samostatné cesté naptiklad do Skoly vSak odmitne odpovédét i

pravodcéimu ve viaku.

Prudky vyvoj x nejistota

Poslednich cca 14 mésicl jakysi prudky vyvoj osobnosti, snazi se byt jesté vice svoji
osobnosti, byt co nejvice nezavisla v jistych oblastech, coz ostfe kontrastuje se zavislosti na
pomoci druhych v mnohdy pro oko nezavislého pozorovatele bandlnich zaleZitosti.

Lidé, ktefi ji znaji jiz vice let, popisuiji, jak je Sikovnd, jak je zodpovédna a kdyz dostane néjaky
ukol, Ze ho splni, Ze je na ni spolehnuti. Nejsou vSak schopni vidét za tim snahu vyhovét,
dosahnout cile, ktery byl stanovat a soucasné i Unavu, kterd z toho prameni, tenzi, ktera se
zvySuje a strach, aby bylo vSe v poradku, nebo jak toho dosahnout ...

Velkého pokroku dosadhla mezi stejné starymi nebo o néco malo mladsimi vrstevniky. Je
schopnd uz s nimi vydrzet a dokonce si s nimi hrat. Naucila se, Ze musi byt néjaky program,
aby byly schopni spolu néjaky cas vydrzet. A tak jejich ¢as spole€né straveny vypada tak, Ze
Anne vyuziva ukoll a her, které si predem pfipravila doma, nebo je nacerpala z détskych
Casopisll. Dokonce je schopna tyto déti zpacifikovat k néjakému ukolu — napf¥. ,,Anne, ohlidni,
aby méli kluci za 20 minut uklizeno” A Anne na to vétSinou opravdu dohlédne. Stejné tak,
jako ve hre hlida, aby se hralo fair play, aby bylo vSe podle pravidel, vSe jak se ma... Cena
takovéhoto ,hodného ditéte” je vsSak vysokda a nezfidka kdy konci vecernim afektem

pramenici z vyCerpani.
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Strategické napodobovani a prendseni nauc¢eného do realnych situaci

Mezi vrstevniky wvyuzivd strategii, pfi které spolecné cinnosti organizuje, aby témto
Cinnostem alespon ¢astecné porozuméla. Do spoleénych her projikuje hlavné hry, které se
naucila drive. Ve chvili, kdy se vSak déti od této Cinnosti odkloni ¢i ji pozméni, prestava
tomuto systému rozumét, je rozmrzeld a ukoncuje kontakt, v soukromi je z toho pak velmi
neklidnd (mnohdy jiZz v danou situaci), v pfipadé blizsich kamaradd i smutnd a dlouho nad
prozitou zkuSenosti pfemysli a zada vysvétleni, ,pro¢ to tak déti maji“. Ze socidlniho
kontaktu, byt ho mnohdy sama vyhleddava a ucastnik hovoru by mohl mit pocit, Ze je zatizena
predstavu zodpovédnosti za zdbavu a spokojenost ostatnich, je ztakového kontaktu

unavena, roztékand, neschopna plné zaméfit pozornost.

Afekty a jejich prevence

Sama vsak nerozpoznd, kdy je jiz unavena a pretizend a pokud, az tehdy, kdy je obvykle
pozdé situaci zmirnit, poskytnout dostate¢nou ulevu a opatieni a upada do afektl. Je nutné
jeji zamérenou pozornost, ¢as ve spolecnosti i dobu prace regulovat, coZ je pfinosem
v celkovém konceptu pfristupu, zvlasté psychického stavu, avsak mnohdy nelibé neseno ze
strany Anne — napfiklad pfi ukonceni hry s kamarady. Tuto nelibost demonstruje vzpurnym
chovanim vici rodi¢lm, s tendenci zesilovat projevy, aby dosahla svého cile. V pfipadé, Ze se
ji to vibec nedafi, impulzivné reaguje fyzicky — S$touchd, Stipe, odstrkuje. Toto fyzické
atakovani uplatiuje pouze smérem k rodicim ci nékterym blizkym lidem. Podobné fyzické
projevy, avsak ve vétsi intenzité se projevi pfi vystupriovani Gzkosti, kterou neumi ventilovat

a otadi ji smérem k rodi¢lim ¢i sebe ponizujicim chovanim.

Pfi pretiZzeni reaguje zminénymi afekty, které se od predskolniho véku trochu vyviji svoji
podobou. Vétsinou vsak k afektdm dochazi pfi pretizeni nebo pri konfrontaci s naroky
kazdodenniho fungovani — velmi ¢asto rano, kdy dochazi k jakémusi hozeni do spolecnosti,
kterému predchozi naroky typu hygiena, oblékani a jiné prvky. Mnohdy také k afektim
dochdzi po kontaktu s détmi, kdy se Anne velmi snaZi, dostdvd se vSak do tenze, ktera
obvykle povoli ve chvili, kdy uz je mimo kontakt s nimi, dfive pravidelné po odemceni
vchodovych dvefi byt( a vejiti dovnitf. V afektu nejdfive nastupuje plac, ktery sili v silny plac
a krik, nékdy beze slov, nékdy s nimi, at uz smysluplny ¢i ne. Neni schopna vnimat, co ji rika
okoli. Nékdy si sama v takovém stavu zaleze, lezi u toho na zemi. V poloviné prvni tfidy

zacalo dochazet k afektlim, ve kterych si zacala ublizovat, nejdfive se zacala silné skrabat, coz
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ji zGstalo nékdy i v dnesnich projevech, Stipat se, trhat si vlasy a poskozovat si kizi. Afekt
obvykle koncil placem, ktery byl poslechem patrny, Ze je to pla¢ nestastny. Teprve v tuto
chvili Slo k Anne pfistoupit, uchopit ji napfiklad do naruci, pohladit ji. Po afektu unavena a

pravidelné usnula.

Rozpor subjektivniho prozivani a pisobenim navenek

Z bézného kontaktu, pokud se zrovna Anne neocitne v kritické situaci, neni na prvni pohled
patrné, Ze by se jednalo o dité s PAS. PUsobi rozumné, rdda pom(ze — dospélym, promlouva
na témata v oblasti jejich zajm(, o kterych zvladne mluvit popisnym, ucelenym zplisobem,
umi zaujmout pozornost a pobavit kolektiv, potiZze ostatnich se snazi hned fesit, ma potrebu,
aby ji ostatni pfijali, vynakldadd tomu znacné Usili. Na urcité oblasti Zivota ma jiz predem
usporadané ndazory, napt. ve svém véku jiz ,vi“ jak to bude, ¢i spiSe nebude s jeji roli matky,
jaké dvé oblasti by mohly byt jejim zaméstnanim, jak ma vypadat to, ¢i ono ...

Pti hlubSim vhledu vsak je patrné, Ze mnoho ¢innosti nevykonava proto, Ze by ji bavily ¢i by
je opravdu rada vykondavala, nybrz z divodu, Ze tak se to m3, Ze byt navenek zabavi vSechny
ve spolec¢nosti, je z takového kontaktu velmi unavend a i presto, Ze puUsobi sebejisté a v

mnohém velmi samostatné, je Uzkostna a nejista.

Vyvoj socialniho kontaktu v materské Skole

Jiz vbrzkém véku se naucila strategickému napodobovani. Asi do svych ctyr let se
projevovala ve Skolce a prostredi vétsSiho mnozstvi lidi a zvlasté déti pasivné, nesnesla fyzicky
kontakt a utikala se vidy k rodi¢lim, idedlné do naruce, kde byla v bezpedi pfed malymi
yutoéniky”. Z naruce, zotcovych ramen, zvyvySenych ¢&i trochu vzdalenych mist od
centrdlniho déni a kumulace lidi, kde rdda sedavala, bedlivé a tiSe sledovala chovani svého
okoli a to v jakémkoli prostiedi, které pozdéji zacala doplriovat otdzkami a ve véku péti let
tyto naucené vzorce zacala prendSet do socidlniho kontaktu. Ndpodobu jako zpulsob
porozuméni a zaclenéni mezi vrstevniky stale vyuziva a stala se nejzasadnéjsim nastrojem
integrace. Rovnéz i vizualizace a strukturovany denni plan (nejdfive fotografie, pozdéji
piktogramy, nyni slovni zaznamy) se staly vyznamnymi v integracnim procesu i v procesu

uceni, rezimu, zvladani stresovych situaci apod.

Ulpivavost x chaos
Anne je ulpivavd na urcitych postupech, mé své ritudly, které nechce ménit, usporadani

pokojicku, Skolnich knih, hracek apod. ma sv(j fad, nemad rada, pokud ji ho nékdo porusi.
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Zménu, pokud je spojena s nékym nebo nécim oblibenym, snasi vcelku dobre. Uklidiiuje ji
vsak, pokud je na ni pfedem pfipravena a obezndmena s moznymi situacemi.

V poslednim roce neni schopnad si udrzet ve svém pokojicku poradek, tento jev je horsi ve
dny, které je ve Skole, je tedy moiné, Ze to pfimo souvisi s Unavou a ztratou energie.

Neporadek ji vSak uvadi do jeSté vétsi tenze a tim se prohlubuiji jeji obtize.
Skola a jeji vliv na obtize

S nastupem do Skoly vice Uzkostna, prvni rok Skoly zvladla s pomoci velmi vlidné, vstficné a
profesiondlné pripravené asistentky velmi dobte co se tyce socidlniho kontaktu, navyku na
$kolni systém apod. Unava se viak nedala vytésnit. Pfiddvaji se ¢etné strachy, nesnasenlivosti
a fobie — z vytahu, z pavouk( a drobného létajiciho hmyzu a z nesnadno identifikovatelnych
zvukl. Paniku u ni vytvareji neznamé fyzické stavy, zvlasté takové, které jsou spojeny
s bolesti nebo krvacenim, byt jen kapkou krve.

Od druhé tridy, zvlasté se zménou asistentky za jinou, nespolupracujici a absolutné
nevhodnou pro tuto pozici, se tyto potize prohlubuji, pfiddvd se deprivace a jesté vétsi
nesnasenlivost ke Skole. Vnima své spoluzaky vice nez v prvni tfidé, stéZuje si na zvuky,
pachy, barvy, mdlo mista ve tfidé. Jedinym zachytnym bodem do poloviny treti je pani
ucitelka. | ta vSak v poloviné prosince treti tfidy odchazi na materskou dovolenou a s tim

vrcholi Anneina nesnasenlivost ke Skole, ¢i spiSe nyni jiz nenavist.

10.4 Co Anne tési

Radost ji ¢ini manudlni Cinnosti, zvlasté vytvarné. Pfi APLA Praha navstévovala jiz
v predskolnim obdobi kreativni krouzek, nyni keramicky. Je také technicky zdatnéjsi, se svym
otcem, IT technikem, se spolec¢né pousti do rlznych malych projektd od instalace nového
hardware, pajeni kontakt(l, rozebrani PC na dilci ¢asti ¢i stahovani dat az po rlizné technicko-
femesiné cinnosti. S otcem také sdili vétSinu fyzickych aktivit, i kdyz k vétSiné téchto
fyzickych aktivit je pfivedla pravé maminka. Jednou do mésice jezdi s Aplou na vylety, ty ji

velmi tési a poskytuji ji zdroj radosti.

