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Abstrakt

Narozeni ditte s €Zzkym postizenim z#ni dosavadni Zivot celé rodiny v mnoha
oblastech. Tématem prace jéegevsim, jakym zjsobem se rode vyrovnavaji se
samotnym faktem postizeni jejich &#, v jakych oblastech rodinného Zivota pagii
nejwtsi dopady, do jaké miry postiZzeni ovlivni jejickictilovné pistupy k dikti, co
usnadiuje zvladani z&fe spojené s péo di€ s postizenim, jakou roli hraje socialni
okoli. Prace je zadiiena na vyvoj a vychovu die s postizenim v rodéna specifika
vychovy ditte s poruchou autistického spektra, konki&mspergerovym syndromem.
Prace popisuje cely proces vyrovhavani se jednatiivélena rodiny s danou
diagndézou, od prvnich reakci na niep zmény v jejich kazdodennim Zivétaz po

vyrovnavani se s timto faktem.



Abstract

Birth of a child with heavy disabilities change® tturrent life of the whole family in
many ways. This work focuses primarily on how tlaeegmts cope with the very fact of
their child's disability, in what areas of familifel they feel the greatest impact, the
extent to which the disability affects child rea@yirpractices, what facilitates the
management burden associated with caring for @ ehith disabilities, and what role
social environment plays. This work deal with issoé birth of a child with disabilities
and ways of coping with this burden by parents fandily. | focus on the development
and education of children with disabilities in flaenily and the specifics of education of
a child with Autism, specifically of Asperger syodne.The aim is to show the whole
process in which individual family members dealhwnthe diagnosis, from the first

reaction to it, changes in their daily lives to ¢og to terms with this fact.
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Uvod

Aspergetiv syndrom je porucha, ktera znemajge svému nositeli Zit
plnohodnotny Zivot. Jako u ostatnich nemoci, tald existujeizna zavaznost tohoto
onemockni, od jednoduchych ffpadi, kde miZeme pozorovat pouze ¢které
symptomy, az po zavaznéripady, kdy dani jedinci jsou pinodkazani na sve
opatrovniky. Tato bakaidka prace se zaiffuje pra¢ na tuto poruchou a jeji vlivy na
rodinu jako celek a zaroiena jeji jednotliv&leny.

Prvni ¢ast se bude zabyvat teoretickymi poznatky z tétlastb Budou zde
vyswtleny zakladni pojmy, popsany jednotlivé poruchytissického spektra se
zamétenim na Aspergév syndrom, popsény ¢které zakladni vychovné metody,
uvedeny dopady na rodinu a jéjeny @i zjisteni této diagndzy a nasledlipri souziti
s osobou s timto postizenim. Zartvede budou iinformace tykajici se podpory ze
strany statu a jednotlivych socialnich instituci.

V druhécasti bakaléské prace se zaitim na praktickowast, v mém fipadt na
vlastni zkuSenosti s vychovou #é s timto postizenim, na realné dopady na rodinu
a jeji ¢leny. Budu se zde zabyvat svou vlastni rodinou kahr@iku zjiséni diagnozy
Aspergetiv syndrom u mého syna az do &asnosti. Budu porovnhavat zgse
teoretické poznatky s vlastnimi zkuSenostmi a pokuse takétendi priblizit, jaké to
ve skuténosti je, starat se avychovavatédg touto poruchou. Pouziji zde tedy
piipadovou studii, ktera je jednou z forem kvalitatho vyzkumu.

Cilem bakal&ské prace bude srovnani zisych teoretickych poznaiks mymi
vlastnimi zkuSenostmi. Zafiim se na srovnani, jak je v litersgupopsano, jak se
rodina smiuje a vyrovnava s diagnézou Aspeirigesyndrom u jednoho z jejiaHent,
jak toto zjiS€ni a Zivot s jedincem s timto postizeniméniio zakEhnuty systém jejich
dosavadniho Zivota a také jaké jsou dopené vychovné metody, s tim, jak cely tento
proces vypadal v mé rodinkdyz jsme zjistili tuto diagnézu u mého syna.

Problémem p psani této prace byl nedostatek knih #Zgnych gimo na
Aspergetiv syndrom. \étSina knih, ze kterych jsererpala, se zabyvala zdravotnim
postizenim jako takovym,ffpadré vSemi poruchami autistického spektraéldljsem
tedy zn&né¢ omezené mnozstvi zdigjze kterych jsem mohlgerpat.

Toto téma jsem si vybrala, protoZze mi je hodiizké a protoZze jsem se sama
chttla dozwdét vice teoretickych informaci z této oblasti. Také zajimalo, zda nas

piipad odpovida popsanym teoretickym pozaatkiebo zda jsou zdejake odliSnosti.
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|. TEORETICKA CAST

1. Zdravotni postizeni

Zdravotni postiZzeni Ize vymezit jako ztratu nebdkmzeni witého organového
systému. V jeho isledku dochazi k naruseni mnoha zakladnich furfkegtizeni se
neprojevuje pouze poruchouc¢itého organu, ale ma vliv i na vyvoj osobnosti a na
spole&ensky zivot daného jedince. Postizeni s sebfnadi utité znevyhodani -
handicap, se kterym se dan& osoba a jeji okoli wyusvnat.

Samotna postizeni se dafliddo dvou skupin:

e primarni postiZzeni — predstavuje postiZeni, které zatuge ve vyvoji normalnich
funkci (nap. zrakové nebo sluchové vnimani)

» sekundarni postizeni- vznikaji jako dsledek isobeni psychosocialnich fakior
které mohou byt mimo jiné Zgobeny primarnim postizenim.

Zdravotni postizeni Zsobené genetickou vybavou jedince se nazyva pastvrezené

(3,5%). Postizeni se ie objevit ale i v pibéhu vyvoje jedince, fipadré mize byt

nasledkem drazu nebo onem&chv pribéhu Zivota. Na tomto zaklgdmizeme tedy

rozliSovat dva druhy postiZeni:

* vrozené postizeni- nevyhodou vrozeného postizeni je omezéniwoji jedince,
které mu zabtauje ziskat stejné zkuSenosti jako ostatni. AvSéletp tohoto
handicapu je pro jedince jednodussi, ngleaucen se s nim szivat jiz ogtstvi.

e pozdéji ziskané postizeni— na rozdil od vrozeného postiZzeniegstavuje to
pozcji ziskané mnohem&Si psychické trauma, nebdana osoba si gdomuje,
co svym postizenim ztratila. Vyhodou vSak jsaivgSi zkuSenosti, které dana
osoba ziskala, a které ji nasledujici zivot s gesfim mohou uldit.

Vyvoj daného postizeni jeizny, rektera se mohou zlepSovat, jina zhorSovat anebo

stagnovat. Stanovenda diagnézauje i dalSi rozvoj postizeni a&kdy i pravé&podobnou

dobu tohoto rozvoje. (Vagnerova, 2008)
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2. Poruchy autistického spektra, rozdleni, znaky a symptomy

»2Autismus neni &co, co osoba ma, neni to Zadna ulita, ve kter&@opnost ugzrena.
Ve skaapce neni schované normalniedidutismus je zfsob byti. Autismus je
vSepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celyimanim, kazdym smyslem,
kazdou emoci. Autismus je gast existence. Osobnost se od autismwldadueda.”
Jim Sinclair

V ramci poruch autistického spektra naleznerte sinfiznou hloubkou postizeni,
¢emuz odpovidaji itzné zmisoby chovani a zvladani¢inych socialnich situaci.
Napiklad kvalita spoléenskéeho Zivota lidi s Aspergerovym syndromem jesaidt
nizsi, nebé jedinec s timto postizenim ma problémy s navazénidrzenim socialnich
kontakti.

Poruchami autistického spektra se rozumi vyvojowgughy, které se projevuji
pievazre ve 3 oblastech: socialni interakce a socialni ahgvkomunikace a aktivity
a zajmy (tzv. diagnosticka tridda). ¥kterych gipadech se @Zzeme setkat i s pojmem
.pervazivni (tj. vSe postihujici) vyvojové poruchyNutno podotknout, Ze vSechny tyto
poruchy maji hod& spol&nych rysi a velice ¢asto byva obtizné rozlisit, o kterou
poruchu se fesre jedna. (www.apla.cz)

Toto postiZzeni ma své znaky a symptomy, které sgyuji ve tech zakladnich
oblastech. V ramaocialniho chovanise niizeme setkat se dmi extrémnimi zgsoby
chovani. Prvni zjsob je charakteristicky tim, Ze seé&d#@nazi byt o saméta nema
zajem o socialni kontakt. Druhy igob je pravym opakem, kdy seé&ditaopak snazi
navazat kontakt s kymkoliv a neni schopné respektougité zasady zdravé
komunikace — naphledi druhému uené do @i nebo se ho dotyka. (Thorova, 2006)

Ret se u dti s autismem vyviji opozaé a také odlis& Postizeni v komunikaci
se miZze projevit nafiklad opakovanim slov veétg, neschopnost chapat abstraktni
pojmy neboie¢ bez intonace. ¥Sina dti, jejichZ re¢ se pl nevyvine, se ji snazi
nahradit jinym zpsobem, jako jsou gesta a mimika. Ta jsowahto dti casto velice
piehnana.

V oblastiaktivit si déti vytvéri opakujici se navyky a stereotypni vzorce chovani,
které jim zaji$uji pocit bezpei. Projevuje se to ndiklad placanim rukama, kolébanim
a ot&enim tla, verbalnimi stereotypy nebo grimasovanim. Klk&ige abnormalni
zantieni na Wity vzorec chovani nebo na rutinni chovani, na éderdti Ipi.
(Richman, 2006)
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» Détsky autismus

Diagnostikovat tuto poruchu je mozné v kazdéskuv Specifické znaky pro
détsky autismus se skem ditte meni, ntkteré projevy mohou zesilit, jiné naopak
zeslabit. Mezi zakladni znaky panagiklad: negimérené hodnoceni spaenskych
emanich situaci, nedostdtga odpo¥d’ na emoce jinych, snizen&izpisobivost
Vv jazykovém vyjadbvani nebo najklad rutinni chovani a stereotypni zajmy. (Thorova
2006)

Lidé postizeni touto poruchou pebuji po cely Zivot asistenci. Kvalita jejich
Zivota je znan¢ ovlivnéna odbornou p@é v détstvi a také vzélavacim programem, ve
kterem bylo di& umisgno. Nej&tSi problém maji v pozgsim wku dgti, které
nevyistaly u svych rodii, ale byly umisiny do Ustaw. (Thorova, 2006)

Co se t¢e zpisobu l€by, momentald neexistuje Zadna farmakologicka&hba,
ktera by dtsky autismus k&la. Jsou vSak léky, které umagi potlit dil¢i projevy,
jako jsou nafiklad hyperaktivita nebo agresivita. ldealnimagpbem je podpora
dalSiho rozvoje autistického &i¢ tak, Ze se zatfime na podporu Zadoucich prajev
a naopak na pottani €ch nezadouci. VyuZivaji se metody podavidni, pozitivnhiho
a negativniho posilovani.

(Vagnerova, 2008)

» Atypicky autismus (pervazivni vyvojova porucha nespcifikovand)

Tato diagnoza je stanovena v takovydipadech, kdy dané postizeni néspé
kritéria pro @tsky autismus ani jinou pervazivni vyvojovou poructAckoliv jsou
projevy obdobné, kvalitativnse liSi. (www.apla.cz)

Pfi této diagndze jsou typické problémy s navazaniomt&kti s vrstevniky
a @ilisna gecitlivélost na gkteré vigjsSi podréty. Celkow jsou socialni i komunikani

dovednosti na vysSi arovni &tdnemaji typické stereotypni zajmy. (Thorova, 2006

* Aspergeniv syndrom

D¢ti s Aspergerovym syndromem jsou debintelektoe vybavené, &které jsou
vyrazre nadané - naii se samycist, brzy rozeznavajtislice a pismena, cituji
z encyklopedii, hraji Sachy, maji vynikajici medekou pandt. Re¢ déti je milis
formalni a pipomina mluvu dosflych. Tyto dti myvaji problémy v chapani socialnich
situaci, obtiza se vZzivaji do mySleni a potitdruhych lidi. V komunikaci jsou
jednostrané zangrené, maji potize chapat humor, ironii, metaforydsdaku. Vychova

10



Vliv vychovy dite s Aspergerovym syndromem na Zivot ostatfiécti rodiny
Alena Muzikova

ditéte s Aspergerovym syndromem je obtizna, objevujyamjové poruchy chovani,
hyperaktivita, poruchy pozornosti, nedostate kontrola emoci. V dospivani mohou

trpét depresemi, maji sklony k sebepodhodnocovani. (vayia.cz)

* Rettiv syndrom

Do powdomi veejnosti se tento syndrom dostal ale az v roce 1R88,byl za
spoluprace &kolika swtovych odbornilt publikovan popis 35 Zen trpicich Rettovym
syndromem. SF¥ejnimi symptomy byly ztrata kognitivnich schopnpsporucha
koordinace pohylbba neschopnostélné vyuzivat ruce. (Thorova, 2006)

Jedna se o0 neurodegenerativni postizeni, kteréhpgspouze divi cast populace
a trpi ji 0,007% divek. Rateni vyvoj je normalni, avSak v obdobi mezi 6. a 12.
meésicem dochazi ke zpomaledstu hlavy a ndslednému ubytku ziskanych schopnosti.
(Vagnerova, 2008)

» Jiné pervazivni vyvojové poruchy
Jednd se o kategorii, kterd neni v EwrqpiliS vyuzivana, a kterd nenigsré

definovana. Obeensemiadime tyto typy &i:

- Diagnéza dti se neshoduje s diagnézoétského nebo atypického autismu, avsak
muzeme zde pozorovat poruchy v komunikaci, i ihv oblasti socializace.

- Do druhé skupinyfadime dti s poruchami fedstavivosti. Typicka je proén
neschopnost rozeznavat realitu od fantazie a z&eoxité téma, kterému se
intenzivre vénuji. Schopnost komunikace a socializace nenesakyzautismu.