Rada jezdi na kole, ¢im dal vice tuto ¢innost vyhrazuje pouze pro otce, s jinymi lidmi tento
zdjem neprojevuje. Z fyzickych zajma je také top brusleni na in-line bruslich a lyzovani i
snowboard. K obéma cinnostem ji pfivedl|a jeji teta (nevlastni sestra otce), ktera se ji kazdou
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zimu v této oblasti velmi vénuje, zprostfedkovava ji prozitky spojené se zZivotem na horach a
z prostredi lyzarské Skoly. To umoZiuje zvlasté fakt, Ze je hlavni instruktorkou v jednom ze
zimnich horskych stfedisek. Toto prostredi je pro Anne velmi srde¢né a od chvile, kdy teploty
venku klesaji pod 15 stupnd, tési se jen a jen na zimu, na snih, na dny, které bude travit na
horach ve spolecnosti své tety, ve které ma silné psychické zazemi, ,tety Péti, kterd umi
vSechno a nejlépe lyZuje, jesté |épe neZ teta Misa, ale ta lyZuje také skoro tak dobfe” a od niz
velmi dobre zvlada pouceni i kritiku a taktéz véri jeji chvdle a ostatnich lidi s timto prostifedim
spojenych. Toto prostfedi a téSeni se na zimu a odjezd na hory je také vyznamnym
ukazatelem miry uzkosti. Propojil se zde totiz mechanismus, Ze ¢im vice je unavend, Uzkostna
a pretizend, tim vice touzi po horach, mistu, kde vSechny tradi¢ni ,musim“ a normy chovani
se zuzuji na ,sebeobsluzné musim“ a urcitého ¢asového ramce, i kdyZ ani ten neni nijak
stresujici. VétSinu dne ma Anne na hordch volného, jezdi na sjezdovce, prejizdi mezi
stfedisky, travi ¢as s jednotlivymi zaméstnanci lyZafské Skoly, obsluhy vlekl, pridava se do
lyZzarskych skolek pro déti, mGze si zvolit, s kym bude, jak dlouho, dobu odpocinku i fyzické
zatéze. Na lyZich se pohybuje zdatné, i kdyZz techniky pilovat se s ni moc nedafi. Ucila se
pouze do chvile, nez se naucila vramci svého hodnoceni dobfe lyZovat. Sjizdi vSechny

sjezdovky, véetné ¢erné — samozrejmeé s doprovodem. Neboji se.

V obdobi, kdy kon¢i zima a horska stfediska se uzaviraji, se pro zménu tési jen na prazdniny a
na konec srpna — na obdobi, kdy vétsinou rodina odjizdi na nékolik tydnt do Cerné Hory ke
Stredozemnimu mofi, kam zacala dojizdét plivodné ze zdravotnich - respiracnich divoda.
Zahy viak bylo obé&ma rodi¢lm jasné, ze téma hory a Cernd Hora jsou néjak kli¢ové, ve svété
Anne velmi dullezité, motivujici i stimulacni soucasné. Béinymi slovy by se v nékterych
pripadech chtélo az fict, Ze ,, dycha jen pro né“. Pro realizaci téchto akci by byla , ochotna se
vzdat i svych oblibenych hracek, vSech Barbie, (- ale Monsterhigh by si rdda nechala), penéz

v kasicce i vSech ostatnich vylet(l“ jak sama popisuje.

Pobyt v Cerné Hofte je viak pfes matcin handicap i fakt, Ze se nakazila pravé tam, pravé pro ni
jiz nemozny. Resit tedy nyni jak jet na tuto dovolenou je pro rodinu opravdovy ofisek, jak se
tak fikava. Anne na dovolené trva, mGzeme-li to tak fici, po ni¢em jiném tak netouzi, jak uz
bylo fe¢eno, v zimé hory, v [été Cernd Hora. Rodi¢e védi, Ze musi dceru pfipravovat na to, 7e
uz tam nebudou jezdit, Ze jsou véci, které nemohou trvat navidy. Aby ukoncéeni nebylo tak

rezolutni, jeden rok jel misto matky dédecek. Anne nevadilo, Ze nejede maminka, je pro ni
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prioritni, aby tam byla ona a tatinek, ktery ji zajistuje vSe, co potfebuje — prevoz, jidlo,
zabavu v mofi apod. a toho si je velmi védoma. Tento rok véak musi p¥ijmout, e Cerna Hora

jiz neprobéhne. Jak to dopadne, nevime, rodiné vSak mizeme prat jen to nejlepsi.

10.5 Edukacni anamnéza

10.5.1 Predskolni obdobi
Anne nastoupila do prvni tfidy ve Skolnim roce 2011/2012, bez odkladu (pozn. Anne

nastupovala v podstaté jiz v sedmi letech, pfi odkladu by nastupovala témér v osmi letech; je
narozena 22. zafi) Pfedtim navstévovala materskou Skolku — stacionar pro déti s respiracnim
onemocnénim, Skolku rodinnéjsiho typu, kterd integrovala dvé déti se specifickymi
potfebami.  JelikoZz maminka jiz od utlého détstvi pracovala svlastnim pracovnim
konceptem, ktery vytvofili spole¢né s psycholozkou, védoma si toho, Ze je dcerka méné
prizplsobiva, a Ze na zmény a pfijeti potfebuje delSi ¢asové obdobi, zacala s ni Skolku

navstévovat jiz od necelych Ctyr let.

Tento postup konzultovala s psycholoZkou, stejné tak, jako kazdé kroky v podpore integrace,

mozné zpUsoby motivace a jiné dalsi oblasti.

Postupné privyknuti si novému kolektivu a mistu

Prvni rok tfi dny v tydnu, pouze na 45minut. DelSi integrace nebyla ani mozna, Anne plakala,
nechdpala hry a Cinnosti déti, nechtéla se zapojovat. Maminka obvykle sedéla v Satné, aby
byla nablizku a predavala tak dcefi informaci, Ze je vSe v porfadku a Ze je nablizku. Tento
cyklus tfi dni a 45minut trval témér cely Skolni rok. Vyjimecné vydrzela az hodinu a pUl a to
vétsinou, kdyz déti byly na zahrddce a mohla mit vice prostoru pro sebe, aniz by ji do néj
nékdo vstupoval apod. V Satné maminka sedéla tfi mésice, nez mohla odejit, aniz by ji Anne

potfebovala jako zachytny bod a pak pfi néjakych stresovych obdobich, jako napfiklad po

vevys

DuleZité role asistentky, zkuSenosti

S pedagogy a personalem nebyla spoluprace pfilis uspokojiva, dokud Anne neméla oficialni
zpravu z APLA Praha, informaci o podezfeni na Aspergerlv syndrom nebraly ucitelky v potaz.
Ve tridé vSak puUsobila asistentka, plivodné pro socidlné znevyhodnéné déti, avsak v redlu
vSude tam, kde ji bylo tfeba. Ta s Anne navazala velmi dobry vztah, intuitivné ji vypomahala
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a doprovazela ji pfi ¢innostech. V kvétnu prvniho roku dochazky do MS byla Anne s jeji
pomoci schopnd zvladnout ve Skolce témér dvé hodiny. Pouze ale za predpokladu, Ze
asistentka byla v zaméstndni a méla ¢as s Anne byt. Pfichdzela po svacince (spolecné jidlo byl
silny stresovy faktor), kterou pojedla samostatné po svém pfichodu, v koutku sama
s asistentkou a to ji ddvalo vidy ¢as zorientovat se, shlédnout déni a porozumét. Odchazela

po spole¢ném obédé. Doma uléhala k odpolednimu spanku.

Po oficidlnim stanovisku APLA Praha a doporuceni nutnosti asistenta ziskala Anne
od dalsiho Skolniho roku, ve véku péti let, zmifiovanou asistentku pouze pro sebe a byla jiz
vedena jako integrovand. Do Skolky se zavedl zvlastni rezim, strukturalizace a vizualizace a
postupné se navySovala i doba, kterou Anne zvladla ve Skolce stravit. Maminka jiz tuto dobu
netravila v Satné. Ke konci druhého roku v pfedskolnim zafizeni Anne zvladla pobyvat 3-4
dny, max. 4hodiny. Béhem tohoto roku dosahla zna¢nych pokrokl. Navazala uzky vztah se
svoji asistentkou, bez které do Skolky, napf. v pfipadé nemoci, chodila nerada. Naucila se

vyjadfrovat svoji naklonnost fyzickym kontaktem, ktery od asistentky pojimala jako pochvalu.

Posledni, predskolni rok v MS, 2010/2011 v3ak pfines| personalni zmény a Anne byla i pfes
nesouhlas rodiny i asistentky pridélena asistentka jina. Bohuzel za cely Skolni rok nedoslo
k navazani pozitivniho vztahu, urdité jiz zvladnuté operace se staly opét obtiznymi a celkova
adaptabilita se zhorsila. Anne byla frustrovana zménou asistentky a jeji pfesun povaZovala za
jakysi nespravedlivy trest. Navysit dochazku na pét dni se nepodafilo, Anne se Uzkost zacala
vice projevovat somatizaci, zhorSily se astmatické i alergické potize, diky kterym pak byvaly
del$i pauzy v dochazce do MS. Planovaného cile nastavit co nejvice podobny systém jako ve

Skole, alespon ten Casovy, se tedy plné nepodafilo.

10.5.2 Nastup do skoly, prvni tfida
V soucasné dobé je Anne ve tietim roéniku FZS. Skolu si rodice zvolili z d@ivodu, Ze ve své

koncepci mé pfimo integraci nejen takovych zakd. Od zacatku je vedena jako integrovana
zakyné, asistentku vSak v potfebném mnozstvi hodin neziskala.

S psycholozkou zhodnotily, Ze nejlépe Anne funguje a zvlada, je-li zatizena jen ve tfech
dnech. Vyvstala obava, aby Anne nebyla pretizena, jelikoZ bylo jasné, s ¢im vSim se bude
muset potykat, cemu Celit, co pochopit a co vSe se naucit. Navic Skola neni Skolka, a jestlize
se nepodafi se Anne vhodné zaclenit a zapojit, mUze tu vyvstat problém, ktery by se

v nejhorsim pripadé mohl tdhnout celou zakladni skolu. A toho se chtéli vyvarovat. Zrovna
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tak jako somatizaci, kterou Anne utika, je-li jiz frustrovana prespfilis. Nej¢astéji dochazi ke
zhorseni jinak klidového astmatu, k hore¢kam, zanétdm priadusek a zhorSeni chronického
refluxu.

Prvni tfida je zaprah pro kazdé ditko, natoz pro takové.

Z tohoto duvodu psycholozka navrhla kombinovanou vyuku, ¢astecné ve Skole, ¢astecné

doma.

Prvni tfida

Pfes veskeré obavy se prvni rok i pres pocatecni potize, prevainé vzdélavaciho charakteru,
podatilo zvladnout, navic s vysvédéenim plnym samych jednicek, coz bylo dllezZité zvlasté
pro Anne. Pridélenad asistentka byla sama babic¢kou vnoucka s AS, a tudiz této problematice
dobfe rozuméla. Skolu pravidelné navitévovala a individudlni plan studia (IVP) pomahala
sestavit magistra z APLA Praha.

Po zkuSenostech z predskolniho vzdélavani a s pfihlédnutim ke specifickym potrebam
dévcatka a dobré spolupraci rodiny, byl navrzen kombinovany zpUsob vyuky. Od té doby
Anne dochdzela do Skoly tfi dny vtydnu (Utery aZ ctvrtek), a pondéli a patek se

vzdélavala systémem domadaciho vyucovani.

Individualni vzdélavaci plan

Pfed zahdjenim Skolni dochazky bylo provedeno psychologické vysetfeni pro ucely zjisténi

aktudlnich specifickych potfeb k individudlné vzdélavacimu planu. Ze zpravy vyplyva:
»Intelektové schopnosti divky jsou celkové v pdsmu pruméru s velkym rozptylem jednotlivych
schopnosti od pdsma podpriméru aZ k lehkému nadpruméru. Vykon je limitovdn vyraznymi
poruchami pozornosti. Silnou strdnkou jsou vizudlné abstraktni schopnosti, oslabené jsou
schopnosti vyZadujici pochopeni seriality ¢innosti, vykon je limitovdn omezenou kapacitou

verbdlni paméti.” (08/2011)

V IVP byly popsany problematické oblasti:

obtiZe s ¢asoprostorovou orientaci. Potfeba jasné védét, co se kdy, kde, jak a pro¢ bude dit;
snizena schopnost intuitivné spravné desifrovat vhodné zplsoby chovani a fidit se jimi.
Potfeba dodrZovani pravidel; snizenda schopnost odlisit podstatné od nepodstatného

(projevuje se vsocialni i kognitivni oblasti); snizena schopnost generalizace; doslovné
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chapani; motivace; citlivost na hluk, potfeba klidu, vétsi unavitelnost, porucha pozornosti;

deficity v komunikaci (verbalni i neverbalni).

Pro tyto oblasti pak byly doporuceny postupy a opatfeni, vytyéena kompetence asistentky
pedagoga a specifika v jednotlivych predmétech.

Asistentka velmi dobfe spolupracovala, intuitivné prizplsobovala opatfeni a situace
aktualnim potifebam. S Anne navazala velmi dobry, pratelsky vztah, méla dovoleno tykani,
jako pochvalu povaZovala Anne od asistentky obejmuti. | tento proces proSel postupnym
vyvojem, Anne védéla, Ze nemuUzZe automaticky své asistentce tykat a fyzicky kontakt musi
krotit, avSak trochu s tim bojovala. Tykani si a fyzicky kontakt pro ni predstavoval pfijeti a
moznost zahrnout asistentku do okruhu blizkych lidi. (S témi, se kterymi si netykdme, si preci
dlvérné véci nepovidame). Tuto oblast vyjadfovani si na zakladé matciny prosby v pocatku

vyjasnily, aby se tak Anne ani pani asistentka nedostdvaly do nepfijemnych situaci.

Pocatecni obtize se ¢tenim genetickou metodou

+ komentar matky

Zvlasté komplikovana pro Anne byla vyuka Ceského jazyka — hlaskovani, spojovani slabik,
Cteni. Ve Skole se CeStina vyucovala genetickou metodou, pro mnohé déti zpocatku tézsi.
Pismenka bez potizi rozeznavala vSechna, stejné tak i psala. Spojovat je v slovo pro ni byl
vSak proces velmi obtizny. Maminka se o tomto obdobi zminuje: , Bylo to nelehké zvidsté proto,
Ze Anne méla pocit, Ze selhdvd a velmi se bdla, aby neméla Spatné zndmky, hlidala i fakt, Ze nékteré
déti maji jednicek vice. Pani ucitelka i asistentka ji velmi pomdhaly, pouzZivaly predevsim pozitivni
motivaci a to, co se ji ze zacdtku nedafilo, hodnoceno neméla. Byl to kazdodenni tvrdy trénink, cestiny
i psychickych sil nds obou. Zapdijcila jsem si ze skoly i metodickou prirucku genetické metody, abych
Anne mohla pomoci co nejucelenéji. Prvni zlomem bylo, kdyZ se naucila z hldsek pozndvat slovo,
jakmile se to naucila, tak pak hidskovala tak rychle, Ze jsme ji i my ¢asto obtizné stihali. Tak to mivd,
Ze ji néco déla obtiZze a pak pro zménu, kdyZ si to osvoji, vystreli jak stfela strmé nahoru, od extrému
k extrému. Spojovat a &ist dobre celé slovo — které mélo 4 a vice pismenek zacala najednou v den, kdy
jsme byli navstivit Svagrovou, Anne tetu. Spolecné tam o tom mluvily, véetné toho, Ze teta ji tésila, Ze
kdyzZ se to ucila ona sama jako dité, méla s tim také potiZe. A kdyZ jsme byli na cesté domi a Anne
sledovala z auta veskeré déni, najednou zacala cist reklamy, hesla firem a my jsme byli uplné uZasli.
KaZdy den, i o prdazdnindch, jsme c¢teni trénovaly a myslim, Ze tento Skolni rok je ten obrovsky skok

velmi zndt, Anne ¢te velmi hezky, véetné otdzky, snaZi se kildst sprdvny duraz, a velmi se vénujeme
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tomu, aby propojovala pamét s ukonem, aby chdpala, o cem vilastné ¢te. Nyni uz mohu fici, Ze se ndm
to dafi.”

10.5.3 II. pololeti, zhorSeni psychického stavu

+ komentar matky

V druhém pololeti se jiz zacala projevovat znatelnd Unava a pokles vykonu a zapojeni se,
které bylo zfejmé spojeno i s akutnim zhorSenim zdravotniho stavu maminky, ktera do té
doby zajistovala témér veskeré potireby a Cinnosti, avsak na prelomu zimy musela byt na
sedm tydn( hospitalizovdna. V poslednich tfech mésicich Skoly byla jiz Anne velmi
vyéerpand, snadno podraiditelnd, afektivni, Uzkostnd. Spatné snasela hluk a kiik déti.
S tenzni touhou uspét a byt dobrou Zakyni feSila veSkeré dané ulohy a ukoly, které byly

dobrovolné, predkladala jako povinné a Ipéla na rychlém splnéni a pomoci od rodicu.

Prvni pololeti Anne vzhledem k nedobrym dopravnim podminkdm do skoly pfijizdéla
v 8.10hod, coZ bylo v mensim méritku handicapem, jelikoZz nezacinala stejné se viemi détmi,
ve vétSim méfitku vSak prinos, nemusela se tak vystavovat rannimu chaosu a hluku, ktery je
pred vyucovanim vsudypfitomny a naprosto pfirozeny, pro Anne vsak frustrujici. V druhé
poloviné roku vsak vlivem informace, ,,Ze nebude mit ve Skole kamardady, kdyz jezdi pozdé“ a
také vzhledem k situaci, kdy ji neopravnéné slovné osocila zastupujici ucitelka z jiné tfidy, Ze
pfichdzi pozdé do vyucovani a naslednému psychickému kolapsu, ktery pokracoval
somatizaci a deseti dny nemoci, se Anne zasekla a Uzkostné doZadovala jezdit vlakem
dfivéjsim, coz obnaselo vstavani v 5.15hod a byt od sedmi hodin v ranni druziné. | pres
velkou Unavu, nesnasenlivost ranniho vstavani a Casté afekty se ji nepodafilo presvédcit, aby
jezdila jako dfive. Informace ,méla by jezdit dfive, aby méla kamarady” se v ni napevno
zakotvila a jelikoz Anne chtéla byt dobrou Zakyni a délat co se m3a, aby bylo vSe v poradku,

trvala na dojizdéni.

Tento frustrujici stav pro celou rodinu nebyl nijak resitelny, jelikoz, kdyzZ se ji to neumoznilo,
uzkost byla tak velikd a psychicky stav se rychle horsil, Ze nezbyvalo nic jiného, nez to jiz do
konce roku preckat a snazit se ji maximalné ulevovat.

Do druziny dochazela podle potreby rodiny i podle svych zamér(, byla vsak snahou cas takto
strdveny co nejvice zkratit jako pfedchazeni afektlim, které nasledovaly pfi delSim pobytu ve

Skolni druziné ¢i mezi détmi.

-56 -



,V dubnu jsem vnimala jak je Anne velmi roztrZitd, unavend, jak je podrdZdénd. Podle toho jak
pristupovala ke svym jindy obvyklym Cinnostem, jak spatné spala a jak se chovala, pozndvala jsem, Ze
ji neni viibec dobre. Svij stav vSak neumi dobre popsat a tak maximdiné, tésné pred afektem, nam
zacne naddvat, kricet nebo plakat se slovy, Ze je unavend. Drive slovo unavend pouZivala i ve chvili,
kdy ji néco bolelo, méla strach Ci stesk. Bylo to heslo, které jsme se ucily pouZivat, nebude-li néco
v porddku. Pozdéji se zacala ucit vyuZivat vystihujici terminy, ale nerada to délala a déld. A pokud nevi
jak na to, tak to ani neprojevi a mnohdy ani nepfiznd, kdyz se ji zeptdm. Neustdle se s nécim
srovndvd, md pocit, Ze néco se néjak musi, stdle se divd ven, hledd normy. Ne vZdy vsak najde pro ni
dobré. A hlavné, je tézké pozménit ji urcité vnimdni néjaké skutecnosti, ve chvili, kdy je o nécem zaryté
presvédceni, nezméni toto presvédceni ani ji nejmilejsi Clovék i usvédcujici situace. Poznala jsem, Ze
to je néco, co jde “mimo ni“, neni to schopnd ovlddat a jen tak pfehodit myslenku. Na zacdtku kvétna
uZ jsem se modlila, aby byl konec skolniho roku, aby uZ byl konec povinnostem, vsemu, cemu je ve
skole vystavend, vSsemu, co je pro druhé prirozené a nevnimaji to, ale pro Anne to vsechno jsou tisice
dat a dil¢ich informaci, které musi zpracovdvat, néjak s nimi naklddat a jesté je pochopit. KdyZ
neékomu feknu, Ze Anne vadi napriklad néjaky pach tak, Ze je kvili tomu podrdZdénd jesté nékolik
hodin, Ze se tim ovlivni jeji pozornost, Ze uZ neni schopna se soustfedit na ukol, tak vidim pohledy,
které si mysli své. Ale tak to prosté je. Stejné jako to, Ze Anne vypadd na pohled jako témér
bezproblémové, navic jesté s vysokym sebevédomim, bystré, sikovné dité, bez ndznaku néjakych
uzkosti. Myslim, Ze vétsina rodici malych ,Aspikii” mnohdy nemd jiny ndstroj, kterym by mohla
nechdpajicimu okoli néco pfribliZit, neZ pravé zmifiovanou vétu — Tak to prosté je. Tézko se ve Skole i
jinych prostredich vysvétluje, jak to doopravdy je, kdyz nedrZite v ruce nic, ¢im by to slo demonstrovat.
Blizci lidé kolem nds uZ méli moZnost proZit mnohé krizové situace, ve skole se vsak Anne drZi zuby
nehty, s nasazenou maskou pohody a prejatymi ndroky, ve kterych chce tak moc obstdt. Ale tak to

prosté je. Klame télem.”