Ackoliv tyto déti nejevi typické znaky autismu, gévyZzaduji obdobnou. Co sedsy

jejich vzdlani, v mnoha fipadech je pro & vhodrgjSi zaazeni do specialnich

programi pro dti s autismem. (Thorova, 2006)

» Jina dezintegratni porucha v détstvi (Helleriav syndrom)

Tuto poruchu poprvé popsal Theodor Heller v roc8l%tery pozoroval Sest
déti, u kterych doslo meztdtim actvrtym rokem k nastupwiké demence.

Symptomy jsou nasledujici: ewrd labilita, zachvaty vzteku, problémy se
spankem, agresivita, Uzkost, podr&iust, gehnané reakce na zvukové p&gn
hyperaktivita, dyskoordinace pohyba zvlastni neobratnd whe. NaruSeny jsou
I kognitivni schopnosti.

Tato porucha se e objevit mezi druhym a desatym rokem. ddsgji se
objevuje pra¥ mezi druhym aietim, kdy nahle dojde ke zhorSeni stavu v oblasti
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komunikace a socialnich dovednostiékly se mohou objevit ffiznaky typické pro
autismus. Stav sete zhorSovat postupmekolik mésial nebo je jeho zhorSeni nahlé.
Nasleduje obdobi stagnace, po kteréem se st@éernrochu zlepSit. Nikdy jiz vSak neni

dosazeno normalu. (Thorova, 2006)
2.1. Aspergefiv syndrom

"Abyste se stali vynikajicinedcem nebo skiym unelcem, musite mit alespmejaké
znaky Aspergerova syndromu, které vam umozni calpeeibd tohoto sta."
Hans Asperger

Prvnim ¢lovékem, ktery z#&al této poruSe &novat ¥tSi pozornost, byl Hans
Asperger, ktery u skupinyét, prevazié chlapd@, zatal pozorovat obdobné chovani
a specialni vzorce chovéni. Hlavniniizmaky byla neschopnost uif, neschopnost
navazat a udrzet sitqitelské vztahy, jednostranna konverzace betepwptodezvy,
intenzivni zajem o uité téma a neobratné pohyby. Jeho studie vSak yalsEsne
avice se s Aspergerovym syndromentaia pracovat az v 90. letech 20. stoleti.
(Attwood, 2005)

Kritéria pro Aspergeiv syndrom jsou nasleduijici:

» Kvalitativni naruSeni sociélni interakce - stejpy poruch jako u autismu

 Omezené, opakujici se stereotypniisgby chovani, zajmy a aktivity - jako
u autismu

» Poruchy v oblasti socidlniho a profesniho fungovam dalSich vyznamnych
Zivotnich situacich

* Neni opozdny vyvoj feci

* Intelekt je v normi, samoobsluzné dovednosti jsotinmiené ¥ku, stejr jako
adaptivni chovani a explorativni chovani motivovangavosti

* Nemotornost, ktera vSak neni podminkou diagnézlyo(dva, 2006)

Jak vyplyva z vySe uvedenéhotfizmaky nizeme pozorovat v socialnim chovani,
jazyku areci, zajmech a ritualech, a v kognici. Nutno vSak @#dout, Ze narozdil od

ostatnich poruch autistického spektra, jako jerikégul Rettiv syndrom, neni rozsah

psychického naruSeni tak velky. Jedinci sitSinou zachovavaji titou Urovei
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logického uvaZovani a jsou v jistémmischopni vést samostatny Zivot. Jak je uvedeno

vySe, kazdy jsme jiny a vSe se lisfigad od pipadu.

2.1.1. Sociélni chovani

Ackoliv jedinci trpici Aspergerovym syndromem nevylpzve WtSingé pripadi
zadné znamky fyzického postizeni, vellést spolénosti je povaZuje za divné a diva se
na r¢ skrz prsty. Mvodem je zvlaStni sociélni chovéani, které je typiokznakem
Aspergerova syndromu. Na ¥ije nerovnomirny psychicky vyvoj, ktery tyto jedince
postihuje. V ®kterych oblastech (n&p sexudlni vysgost) jsou tyto dti napred,

v nékterych naopak zaostavaji (socialni wlsgt). To pak zpsobuje, Ze pro ostatni
zdravé lidi vypadaji odligh

Co se tge hry s ostatnimi, #tSina dti s Aspergerovym syndromem preferuje
samotu. Nevyhledava speéteost jinych lidi, a pokud ano, jedna se o lidi \wyastarsi
nebo naopak mladSi. Je to z tohivadu, Ze tyto &i jsou zangiené na sebe a hra
s jinymi détmi by ¢asto znamenalafigpusobit se 8Bkomu jinému, chovat se jinak, nez
jsou zvyklé. Jsou ochotné si &kym hrat, ale jen do té doby, dokud druh& ditide
respektovat jejich pravidla a bude poskipinit, co se mu nakaze. Pokud se ditegge
a za&ne prosazovat sy nazor, di¢ s Aspergerovym syndromentgstane mit o hru
zdjem. Tyto dti tedy preferuji samotuipvybéru, zda se ztastnit kolektivni hry nebo
sedt nekde v klidu v kou¢, budou preferovat tichy kout, kde se moh@uaowat svym
zalibam.

Typickym znakem je pro énupfimnost za kazdé situace, kterou mnozi lidé
povazuji za nevychovanost. Jedinec s Aspergerowmadremem Bhem rozhovoru
klidn¢ zmini Kivé zuby svého kamarada a nechape, Ze tim druhétid nebo pivadi
do rozpak. Jelikoz jsou tito jedinci zra¢ impulzivni, nejsou schopni domyslet
dusledky svychkini a wtSinouteknou, co jim fijde prvni na jazyk. To vede k tomu, Ze
jsou ostatnimi lidmi povazovani za drzé a nevychév@ni si vSak &bec neugdomuji
své prolieSky atasto nad nimi nechapakrouti hlavou.

Z provedenych vyzkuivyplyva, Ze vnimani pojmup¥atelstvi’ i jeho samotna
realizace, prochaziékolika stadii. Sue Roffeyova se svymi kolegy réidd tento
proces daityt obdobi. Prvni obdobiifighazi, nez dé& nastoupi do Skoly. Ditse z&ina
zapojovat do hry, &i se, Zze #kdy je nutné s &ym spolupracovat nebo se &co
poctlit. Prestava byt tak sebéstiné a festava klast tak velkyidaz na své &ci. Mezi

patym a osmym rokem nastava dalSi stadium, kdy i&i zind uwdomovat
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vzajemnost fatelstvi. Zjifuje, Ze patelé si poméhaji a za kamaradda povaze@mo,
kdo jim v ripack potreby poniize, feba mu zaigci veéci do Skoly. V této fazi by se dit
meélo nauit zajimat se o svého kamarada apac poteby byt ochotné mu pomaoci.
Treti stadium nastavargd z&atkem dospivani, zahrnuje tedy obdobi mezi deviti
a finacti lety. V tomto ¥ku je kladen velky @raz na podobnost mezétehi, prateli se
stavaji @ti s obdobnymi zdjmy a nazory. V tomto obdobi jdedité nadit se \&fit
druhym a zéarowue byt pro druhé oporou,étl se také ti rozliSovat pocity a nalady
svych kamarail Posledni obdobi je obdobi dospivani. Velkou vopiatelstvi hraje
vzajemna dvéra a sdlovani €ch nejnitersjSich pocifi. Presto se ani v této fazi
nedokazi tyto &i Uplné otewit a gatelstvi se #tSinou odehrava na povrc}jsi rovirg.
Pokud se jim podanavazat dlouhodob&dtelstvi, kter&asem zanikne, byva to pré n
hluboka rana.

DalSi oblasti, ve které mivaji tito jedinci probkie oéni kontakt. Jak vyplyva
z provedenych vyzkufp ofni kontakt je B hovoru nedostatey a lidé
s Aspergerovym syndromem nevi, jak s nim maji sgr@gwvacovat. Také nechapou, ze
z «&i se da mnohé ¥yst o pocitech a naladiruhé osoby.

Neposledni oblasti, se kterou se lidé s Aspergenosyndromem potykaji je
oblast emoci a jejich vyjadtovani. Ur¢ité nemizeme tvrdit, Ze tito lidé nemaji zadné
city, a Ze se nezajimaji o druhé. Problémem vSaipisob, kterym tyto city davaiji,
respektive nedavaji najevo a neschopnost rozpe#yatstatnich. Jejich vlastni mimika
je mnohdy omezena agigt nico z tv&e druhého také neumiegi a gesty umi dat
piiméieng najevo, jak se citi, ale pokud bylire i téla nekoho jiného vydedukovat,
jaké ma pocity, budou ztraceni. Pro rlicchto cti tedy plati, Ze'ec téla, ton hlasu
i mimika musi byt hodq pirehnané, aby si toho jejich ratolest vSimla.

Obecre plati, Ze zdrave ai maji ucity cit pro socialni situace dokazi
odhadnout, co je v dané chvili vhodné a co naomgkipustné. Bti s Aspergerovym
syndromem vSak tento cit nemaji a jedinyispb, jak se zorientovat ve sp&gaskych

situacich a vhodhreagovat, je vSe natrénovat a &itse.

2.1.2. Jazyk &ec
Témet u 50% dti s Aspergerovym syndromem dochazi k ogoZdnu vyvoji
reci. PrestoZze v @i letech hovei vétSina z nich plynule, neustale zdéetvavaji

napadné charakteristiky typické pe&apro tyto dti. Problémem byva odhadnout

14



Vliv vychovy dite s Aspergerovym syndromem na Zivot ostatfiécti rodiny
Alena Muzikova

spravny vyznam slov a také neobvykly torjzpuk nebo rytmus hlasu. Aby byla
naplréna tato diagnostick& poloZzka, musi pre gitatit alespé tii z téchto giznaki:

e opozdny recovy Vyvoj

* na prvni dojem hyperkorektni jazykovy projev
» pedantsky fistup kieci

* neobvyklé frazovani, atypickyipobiciiec

* nedostaténé porozumini, mylné chipani ditych sdleni

Typickym znakemfiefi u jedindi s Aspergerovym syndromem j@oslovné
chapéanivseho, co je jim sdleno. Pokud rodi pozada své dito "parddny hrnecaje”,
nesmi se divit, kdyZ¢aj dostane v opravdu fEném hrnci. Problémy maji
I s pochopenim obraznych vyja&hi jako nap: ,Netahej n&¢ za nos®, ,Dokazal by
zabijet pohledem* nebo ,Mluvila zlomenym hlasem®...

Velky problém maji tito jedinci pouzivanimiefi ve spravném kontextu. Je pro
né naprosto normalni, skt nékomu doteci a za&it mluvit o jiném tématu nebo
nagiklad uprosted rozhovoru s ¢&kym Uplré téma zmdnit. To je casto zfisobeno
nepochopenim, kdy se druhfJovék nevyjadi presré a jedinec s Aspergerovym
syndromem ragji piejde k Uplg jinému tématu, protoZe nevi, jak ma spraxgagovat.

V obdobi dospivani se wkterych jedind miZzeme setkat s tim, Ze &eou az
piiliS prehnar dbéat na sfj slovni projev, ktery tak ziskavaiphnag forméalni podobu.
Totéz plati i pro vnimarieci. Jako piklad |ze uvést otce, ktery sveho syna pozadal, aby
ve firmé vynesl koSe. Po chvili Sel praci zkontrolovat igtidj Ze byla vynesena pouze
cast kos. Kdyz se svého syna dotazal, preevynesl i ty zbylé, odiil, Ze se nejedna
o koSe, ale o pro&mé odpadkové kosiky. Je samgmé, Ze takovytofiistupéasto vede
ke sporu obou stran, protoZe si vzaj€gmarozumi.

DalSim projevem poruchijeci miuze bytsamomluva Jedinci s Aspergerovym
syndromem maji ve zvyku uvazovat nahlas, coZ jeneSdi spokénosti projevem
duSevni nerovnovahy. Jakmile ditastoupi do Skoly, &o by si byt wdomo, Ze své
mysSlenky si ma nechavat pro sebe, avSakchtd dti jsou hlasité mysSlenky typickée

i ve wku, kdy se éekava, Ze nic takoveheldt nebudou.

2.1.3. Zajmy a ritudly
Typickymi vlastnostmi lidi s Aspergerovym syndromen jejich Ipeni na

rituadlech a opakujicich sgnnostech, steghjako jednostranné zatieni se na witou
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oblast z4jmu. Pokud se damjovék hluboce zajima o auta, vyhledava jakoukoliv
piilezitost, aby mohl f&jit k tomuto tématu a poté je k nezastaveni, dakedbpovi
vSe, co chil fict. Nezajem z druhé strany ho nezajima nebo hdapec Aktivié
vyhledava informace o daném tématu, ab§ ko nejpodrobgsi informace. Jeho
znalosti jsowasto az encyklopedické a mnoho lidi pgonema pochopeni. Naskyta se

7%

otazka, jaké jsouifiny téchto vyhragnych zajnii. Mize jich byt gkolik:

* podniceni konverzace

Pro lidi s Aspergerovym syndromem je typické,casto nejsou schopni vést kvalitni
konverzaci. Nejsou schopriist z feCi téla a casto se citi v rozhovoru ztraceni.
Zachranou je prodpiejit ke znamému tématu, ve kterém se vyznaji, Rievi, jak se

vyjadiovat.

» dokazani inteligence

Podrobny popis svého zajmu a pouzivani odbornyakesfy které s nim souvisi,
dodava &mto lidem pocit dlezitosti a jakési nadzenosti. To vSak izeme zpozorovat
i ujinych lidi, ktgi se vyznaji v gjaké oblasti a uzivanim odbornych zéjree snazi

zajistit si urité postaveni.

* nastoleniadu a pravidelnosti

Pro jedince s Aspergerovym syndromem jgedity fad, ktery pro & ve s¥té chaosu
piedstavuje jakési zazemi, jistotu. Je tedy typizikeépokud se odeo zajimaji, snazi se
I zde zavést uity systém arad. Napiklad si piSi své poznatky do tabulky, régi

informace do kategorii apod.

» prilezitost k odpginku

Stejre jako u zdravych lidi, tak i u lidi s Aspergerovysyndromem pedstavuje
vénovani se jejich zalthodpainek. U €chto lidi jde ale také o to, Ze si v danou chuvili
mohou vSe organizovat sami a na chvili se mohowsbprod pro & hektického

okolniho s¥ta.

» ¢innost ginaSejici radost

Pro lidi s Aspergerovym syndromem je také typickéni na utitém fadu, tedy

dodrzovani pedem stanovenéh@asového rozvrhu. Rogk dti by se tomutdadu neli

prizptsobit a snaZit se jej dodrZzovat, opak totizétedh vyvolava stres a pocit Uzkosti.

Je to pro & zpasob, jak nastolittad v neustale se dnicim s¥té, maji se na co
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spolehnout a maji alespajakou jistotu. Proto jsou proéntdd a pravidelnost tak

dulezité.

2.1.4. Kognice

Nejprve by bylo vhodné upsnit, co vlasth kognice je. Jedna se o proces
samotného mysleni a zar@veem spada ideni, pandt’ a gredstavivost.

Jak jiz bylo uvedeno vyse, jedinci s Aspergerovyndsomem maji problém se
zpracovanim informaci od druhych, tim je mysleno, jak zachazet s jejfigfslenkami
a pocity. Neuwdomuji si, Zze mohou lehce¢koho urazit nebo na druhou stranu,
omluvou vSe napravit. Z tohaidodu tito lidéc¢asto preferujicteni encyklopedii f&d
beletrii. Jsou zde obsazena fakta a nejsou zdesgapiy vztahy mezi lidmi nebo
dokonce jejich pocity, které jsou pro tyto jedirad®izre pochopitelné. Akoliv secasto
stane, ze spra¥rnpochopi pocity druhych, mnohdy nevi, jak nareagovat nebo si to
uvédomi az pilis pozck.

V souwasném sité se \tSinou inteligence posuzuje podleesslovni zasoby
a faktickych znalosti. Véthto dvou ohledech tito lidé vynikaji, a proto jseasto
povazovani za genialni. Kazdop&drokud dojde na provedeni ostatnich inteligpgoh
testi, vétSinou se prokaze, Ze pokulhavaji v oblastech pomdai textu nebo nagklad
pochopeni absurdnich situaci. TakZze tvrzeni, Ze g@nialni, neni Upthpresné, ale
jsem geswdcena, Ze v &kterych oblastech jsou svymigobem genialni.

V oblastipaméti se mohou chlubit velikou kapacitoGasto si pamatuji zazitky
z velmi raného &ku, které jsou opravdu obdivuhodné. Jsou detasitchopni popsat
danou situaci, za#iuji se samazjmé na popis fakticky 0déj nez na popis podcit
Fotograficka part, kterou jsou mnohdy nadani, jimasto usnatlje studium
a v kombinaci s preciznimi faktickymi udalostmiys&asto neporazitelnymi soupee
znalostnich hrach.

S vySe uvedenym souvisi i pruznasysleni, se kterou mivaiji tito jedinaiasto
problémy. \&tSinou maji nalinkovany jeden @gob uvaZzovani a jednani a odmitaji ho
zmenit. To vede k tomu, Ze ani z opakovanych chyb egoi a opakuji je ptad
dokola. Projevuje se to i v zarytych nazorech, &teengéni a také maji problém
pripustit, Ze by se mylili.

| u kti s Aspergerovym syndromem pracuj@ntazie, avSak trochu jinym
zpusobem. V pedstavach &i secasto odehravaji scéfe které dti nékde vidtly, od
nékoho okoukaly. Pokud si budou hratjakou pohadku, budouigsré napodobovat
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zpasob, kterym jim pohadkuékdo vypral. Obvyklym jevem je zawteni se spiSe na
piedntty a jejich podrobny popis, nez na lidské bytosjejich pribéhy. Ackoliv ma
kazdé dit sve fantazie, jetdezité dbat na to, aby bylo schopné odliSit jejciitini s\t
od toho skuténého, ve kterém Zziji a také dat pozor, aby se seuachylovalo pilis
casto.

S fotografickou pati, ktera je jiz vySe zmima, souvisvizualni mysSleni které
jedinci s Aspergerovym syndromem vyuZivaji. Je pkgednoduché zapamatovat si
véci skute&ne, které mohou vid. Jsou také velice by$ta vSimaji si detail které by
druzi pehlédli. Naopak &ci abstraktni jim dlaji problémy a musi j€asto s B¢im
srovnavat, aby si je dokazaliguistavit nebo si je vybauvit.

DalSimi projevy Aspergerova syndromu je fikjad citlivost smysl. Mnoho
jedinail prehnar reaguje na &aké zvuky nebo zjsoby dotyku avSak maji snizeny
prah bolesti. Velké procento lidi s timto syndromike trpi pohybovou neobratnostni,
uvadi se, Ze se jedna o0 50% - 90%. (Attwood, 2005)
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3. Rodina di#te s postizenim a pijimani diagnozy

.Nikdy mi nedavej to, co chci, nybrz to, co feiiuji*

Antoine de Saint-Exupéry

Vztah rodiu k jejich digti se buduje jegtdlouhou dobu f&d jeho pichodem na
swt. Planuji si spokny Zivot s digtem a maji i Wwité predstavy o jeho budoucim
vyvoji (vzdélani, kariéra, rodinny Zivot atd.). Jakmile se v3aklicim narodi dit
s poruchou, @A uz jakoukoliv, jejich cely Zivot se obrati o 18a°predstavy o jejich
Zivote s dittem i o zivot jeho samotného se rozpadnou. (Thorova, 2006)

U rodi¢u jsou ¢asté pocity méfttennosti, které vznikaji z pocitu neschopnosti
zplodit zdravého potomka. K jejich sebehodnocenitiapiva ani postoj vejnosti,
ktery je jest horSi, pokud dé trpi psychickym postizenim, které neni patrné naip
pohled. Budoucnost celé rodiny je nejasna. Bodi uddomuji, Ze jejich di nikdy
nebude zdravé, a Ze kvalita jeho nasledujicihotdidiky tomu bude mnohem mensi,
nez kvalita Zivota jeho zdravych vrstevinikDiky malé informovanosti byvaji jejich
budouci pedstavy znén¢ pesimistické, coz jejich psychickému stavu takprogpiva.
(Vagnerova, 2004)

3.1. Role rodiny

Jak tvrdi E. Erikson, vyvoj osobnosti se odviji lmdlogickych, spol&éenskych,
kulturnich a historickych faktér které ovlivauji vyvoj ¢lovéka. V ramci Zivota jedince
navrhl Erikson osm vyvojovych stadii, kterd jsouamdkterizovana ditym typem
druhé a jejich gekonani znamena novou silu gioveka a fist jeho ega. Naopak pokud
konflikt vyfeSen neni, dané stadium je opéndts pocitem mémennosti, coZ iive

negativié ovlivnit cely vyvoj jedince. (www.rudolfkohouteldn.c2)

Jak jiz bylo uvedeno vySe, vyvoj kazdého jedinceoydivnén mnoha faktory.
Velké mnozstvi z nich fZe ovlivnit samotna rodina dte. Kazda rodina funguje

urcitym zpisobem, v ramci kterého pini tyto funkce:

o z&lereni jedince do rodinné struktury (poskytuje pociusalezitosti, ovliviuje
osobni identitu, smysl| a z&eni Zivota)

» ekonomicka podpora (zafidvani zakladnich i rozvojovych geb)
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p&e, vychova, socializace (umage fyzicky, psychicky, socialni a duchovni
vyvoj céti i dosglych, zprostedkuje socialni hodnoty a normy)
ochrana zranitelnychleni (mladych, nemocnych, handicapovanych, stagjaa

ostatnich gjak zavislych aj.) (Sobotkové, 2007)

Helus (2001) povazuje za zakladni funkce roding:ty

Uspokojovani zakladni, primarni peby ditte v ranych stadiich jeho Zivota.
Dulezité je kladné citové rozpoloZzeni @@, které vznikd uspokojovanim jeho
potreb, jako je nafiklad poteba bezp#, pravidelny Zivotni rytmus nebo laska.
Poteba organickéiinalezitosti ditte. Tim se chipe peba domova, pteba mit
"svého c¢loveéka" (otce, matku) a inalezet mu. Uspokojovani této peba je
zakladem pro vytv&ni zakladni socialni jistoty a vytteni powdomi, Ze dit pati
mezi ostatni lidi.

Rodina vytvdi ditéti prostor pro jeho aktivni projev, seberealizacs@tinnost
s druhymi.

Rodina uvadi dédo vztahu k ¥cem rodinného vybaveniimz ho «&i vnimat jeho
hodnotu a dle ni s timto vybavenim také zachazeénsti rodiny se také vlenu;ji
jeho osobni &ci, se kterymi se poji aité radosti, ale i tkoly a moznosti.

Rodina utuje prvop@ateini prozitek sebe sama jako chlapce/divky.

Rodina pedava ditti vzory a giklady.

Rodina v ditti zaklada, upesuje a dale rozviji &domi povinnosti, zodpa@anosti,
ohleduplnosti a Ucty jakosteho samazjmého.

Rodina umo#uje digti pochopeni mezigenafaich vztali a tim snadi pochopit
jednani a chapani lidizného ¥ku.

Prostednictvim rodinnych fislusniki a pgratel navozuje rodina @ti predstavu
0 SWte.

Rodina je uteistém v situacich Zivotni bezradnosti, kdy poskyttlgnim moznost

SWfit se a pozadat o radu.

Rodina pedstavuje pro ditzakladni Zivotni prostdi, nejen Ze ho obklopuje, ale

také se do & promitd. Odrazi se v charakteristikach jeho pgyahjeho vlastnostech

iv jeho jednani. Na zakladhodnot, které jsou dii vStépovany, se na sebe diva,

hodnoti samo sebe i ostatni. Z jeho chovani lzengipzaka je rodinna moralka, jaké

jsou jeji cile, zajmy a hodnoty. (Helus, 2001)
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Mnoho rodin, kterym se narodi &i$ poruchou, tuto z& nezvladne a rozhodne
se umistit dit do Ustavni p&. AvSak vyznam rodiny pro vyvoj dfe a pro pipravu na
jeho fungovani v dosjosti je nepopiratelny a Zzadna Ustavnicepého nenahradi.
Duvodi je hned gkolik. Hlavré v prvnich ngsicich Zivota je dlezité, aby se o dit
starala jedna osoba, ktera ho bude milovat, bugdionzat jeho patby a bude mu
neustale k dispozici. Dle Eriksona je prvni rokatas ditte obdobim, kdy se vytvia
duvéra nebo naopak nédéra v sebe samotného a v ostatni. Vijitvée vazba meazi
ditétem a rodiem, ktera je Sablonou pro vSechny dalSi vztahylkoeé vnimani sita.
Toto pouto také sikhovliviiuje osobnost dite.

V prvnich Sesti issicich Zivota se dituci. Pokud je vSe v ddku a ma dostatek
zdravé rodiovské lasky, dé& je zvidavé a socialni, pokud ale wgta v prosedi
détskeho domova nebo jiného Ustavu, j& dftiSe Uzkostné a ostrazité. Je thspeno
tim, Ze se zde ¥taji vychovatelé a kazdy z nich ma k&dijiny piistup, tedy i jinak
reaguje na jeho piby. Pro dit je pak €Zké vnimat prosedi jako pedvidatelné
a tudiz jako bezpmé a patelske.

DalSi vyvoj ditte snefuje k tomu, aby se nailb davérovat lidem. K tomu vSak
potrebuje jednohd@lovéka, ke kterému by se mohldgipoutat a vytveit si s nim Uzkou
vazbu. Nic takového, ale bohuzZel neni mozné, po&ulitt umistno do Ustavni pe.

Kazdé di¢ potrebuje ¥dét, kam paiti a kym vlasti je. A pra¢ zde je zapdebi
funkéni rodina, ktera za ditem stoji a podporuje ho. Pokud jeédimistno do ustavni
p&e, M4 ¥tSinou pocit méécennosti a nejistoty. Negatnikam, coZ se negati¥n
odrazi na jeho seb&die a dalSim vyvoji.

(http://issuu.com/usmevakodar/docs/mosty4/9

3.2. Obdobi po sdleni diagnozy

Psychologicka problematika postizeni se netykd p@sného dite, ale
bezprostedre také jeho vlastni rodiny. Proces vyrovnani se m@ sharakteristicky
priabéh, ktery ucele& popsala Elisabeth Kibler-Ross (1975). V prvni féadice
pocituji poc¢atecni (inicialni) Sok, ktery je silnou emini, a tedy iracionalni, reakci na
sckleni informace o postizeni jejich &i¢. Rodée se ocitaji tvd v tva naprosto
nea:ekavané realit prozivaji deziluze a hluboké zklamani. Redaz zoufale hledaji
odpowd’ na otazku: ,Pro praw nase dit?" S timto Sokem je spojen pocit ztraty. Ztraty

dokonalého déte, ztraty nagje a siii S nim spojené.
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DalSi etapou byv@opieni skut&nosti, rodée vSe vnimaji jako omyl: ,To neni
mozné, to neriize byt pravda!®, ,Musi existovat moznostco, teba Iék, ktery finese
zasadni obrat“. Jde o obranou reakci, kterd& ma ikenegipustit si to. Rodie
v kiecovité nadji hledaji odborniky, ktd by jim dali giiznivéjSi zpravu.

Faze smlouvani je situaci, kdy se mohou rd&ei v zoufalstvi fklonit
k esoterickym fistupim, které slibuji okamzité vyé&ni nebo zaujimaji ndbozenské
postoje - snazi se smlouvat s Bohem.

Tato etapa je poté vystiana stadienagrese respektive zlobou. Rogk obviuji
sami sebe¢asto i jeden druhého, nebo pak svou zlobu obraztireotnicky personal.
Agrese jecasto naniena i proti I1ék#, ktery diagnézu stanovil. RatB vnimaji celou
situaci jako nespravedinost proti nim, a tak sesrjazi eliminovat tim, Ze dldji
nespravedlnost jinour@dnEtem agrese vSakime byt i samotné dits postizenim.

Agresecasto vyusti do stadidepresea Uzkosti, kdy rodie zpravidla zasadhne
hluboky smutek, spolu s pocitem viny a naprostékthami. Vyjimkou neni ani
sebeobwviovani: ,ja jsem to wité n¢jak zavinil/a“, ,ukité jsem rgco uctlal/a Spatg”.
Pocity selhani mohou vyustit ve stud za své div tendenci se stranit spatesti a tim
se sociala izolovat. Je to obdobi, kdy uz r@dinejsou schopni ani @&, ktery by jim
piinesl Glevu. Maji pocit, Ze je vSe a navzdy ztracehéto situaci se hovbjako
o zlomové krizi, kdy je zaptebi vést tzv. zapas proti &meni. Je dlezité zodpowdét
otazky typu ,co vSe je doopravdy ztraceno?“ a \gitlhledat ,pevnou §du pod
nohama“ uprosed trosek nenapéného @éekavani a postupny navrat do sgeleského
Zivota.