Afektové chovani
+ komentar matky

Uskalim téchto projevil a vkonetném disledku pro Anne ztéiujicim faktorem byla
skutecnost, Ze sva pravidelna zhrouceni, plac a jakékoliv emocni projevy si dovolila projevit
az doma. Dle slov maminky: ,,Jakmile jsme pfijely domd, otevrely jsme dvere a vyskytla se néjakd,
byt sebemensi povinnost, napf. vyzuti se, Anne vybuchla jak sopka v afekt, ktery od prvotniho vzteku a
podrdZdéni koncil dlouhym placem. Ve sSkole vsak o tom neméli ani ponéti, a kdyZ jsme jim to rikali,
dokonce i s psycholoZkou z APLA vysvétlovaly, jak tenhle princip funguje, ani ndm neveérili. VZdyt preci
vypadd tak v pohodé... To jsou chvile, kdy se mi vybavuji obecné uzivané frdze typu, Ze viedy také

nejsou vidét, apod. Rekla bych, Ze si mysleli, Ze moji snahou je poskytovat dcefi zbytec¢nou pozornost
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a privilegia. Jd zase nechdpala, Ze neni v jejich schopnostech pobrat, Ze bych dala nevim co za to,
abychom tohle nemuseli fesit, Anne byla béZné dité s béZnymi radostmi a trdpenimi a ne vycerpané
dité plné negativnich predstav a uzkosti, spoluutvarenych pravé ndroky ze skoly a z pfedstav zvenci o
tom, co by méla zvladat. Anne je dokdzala vZdy zachytit a ve snaze byt béznou Sikovnou holcickou je
plnit. A tak jsem jim jednoho dne nahrdla, jak takovy nds kazdodenni ranni afekt na téma skola, kdy
Anne % hodiny stridavé breci, kfici a sebezrariuje se, vypadd. Nebyl to krok, na ktery bych byla néjak
pysnd a délala ho rdada, ale citila jsem se zahnand do kouta a soucasné jsem citila zlobu. Na nékolik
mésici to docela pomohlo, uz bych to ale neudélala. Méla jsem pocit, jako kdyZ nds, nasi rodinu
zrazuju.

Nemohu si stéZovat na tridni pani ucitelku, protoZe byla velmi hodnd, ani na skvélou asistentkou,
avsak vSechny postupy a individuality apod. Fesila vychovnd poradkyné pro prvni stuper a tam to bylo
podstatné sloZitéjsi. Byla zrovna tak mild jako vétsina, ale jednoduse myslim, Ze prosté byla mimo, Ze
soudila jen podle toho, jak Anne piisobi ve skole a nic jiného pro ni nemohla byt pravda. Tento fakt, Ze
vypadala a vypadd, Ze jakoby vse zvlddd a nic se nedéje a pfitom proZivd znacny stres, ndm
komplikuje mnohé. A vsichni maji tendenci ji jesté naloZit, misto ulevit. Klame trojim zptsobem — je na
svij vék vyssi, je pomérné samostatnd a tak plsobi vyspélejsi, moudriejsi a posledni zminény fakt,
neprojevi Zadné ,,selhdni” a emoci s tim spojenou.”

10.5.4 Hodnoceni skolni i domaci vyuky

Hodnoceni je jak v prvni, tak v druhé tridé ciselné, stim, Ze v pfipadé potieby se pruiné
prejde na hodnoceni slovni. Ve skole ma nastaveny, vizualizovany rozvrh, sestaveny
z karticek — fotek jednotlivych ucéebnic daného predmétu a pfipojené malé fotky pani
ucitelky a asistentky, podle toho, v jaké hodiny ma asistentku k dispozici.

Jako nejvice obtizny predmét vnima cestinu, kterou by ,nejradéji vyhodila, spdlila nebo
nékomu dala”, ackoliv jej zvlada bez potizi, ma bohatou slovni zdsobu a oproti poéate¢nim
velkym potizim v prvni tfidé i velmi dobre ¢te. A obracené — s pocetnimi operacemi, které ji
objektivné délaji potize, matematikou, je spokojena nejvice. Z volnych predmétl ma velmi

rada vytvarnou vychovu.

Domaci Skola probihala velmi klidnym tempem, s Anne se maminka zamérovala hlavné na
problematické ¢asti a také na ty, které ji néjak zajimaly. K vyuce ¢asto vyuzivaly internet, kde
vidéla pfimé zndazornéni. Jako motivaci ¢i hodnoceni vyuzivaly samolepky ¢i razitka, ktera si

Anne vybrala sama v papirnictvi. V prvni tfidé byla domdaci Skola idedInim nastrojem vyuky.
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10.5.5 Druha trida

Nova asistentka a jeji vliv na Anne

Od pocatku Skolniho roku méla novou asistentku, ta pivodni musela ze zdravotnich d{vodu
Uplné ukoncit svoji ¢innost. Pro Anne to byla opét zména velmi zasadni a ani trochu vnimana
jako pozitivni, naopak silné negativni. Soucasna asistentka nebyla pfipravena ani
informovana jak s Anne pracovat, neprobéhlo predani si zkuSenosti mezi asistentkami a ta
stdvajici hledala informace u samotné Anne, coZ u ni vSak vzbuzovalo jesté markantné;si
dojem, Ze ,ta asistentka nic nevi a vsechno ji musim Ffikat”. Dochdzelo zde ke ztraté davéry
v asistentku a Anne se citila ve tfidé sama, nedobre. PGvodni asistentka ji dokazala pomoc se
zklidnit, pfemostit pozornost od stresovych faktor(i ve tfidé k jinym objektim a tim snizovala
i tenzi a podrazdéni. Takova spoluprace vsak s novou pani asistentkou jesté neprobéhla.

Bohuzel neprobéhla ani do konce Skolniho roku.

Podpora tfidni ucitelky
Zménou oproti prvni tfidé byla i vyména tfidy, za bohuzel mensi a tmavsi, prostor mezi
lavicemi je uzsi a dochazi tak Castéji ke konfliktim se spoluzdky. Dfive si Anne mohla jit

odpocinout na koberec za lavice, nyni takovou moZnost nema.

Druhy rok, zfejmé vzhledem kvyvoji i ke stavu ne zatim UspésSné spoluprace s novou
asistentkou byl velkym ptinosem a podporou pro Anne pani ucitelka, ktera se velmi snazila ji
vychazet vstfic, soucasné ji co nejlépe integrovat, podpofit i limitovat. Od prvni tfidy spolu

navazaly velmi dobry vztah, na kterém nyni Slo stavét.

Vhled tfidni ucitelky k vyvoji situaci i jeji hodnoceni

Podle pani ucitelky byla Anne ve druhé tfidé Sikovna, zvladala, snazila se. Chtéla se zapojit,
hlasila se, snazila se udélat vSe nejlépe. Pfi pisemném testu tfeba i nékolikrdt prepsala
pismenko, hlavné, aby bylo hezké. KdyZz byla brzy hotova s Ukoly, byla netrpéliva, davala
najevo nesouhlas s pomalym tempem ostatnich spoluzakd a tim nékdy vyrusovala, hlavné
vSak ztracela pozornost. BEhem zafi pry Anne dokdzala si poprvé fict, Ze ji néco nedéla dobre

(kontaktni hry v hodinach télocviku), coz pani ucitelka vnimala velmi pozitivné.

Podle pani ucitelky byl nejvétsi problém zrovna tak v tom, Ze Anne s asistentkou nenavazaly

ani trochu dobry vztah. Nejdfive byla Anne snaziva, pozdéji frustrovana a pak uz ztratila
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trpélivost a zacala byt vudi asistentce podrazdénd a drzejsi. Psala si papirky, na kterych
vylévala své nadavky smérem k asistentce. BohuZel se jeden dostal do rukou asistentky.
V obdobi, kdy byla maminka dlouhodobéji v nemocnici se situace ve skole vyhrotila, Anne
zaCala mit problémy s asistentkou uz vyhrocené a odmitla s ni spolupracovat. Kdyz to bylo
mozné, pani ucitelka vyménila situaci — ona pracovala s Anne, asistentka se tfidou. Avsak
toto neslo vidy. Tatinek si sjednal schizku s vychovnou poradkyni a feditelem Skoly, na
které chtél sjednat zménu asistentky. Pani ucitelka ho Sla podpofit. Schizky se zucastnilo
Sest lidi, pani asistentka se branila drzosti Anne a dolozila to papirkem, na kterém si Anne
psala své vylevy, a které se nemély dostat do cizich rukou. Vysledek schlizky nebyl nikterak
validni, snad jen, Ze bylo domluveno, Zze mozna bude lepsi, kdyz asistentka nebude s Anne
pracovat témér vlbec, jen, kdyZz si Anne sama fekne a Ze se asistentka bude vénovat
ostatnim détem ve ttidé, které jeji pomoc vyuziji. Pani ucitelka fekla, Ze se bude snazit Violce

vénovat pozornost, jak to jen pujde. A tak to zlistalo do konce druhé tridy.

Kontakty se spoluzdky

Ve tridé neméla blizsi kamarady, kladnéji mluvila pouze o dvou détech. Mnohem vice mluvila
o spoluzacich, se kterymi ma osobni problém, protoze jsou hlu¢ni, nedélaji, co by méli,
neposlouchali pani ucitelku. Pochopit, Ze i kdyZ se néco néjak ma, stejné to nebudou délat
Uplné vsichni, je pro Anne velmi naroc¢né. Zplsobuje to zmatek a otazky, které klade stale
dokola.

Do tfidy prestoupily dvé divky, obé o rok starsi, z jinych mést, ze zdravotnich divodu
ni zaopatfujici systém chovani, chtéla ji pomoci. Rikala, Ze ,vi jaké to je, kdy? je to pro ni,
v nové skole tézké”. Bohuzel, druha tfida, ponékud nestastna, zplsobila, Ze Anne jiz skole

vevs

zhorseni psychického stavu, snadnd Unava, deprivace, zachvaty vzteku.

10.5.6 Treti trida

Rodice i Anne pevné doufali, Ze ve treti tfidé Anne ziskd novou asistentku. Vysledek se
dozvédély az tyden pred zahdjenim Skolniho roku. Byl kladny. Spolecné jeli do Skoly,
seznamit se, povédét si dulezité nezbytnosti a vyridit formality. Anne byla rada, Ze ma novou
pani asistentku, ale nejvice ji zajimala a tésila pani ucitelka. Jinak se do $koly viibec netésila.
Rodice si vSimli nevysokého stupné téhotenstvi pani ucitelky a bylo jim jasné, co je brzy ceka,
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respektive Anne, ale potazmo je — zfejmé ta posledni, v tuto chvili nejhorsi véc, ktera se jim
mohla na Skolni pddé momentalné prihodit a tou je ztrata ucitelky, ktera byla momentainé
pro Anne jedinym zachytnym bodem. Pani ucitelka o tom nemluvila a rodic¢e se rozhodli o
tom néjakou dobu Anne nefici a postupné ji na to pfipravovat. Dozvédéli se, Ze maji ¢as do

Vanoc, pak uz pani ucitelka nastupuje na materskou dovolenou.