Na stadium deprese navazuje f&geovnani se kdy postups ustupuji deprese,
Gzkosti a nagti. AZ posléze néasleduje stadiuakceptace kdy se rodie vyrovnaji
s tim, Ze maji dét s postizenim, ifijmou je takové, jaké je a hledaji dostuge&eni do
budoucnosti. Rode vyhledavaji kontakty s jinymi rodlj ktefi jsou ve stejné situaci,
a z&nou se otevirat . (Jankovsky 2006)

Ne kazdy vSak dojde k fazi akceptaceidd dojit k odmitani dite. Pokud di
odmita jeden z rodii, ¢asgji otec, nebyva situace pro rodinu lehka a perspekt
vétSinou vede k rozpadu rodiny. Jestlize se nevyrpwtmto faktem oba rode, maji
zpravidla tendenci umistit jej do izzeni socialni p&e. Druhym extrémem je zaujeti
piesiiliS ochranitelského postoje ve snaze ,uchranit dit vSeho zlého* a tim padem
ho izolovat od spolenského okoli. Po#émné castym nespravnym postojem je rezignace

na vychovu a rozvoj dite a zansieni se na co nejdokonalejSi uspokojovani zakladnich
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biologickych poteb. Opakem rive byt nelrrna snaha vychovat dittak, aby se
co nejmén liSilo od svych vrstevnik VeSkeré tyto extrémy, které nejsotinprené

schopnostem dite, mohou vést k jeho neurotizaci. (Svarcova, 2006)
3.3. Co ovlimviiuje prijeti diagndzy

Prijeti faktu postiZzeni je ovlivéno fadou faktoi:

* Typ nemoci nebo postizeni

NejobtizrgjSi je mijeti faktu postiZzeni, pokud se jedna&kou nemoc, kdy budouci
vyhlidky nejsou moc ipznivé nebo pokud se jedn& o postizeni mozkijetPbyva jest
komplikovargjSi, pokud rodie nemaji pistup ke svému diti, nemaji dostatek
informaci a podpory od okoli. fieti také niize ztZzovat slozita p&e, které dané

postiZzeni vyZaduje nebo vysoké naklady kaule

» Etiologie nemoci nebo postizeni
Smiteni se s postizenim #i¢ zn&né napomaha, pokud sefijpe na gi¢inu dané
nemoci. Naopak pokud jeipina nezndmé nebo séjde na to, Ze postizeni bylo mozné

zabranit, vznikaji velké problémy sijetim tohoto faktu.

* Individualni charakteristiky nemocného ditéte
Velky vliv na gijeti ma wk dittte, jeho zkuSenosti, kter&hem Zivota ziskal, jeho

povaha, sila i energie.

* Individualni charakteristiky dalSich ¢leni rodiny

Velky vyznam ma celkova soudrznost rodiny a jeficgmostesit kritické situace.

» Struktura a organizace rodinného systému, kvalita gtahd v rodiné, vyvojova
faze rodiny

Velky vyznam m4, z kolikatleni se rodina skladad a zda jsou si jednottildnové

vzajemr¢ oporou. Pokud ma pena starosti pouze samotna matk&dstavuje pro ni

tato p€e mnohem #&Si stres, nez kdyby ditoylo vychovavano spate¢ s partnerem

a dalSimi sourozenci.

e Styly zvladani
Kazdy z rodtt ma swij vlastni zgisob vypdadavani se se stresem &teré zisoby
muzeme ozrkit jako obeci vhodné, jiné naopak nevhodné.
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*  Prostiedi

Velky vyznam ma socialni podpora, kterd se rddpostizeného dostava. Velké
mnoZstvi rodin se rafl izoluje stranou od spot@osti, ¢imz se stres v rodénhromadi.
DuleZita je v tomto fipact podpora ostatnicklena rodiny a gatel. (Krefirova, 2008)

3.4. Pomoc rodiny f¥i socializaci

Jak je v této praci jiz d&kolikrat zmiréno, spoléenskym pravidim
a dovednostem se ¢ime. Ziskavame tak vyznamné schopnosti, které msich
pottebujeme, abychom spolu ghnvychazet. Vyjimku netvli ani déti s postizenim,
které se musidit jak zapadnout do skupiny digpasobit se ji. Sami se musi r#u
proSlapavat si cestu zZivotem, aniz by jim v tomi¢ecbomahali. Tato cesta j&kuy
hodre trnita a pro rodie mize byt utrpenim sledovat djtjak dostava od Zivota jednu
ranu za druhou. Mnoho¢t s postizenim neni schopno rozliSovat jednodughieké
signaly, které k nim ostatni vysilaji a diky tomajimproblém se zZdenit do skupiny
a harmonicky v ni fsobit. Vyzkumy ukazaly, zeéd, které vstupuji do skupiny, aniz
by na sebe okaméitstrhly pozornost, kladly otazky a vyvolavaly kokty se ¢leny
skupiny, jsou mnohem U&§rejSi nez dti, které se toho dopousti. BohuZel pravdsti
s Aspergerovym syndromem je nenapadri@zani do skupiny problémem. Pokud méa
dit¢ problém se zdenit do skupiny, je dobré naiti ho zastavit se, navazat kontakt
o¢ima, pozdravit a naslouchat. Svoje nazory a otdmkgi ntlo nechat na poz{l, az
budec¢lenem skupiny. V ramci skupiny je poté dobré&tiljpomoci najit hranice, které je
tireba dodrzovat, aby si mohlo &eny skupiny neruSené hratéleré dti jsou velice
impulzivni a je teba je natit nevybijet si suj vztek na svych kamaradech. NejlepSim
feSenim je stahnout dichvili do Ustrani, kde se uklidni a vSechno sipysli. Jakmile
je v klidu, melo by se vratit k fivodnimu konfliktu, ktery by rél byt slovrg vyreSen, to
uci dite feSit problémy slovy a neéptmi. V ramciteSeni konfliktu se také né&u
respektovat nazory ostatnich. Velkym problémem @Sty u cti s postizenim rive
byt dobirani ze strany jinychétl. V tomto gipact je dobré si o tom s déiem vzdy
promluvit a zkusit s nim najit vhodriéSeni. Kazdopadnby se rodie neli pokusit
nawit sveé dit ovladnout sij vztek a néesSit narazky okoli nasilim. DalSi problémovou
oblasti, se kterou settheme potykat, jeifzptisobovani zrienam. Jak problémovéiti,

tak diti s Aspergerovym syndromem nemaji radyémgn a nesou je velice Spétn
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VhodnymieSenim je protodi véas informovat o chystanych 2méch, aby se nagn

mohly Was a v klidu fipravit. (Sheedyova-Kurcinkova, 1998)

4. \ztahy v rodiné

.Rodicum pak svym, Ze nad'&tro, zlato, perly a kameni drazsi byti maji ditky...

J. A. Komensky

Rodina neni jen seskupeniciiého p@tu rodinnych pislusniki. Jeji clenove
spolu Zziji, vzdjem#& se ovliviuji, pomahaji jeden druhému adals se spolu také
nazoro¥ stetdvaji. Jednd se o rodinnou interakci, tedy o ernédg vztahy mezi
jednotlivymi ¢leny rodiny v jejich kazdodennim souziti. Rodinniyat dava velké
mnoZzstvi mezilidskych vztd@h Vzajemné vztahy mezi ratlia d€tmi se formuji uz od
narozeni ditte. Rodée neovliviuji své d@ti jen slovy, ale i progednictvim smysl
aciti. Idedlem je vhodné, laskyplné presti, které vSak neni v kazdé ro#in
(Prchal, 1970) V rodihje dilezita neustala komunikace v rodjrmprotoZze pokud ustane
komunikace, dobude dochéazet k nedoroznim a postupfise z&nou vztahy rozpadat.
(Kerrova, 1997)

Rodina je zpravidla tak silng, jako jeji nejslabi@inek. Ma-li napiklad matka
velké adapténi schopnosti a otec malé, pak rodina jako celedsearjen tolik z&be,
kolik unese otec. iekra&uji-li naroky jeho prah uUnosnosti, rodina ziskawsyr

dysfunknosti aZ teba k Uplnému rozpadu rodiny. (Miek, 1989)
4.1. Partnerské vztahy

Pro Usgsnou vychovu je nutné, aby byla jednotna ¢odska autorita. Aby otec
nezakazoval, co matka dovolila a matka nepopit@mu otec ti. O samat mohou
rodice o vhodnosti a nevhodnosti své vychovy t#e¥ diskutovat, ale navenek musi
vystupovat jednoth Pokud ma kazdy z ra#li jiné vychovné zasady, které upiafe
Vv praxi, ocitaji se jejich &i v bezvychodné situaci — nemohou vybbghbéma rodéam.
Rodiovska autorita je Zivou a citlivou hodnotou vazamaukvalitu rodit, na jejich
moralni vlastnosti. Rozpory v rodinnesoulad mezi rodli manzelsky rozvrat, rozvod
piinaSeji s sebou pokles autority nebo i jeji ztr&ozchod rodit bere dikti pocit
Zivotni jistoty a Ststi. (Prchal, 1970)
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Rodiny s ditem s postizenim jsou spoé@nsky nedocemy. RodEe nemaji
Zadné pracovni ulevy, rodina je ekonomicky oslabefgji okoli byva skoupé na lctu
a porozunani. Castym problémem je izolovanost a osamocer@$itd rodin a zn&ng
vysoké naroky na osobnost a psychickou stabilitouolmdit. Neni proto ndhodou, Ze
jsou pra¥¢ tyto rodiny vice ohroZzeny rozvodovosti aédifistava v p& jen jednoho
z rodict, negastji matky. Kazdou takovou rodinu je zapehbi podpéit nejen
ekonomicky, ale fedevSim ji poskytnout odbornou lékkou a metodickou pomoc,
relevantni psychologicky servis, 8favany jak k digti samotnému, tak k jeho radim,
neba p&e o dit s postizenim jfedstavuje vysokou miru psychické a fyzickéczéat
i stres, které mohou naruSovat nejen osobnostcétrpdale i stabilitu rodiny.
(Novosad, 2006)

Rodicam, kterym se narodilo dits postizenim, odbornicgtsinou radi, aby i
jese dalsi di¢, neni-li ovSem velké riziko, Ze dalSidity také ndlo postiZzeni. Narozeni
zdravého dite totiz vede k ozdraveni rodinného ovzduSi a kgSeni rodiovského

sebe¥domi — Ze jsou schopni zplodit zdravého potomkho(dva, 2006)
4.2. Vztahy se sourozenci

Kvalitni sourozenecké vztahy jsou jednimiegqpoklad pro spokojenou rodinu.
PostiZzeni jednoho ze sourozéneSak tyto vztahy rive zn&né ohrozit a zalezi na
kazdé rodig, jak se k tomuto problému postavi. Sourozenrti sl postizenim se musi
vyrovnat s celodwadou problér a zpisob, jak se k nim postavi, ma velky vliv na jejich
psychicky vyvoj i na dalSi fungovani rodiny. Mezoplémy, se kterymi se sourozenci
potykaji, pati nagiklad tyto:

* Pro zdravé d& je mnohdy nepochopitelné zvlastni chovani svéhorozence
s postizenim. Bkteré projevy mohou sourozence dokonésitd

» Typicky je pocit odstfeni, Zarlivosti a méftennosti, protoZze sourozenec
S postizenim je dpdnositiovan a je mu &ovana mnohem&si p&e.

* V nekterych gipadech je mozné, Ze rotB pendsi swj stres na zdravého
sourozenceiimz mu situaci jegtzhorsujeli.

* Mnohdy se stava, Ze zdravy sourozenec se musigpbodilpéi o svého sourozence
s postizenim. Je najntedy kladena #Si zodpo¥dnost, kterd nemusi odpovidat

jeho wku a mize vést k jehoigtizeni.
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e Zdravi sourozenci jsotasto vystaveni postohu svych kamarddnebo spoluzak

kdyz se dostanou do kontaktu s jeho sourozenceamst&pnim. (Richman, 2006)

Pravdpodobré nejwtSim problémem je dvoji metr, ktery rodi pi vychow déti

vyuZzivaji. Nemocny sourozenec je privilegovan aagdrdit si brzy u¢domuje, Ze

rodice @istupuji k okkma dttem odliSk. Zdravé di obvykle chape, Ze nemocny

sourozenec nefie vykonavat tu samou préaci, jako on, a Ze vyzadige pé€e. Tento

stav vede k rozvijeni ohleduplnosti a oéhpomoci slabSimu. &kdy je vSak rozdilny

piistup rodét nepochopen a pro dise niize jevit jako nespravedlivy. (Vagnerova,

2008)

Aby spolu sourozenci dob vychazeli a rodinné klima nebylo naruSeno jejich

spory a vzajemnym nepochopenim igba:

* Vhodnym zmgisobem informovat zdravého sourozence, co ma jebhmsenec za
problém a jak se projevuje.

e Otewent komunikovat v rodiy a umoznit zdravému sourozenci Vvyjiadswi;
nézor, i kdyz mze byt negativni.

» Ddalezitym bodem je stanoveni hranic proc¢otkti. Je samozjmé, Ze budou
odlisné, je vSakieba trvat na jejich dodrzovani a &k vyjimky.

* Neodstrkovat zdravé sourozence a rfedpostiovat dit€ s postizenim, i kdyz je
zjevné, Ze vyzaduje vice &

o Zajistit, aby zdravé ditmohlo travit¢as se svymi rodi o samog, a aby se mohli
vénovat aktivitam, které nejsou ¥ifpmnosti sourozence s postizenim mozne.

» Pripravit dit na negativni postoje ostatnich.