Prvni polovina treti tfidy tedy pro Anne nebyla nijak lehkou. Prvni asistentka dala vypovéd,
po ni nastoupila dalsi, ktera byla az moc iniciativni a svoji snahou plnit mnoZstvi nepovinnych
Ukoll Anne zavalovala jako vina tsunami. Ta pro zménu dostala vypovéd, jelikoZz i
samotnému panu fediteli vymyslela néjaké to mnozstvi ukolu, které by se hodilo splnit. Anne
po této dvojité zméné jiz upadla v jakousi apatii a funkci asistentky jiz ned(ivéfovala. Cim dal
vice si zacala délat véci po svém, upravovat si seSity po svém, trhat si z nich listy, Cist si

v hodinach apod. Jedinym bodem byla stdle zatim jesté pani ucitelka.

KdyZz uZ bfisko pani ucitelce rostlo tak, Ze ani Anne nemohla preslechnout, jak si o ném
spoluzdci ve tridé povidaji, svéfila se doma mamince, Ze asi pani ucitelka ¢ekd miminko. A tak
ji maminka vse vysvétlila, i jak dlouho jesté bude ve Skole. Pro Anne to byla velkd rana,
nedokdazala pochopit, Ze to neni tak, Ze by ji Skola vzala ucitelku, ale Ze se sama rozhodla mit
détatko. Kazdym dnem ze skoly chodila a fikala, Ze je to hrozné, Ze ji vezmou pani ucitelku.
V poloviné listopadu nastoupila nova asistentka a soucasné se predstavila i novad pani
ucitelka. S ohledem na Anne nova pani udlitelka chodila dva tydny pred vanocnimi
prazdninami do vyuky, takze ve tfidé byly obé, zapojovala se a vedla samostatné i nékteré

hodiny. To zfejmé napomohlo pomérné dobrému pfijeti ze strany Anne.

K velké ulevé rodicl je nova pani ucitelka velmi vstficnd, rozumi pedagogické problematice
poruch autistického spektra a prozatim dba doporuceni rodica.

Louceni s dosavadni pani ucitelkou bylo pro Anne bolavym momentem. Utésilo ji to, Ze pani
ucitelka do stejné Skoly chodi vyzvedavat jednou tydné svoji dcerku a Ze s ni promluvi par

vét, pohladi ji ve vlasech, obejme ji a na |éto se spolu domluvily na navstévu. To ji motivuje.

Sama Anne hodnoti skolu jako ,blbou a ten, kdo vymyslel povinnou dochdzku je hloupy”. Ma
rada domadci Skolu s maminkou a nejradéji by jen tu. KdyZ ma lepsi naladu priznava, ze
,kdyby ve tridé nebyly déti, nebo jenom Anicka a ucila by se jen s pani ucitelkou (avsak tou
ptivodni), Ze by se ji ve skole libilo vice”.
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Na uzemi skoly, i pres svou rozsahlost, se Anne pohybuje pomérné bez strachu, je schopna si
sama v jidelné zakoupit svacinu, donést dokumenty k panu fediteli i zajit na drobny ndkup do
papirnictvi na samé plidé Skoly. To je soucasné i motivujici prvek, kterého rodice hojné
vyuZivaji a ke kterému ma Anne az laskyplny vztah. Papirnictvi ji fascinuje, rdda si kupuje
drobnosti, zvyraznovace, nové obaly na knihy, samolepky apod. KdyzZ zvladne néjaky ukol
nebo tfeba dva Skolni dny, mZe si jit néco koupit. Tato motivace se osvédcila jako pomérné

fungujici a pfinosna.

Ve druhé tfidé absolvovala Anne se svoiji tfidou svoji prvni Skolu v pfirodé. Po celou dobu
pobytu méla Anne osobni asistentku, ktera externi formou vypomaha skole a kterou zajistila
tfidni pani ucitelka. Ackoliv tato asistentka byla Anne pfijata témér hned, pobyt byl naro¢ny
pro vSechny zucastnéné i pro samotné rodice, ktefi kazdy den travily hodné ¢asu na telefonu
s dcerkou ¢i asistentkou. Anne bylo tfeba vice medikovat a vSichni se shodli, Ze za takového
stavu Skola v pfirodé nemd prinos a Ze v dalsi tfidé se nebude jiz opakovat.

10.5.7 Skolni druZina

Prvni dva roky rovnéz Anne navstévovala urcitou mérou druZinu a Skolni jidelnu. Ve druhém
pololeti druhé ttidy vSak Anne do druziny jiz chodit témér nechtéla a rodice ji ani nenutili a

od treti tfidy odmitla chodit jak do druziny, tak na obédy.

Druzina pro ni byla sice v nékteré dny sice zajimavymi okamziky skrze zajmové krouzky, které
tam v odpoledni hodiny probihaji, ale vzhledem k tomu, Ze tam pobyvala jen nedlouhou
dobu nez ji jel vlak dom, bylo to malokdy a mnohem vice faktord bylo stresovych, hlavnim

byl ten, Ze na rozdil od vyucovani déti nebyly pro Anne dostatecné organizované.
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11. ZAJMOVE AKTIVITY

Od prvni tfidy Anne navstévovala zajmové aktivity. Rodice si byli védomi, Ze neni mozné, aby
navstévovala zajmové krouzky bez asistenta nebo takové, kde nejsou zamérené na déti
s PAS. Rozhodli se tedy s dcerkou dojizdét na tyto aktivity do Prahy vramci Cinnosti
pofadanych Aplou. V prvni tfidé tak Anne navstévovala kreativni krouzek. Byl to prvni takovy
kontakt a vzhledem ktomu, Ze jiz Skola byla stresem, rodi¢e zUstali pouze u jednoho
krouzku. Ten vedly dvé zaméstnankyné Aply, ku pomoci jim byla jesté asistentka, kterd
prejimala déti od rodic¢li a po celou dobu jim pomadhala, s ¢im bylo tfeba. Déti dochazelo
najednou maximalné Sest, zde tedy vychazi krdsny pocet jednoho dospélého na max. dvé
déti. Nikdy se nestalo, Ze by Anne odchazela v nedobrém ¢i zhorSeném psychickém stavu,

nez v jakém prichazela.

Ve tfidé druhé Anne dochdazela opét do zajmovych krouzk( od Aply a byly to jiz: misto
kreativniho krouzku keramika a nové 1x za meésic na vylet organizovany pro déti. Od
listopadu se s pomoci o0.s. Mdme otevieno, ktery skrze osobni asistenty pomahad integrovat
lidé s postizenim mezi zdravy kolektiv, podafilo Anne integrovat do Sokola na Praze 7, ve

kterém jsou velmi vstricni i k témto zplsoblm dochazky.

Ve treti tfidé se velmi liSilo prvni a druhé pololeti. V prvnim pololeti se témér nic nelisilo od
pololeti predchoziho, az na to, Ze v Sokole jiz neméla asistentku, tatinek divky myslel, Zze by
to méla zkusit bez ni, Ze tam stejné skoro jen pfihliZi, dle jeho slov. V druhém pololeti se
vsak Anne jiz Uplné zablokovala a do Sokola ji nikdo nedostal. Psychiatri¢ka otci poradila, at
se 0 to ani nesnazi a to samé psycholozka. Upozornila otce na to, Ze pro divku byl v Sokole
velky hluk, mnoho lidi, pokyny, u kterych si vzdy nebyla jist3, Ze jim dobte rozumi a dalsi jiné
stresové faktory, se kterymi se musela potykat. A Ze to, Ze neméla asistentku, je pravé ta
jistota, kterou v ni ztratila, jistota toho, Ze se na ni mlzZe kdykoli obratit a ona ji pomuze,
nebo potvrdi co slySela, vysvétli ji to apod. a zkratka bude jakymsi médiem mezi tou masou
lidi, ktera ji Cini nejistou. Celkové tato nastala situace byla velmi zajimava, protoze by se dalo
ocekavat, Ze otec, sam s Aspergerovym syndromem, zrovna tohle pochopi. A uz viibec ne to,

Ze to bude on, ktery dceru takovému stresu vystavi.

Dale nové pribyly krouzky, které nejsou poradané Aplou a to je oproti rokiim minulym velka
zména. Anne rozsifila sama svlij okruh plsobnosti a sama se chtéla zapojit i do jinych
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zajmovych cinnosti. Vybrala si, motivovana svou jedinou stdlou kamaradkou, literarné —
dramaticky krouzek v Zakladni umélecké Skole ve svém mésté.

V ramci spole¢ného budovani vztahu zacal otec s divkou spole¢né dochdzet na hodiny
klaviru. Oba tyto krouzky byly zpocatku pro Anne velmi tézké, dramaticky byl obzvlast
stresujici a mnohokrat je chtéla vzdat. Kvili dramatickému rodice mnohokrate volali uditeli,
aby zjistili, co je pravda, co neni, protoZze dcera na sebe kladla velky narok a co ucitel vyslovil
jako — nékdy bychom mohli, tim ona rozuméla - ted to musim udélat - a hroutila se z toho, ze
to nezvladne.

S Literarné dramatickym krouzkem bojovala az do dubna nez si pfivykla a prestala se tolik
trapit a klast na sebe takové naroky, na klaviru byl tento proces podstatné kratsi a to zfejmé
proto, Ze vyucujicim byla rodinnd zndma, na vyuce byla jen s otcem a probihala podstatné

kratsi dobu.

V druhém pololeti treti tfidy si Anne sama nasla v DDM, kde se vyucoval klavir i kreativni
krouzek, na ktery se chtéla pfihlasit, Ze by jej navstévovala misto Sokola. Rodi¢e nejdfive
odmitali, zdalo se jim, Ze jiz toho ma dostatecné, avsak, jestli by to mélo byt néco, co by ji
opravdu bavilo a socidlné by to zvladla, tak souhlasili. Krouzek navstévuje max. 6déti a
shodou okolnosti vSechny viceméné socidlné néjakym zplUsobem handicapované a spise
uzavienéjsi typy déti, coz je pro Anne nenadsilné misto, kde mlze povolit své obranné
mechanismy a neodchdazi tak vyCerpana a vypjata jako z ostatnich krouzkd, které

neorganizuje Apla.

Na prehledu zajmovych ¢innosti, respektive kde jsou konany a kym jsou poradany, je velmi
a dosahuje i urcitych pokrokl a v jakém prostredi se ji naopak spoustéji silné ochranné
mechanismy, nastupuje tenze a nasledné vycerpani, které ma jen kricek k néjakému afektu.
Uspéch v takovych krouZcich je pak naopak mnohdy za cenu zhor$eni stavu. Tim tedy lze
obecné fici, Zze prostfedi, které je prizplsobené ¢i nastavené na vnimani takovych déti je

vevys .

mnohem pratelstéjsi a v socidlnim Ciniteli Uspésnéjsi.
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12 rozhovor s matkou, DIAGNOSTIKA

Ptdm se maminky, co presné bylo popudem, nebo jak se to stalo, Ze se ocitli u psychologa?
Pfeci jen, vim, Ze Anne byla diagnostikovdna pomérné velmi brzy, coZ s touto diagndzou

nebyva aZ tak ¢asté. A navstévuji psychologa i dnes?