* NeprenaSet na zdravé dit¢tSi zodpowdnost, nez je schopné unést. (Thorova,
2006)

Zpusob seznameni zdravého sourozence s postizeninsgeinozence hraje velkou roli
ve vyvoji jejich vztahu. Jeféba si ugdomit, Ze otazky, které dit nezodpovi jeho
rodice nebo odbornici, si ditzodpovi samo a mnohdy zcela SgatRPokud neméa
dostatek informaci, neni schopno sprhwmterpretovat uiité zpisoby chovani jeho
sourozence, coZ e byt velice nebezpeé.

Vyswitleni by n¢lo byt kratké, vystizné a &o by odpovidat ¥ku ditte. Dig

vSak nesmime poditevat a ndli bychom se ujistit, Ze se neostycha klast ota&Eokud
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dit¢ uvidi, Ze ani rodi nezna odpaxdi na vSechny otazky, velice oceni, pokud to ¢odi
uzna.

Dulezité je ujistit di¢, Ze je milovano, a Ze¢tsi mira pée wnovana sourozenci
S postizenim neniattazem ¥tSi lasky. Takeé jereéba dikti vyswvétlit, Ze postizeni neni
nakaZzlivé, a Ze je tedy i v blizkosti svého sounazev bezpd.

Vztah mezi sourozenci mohou zhorsit pésky cizich lidi a jeieba, aby na
bylo zdravé dit ptipraveno a ur@o na r¢ vhodre reagovat. Velice iinosné je s &mi
nacvtit odpowdi na nevhodné otazky tykajici se jeho sourozencgostizenim.
Odpowdi by vSak mdly odpovidat ¥ku ditte, meély by vyjadiovat jeho skuténé pocity
a dit by je n€lo prijmout za své.

Pritomnost diéte s postizenim v rodénnema jen negativni dopad, v mnoha
ohledech je pro celou rodinufiposem. JednotlivEélenové se musi dit trpélivosti,
kterou pée o takto postizené divvyZaduje. Rozviji se také schopnost pomahgtmat
a tolerovat odlisné lidi. Mimo jiné se také zvySgghopnost empatie a odgownosti.
Neni tedy nutné nahliZzet na &# postizenim v rodihpouze jako na problém. Jelba
si udomit, Ze i toto di& nas niize mnohé naiit (mnohdy vice nezZ ostatntti), a ze

nam miZze @inést stejnou radost jako &itdravé.
4.3. Problémy v rodirg a jejich FeSeni

Samozejme¢ existuji funkni rodiny, které nemaji zadné problémy a pokud je
maji, jsou schopné jeigkonat. Na druhé strarjsou rodiny, jejichZ problémy jsou
dlouhodobé a jejichz Uplné&gkonani gkdy neni zcela mozné. Jednim z ttyqdin,
které se potykaji s problémy, je tzvi€fizena rodina". Zde jsou problémyugpbené
pietizenim jednoho nebo obou raii To se promitd do #gobu souziti a sniZzuje
psychologickou funé&nost rodiny, coZz ma sami@n¢ vliv na di€ a jeho vyvoj. Jsou
rodiny, které petizeni zvladaji bravuin ale pak jsou rodiny, které naepizeni reaguji
zhroucenim, v§erpanim, bezradnosti a zoufalstvim. Jednim ze igi@tizeni nize
byt pra¥ nagiklad nemoc jednoho &eni rodiny. (Helus, 2001)

Odbornici, ktéi spolupracuji s rodinami lidi s postizenim, v &mné dob
prosazuji pistup zaloZeny na silnych strankach rodiny. Téadpoklada, ze vSechny
rodiny maji sily a moznosti, které mohou rozvijetna kterych mohou st&v Tyto
moznosti mohou v rodinzistat utajené az do doby, nez se obrati na odboriktidey ji

pomize tyto skryté sily objevit a rozvinout. Jejich le@siym vyuzivanim jako
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stavebnich prvk se rodina stava sidjsi, odolr€jSi a |épe zvlada konkrétni problémy.
Odbornici pracujici s rodinami, by na zaklambjevenych silnych stranek rodinygin

YavaYYs

volit spravné strategie pro zvladnuti&z®. Mezi ty zakladni p#it

» strategie zawtené na sniZzeni narbk rodins
» strategie zagtené na ziskavani dalSich zdroj
» strategie zagiené na pibézné zvladani tenze v rodin

» strategie zagtené na hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu
Sobotkovéa (2007) také uvadi faktory, které osiji cely proces zvladani zde:

charakteristika situace nebo udalosti

e vnimané ohroZeni rodinnych vztahebo cil

zdroje, které ma rodina k dispozici

e predchozi zkuSenosti s nérmu Zivotni situaci

M. Sheedyova - Kurcinkova ve své kniPeoblémoveé dét v rodire a ve Skoleuvadi,
Ze vhodnym zfisobem, jak se vypgadat s problémovym diem (v naSem ifpack
s dittem s postizenim), jefpdvidat. JelikoZ je tato prace z&ena na Aspergév
syndrom, ktery se projevuje pro ditelice dilezitym fadem, je toto idealni Agob, jak
se alespb castén¢ s problémy vyptadat. Autorka uvadi "4P", kterymi by se r&ali

méli fidit:

» Predvidejte reakce.
» Pripravujte prostedi.
e Pracujte spolan¢.

* Prozivejte radost z Uusghi.

Vhodnym zpisobem, jak podle Scheedyové - Kurcinkové zvladdadkalen, je
rano se zamyslet nad tim, coéditany denceka a zvazit, jak by mohlo div danych
situacich reagovat argrdem se na tyto situacdigravit. Je samdejmé nutné vzit
v potaz, Ze dé s Aspergerovym syndromem nagize casto pekvapit a neni tedy
mozné se vzdy 100% spoléhat na to, Ze se zachkyjakssi fedstavujeme.

DalSim bodem jeijpraveni vhodného prasidi, které naSemu dit umozni byt

asgsnym. Neni vhodnééti brat na takova mista a uwdddo takovych situaci, ve
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kterych nemohou byt uspre. Rodie by naopak i pro své dti pripravit takové
prostedi, ve kterém se budou citit deba které jim umozni byt G&nymi.

Bod pracujte spol@é, neznamena spaleou hru, ale vzajemny respekt
a spolupréaci p proplouvani zZivotem a jeho postupném skladankuBanate pedstavy
o budoucim Zzivat vaSeho détte, bez B samotného vam jsou na nic. Réalijsou tu od
toho, aby své ditvedli a ukazovali mu cestu, kterou se ma v dwtdt. Kazdy rodi
chce, aby jeho potomek byl Gsmy, ale jeieba ditti také vyswtlit, co znamena byt
aspEsny a jeiteba si ugdomit, Ze pro kazdého znamenadpnico jiného.

Poslednim bodem je prozivani radosti z &bp. Nenahraditelnou sdasti
vychovy je pochvéleni vykonu dfe. U problémovych @i a dti trpicich rjakou
psychickou poruchou je velice jednoduché se&ama to, co udlaly Spati. Dobry
rodi¢ by ale ¢l umét vyzdvihnout jeho kladné stranky a na ty se &am(Sheedyova -
Kurcinkova, 1998)

Pti zvladani problénn je nutné zapojit oba rotk, nebd oba hraji v Zivat ditéte
nepostradatelnou roli. Usdni vliv ma samaejmé matka, ktera s ditem travi od jeho
narozeni nejvicetasu a jejiz osobnost duje jeho osobnostni rysy, které dlouho
pretrvavaji. Mnoho vyzkuriin prokazalo, Ze absence matky, respektive jeji fviagerole
Vv Zivote, je pro di¢ vaZznou Ujmou, kterou Iz&zko kompenzovat. Takovét@tilse hire
vyviji v oblasti psychickych a socialnich ukazajedle také v oblastélesné. Ani role
otce neni zanedbatelna. Spoke s matkou ditte by se ml snazit o vzgjemné

dophiovani, coz je optimalni pro utkéni osobnosti u dite. (Helus, 2001)
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5. Vychova dti s Aspergerovym syndromem

Ackoliv musime bréat ohled na to, Ze&d# Aspergerovym syndromem vyzaduje
zvlastni péi a zvlastni pistup, nemili bychom zanedbévat vychovu, kterd mu sama
0 sol# muze v jeho budoucim Zivdthodrée pomoci. Nejedna se pouze o vychovu jako
takovou, ale i o to, abychom dihalkili orientovat se v BZznych socialnich situacich
alépe tedy navazovat audrzovat socialni vztahychdvné prosedky jsou
samozejm¢ razné, ale utfit¢ bychom nendli zapominat na zdravy rozum a na
piirozenou intuici. Jeféba si ugdomit, Ze di se liSi od ostatnich, a Ze styl vychovy se
tomu musi pzpasobit. Je jist dobré mit odborné znalosti o dané problematice, al
travit hodiny nad knihami a sledovat, zdaédiykazujeci nevykazuje dané symptomy
ajak se k nim postavit, neni dobré ani pro matku @o di€. Existuji nepsané
spol&enské normy, které ukazuji, co se ati dcekava. Z vySe napsaného vyplyva, ze
dit¢ s poruchou autistického spektra neni samo o¢& sebhopné tyto normy
vnimat a pizpusobit se jim. Cilem rodovské vychovy by tedy #ho byt nawit déti
jednat v ramcidchto norem nebo se jim alespoo nejvice fblizit, aby ,nevynivaly
z davu"“. Pokud se to rottim podai, uSeti tak svym dtem mnoho trapeni, které by je
jinak ¢ekalo, pokud by tyto normy nebyly schoprid&c dodrZzovat. Nikde se nedete
univerzalni navod, jak ditspravi vychovat, tudiz jefeba zapoijit i vlastni rozum a své

zkuSenosti, vzdykdo jiny zna dit Iépe nez jeho rode.
5.1. Fistupy, které je dobré dodrZovat u @ti s Aspergerovym syndromem

V textu vySe je uvedeno, Ze lidé s Aspergerovymdeymem si potrpi naad.
Ten je teba zaveést i do vychovy. U vSecétidobecr plati, Ze dslednost je nade vSe.
Toto pravidlo je iteba uplatovat i zde. Pokud rodlitekne, Ze to bude tak a tak, nesmi
ustoupit a musi vyZadovat spini daného uUkolu. Pokud na druhou strangtiditéco
slibi, musi sy slib dodrzet. Jeitba si u¢domit, Ze tyto &ti maji vynikajici panit’
a pokud jim rodi néco slibi, ony jsou schopné mu to za tydéipgmenout a vyZadovat
splreni slibu. Pokud jsou v rodénzavedena pravidla a dity rezim, je teba je
dodrzovat. Btem @inasi zabhly systém jistotu, citi se vm bezpén¢, pokud se ale
tento systém narusi, bude to mit své nasledky.

DalSim zlatym pravidlem, které plati u vSecttide trp élivost. V nekterych
smerech jsou dti s Aspergerovym syndromem nierchapave, jedna sergqvazr

o mezilidské vztahy a konkrétni socialni situaceku® rodée chgji, aby dit¢ bylo
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schopné vést alespa@ast&né normalni Zivot, musi ho nai se ve vztazich alespo
Cast&né orientovat a alespocasténé dodrZzovat jiz vySe zmémé spoléenské normy.
Tyto déti samy nejsou schopné odhadnout, co se od rridkoptaktu s ostatnimi lidmi
ocekava, tudiz je to na radch, aby si dali tu praci &as a natili své &ti, jak
jednotlivé socialni situace spravrevladat. VyZzaduje to opravdu notnou davku
trpelivosti, preswdcovani a odhodlani, ale vysledky mohou ovlivnit Ziwbitéte ve
vSech snarech.

Jakmile se rodiim poddi dit¢ naltit néco nového, jeieba za to détpochvalit.

To je obecné pravidlo, ale uétd s Aspergerovym syndromem je jehdlefitost
mnohem vysSi. Odboénse tomurika posilovani a rize mit iznou podobu, jednak se
muze jednat o &aky pamisek, nebo to e byt slovni pochvala, pohlazeni nebo
n¢jaky materialni darek. V tomtoripact se jedna o pozitivni posilovani. Existuje také
negativni posileni, které sfwa v odstradni negijemného podétu ihned po
nezadoucim chovani. Ra@ei se BzZn¢ schyluji k tresim za nevhodné chovani, kterym
muze byt napiklad zakaz obliben&nnosti (sledovani televize, hra na¢geci apod.).
Aby byl takovy trest &inny, musi nasledovat ihned po nevhodném chovgmokad

o ditt petuje vice lidi, je iteba, aby pouzivany trest byl stejny. &ids Aspergerovym
syndromem vSaktasto dochazi k tomu, Ze trestu nerozuntipgdré v nich nuze
vyvolavat strach nebo agresi, které u nich mohetrpavat. Nevyhodou takeé je, Ze trest
sice oslabi nevhodné chovani, ale nenabidne zdtbréativni. LepSim zfsobem je
tedy vymyslet alternativni chovani, kterym byeéditohlo dosdhnout toh@geho chélo

a za to ho pochvdlit. (Richman, 2006)

Ve vychow hraji velkou roli i sourozenci. & s autismem maji velky problém
zapojovat se dary ostatnich &i nebo je naopakizvat ke spoléné tre. Pokud vSak
doma vyiistaji se sourozenci, této dovednosti &gjid od dtstvi a se svymi vrstevniky
budou vychéazet snadgin Velice dilezitd je zde hra, kteracéutyto ckti, jak vhodré
komunikovat a jak se chovatigtyku s ostatnimi&mi. (Richman, 2006)

Rodie si musi usdomit, Ze di se jednou alespiccast&éné osamostatni a musi
byt schopni ho na tofipravit. TakZze je ieba jiz odmalika v cttech budovat
samostatnost aby tohoto kroku byly v budoucnu schopni. | kdglice vidi, jak di&
z&pasi s oblékanim, stlanim postele nebo mytirtiefg se obrnit tiivosti a nechat
dit¢, aby se s tim samo popralo. Pokud se m&inahodit, musi parkrat spadnout

a rozbit si nos a to plati ve vSechésech. Jestlize tedy vime, Ze si umi étegamo
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dvee, nechme ho to @tht. Pokud mu &co nejde, nechte ho se s tim chvili potrépit,

nawi se, Ze se nema vzdavatilig rychle. (Richman, 2006)

Jis€ je vhodné, aby se ragi i nejblizSi pibuzni informovali ovhodnych
zpisobech jak k ditti s postizenim fstupovat. Existuje &kolik knizek, kde
je popsano, jak se zachovat v odliSnych situadf@zdopads mnozstvi &chto knizek
je zn&né omezené, tudiz blizcitjpuzni a patelé se musi spoléhat naisvlastni
rozum. Vhodné je také pravidelmavstvovat psychologa, ktery ide ¢asto poradit
v situacich, kdy si rode jiz nevi rady.

Zasady, které jsou vySe popsany, by se v paddtdy aplikovat na vSechnytl
Je vSakitba zminit, Ze obzvl&Su cti s autismem jeféba byt mnohem tdazrejSi
a trpzliv¢jSi, nez u ostatnich. Pokud tomu tak nebud&zerto mit pro dé& nasledky,

které si ponese cely Zivot.
5.2. Styly vychovy

Oba rodte se podili na vych@vsveho ditte a styl vychovy voli bdi védoms ¢i
newdome. A.V. Petrovskij rozliSil 4 zakladni styly vychoygiicemz pouze posledni je

vhodnym stylem:

» taktika "diktatu", jejimz cilem je dosahnout posiasti a kazav rodirg
» taktika "op&ovavani" spoiva v gebirani vSech starosti a probléditéte na sebe

» taktika "nezasahovani" je zaloZena na lhostejrtestii rodiny vi¢i soke navzajem

» taktika rodinné spoluprace, ktera je zaloZena gevané lasce a sympatii, ale také

na vzajemné pomocigthé ¢innosti, sdileni zajiin radosti i starosti (Helus, 2001)

E.S. Schaefer rozeznava takgii zakladni typy rodinné vychovy, které se odviji od

miry kontroly ditte a miry projevované lasky grem k rimu. Mira kontroly utuje,

zda je di¢ prisré fizeno rodti nebo zda mu naopak ponecha prostor pro vlastni

vyjadieni. Mira projevované lasky pakcuje, zda je dé& pozitivreé prijimano nebo
odmitano. Na zékladechto redpoklad vznikly ¢tyii typy vychovy:

» zanedbavajici vychova (autonomie + odmitanitelit— NefasgjSimi vychovnymi

postupy jsou nezastrénost, |hostejnost a zanedbavani. Vysledkem je poté

odmitani sociélnich pravidel, vzpurnost a agresivit
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» demokraticka vychova (autonomie + akceptovanitelit— Vychovnymi postupy
jsou svoboda, demokratiost, mirné zilvodniné tresty, podpora édomi
sounalezitosti s rodinou a podil na rozhodovank [@inasled# aktivni, nezavislé,

otewené, asertivni, enta¢ vyrovnané a zdravsebe¥domé.

» autoritdska vychova (kontrola + odmitani &&) — Vychovnymi postupy jsou
autoritdstvi, diktatorstvi, tvrdé tresty aiipna disciplina. Dé ma nasledd
problémy ve spokenském Zivat, je autoagresivni, ostychavé, netolerantni

a neschopné komproniis

» ochran#skéa vychova (kontrola + akceptovani¢th) — Uplatiovanymi postupy jsou
dobromysinost, ochi@véani, shovivavost neboriplastiovani. Nasledkem je, Ze
dit¢ je zavislé, poslusné, submisivni, egocentrickdamestatné a malo sebejisté.

(http://www.psyx.cz/texty/vychova-ditete-rodina.php

Je teba si u¢domit, Ze na vychavse podili a ovliituje ji mnoho lidi. V prvni
fadk je to nejblizSi rodina, tedy ragh a sourozenci. Nesmime vSak opomijet vliv
prarodtia a ostatnich rodinnychiislusniki a také diteli, asistent a blizkych patel,
ktefi jsou s diktem ve styku. S rozdilnymirpdstavami o Zivétse dti setkavaji den
A kazdy den také poznavaji a&wji si, Ze vychovny vztah séarg utvai. Setkavani
s nejiizrejSimi styly vychovy pinasi dtem Zzivotaschopnost, dodava jim selomi,
posiluje jejich sebed/éru a divéru vto, Zze se viznych kazdodennich situacich
spravre zachovaji a odci. (Rogge, 2004)

Co se tge vychovy ze stranyodiéi, je dilezita hlave davéra a dodrzovani
vzajemného respektu a to nejefeg dtmi. Rodite mohou mit jiny nadzor ngeSeni
urtité situace, ale jeidezité vyresit situaci v klidu gkde z doslechudti a hlavig pied
détmi nepodtrhavat autoritu toho druhéhail€¥ita je také tolerance. Pokud si ramli
stanovi zodpasdnosti za izné aktivity jejich dti, je teba, aby druhy z paru toleroval
a respektoval Zisob, jakym jeho partner problémy s danou aktivitegi. Mnohdy jsou
rozdilné nazory na vychovuipinou spoit. Ty je vSak itebaieSit stranou oddi a pged
détmi se vzajemé podporovat. (Rogge, 2004)

Velkym problémem rize byt takédvoji metr na sourozence, kterytbe byt
piicinou mnoha spdrs ctmi. Pokud jedno déttrpi poruchou autistického spektra, je

pro rgj velice €Zké pochopit, Ze rod musi pistupovat jinak k 8mu samotnému
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a jinak k mladSimu sourozenci,udr kterému jsou rode WtSinou tolerant§si.
O to dilezitejSi je vSakiteba davat jim najevo lasku.

Prarodice se casto ocitaji v rozporuplném postaveni — byvaji @ovani za
uzitetné pro hlidani &i, ale gitom by mnohy rodi chil, aby se ddetek a bahika
chovali podob# jako oni sami. Prarod® nespoutaniifmou odpo¥dnosti za vychovu
byvaji nesmira velkodusni, gijemrg mirni a klidni, Zertuji s&#mi a jsou w¢i nim
srdeni. Jini zase poktaji se svymi vnotaty v oné vycho¥, jiz museli protrgt jejich
déti. Neni @ilis smysluplné, pokouSet se prariznenit a wtSinou plati, Ze kdo
odevzda svym rodiim cti na hlidani, pedava jim tim i odpasdnost za & Vztah
mezi prarodii a vhowtaty je zalezZitost, do které se réelivibec nemaji vriésovat. Je to
vztah, ktery si musi samicastnici vyjasnit mezi sebou. JaileFite, aby rodie
davérovali svym dtem v tom, Ze poznaji rozdily ve vychowCim preswdeivejsi je

v s

model vychovy rodin, tim silrgjsi je divéra digte. (Rogge, 2004)
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6. Socialni a institucionalni podpora

Ackoliv lidi s Aspergerovym syndromem stalgilgyva, informaci o tomto
problému neni stale dostatek a obdbto i s moznostmi socialni a institucionalni
podpory. Kazdopadni tak zde existuji tzné moznosti. Jednou z nich jecahské
sdruzeni Autistik, které vzniklo v roce 1992. Zatku se jednalo pouze o sekci
Sdruzeni pro mentatrpostizené, ale od roku 1994 vystupuje jako sanstsdruzeni.
Jeho cilem je zlep3eni situac& eské republice, podporatil a jejich rodét, preklad
odborné literatury a mezi jeléinnosti také pdt odborné konference &quinasky.

Dalsim vyznamnym alanskym sdruzenim je Asociace pomahajici lidem
s autismem (APLA), ktera byla zalozena roku 200popud profesiondl pracujicich
s dtmi s autismem a jinymi pervazivnimi vyvojovymi pohami. Jejim hlavnim
Ukolem je podpora a komplexni pomagnto lidem a jejich rodinam. AngaZuje se
hlavrne v téchto oblastech: diagnostika, poradenstvi, podporaklévacich
a terapeutickych prograin podpora a organizace socialnich progranpodpora
zajiseni zamgstnani a bydleni v doslpsti, vzdlavani odbornik, zajiSeni
informovanosti a mimo jiné legislativni a pravnirpdenstvi.

Urcité by bylo vhodné zminit i Specidinpedagogické centrum Ceskych
Budgjovicich. Jehaiinnosti jsou obdobné jak&innosti jiz vySe zmiénych olganskych
sdruzeni. Jedna seigvazr o poradenskowinnost, diagnostikovani, konzultace,
podpora @i integraci @&ti do Skol, socialé pravni poradenstvi, zagovani odborné
literatury a dalsi.

Aspergetiv syndrom se projevuje uz odétdtvi a dtem je teba zajistit
odpovidajici pé& jak doma, tak ve Skolkach a naslédikolach. Aby se vSak dibylo
schopné zapoijit, jeréba domluvit se se Skolkou nebo Skolou, kam m& dtithazet.
Zvlastni gistup je vyZadovan i od vychovatelek a nastedditelt, ktefi musi byt
dostaténé informovani. Skolni dochazka sest$inou také neobejde bez asistenta.
VétSinou to funguje tak, Ze Skola/Skolka si zazadaragkem iadé o navySeni financi
a nasleda asistenta fijjme. Ten je pak plak dispozici danému diti. (Thorova, 2006)

Oporu mizeme nalézt i u viadgeské republiky a v samotné legislatidednim
z poradnich organvlady je VIadni vybor pro zdravatnpostizené okany, ktery byl
zaloZen roku 1991 a zabyva se problematikotanb se zdravotnim postizenim. Jeho
hlavnim cilem je pomdahatfipvytvaieni rovnopravnych fflezitosti pro obany se

zdravotnim postizenim ve vSech oblastech Zivota.jé¥a ¢innosti se podileji sami
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ob¢ané se zdravotnim postizenim predhictvim zastupc V souvislosti s¢innosti
tohoto vyboru jeieba zminit Narodni plan vytiéni rovnych pilezitosti pro osoby se
zdravotnim postizenim na obdobi 2010 - 2014, kteylyschvalen usnesenim vlady
Ceské republiky v teznu roku 2010. Samotny plan vychazi z Umluvy o/@ch osob
se zdravotnim postizenim. Jednim zeisgii podpory lidi s postizenim je Cena
VVZPO za nejlepsi dila, zaffend na problematiku zdravotniho postizeni v tisku,
rozhlase a televizi nebo dotd program Podpora e ucelnych aktivit oldanskych
sdruzeni zdravotnpostizenych. (www.vlada.cz)

Kazdy kraj ma také svého koordinatora, ktery mugbiglélen na zaklaé projektu
Poradenské sluzby pro klienty s autismem a poruclaamistického spektra. Cilem
tohoto projektu je zaji8hi odpovidajici poradenské sluzby pro osoby s iaitns, jejich
rodiny ale i pedagogy. Hlavni naplni prace koortbré je poskytovani konzultaci
a monitorovani péeb v oblasti dalSiho vZtivani pedagogickych pracoviiik

JelikoZz zapojeni lidi s autismem a jinymi pervaannvyvojovymi poruchami
do k&Zného pracovniho procesu je t#memozné a jelikoz gé o rE je mnohdy velice
nakladna, maji narok na socialni podporu od stétttem starSim jednoho roku
s €Zzkym zdravotnim postizenim uvedenym #ilgee ¢. 2 vyhlasky 182/1991 se podle
miry jejich postizeni poskytuji mintédné vyhody I., 1l. nebo Ill. stupn Zadost
0 priznani gchto vyhod se podava wiglusného okresnihd@du a nasleduje posouzeni
zdravotniho stavu dite posudkovym |ékem. Ten se za#huje nafadu faktod
a nasled& rozhodne o stupni vyhod. Existuji i jiné davky lazby, o které mohou
rodice takto postizenychéti zaZzadat u oddieni socialnich &ci na gisluSném okresnim
Girack. Jedna se naixlad o rodéovsky g@ispsivek do sedmi let &ku dittte, socialni

piiplatek nebo fispivek @i pé&ti o osobu blizkou. (Thorova, 2006)
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7. Zaver teoretické ¢asti

Myslim, Ze obectby se daldici, Ze pra¥¢ Aspergeilv syndrom paf k ttm mére
zavaznym porucham autistického spektra. Saejog kazdy jedinec je jiny a ma jinou
arovei postiZzeni, ale pokud bychéha vSe zobecnit, domnivam se, Ze nasledky této
poruchy jsou pro jedince a jeho okoli sice velkaditépi, avSak pokud se danému
jedinci dostane dostatee pée, je schopen svym #pobem vést vlastni samostatny
Zivot.

Co se tye oblasti vychovy, myslim, Ze je dobré zde umaat zasady, které by
mel uplatiovat kazdy rodi, & je jeho di¢ zdravé nebo s postizenim. Satepae je
treba brat postizeni danéhodtét v potaz, ale na druhou stranu neni dobré muiaz p
ulevovat a svym zZisobem ho tak rozmazlovat, viady dislednou vychovou ho
pripravujeme na budouci Zivot, ktery pré§ mozhodré nebude lehky. Vic nez kde jinde
je zde vSakitba klast draz na zasadovost a dodrZzovani zazitého rezimuy Jeepro
déti s Aspergerovym syndromem velicéleity. Bez trglivosti se vychova déte

trpiciho timto syndromem také neobejde.
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Il. Prakticka ¢ast

8. Projekt

V praktickécasti této prace bude zpracovana explanatafpagova studie rodiny
s digtem s Aspergerovym syndromem. Analyza bude prowedemokumerit od
odbornych lékai, ktei postupw zjistovali diagndzu déte, dale z poznatkziskané ze
Specialé pedagogického centraGeskych Budjovicich, ze zdéastréného pozorovani
rodiny azvlastnich zkuSenosti ziskanych z vychodjtéte s Aspergerovym
syndromem. Saiasré zde bude v komparaci s odbornou literaturou paiw@n proces
vyrovnani seileni rodiny, vliv a znéna dosavadniho z&bnutého zpsobu Zivota pro
celou rodinu, vychovné metody a Uskaiiypychow a souZiti s détem s Aspergerovym

syndromem.
8.1 Cil prace, vyk#r souboru, vyzkumné otazky

Cilem této prace je srovnani z§isych teoretickych poznaikz odborné literatury
s mymi vlastnimi zkuSenostmiipvychow ditéte s Aspergerovym syndromem a jejiho

vlivu na ostatn€leny rodiny.

Pro tento vyzkum jsem si zvolila svou vlastni madi jejimz ¢clenem je syn
s Aspergerovym syndromem. Tuto diagndézu stanovilbooni |ék@é na zaklad
nékolika vySeteni a ma rodina se s ni musela svynmispbem vyp&adat. Konkrétni
diagndéza je stanovena jiz 4. rokem a ne vSichhanové rodiny se stimto faktem
dokazali vyrovnat. V rodih doSlo k zasadnim ztnam ve zpsobu vychovy i ke

zmenam v chovani jednotlivyctlend rodiny.