»Anne byla od narozeni netypické miminko. Hodné plakala, ne plakala, ale kficela, zvidsté
v pozdéjsich odpolednich a vecernich hodindch, nikdy ji neutéSilo, ani nepotésilo tésnéjsi
privinuti, spiSe naopak. Bdla se zvukd, rychlych pohybovych zmén. Jeji potieba spdnku byla
mnohem mensi, neZ by méla byt, navic Spatné usinala. Témér si nebroukala, vyloudit z ni
usmév bylo velmi obtizné, avsak byla velmi bystrd, oCicka ji tékala a jé védéla, Ze vsechno
vnimd a zpracovdvd. Byla velmi fixovand na mé a manZela, nebyla to ditko, které se nechd
pochovat od mnoha lidi apod. To jsem si ale jesté namlouvala, Ze je prosté jen osobnost nebo
odlisnd, ale jen v tomto obdobi, Ze brzy bude zase jind, navic ostatni maminky kolem mé mi
fikali, Ze své dité moc sleduji a pouZivali takové rady, at ji stréim do postylky a necham vyivat,
Ze se nauci. No, uz nikdy v Zivoté bych to nevyzkousela. Stejné tak babicky.

Kdyz ji bylo néco mdlo pres rok, mé vnitini tuseni jiZz ale bylo silnéjsi neZ namlouvani si
nepravd a utvrdilo se v chovdni mé dcerky. Obvykle déti vtomto obdobi jsou zvédavé na
ostatni takto staré déti, zkoumayji je, Sahaji na né. Ne tak u Anne. KdyZ vidéla, Ze k ndm prislo
néjaké takové dité, pobrala néjaké své hracky a peldsila s placem pryc, nékam, kam se dalo
schovat. Takové chovdni nemohlo byt naucené, protoZe ho nikde nevidéla a od nds ho jisté
shlédnout nemohla. Jeji panické zdchvaty z déti se stupnovaly. Ndavstévy détskych koutku se
nejdrive stavaly nocni mirou pro nds obé, aZ jsem setkdvdni s maminkami vzdala. Anne méla
¢im ddl vice svych drobnych ritudlti a uklidnovaly ji zajimavé cinnosti. Napriklad vydrZela
témeér hodinu sedét tatinkovi na ramenou a prstiky na rukou mu projizdét jeho husté oboci.

Jeji vyraz byl naprosto nepritomny, lec¢ Stastny.

Nékolik mésici jsem byla schopna vérit, Ze takové chovdni je mozZnd jakdsi deprivace
z nékolikadenniho odlouceni po porodu. Preci jen, chytré ¢asopisy pro budouci maminky jsou
plné chytrych rad a poznatku o tom, jak je duleZité aZ nezbytné, aby maminka s miminkem
byli po porodu hned spolu a co vse to znamend. A my jsme byly pét dni odloucené a vidély
jsme se jen jednou denné. SnaZila jsem se byt co nejvice vnimavéjsi matkou, abych tuto

ztratu néjak ,vynahradila® a moc jsem si prdala, aby dalsi alternativy, o kterych jsem
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uvazovala, nebyly pravdivé.

BohuZel, jak jsem se pozdéji dozvédéla od psycholoZky, odlouceni po porodu na vznik
autistické poruchy vliv nemd.

Svérila jsem se sama jedné psycholoZce s potiZzemi, se kterymi bojujeme a s odlisnostmi nasi
dcerky. Dodnes si pamatuji jeji slova: ,Hele, a neni ndhodou tvd dcerka tak trochu autistickd
a manZel tedy neni celé roky jen introvertni, ale zrovna tak autisticky??”
Musim rict, Ze v tu chvili, kdy jsem slysela takto poloZenou otdzku, kromé hrizy, kterd na mé
padla, zvldsté s uvédoménim si souvislosti manZelovo introvertnosti vs. autistické poruchy,
mi najednou doslo, Ze tomu vSechno opravdu nasvédcuje a Ze tomu zfejmé opravdu tak bude.

Jiz jsem si nic nenamlouvala, ani nevycitala, Ze by to mohlo byt mnou ¢i odlukou po porodu.

Pri trileté kontrole u détského lékare jsem poprosila o Zddanku k détské psycholozce a ke
konkrétni, kterd ndm byla doporucena. Lékar mi vymlouval, Ze na takové zdvéry je jesté brzy,
a Ze kdyby byla Anne autistickd, tak by se na néj ani nepodivala a nerikala by tolik slov, Ze az
ji bude deset, bude stejnd jako ostatni déti apod. Na doporuceni jsem trvala, a i kdyZ mi to

pfislo jako néjaka sportovni disciplina, kde je kdo z koho, ziskala jsem ho.

Psycholozka, kterd nds prijala do péce, byla velmi laskavd, energickd Zena s profesiondlnim
pristupem. Béhem nékolika ndvstév ndm potvrdila, Ze shleddvd, Ze se jednd o Aspergeriv
syndrom. Vzhledem k tomu vsak, Ze ji byly teprve tii roky, domluvily jsme se, Ze budeme
dochdzet na pravidelnd setkavdni, pfi kterych s Anne bude pracovat a bude sledovat jeji
vyvoj. Pokud se ani za 6-9 mésicu jeji podezieni nezméni, Ze Anne objedndme do Aply —
Asociace na pomoc lidem s autismem, kde jsou specidlné zaméreni nejen na diagnostiku.
A tak se také stalo. S Anne jsme jiZ od zacdtku zacali pracovat jako s ditkem, které mad
Aspergertv syndrom, do naseho Zivota pribyly piktogramy, denni rozvrhy v podobé obrdzkd Ci
fotografii, motivacni schéma, jasnéjsi postupy, strategie aj. a vSe fungovalo a Anne

uklidriovalo. Ja jsem sama sobé zacala s procesem prijeti, Ze mam odlisné ditko.

O devét mésicu ddl APLA Praha, konkrétné pani doktorka Thorovd, diagnozu Aspergeriv
syndrom potvrdila.

Nyni uZ to bylo oficidini a zacal proces pfijeti i celého naseho okoli ..

K détské psycholoZce, které jako prvni diagnostikovala Aspergertv syndrom, stdle dochdzime.

Anne k ni méla dlouhé roky silny vztah a myslim, Ze i psycholozka ji méla velmi rada. Sama to
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i fikala. Bylo to a stdle je misto, kde se uci mluvit o vécech, o kterych mluvit neumi, ale které
ji velmi trapi. Diasledkem byvad Casto somatizace nebo vznik novych fobii. Cilem je, aby méla
misto o kterém pochopi, Ze je pro ni a zmirnéni obtizi, které Anne mad jako tenze, fyzicky
neklid, roztristénd pozornost, mnohdy podrdzZdénost, smutek, depresivni chovdni ¢i hnévivé
jedndni k druhym, necitlivost a agrese vici rodicim. Také se uci byt v kontaktu s emocemi,

jak témi svymi, tak s emocemi ostatnich, umét druhé vnimat a ucit se predpoklddat.

Zkouseli jsme také dochdzet na rodinnou terapii k jiné terapeutce. Ackoliv ndm velmi
pomohla v nékolika konkrétnich krocich, museli jsme setkdvdni ukoncit, jelikoZ Anne si na ni
ani po 9 mésicich nezvykla, neméla ji rada a postojem téla i slovné ji to ddvala najevo.
Nesndsela to, Ze ji nabddd k otevifenému poviddni o tom, co ji vadi apod.

Rodinnd terapie byla prinosem predevsim pro otce, ktery s dcerkou v jistych oblastech velmi
bojuje. A& se maji velmi rddi a jsou na sebe velmi napoutdni, v urcitych oblastech jsou
rivalové a otec se projevuje naprosto shodné, jako dcerka. Byvaji to vétsinou drobnosti, které
vSak u dvou aspergerti drobnostmi vlastné nejsou. TakZe se vlastné velky asperger ucil, pro¢
maly asperger to md tak ¢i onak a pro¢ on, jakoZto velky by mél ustoupit, nebo v tom

pozmeénit.

V soucasnosti kromé psycholoZky (jednou za dva aZ tri tydny) dochdzime stdle i
k psychiatricce, v podobné frekvenci jednou aZ dvakrdt do mésice.

Po prvotni neviili Anne lékarku prijala, velmi pomohlo prestéhovadni Iékarky do jiného mésta a
hlavné objektu, ktery je lépe upraven a prizplsoben. Lékarka si Anne ziskala i tim, Ze si
pamatovala, co md rada a takové drobnosti ji na dalsi ndvstévy pripravovala, anizZ by ji nutila
do delsi konverzace. Postupné se doba, kterou Anne byla ochotnd ji vénovat, prodluzovala.
Nyni jiz Anne s lékarkou nemd problém, jen pokud jedeme v pro ni nevhodny den jako

napriklad v utery, kdy je ve skole vytvarka, tak ano, to neprijima nic.”

Anne ma problém s prijetim medikace, trvale nesouhlasi s Iéky, obtéZuje ji uzivat je a ma
pocit, Ze je to néco hrozného. Védomi, Ze mnoho déti i lidi, véetné jeji maminky léky také
uziva, ji ani trochu jeji nazor nezmékcuje. Problémy ma i s |éky obecné, dlouho trvalo, nez se
naucila polknout tabletku, naucila se to az v prvni tfidé, vétsi tablety neumi polykat dosud a
pfi potfebé uzivat antibiotika musi rodina resit uskali jedné velké tablety vs. vétSiho mnozstvi

mnohdy nevabné chutnajiciho sirupu.
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13 TADY A TED, MOMENTALNI VYVOJ, VYHLIDKY

Anne se nachazi u konce treti tfidy, jeji rezervoar sil je uz pod kritickou hladinou a tak jsou
prazdniny ji samou i rodinou touzebné vyhlizeny. Rodice pfemysli, zda vyuZiji moZnosti
odebrat Anne ze Skoly o mésic dfive, jako to obvykle vyuZivaji mnozi jini rodice. Zda se, ze
tfeti rok ma byt ndrocny pro Anne od zadatku aZz do samého konce. Jak uz bylo feceno, do
druhého pololeti vstupovala s novou tfidni pani ucitelkou. A jiz na zac¢atku kvétna, ve chuvili,
kdy se zacala upokojovat, a mohlo by se Fici, Ze situaci pfijala, se dozvédéla, Zze i nova pani
ucitelka je gravidni. BohuZel, zplisob, kterym se to dozvédéla, nebyl pro dité s AS vibec
vhodny a to opét utvrdilo pocit, Ze Skola a ucitelé jsou hrozni — dle jejiho subjektivniho
prozivani. Takovou zpravu by se méla dozvédét predevsim od samotné pani ucitelky a ne
podle toho, Ze nejdfive bude tfi tydny chodit dom( a fikat, Ze pani ucitelka ma néjaké vétsi
brisko a pak se dozvédét od spoluzacky, Ze jejich ucitelka je téhotna a také tam uz byla nova
ucitelka a to vdobé, kdy Anne méla domadci skolu, tedy v pondéli ¢i patek. At uz to bylo
mysleno ve smyslu toho Anne nekonfrontovat nebo jakémbkoliv jiném, dopadlo to naprosto
jinak.