7 v Z

V zawru praktické casti této prace by #y vzejit odpoedi na nasledujici

vyzkumné otazky:

~J& mozné, aby se rodina s postizenim vyrovnataasasvepomoci?*

~J& mozné, aby se cela rodina sjednotila ve vyckovpristupu k didti s postizenim?*
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8.2 Zpracovani dat

Pro zpracovani prace jsem pouzila kvalitativnikayn, konkrétg explanatorni
piipadovou studii. VyuZiji zde moznost pozorovanr@eavani zjistnych skuténosti
s odbornou literaturou. Budou zde uvedeny dokumelélyarské zpravy a posudky,
které souvisi se stanovenim diagndézy Aspérgesyndrom u syna. Uvedu zde
doporweni odbornilt ze Specidléh pedagogického centra Geskych Budjovicich
k vychow a vzdlavani ditte s Poruchou autistického spektra. Bude zde papsan

situace vyrovnani se rodiny s diagnézou a vychoigeds Aspergerovym syndromem.
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9. Pripadova studie
Uvod

V roce 2003 se mi narodil syn Adam. V gasnosti mu je 9 let a od jeho 5 let mu
je diagnostikované Porucha autistického spektrakiéire Aspergeiiv syndrom. Adam
Zije v rodirg s matkou, nevlastnim otcem astha bratry ve ¥ku 2 a 16 let. Adam byl
velmi hodné tiché miminko, které&o mensi pakebu spanku. Prvni gdomeni, Ze je
s Adamem #&co ,Spatr” bylo zhruba kolem 10. #sice ¥ku. Potize a napadnosti se
zataly vice zvyra#ovat a zviditehovat @i styku s druhymi lidmi. Ml své ritualni
navyky a nezvyklé opakujici s&nnosti — velmi rdd stale oteviral a zaviral tbje
zapinal a vypinal spitapii své e odmital spoknost jinych @ti, dti jakoby nevidtl,
piehlizel je. V 18 masicich znal abeceducsslice a vyhledaval hry s nimi. VSechnytid
maji rady své ritudly, ale v tomtdipact bylo jakékoli eruSeni nebo zéna extrémni
problém. A to i v pipad, kdy se jakkoli manipulovalo s jeho¢ami. Na situaci
reagoval velkym afektem. Napadny byl i minimalninb kontakt, nereagoval na
osloveni, a i i menSim stresu se objevovaly kyvavé pohybii, @#tSim afekty.
V nasledujici kapitole je uvedena Adamova kazugstibplréna Iékdskymi zpravami,

a to od prvniho vyS&ni po sotiasnost.

9.1 Kazuistika Adama a lékdské zpravy

Adam se narodil v ktnu 2003, jako mé prvni ditV bifeznu 2005 byl prwhna
neurologickém vySéeni pro svou hyperaktivitu, na mou Zadost a na dépoi dtské
lékaky. Prvni vySateni ineslo z&¢r ADHD syndrom neboli hyperaktivitu
s poruchami pozornosti. &rvnu téhoz roku byl @ u neurologa, které gineslo dalsi

zawr — hyperkineticky syndrom u inteligentnihodtét.

»Chlapec je vysoky a imponuje jako starsi. Je rkli neposed v klidu na zidli.
Nenecha se da@b vysett, ale pi spontannich pohybech positivni pasovec. Pouziva
nohy jako ruce. Je fixovan nakteré ritualy, monotdnni zavirani a otvirani Souighc
dvei u skini nebo zavirani dveu autobusu — pak vydava #iglusny foukavy zvuk.
Doplriuje posledni slova bastky — pedvedl v ordinaci. Echolaliopakovani slov a 2-

3 slovnych ¥t). Svede skakat snozmo, chapecgpodo dvou. Poznava barvy
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a 2 dopravni zneky. Umirict, jak se jmenuje, kolik je mu let, kde bydliagrge na
vyhruzny pohled. Zal se i mazlit."

Mazleni dive nevyhledaval, ale postupnou snahou salzehodit i mazlit, coz
bylo pro n¢ usgchem. Po par gsicich nasledovalo dalSi vyEi v neurologické
ordinaci. Bylo to v listopadu 2005, kdy Adamtahchodit do matiské Skoly. V té dob
jsme za&ali praktikovat ,Terapii pevného &b“ (dle J. Prekopové). Zév z tohoto
vySeteni byl stejny jako fedchozi. Hyperkineticky syndrom s poruchou afeftiv
v ordinaci si vynucoval pozornost 40minutovym galén. V lednu 2006 pokéavalo
potvrzovani stanovené diagnozy. V té &ae,Adamovo chovani zlepsilo, ale jeSe
objevuji afekty, pokud se meéco nezda. Jedna se fedevSim o motoricky neklid.
Samostat# si hraje, poznavaisla, zna pismena. Umi bagky, i rekolik pohadek.”
Tou dobou jsme se &tovali do nového bydligt Z dalSiho neurologického vygeni
cituji: ,Chodi do MS, kde je bez problémspiSe se snaZi velet. Trochu vydira
neustalymi dotazy. MenSi motoricka obratnéasto pada. Zéir: ADHD se sekundarni
neurotizaci, akcentovany negativismus, lehka degstal

Pri dalSim vySaeni v kwtnu 2007 doslo k:,zlepSeni chovani, snizovani
negativismu, ale byly stale patrné neurotické prgjekyvani trupem, manipulace
s tkanicemiReSeni — zagstnavani rukou mkanim balonku. Je konfliktni k autoritam
muzského pohlavi. Je horSi hruba motorikasto pada. Zafr: ADHD se sekundarni

neurotizaci.”

V anoru 2009 jsme navstivili s Adamem@rdinaci klinického psychologa
v mis¢ bydlis€, kde byl Adam na kontrolnim psychologickém vy8et a kuili

posouzeni Skolni zralosti.

LAktualni arove: verbalni rozumové vykonosti se nachazi v pasmumdou

s nevyrovnanym profilem (velmékma je vSeobecna informovanost, slabsi je prakticka
logicka soudnost), neverbalni intelektové schopraistahuji hranice pasma fameru

a mirného nadpmeéru. Kratkodoba sluchova paf je podprmérna, negative
ovlivnéna poruchou pozornosti, zrakova pahje velmi dobra. Vyvoj neverbalnich
perce@ne-motorickych funkci je odpovid&kové normd v oblasti zrakové percepce
spolu s vizuomotorickou koordinaci a jemnou motarikruky, rov@z sluchova
diferenciace odpovida noemVeci pretrvava neupevwma vyslovnost RR, sykavek

ostré a tupé&ady — logopedicka naprava je realizovana. Latesakiouhlasna, men
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vyhrarend dominance levé ruky a oka. Barvy aZna vybere spolehl&s zakladni

i dopliikové, pojem mnoZstvi ma delrozvinuty. V socidlnim kontextu je adaptabilni,
separaci od matky zvlada bez potizi. V Ukoloveaaite snazivy, motivovany gebou
auspsného vykonu, paitli se vedeni, i kdyZz ma tendenciavat si pravidla sam,
reakce zpdatku kontrolované, us¢meéné, s délkou zéte reaguje impulzivi rigidne,
naristajici chyby z nepozornosti. V chovéani trvale pegwtoricky neklid, ktery
s délkou debni za&tZze vyraza narnista, doprovazeny neurotickymi projevy. Pozornost
rychle unavitelna, vazana vedlejSimi pegn Zavr: nerovnon@rny vyvoj mentalnich
schopnosti, neuropsychickd labilita, porucha pomstn susp. na podklad ADHD.
Doporuweni: zvazit vhodnost odkladu Skolni dochazky.

V kvétnu 2009, kolem Adamovo 6. narozenin, jsem zazadgasouzeni Skolni
zralosti vPedagogicko-psychologické poradh (PPP). Tou dobou & Adam ped
dalSim vySaenim na posouzeni diagnézy Aspetigesyndrom, které nam dopdila
détska Iékaka. Zprava z fedskolni prohlidky v PPR,Adam nendl problém navazat
kontakt (setkavame se pravidelv ramci projektu pedskolni pipravy pro dti
a rodice), zadané ukoly plnil ochatnpracoval samostath systematicky. V pbehu
vySeteni byl patrny psychomotoricky neklid, po cca 2@utéch ch¢l znenit ¢innost,
nebylo vSak obtizné s nim uzadohodu o tom, co spolu jesviadneme a pak siijule
teprve hrat. Kresba je qmeérena ¥ku, grafomotoricky je patrna horSi koordinace
jemnych pohy ruky zpisobena nespravnym uchopem, tlak na tuzku je sikgeni
cary nepgresné. Opis psaciho pisma podiegiohy chlapec odmitl s tim, Ze to neumi,
nasled@ zkusil alespd zacatek, ale zahy to vzdal. Ve zkouSce zrakovéhoSowAni
podal nadpiimérny vykon, potize ma sdovanim pravé a levé strany. V oblasti
sluchové analyzy dokaze odliSit prvni hlasku vevesld/e zkouSce rozumovych
schopnosti podal nadfmerné vykony v oblasti neverbalni, ve zkouSce vSegbec
informovanosti byl vykon mi¢n nadprimerny. Osobnost# se jedna o chlapce
extrovertniho, se silnou p@&bou kontaktu s dogyma potebou zptné vazby
v prizbéhu c¢innosti. Nekdy se pitom jedna o podporu a dodani jistoty, jindy pouze
0 ujiSteni, Ze postupuje sprayra Zze dosgla osoba mu &nuje pozornost. Zarowema
tendenci pejimat 7izeni ¢cinnosti, pokud citi, Ze do&a autorita nevymezuje pen
hranice. Z&¢r: ADHD, nezralost v oblasti grafomotoriky, suspsp&rgetiv syndrom.
Nastup do Skoly, p@podklad Skolni dochazky, je nutkeSit az po specialnim vysgeni
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na Aspergeiv syndrom, aktuathse situace jevi tak, Ze do ZS by chlapec mohhtoto

roce nastoupit pouze Vipade, Ze by rdl asistenta.

Vzhledem ktomu, Ze jsemiasto hledala informaci v odborné litersgua na
internetu, tuSila jsem, Ze diagnéza ADHD neni gplifesna. Trvalo mi ale delSi dobu si
uvédomit, zda je Adamovo chovani s@sti jeho osobnosti, nebo zda je fslddkem
n¢jaké poruchy. Postupekasu mi Adam sead spiS k diagnéze Asperger syndrom,
jak zminila d¢tska lékaka a nasledhpsycholozka v PPP. Kontaktovala jsémociaci
pomahajici lidem s autismem — APLA VySeteni v APLA trvalo rkolik hodin,
béhem kterych byl proveden anamnesticky rozhovor anzutiace se mnou
a diagnostické vySgni Adama.

.Soucasné piciny znepokojeni: velmi obtizna vychovna érsntelnost. Vyzaduje
oblibenécinnosti dokola.Casto nerozumi, co mu matkackge, a eZce to snasi. Nesmi
se mu uklidit pokoj, vSe musi byt na svéménigtsnese kolem seb&di mnozstvi lidi
a hluk. Zejména i stresu se objevuji stereotypni pohyby celglem. Schazi socialni
takt.”

Veskeré dalSi body zvys$ehi koresponduji s osnovou, ktera je uvedena

7

asti. Jedna se o body, ve kterych se I&i slautismem od ostatnicltd

Z v

Vv teoretickéec
Zpréava je velmi obsahla, ale obsahujdedité a vyrazné odchylky v chovani, které by
mohly zajimatétende, kté¢i maji o problematiku spojenou s autismem zajemou Zsle
vice ¢i meérg zjevné odliSnosti a napadnosti, které mohou pomargodbornikovi

v diagnostikovani Poruchy autistického spektratételi

»Socialni chovani: Vyvoj socialniho chovani — jakiminko se moc nesmal,
chykel i socialni usnav. Mazlivy v ranémdku nebyl, fyzicky kontakt nevyhledaval, spise
prijimal, ale bez zjevného p8eni. Rdky k pochovani nenatahoval. Separatzkost
s vyraznym projevem, hadrfixovan na matku. Kolenvitlet nastal zlom, afas
nereagoval na mdin prichodc¢i odchod, nevnimal, co se kolerj déje. Ke spoléné
hi'e nevyzval, hral si o sanetOcni kontaktcasto vibec nenavazoval, dival se mimo,
stranou. Vi¢i rodicum — dava najevo city, ale ne spontdnmneakce jsou natené,
je teba ho upozornit. Mazlivy 7/hiS neni, fyzicky kontakt 7ima, pouze pokud
je vyzadovany z jeho strany. lceni a vitani ignoruje, jen na pobidku pozdravic&b
se pochlubi, kdyZ se mdco poddi. Darky nepijde ukazat. Pozornost aktigrsdili.
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Pochvalu pijima bez zjevného ps&teni. Je schopen se ptd Utéchu se snazi
druhému poskytnout, ale jednd se o demé€ a odpozorované chovaniucV cizim
osobam — socialni nezdrzZenlivost, spontanavazuje socialni kontakt, oslovi ciziho
cloveka. | pi vySeteni vyzyva bez odstupu ke spoée he, podava instrukce.
V socialnim kontaktucasto nedodrZzuje sociain primerenou vzdalenost. i
vrstevnikm — stale nema p@bu se patelit s ostatnimi &mi, vyhovuje mu hra
o samad. Pokud jde sé&mi do kontaktu, jedna se &w divky, které se nechaji vést,

nebo o mladsSidli, o které péuje aridi je.

Komunikace: vyvoj neverbalni komunikace -¢nio kontakt byl vraném éku
problematicky. Malo ukazoval, spiSe vSe komentéi@dre pouzival ruku druhé osoby
ke komunikaci. Vyvofeci — zacal mluvit brzy,/ecovy vyvoj bez napadnosti¢ime
Zvatlani bylo pitomno, prvni givka a jejich spojovani v nodgnNeverbalni komunikace
— ukazuje, souhlas a nesouhlas pohybem hlavy ri#iyfaesta v BZzné komunikaci
pouzivd méh Verbalni komunikace - misty napadnlasity verbalni projevCasto
si mluvi pro sebe, pouziva svi a slova nesrozumitelna pro okoliasté echoldlie,
prehnar spisovna mluva, cizi i odborné vyrazy. Na jménopakyny reaguje
nekonzisten#) casto nevnima. Pokyny je nutné opakovat, musi jmoguché,
konkrétni. Nechape vtip, metafory, nerozumi jirdaato ho ro#iluji. Pokyny chape
doslovre. Nezvlada vyprani podle obrazkovéhaoriipehu, orientuje se na popis, nikoli

na pribeh.