Dalsim zatézkdvacim ukolem bude pro rodinu fakt, Ze pres neshody $koly, nemoc vychovné
poradkyné a mimoradné brzky termin pro uzavreni Zadosti, je jiz nyni jasné, Ze Anne nebude
mit v dalSim Skolnim roce minimalné dva mésice asistenta pedagoga. Budou navic doufat, zZe
v druhém kole fizeni uspéji s co nejvétsSim poétem hodin. Tak i tak je jasné, Ze i kdyzZ jej
pozdéji ziskaji, nebude to jiz stejny, jako dosud. Tento fakt se jesté rodice ani neodvazili

dcerce fici.

Co se tyce psychického stavu divky, jak vyplyva ze zprav klinického psychologa i détské
psychiatricky, rozvinula se Uzkostné depresivni symptomatika, panické ataky, velké a casté
vykyvy, propady nalad, podrazdénost. Medikovana, nedostatecna reakci, z tohoto dlvody
nasazeny i stabilizatory, po té Castecné zlepseni, pfedevsim v oblasti sebeagrese, agrese a

somatizace.

Momentdlné je velky rozdil mezi v pdsmu socidlniho vyvoje a psychického vyvoje, kdy se
muZe zdat, Ze ¢im lépe se orientuje v socialnim svété, je samostatnéjsi a schopnéjsi, tim je
jeji psychicky stav horsi. Tato dysbalance a na prvni zdani nesouvislost je naopak i pfimou

umérou toho, Ze ¢im vice rozumi socidlni komunikace a pronika do rliznych prostredi, tim
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vice narokl na sebe klade a je stresovana faktory, které sama ovlivnit nemuze a skrze jeji
handicap ji zkratka a jednoduSe vadi. To si vS8ak neumi jesté plné uvédomit, stejné jako si
jesté ani sama mnohdy neuvédomuje, Ze je unavend. Stejné tak to, Ze pronikd hloubéji do
rGznych prostfedi neznamend, Ze jim rozumi tak, jak jim ma byt rozuméno. Ovsem to se
rodice dozvi az podle néjakého stavu, ktery nastane a nebo nenastane.

Dalsi skutecnosti je, Ze ¢im vice Anne pronikd mezi vrstevniky a obecné do jakéhokoliv

kolektivu, uvédomuje si svoji odliSnost a negativné to proziva.

Potfeba regulace a stdlé rodicovské Ci jiné osobni asistence i ve chvili, kdy uz to neni zprvu
potieba je nyni zfejméjsi a pro divku velmi potifebna a spolu s nezbytnou (a PPP potvrzenou)
potfebou asistenta pedagoga, jsou spolecné s medikaci a psychoterapii jisté kroky v blizké
budoucnosti. Rodice jsou skvéle spolupracujici, jak vychazi i z nékolika lékarskych zprdv a da
se tedy predpokladat, Ze udélaji viechny kroky, které jsou v jejich moci, aby stav jejich dcery
se ddle nezhorsil, ale naopak lepsil. Tedy i pokracovani v dosavadni psychoterapii a

nastavené medikaci, spolec¢né traveni ¢asu apod.

Rodice si oba dost slibuji od nadchazejicich prazdnin, i kdyZz matka jiz ze zkuSenosti se drzi
trochu zpét. Vi, Ze si dcerka odpocine a pomlUze ji to, Ze odpadne velké mnoZstvi norem a
pravidel typu musis, nesmis a soucasné se nebude muset stykat s tak velkym mnoZstvim
osob, ale také vi, Ze na konci srpna jak kdyby celé prazdniny byly jen vikend, a Anne je témér

ve stejném rozpoloZeni jako pred nimi.

MozZnou a velmi pravdépodobnou zménou je také zména skoly. Zde hraje svoji vyznamnou
roli doprava a finance, jelikoz dojizdét do Prahy kazdy den chce také néjak zorganizovat, je to
casové i mentdlné, pro Anne, vice naro¢néjsi a vétsina napf. soukromych viceletych gymnazii
neni hrazeno. Matka zvazuje i kompletni domaci skolu, avSsak ma obavy, Ze by dcera preci
jen nebyla viibec mezi holky zaclenéna a Ze se pak mezi nikdy necitila dobfe, kdyz jim neda

ani sanci.
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14 VVYSLEDKY A ZAVERY SETREN(

Cilem vyzkumné casti bylo zachytit pfipadné zmény v psychickém vyvoji a projevy spojené se

Skolni dochazkou, dale také do Skolni druzZiny a do zadjmovych Cinnosti.

Soucasné vsak bylo také cilem zjistit, jestli se tato Zakyné v nékterych oblastech zhorsila, jaké

jsou priciny pfipadného zhorseni nebo naopak, proc¢ u ni doslo ke zlepSeni.

Dil¢im cilem bylo téz zjistit nakolik dochazka do Skolniho kolektivu a zajmového krouzku
ovliviiuje jeji afektivni chovani a zda se ona sama citi v téchto kolektivech spokojena /
Stastna.

Nastrojem pro ziskdni cennych dat byly jako zdroje pouzity dokumenty o ditéti (prevazné
psychologické a psychiatrické zpravy), zd¢astnéné pozorovani, dlouhodobé pozorovani, polo-
strukturovany rozhovor —interview a pisemny zaznam.

V konecném pohledu je tak zahrnuty i nazor rodicli, samotného objektu vyzkumu i nazor

z fad psychologl a pedagogu.

e Projevuji se Uzkostné chovani, popt. afekty vice v souvislosti s dochazkou do Skoly /

Skolni druziny?

Jak vyplyva z dokumentl psycholozky, rozhovor( s rodici i s tfidni uditelkou, je zfejmé, Ze
Uzkostné chovani se v chovani divky projevuje mnohem ¢asté&ji. Skolni druzinu v druhé tfidé
prestava navstévovat, mira stresovych faktoru je tam pro ni pfilis vysokd. Dochazi k rozvinuti
uzkostné depresivni poruchy (psychologicka zprava)

Ve skole se obvykle snazi vydrzet a zvladnout vSe co se ma, jelikoz chce byt kladné
hodnocena a ma potfebu mit vSe ,tak jak se ma“. Doma, v klidovém bezpeéném prostredi
vSak nashromazdénou uUzkost projevi, obvykle vSak uz v afekt. Afekty byvaji Casté také rano,
obzvlasté v uterni rdno, kdy ji zacina Skolni tyden a trvaji opravdu do ¢tvrtka, kdy je posledni
den Skoly. Ve dnech domaci Skoly se takové jednani nevyskytuje. Pfi domaci skole je Uzkost

zvysena tehdy, je-li uceni spojeno v ndvaznosti na pripravu k testu, ktery bude ve Skole apod.

e Projevuje se uUzkostné chovani, popr. afekty vice v souvislosti s dochazkou do

zdjmovych krouzka?
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Zajmové krouzky je tfeba rozdélit na ty, které divka navstévovala nejdfive — prvni dva roky,
soucasné také kromé ¢asového urceni jsou to krouzky zajistované a vedené Aplou Praha, na
které rodi¢e vidy Anne vezli. Pfi téchto krouZcich v prostfedi pratelské pro déti s PAS a
asistenci Anne neméla nikdy zadny problém, vidy se tam téSila, nikdy se nebala, dobre

komunikovala s vedoucimi, zvladla vse, co bylo obsahem konkrétnich hodin.

K urcéitym stfetim dochazelo, kdyz na keramice ptibyla divka s Rettovym syndromem a velmi
nevyzpytatelnym jednanim zpuUsobovala Anne naruseni poradku a programu hodin. Tento
fakt ji vSak vice rozciloval nez by ji zvySoval uzkost a nikdy nebyl dlivodem pro to, aby se na
pristé netésila, nebo se bala.

Tedy, pfi krouZcich vedenych Aplou se neobjevovala Zadna Uzkost, Zddné afekty.

Bézné zajmové krouzky, které Anne navstévuje z vlastniho popudu jiz tvofi rozmanitou
strukturu a také rozmanité pusobeni na psychicky stav. Navstévuje Literdrné — dramaticky

obor v ZUS, klavir v DDM a kreativni krouzek téz v DDM.

Literarné — dramaticky obor je pro Anne spojen s uréitym vykonem, porozuménim druhému
v jeho pokynech a tedy, zde jiz o uUzkosti. Tento krouzek se rozhodla navstévovat kvili své
jediné stalé kamaradce. Pravidelné bojuje s myslenkou vzdat jej. Dvakrat byla Anne v termin

krouzku najednou i nemocnd — zfejmé psychosomatika.

Klavir je pro Anne jiz o néco lehdi zalezZitosti, jelikoz jej navstévuje se svym otcem. Z pocatku,
kdy se Anne ucila zaklady a vypadalo to vSe slozité, méla velkou uUzkost a bdla se, Ze to
nezvladne. Lektorka jiz pfijala, Ze Anne musi mit vlastni tempo a motivaci. Od té doby se

situace zlepsila.

Kreativni krouzek je velmi mald skupinka klidnych déti, kde Anne exceluje svoji jemnou
motorikou a technikami, které se s maminkou a svoji asistentkou naudila. Navic se v této
oblasti velmi rdda rozviji. Tyto skutecnosti zfejmé zpuUsobuji, Ze na tomto krouzku se Anne

citi velmi dobre.

Ve vysledku tedy mlGzeme vidét, Ze v prostiedi, které je pratelské k jejim potfebdm a netrva
na vykonu, se Anne citi dobfe a Uzkosti se neprohlubuji ani nevytvareji. V souvislosti
s dochazenim do krouzkl vedenych Aplou se tedy Uzkost neobjevuje, pfi dochazeni do
béZnych krouzk( jiz k narlstu uzkostnych projevd dochazi. K afektivnimu chovani doslo
pouze v souvislosti s literarné — dramatickym oborem v ZUS.
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e Dosahla pokroku souvisejiciho se skolni dochazkou?

Ackoliv je Skolni dochazka velmi stresujicim az frustrujicim faktorem, prohloubila u Anne
samostatnost, formalni komunikativnost a upevnil $kolni navyky. Rovnéz doslo k pokroku
v schopnosti fesit konflikty a umét si fict, nebo alespori naznadit, kdyz ma problém a

potfebuje pomoc.
e Dosahla pokroku souvisejiciho se zajmovymi krouzky?

Zajmové krouzky ji doddvaji pocit, Ze néco umi, dosdhla tak skrze né urcitého zvyseni
sebevédomi, kterého bylo notné treba.

Nejvétsim pokrokem v této oblasti jsou pokroky v socidlni komunikaci, kdy se nenasilnou a
fizenou formou setkava se svymi vrstevniky a v bezpeéném prostredi se uci rozumét jejich
humoru, pronika do jejich osobnich odliSnosti, nenasilné komunikuje, bavi se, uci se
rozumet.

Zajmové krouzky téz rozvinuly jeji pfirozené schopnosti.
e (Citi se Anne ve Skole stastnd / spokojena?

Ne, neciti. Kdyby Skola neexistovala, pak by byla stastna, jak sama rikava. Spokojena je

nékdy, kdyz tfeba maji dvakrat za rok vytvarnou dilnu.
e Citi se Anne $tastna / spokojena v zajmovych krouZcich vedenych pod Aplou?

Ano, jednoznacné. Tato otazka byla umyslné formulovana jen na tyto krouzky, aby zjistila, jak

dllezité je pro dité samotné prostiedi, ve kterém je vSe nastaveno porozumét mu.

e Zhorsil se celkovy psychicky stav divky?

| pres rozvoj osobnosti, pokrok v socidlni oblasti se celkovy psychicky stav divky zhorsil.
Zakladni dg. Aspergerlv syndrom a sekundarni Uzkostné depresivni porucha nevypovida
pravé o stavu dobrém. Na zhorSeni psychického stavu divky mélo a ma velky vliv hlavné
velké mnozstvi narokd, se kterymi se musi potykat a ztézujici faktory, které zdravy jedinec
treba ani nevnima — hluk v mistnosti, Spatné svétlo, tikani hodin, apod. Divka navic trpi
Uzkosti i proto, jelikoz se velmi snazi vSe zvladnout, udélat vse tak jak se ma. TouZi zapadnout
do kolektivu, mit kamarady a tak se o to snazi nékdy i ne pro ni $tastné zvolenymi zp(soby.

To pak jen uzkost zvysuje.
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V celkovém stavu divky hraje svou roli i skute¢nost, Ze si neumi sama od sebe odpocinout, je
stdle ve stfehu. To zvySuje napéti a Uzkost. Dalsi vyznamnou roli ve zhorSeném psychickém
stavu je to, Ze se Anne stfidaji ¢asto asistentky a nyni i tfidni ucitelky, coz je pro dité s AS

dost zdsadni. Celkovy psychicky stav divky k dneSnimu dni nelze tedy oznacit jako optimalni.
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ZAVER

V praktické ¢asti bakalarské prace jsme mohli poznat divku Anne, jeji vyvoj od predskolniho
roku po treti tfidu, jeji snahu zapadnout do kolektivu, jeji Skolni pocatky, problematické
oblasti. Soucasné jsme odhalili i velmi dobry vztah tfidni ucitelky a Anne, ktery trval az do
jejiho odchodu na materskou dovolenou. Anne jeji odchod nesla velmi Spatné.

Poznali jsme, jak nedobfe na jeji psychicky stav i Skolni vysledky puUsobi castd zména

asistentek a nejistota zpisobena na skolnim Gzemi.

Nahlédli jsme vSak také do zcela jiné oblasti a to do oblasti zajmové ¢innosti, diky které jsme
zjistili, Ze v prostredi, které je bezpecné a nastavené pro déti s PAS, se Anne citi velmi dobre

a pUsobi v ném naprosto odlisné nez v prostiedi Skolnim. Objevili jsme kreativitu a tvarnost.

Béhem necelych ¢tyr let sledovani Anne prosla velkymi zménami, z dév¢atka se stala slecna
s pfirozenymi zajmy tomuto véku. Je to divka na prvni pohled jako ostatni déti. Je dokonce
velmi mila a vstficnd — co se tyka dospélych lidi. Nikdo by nepoznal, Ze ma urcity handicap.

Ovsem, pouze do situace, ve které by se to brzy projevilo.

Poslednim rokem prochazi vlastnim sebe pfijetim, jiz si plné uvédomuje svoji odliSnost a
bariéry s tim spojené. Rodi¢e se snaZi Anne nezatajovat a nekfivit vyznam jejiho handicapu,
snazi se vSak, aby Anne poznala i svoji vyjimecnost, mnohé schopnosti a dovednosti,
vnimani, které je vétSinové spolecnosti ,ukryté” ¢i jej neni schopna vibec podobnym
zplUsobem zaregistrovat a tyto handicapy a prednosti vhodné vyvazovat. Zda se, Ze udrzet
opravdu pevné hranice, (které tyto déti témér v kazdé oblasti narusuji a jejichZ neznalost a
nedodrzovani je pak jejich vyznamnym negativem pro uspésnou integraci), dasledné, avsak
s laskou a pfitom na strané druhé nabidnout velmi davérné, bezpecné a predevsim
neklamné zazemi je jednim z klich a potenciall, které umoznuji v praci stémito détmi
velkych posunt. Po této strance ma Anne opravdu velkou vyhodu a v nékterych oblastech je

jiz nyni ,do Zivota vybavend“ vice, nez mnozi jeji vrstevnici.

Jakoby vsak ruku v ruce s uspéchy v procesu socializace, se stejnou mérou zvySovaly jeji

uzkosti, fobie, strachy, nesnasenlivosti a celkové psychické vykyvy.

Dévcatko, na kterém podle zbézného pohledu neni ani patrné néjakych odliSnosti... | to je

vysledek intenzivni prace, ktery Ize hodnotit pozitivné a jisté pozitivni i je. Soucasné vsak se
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pravé na tomto misté otevird prostor pro opomenuti zakladni skutecnosti — zminéného
handicapu a k vytvareni narok, které svou tihou mohou pfrispét ¢i pfimo pfispivaji k zvySené

Uzkostnosti a jinych nezadoucich procesi. Tzv. dvoji handicap vysoce funkéniho autismu.

Ze vsech dostupnych datovych zdrojl je ziejmé, jak rodi¢e déti s PAS museji vynakladat
znané mnoiZstvi svych zdroji — vitdlnich, ¢asovych, financnich, ad., aby svému ditéti
umoznili co nejpfirozenéjsi vyvoj, vhodny kontakt v soc. prostfedi, zkuSenosti smérujici
k rozvoji, nikoli devalvaci, uspésny edukacni pribéh, integraci, rozvoj dovednosti, socialnich
navykl i porozuméni. Rodice pro své dité pini roli jakého si translatoru, jehoz pomoci se uci
orientovat, porozumét a zapojit se v socialnim prostredi, kterého jsou soucdsti. Takova role,

byt pro tyto rodice pfirozené vnimana, je vsak vcelku naroc¢na.

ZvysSovanim povédomi o poruchach autistického spektra v laickém prostredi, porozuménim
jejich specifik a kvalitnéjsi spolupraci nejen s pedagogy by tak v urcité mife mohlo byt velmi

pfinosné i pro né samotné.

Vyhled do vzdalenéjsi budoucnosti je pomérné rozlicny, neb se muiZe vyvijet stale timto
smérem, kdy kolektiv pro ni bude silnym stresorem a psychicky stav se bude nadale horsit, az
by ackoliv v jistych oblastech velmi samostatna a schopna, zlstavala vice ¢i méné zavisla na
pomoci rodi¢li a s nimi Zijici.

Ma vsak velké predpoklady, jestlize jeji celkovy mentalni vyvoj bude tak progresivni jako
dosud a psychickd oblast se alespon jiz nebude horsit, zit témér plnohodnotny Zivot ve svém
vlastnim byté jen vidy s nékym nablizku, na koho by se mohla obratit v pfipadé potreby.
Nutno znovu zdlraznit, Ze Anne je ve svém véku velmi samostatnd a oproti svym
vrstevnikim je vtéto oblasti velmi vpredu. Coz jen tento vyzor do budoucnosti velmi

posiluje.

A jelikoZ je tato divka velmi kreativni a schopnd i v jinych oblastech, je mozné doufat, Ze si
najde fungujici kompenzaéni mechanismy, které ji spoleéné jiz s veskerou zminovanou
oporou pomohou se témér naplno integrovat a zvladnout vSechny tézkosti, se kterymi se

jesté bude potykat.
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DISKUZE

V této casti prace bych chtéla poukazat na dllezZitost rodicovské role, na maminky, které
mnohdy vsemi moznymi silami a dokonce bych Fekla nékdy i nemoznymi, podnikaji vSechny
kroky, které jsou jen moziné, potfebné ¢i nutné k Uspésné integraci ditéte do kolektivu,
v jejich socializaci, edukaci.. Nemusim vSak zmifiovat jen takové ,opravdu podstatné” oblasti,
protozZe tyto maminky vynakladaji vSechny své sily kazdy den.

U ditéte s AS nevypadd minimalné sedm let Zivota ditéte jako u ostatnich maminek. Neznaji

klidné chvilky v kavarnach s détskym koutkem..

Rodi¢e vSak maji ponékud podprlimérnou a neocenénou roli, z vétsi ¢asti to jsou pravé
maminky. Jakmile nejsou drZiteli néjakého ztituld, jen mdlokdy je jim umoZnéno, se
napriklad v systému vzdélavani ditéte, metodicky zapojovat. Pfitom to jsou pravé ony, které
své ditko dobte znaji, a které vytvareji fungujici systémy a schémata, ktera stale aktualizuji a
zdokonaluji. Ve Skolkach i Skolach se jen malo zohlednuji informace a hlavné doporuceni od
rodicu, avsak ve chvili, kdy to samé doporuceni jim prijde od SPC, pfipadné od Iékare, uz je to
jiné. A to zde jesté musi byt predpoklad, Ze zaméstnanec SPC, se kterym probihalo Setfeni,
nehodnoti pouze podle jedné navstévy, ale divéruje také rodi¢lm, pripadné starsi Iékarské
dokumentaci. Rodic¢e déti a AS jsou tak proti své vili bojovniky témér na vSech oficidlnich
mistech i téch neoficialnich, kde pro zménu musi ¢asto Celit opovrzeni a vysvétlovat, Ze jejich
dité neni ,Silené nevychovany spratek”, kdyz si sousedovi dovolilo fict néco nevhodného ci

na néj vyplaznout jazyk.

Kdyby takové rodiny, poskytujici nezmérné mnozstvi trpélivosti a lasky, takto nefungovaly,
bylo by procento Uspésnosti vyvoje smérujiciho napt. k jejich osamostatfiovani, ¢i uspésné
socialni integrace, znacné nizsi. Nevznikaly by rlizné portaly a sdruZeni zamérené na pomoc
témto rodindm a pro strohé pragmatiky se v kone¢ném dusledku nabizi i fakt, Ze kdyby
nebylo takovych rodin, musela by znacna ¢ast penéz z verejnych prostredkl byt vynakladana
pravé na zajisténi komplexnich potieb pravé téchto déti, posléze pak jedincl s PAS. Jsou to
pravé rodice, ktefi se vSemi silami snazi, aby jejich déti nekoncily v Ustavnich zafizenich,
nepretrzité celé dny, jen s minimem volnych dni (mdlokdo chce hlidat dité s PAS a placené
asistence uz byvaji prepych, které si vétsina z nich nemlze dovolit) se jim vénuji, aby

prekonaly pokud mozZno vsechny prekdzky, se kterymi se setkdvaji, vétSinou ihned za
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uzemim domova. Zatim co vétSina ostatnich rodi¢d ma vyhlidky na klidné stafi, vnoucata a
teoretickou pomoc svych déti, tito rodi¢e se modli a doufaji, Ze jim Pan BUh dopreje
dlouhych let — ve zdravi a v dostatecné zajiSténosti, aby se mohli starat o své dité, které
vétSinou potrebuje jejich celoZivotni podporu, a ktefi se od détstvi snazi, aby se jejich
potomek zvladl jednou zapojit do plnohodnotného pracovniho procesu, ruku v ruce jdoucim
s efektivni orientaci v socialnich situacich a spole¢enského souZiti, jakozto pfedpokladem pro
Uspésny samostatny Zivot. Touto cestou bych chtéla vyjadrit dctu vSem rodi¢lim, ktefi se pro

své déti, déti s PAS, snazi byt opravdovymi rodici...
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