Volnacinnost a hra: Vyvoj hernich aktivit — v kojeneckéfku reagoval na hreky, ale
casto také nevnimal, co se koleghm ttje. Hracky spiSe sledoval, aktigrse o @&
nezajimal. Ml vyhrarené zajmy, znalizné znéaky a typy aut, museli je dokola kresilit.
Jeho zajmy byly vzdy vyh@&ré a omezené v repertoaru. Hry typu Kolo, kolo, Na
schovavanou apod. nehral. Symbolicka a fantazijaidhybi. Oldas v gimé napodod

v ndznaku fantazijni prvky (utigako kavu). Hra je stereotypni, omezend v regetto
Nyni v obliF hra na obchod. Sbird nutkavictenky z nakup chce hrat pouze
prodava’e, opakuje, co slySi v obchodObchod méa ve svém pokoji, nikdo se nesmi

dotykat ¥ci, vSe ma své misto. Pokud nema progra®vagruji stereotyprinnosti.

Vnimani: vzdy mu vadil hluk, hla¥avuk vrtaky — plakal, fasl se, projevoval strach,
ruce daval na ouska, reagoval stereotypnim kyvamglym tlem. Vzdy vSedchéaval,

vkladal prednety do Ust, olizoval. Zrakova percepcéasto nesleduje svajfinnost, ani
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c¢innost druhéhadloveka, olfas pouze letmy pohled. Sluchova percepceetryava
hypersenzitivita, vadi mu hluk a hlasité zvuky raékce je jiz miréjSi, nezakryva si usi
(jen na Kik). Nové zvuky a zvuky z okolniho pfedtcasto ignoruje, nezajima se @.n
Ostatni modality — nyni posunuty prah bolesti,/itegFené reakce na sebemensi bolest

a zrareni, vyZaduje pozornost.

Motorika: vyvoj motoriky — rany vyvoj v no#imSamostatna celze v 9. msicich,

s vyraznymi napaditostmi — chodil @Hal po Spikach, stale se stereotyprkyval,
narazel do pekazek, padal, potiZze s rovnovahou. Hruba motorikgetrvavaji potize
s rovnovahou, nemotorny, stale narazi dekdzek, zakopava, pada. Na kole jezdi. Do
schod: i ze schod nohy stida, ale musi se drzet. 8hazi i chyta. Poskakuje po jedné
i druhé noze. Méhobratny, mirna dyskoordinace poliyl/itomny stereotypni pohyby
celym t¢lem, pokyvovani,/&pani rukama. Odpovidaécku 5 let. Jemna motorika —
nevyhra@na lateralita, vystihne neobrata tvar. Odpovida &ku 4 let. Grafomotorika —
kresli rad, kresby tematicky omezené, stale kalji vymySlenou pétacovou hru
sJavici“. Na vyzvu nakresli cokoli, ale rychle a b@adSeni, nasledrse musi nakreslit
nekolik ,javikz“. Grafomotoricka napodoba odpovida@ku. Na pero nefimerere tlaci,

pohyby neplynulé, négsné, Uchop trojbodovy. Kresba postavy na Groskiiv
Abstraktr vizuélni mysSleni: vykon nadprnerny, odpovida 7 rakm wku.

Sebeobsluha: sam vyhleda toaletu, obslouZi sejdNapisam, ale hodrrozléva. Naji
se sam lzici, pomaha si rukama, néfite. Pri oblékani a sviékani je nutny dohled
i dopomoc. Obléka siéwi naruby, Spaté vrstvi obléeni. Umyje se rodZ s dopomoci

a kontrolou, zapomina ukony.

Emocionalita: emoce nedokazeisadit socialnim situacim na arovni svéhekuw.
Radost vyjadlje, pi radosti je v tenzi, objevuje sges. Plaem reaguje na nenadalou
zmenu. Casto reaguje afektem na frustraci, bouchnerthigkici, dupe, kyve se. Afekt
ma rychly Ustup a kratkeé trvanizimaristajici frustraci se kyve, kouSejaky pednet,
kouSe si nehty az do krve. Strach projewtgsto a vyrazéi z mnoha &ci, hodr si

pamatuje udalosti —/p Skiply ho dvée autobusu, nyni neni schopen nastoupit.

Adaptibilita: vyrazné problémy s adaptabilitou. vy v prostedi Adamovi vadi, byva
nervozni, kdyzeéei a pednety nejsou na svych obvyklych mistech. V pokojiesenn

s nicim hybat. Ma své oblibené trasy nafitd znAma mista, vyZzaduje konkrétni trasy,
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jinak reaguje afektem. Program dne jéedem dany, vyZaduje jej, jakakoli ema je
problém. Ritomnycetné ritualy, na ufité misto se vaze konkrétni ritual. &ra pinasi

stres, reaguje kyvanim, kousanim geht

Aktivita: diagnostikovana porucha aktivity a pozosti. Ma problémy se soudstenim,
rozsah pracovni pozornosti je kratky. Oblibené exigypnicinnosti se vSak dokaze
venovat dlouhodo# Spolupracuje, zahy je unaveny, reaguje na urawhku, chce si
hrat a wnovat se svyndinnostem. Prakticky po kazdém ukolu se vyptavaamed
c¢innosti. Prace ho neégi. Ma ustaleny spankovy rezim, usina bez potiziydem.

Kladné reaguje na motivaci. Pracovni chovani na Urovdi Bky.

Zawr: na z&kla& pozorovani diéte, anamnézy, vysleilkstandardizované Skély
diagnostikuji u didte ASPERGERV SYNDROM. Vyvojové potiZe v tadiagnosticky
vyznamnych oblastech: schopnost navazovat adekveédgialni kontakt (malo
diferenciované socialni chovani, negativismus, e@mé&zsocialni dovednosti, socialn
ema’ni nezralost, malo vnima peby druhych, obtize se /aaenim do kolektivu)
a piimerere komunikovat (omezeny jazykovy cit, naruSena prégkda funkce
komunikace). Redstavivost je omezena, zajmy stereotypni, vyskgelji pohybova
stereotypie. V poedi chovani s adaptivitou, velmi obtizna vychovm#ngrnost, sklon
k ritualzm v chovani, emimi nestabilita. Schopnosti mi#merovnordrné, lezi v pasmu
mirného podpimeru az nadp#iméru. Vyvojove obtize v oblasti jemné a hrubé moyorik

Dite potrebuje specialni pedagogickoudpé

V sowasné dob Adam navaivuje kEZnou zékladni Skolu. Speciélpedagogické
centrum nam pomohlo s integraci deézie zékladni Skoly, dopatili a sestavili
Adamovi individualni vzdlavaci plan, ktery vychazi ze Skolniho ¥vaciho planu
Skoly, s BZnymi webnicemi. Adam ma veitic osobniho asistenta, ktery mu pomaha
pii soustedni se na vytovani, pomaha mu zvladat nedshp, tlumit negativni emoce,
poskytuje Adamovi zgnou vazbu a dopomaha mu socélprimérent se rozvijet
a z&lenovat se do kolektivu. Pomadha Adamovi zvladaimgiens hlasitou mluvu,

nevykikovat, nevybihat z mista apod.

9.2 Rodina a jeji vyrovnani se s diagnézou

7o 7 Y

NaSe rodina ma&tsSi paset rodinnych pislusniki, ktei ¢asto gichazi do kontaktu

(nejen) s Adamem. Pro lepSteplednost zde sténé sepiSucleny rodiny a dale pak
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jejich vyrovnani se synovo diagnézou. Ja - matl&aléB) - mam prvniho syna Adama
(9 let) z dlouhodobého vztahu. S jeho biologickytaem jsme se rozeSli j&€Spied
Adamovo narozenim. Ze stasného manZelstvi mam syna Petra (2 roky)
a v sodasnosticekame dalSiho potomka. Ze strany biologického Adanaice (42 let)
ma Adam polorodnou sestru Zuzanu (19 let)ufrgdni bratry dvofata z nywjSiho
otcova manzelstvi. Nevlastni Adéwm otec (mij souwasny manzel — 46 let), ma
z predeSlého manzelstvi synaehka (22 let) a syna Martina (16 let) véiddve péi.
Premek po rozvodu rodi vyristal s otcem, poz{l se pesthoval s nami do spaleé
domacnosti. Pro népkonatelné rozpory, rozdilnost veispbu Zivota a pro obrovské
nepochopeni a netoleranciiy Adamovu handicapu, odeSel po dobooydlet do

noveho bytu v dow kde bydli manZelovo rodk.
* Matka

Vzhledem ktomu, Ze jsem tuSila, Ze je Adam jiny restatni dti a méla jsem
proctenou odbornou literaturu, bylo pro mne¢ledi diagnozy ulevou, Ze kotre
nékdo potvrdil mé doménky, ale zarovie to byla i zatZ a nejistota z toho, co bude dal.
Vyrovnala jsem se s tim, hledamuzgpby jak s Adamem spra¥rkomunikovat, jaky
styl vychovy je nejvhod§jSi a jak nejlépe nashrovat jeho kroky k osamostaim

a k jeho dalSi budoucnosti. Za n&fi pinos povazuji natenou schopnost vysilit
adekvat® okoli naSi situaci aipmérere reagovat a obhdjit svou vychovucioh syna,
Ze kdyz jeclovek jiny, neznamena to, Ze je Spatny. Vnimam, Zgibytje piéinosem.

» Otec — biologicky i nevlastni

Oba otcové se chovaji a naékhi diagndzy reagovali identicky. Dosud #iv
a nechdji si pripustit diagnézu. Snazi se o to a doufaji, Ze ptddam teba jednou
vyroste, Ze se jeStzmeni. Biologicky otec mil pocit svého selhani, Ze jeho syn se
nenarodil zdravy, ze 2atku byl pro & problém si pipustit diagnézu. Az v dah) kdy

se ustalil jeho novy partnersky vztah, si¢aapipoustt realitu v podob syna

s postizenim. Tehdy se mnou i se synetfakzpozvolna spolupracovat. Nigstal \&fit,

Ze je mozné se ztohoto postizeni vilé Pifi vychow se na postizeni neohlizi

a vychovava ho dle svého uvazeni.

Nevlastni otec vychovaval své dva vlastni syny mtatiivneé. Teoreticky byl

pieswdéen, Ze tento handicap neni tak zavazny, aby jeylaetmozné zvladnout.
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V extrémnich projevech v chovani (afektivni zachyat dle mého dojmu, kratkodéb
ochoten u¥fit, v synovu diagnézu. V kazdodennich situacichd(dovani synova
specialniho denniheaddu) nastava &sSinou problém. Snazi se teSit po svém bez
piihlédnuti k diagnoze.

V souwasnosti oba otcové pochopili, Ze pro spravny a baicky partnersky vztah
i vztah s Adamem je zagebi trochu ustoupit a siitise s tim, Ze bude velet maminka.
V jiném pipadt by vztah nerd Sanci fezit.

* Sourozenci

NejstarSi bratr mek - nesnazi se pochopit a porogudiagnéze, nevyrovnal se s ni,
téZce se s tim srhuje. Bratra odmita a zaujima kmu negativni a pasivni postoj. Spis
Adama ignoruje. Po ttazném pipominani se natl pronést parie¢nickych frazi

k Adamovi (,Ahoj“, ,Jak se mas?“). Chybi mu nadhledjakykoli pozitivni pistup

k celé situaci.

Sestra Zuzana — s Adamem se styka nepravidena krmu hezky vztah,
ochranitelsky a pmvatelsky. Trglivé mu vSe vysstluje, aniz by mu davala najevo
jeho jinakost.

StarSi bratr Martin - M ze za&atku problém vyrovnat se s Adamovo chovanim
a nastalou situaci v rodinale postupeniasu se s tindast&€né vyrovnal. Ripominame
mu to, ale vi uz co a jak. Spis by byl schopen gy@Ezhopit fyzické postizeni, nez
psychické — pdtbuje jest ¢as, aby se s tim Ggvyrovnal.

NejmladSi bratr Petr - patntusi, Ze je Adam jiny, nez ostatnétid snazi se jeho
chovani svym zjgsobem napodobit &ka, Ze takhle to da/iika Adam. Celou situaci
bere bez probléuz vzhledem k tomu, Ze v ni odcatku vyirista.

Aby spolu sourozenci dée vychazeli a nedochazelo k nepochopeni, bylo jga v
vhodnym zpisobem séleno. Vzdy jsme byli fipraveni odpowdét na jejich jakékoli

dotazy a gipravovali jsme je i naifjpadné negativni reakce okoli.
* Nejblizsi rodina

Oba Adamovi ddové se k situaci postavili podahrZ patatku si udrzovali odstup od
Adama, nectdi to pochopit — ,Bude dodrzovat pravidla, bude Ipashat, & je jaky
chce...” Snazili se nezadouci chovanélgijet. V sodasné dob si uwdomuiji, ze neni

jind moznost, nezimejmensim Adamovu diagndzu respektovat.
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Matka ze strany biologického otcéfila, Ze z toho Adam jednou vyroste, Ze je pouze
zapotebi gisna vychova. V saasnosti Adama chvali, ale nechape,pnousi mit
Adam diagnézu, kdyz je de podle ni normalni. Myslim, Ze derespektuje moje
pozadavky na Adafv individualni rezim. Nejvic se to projevilo timeZsi o to
adekvatd a slusg uz dokaze pozédat Adam sam (stravovaci navykynotasové
aktivity aj.). Oproti tomu druha batka (moje matka) kému ma od z&atku sdleni
diagnézy z prarodii nejblize. Chape ho, snazi se mu poroftum vse trplivé
vyswtluje. Ma s Adamem podobné rysy v chovani, coz ggma divod jejich vzajemné

sympatie.
e« Adam

Na z&¥r bych zde rada uvedla ndzor Adama na jehogpii@wta” a rodinnych vztaln
Diagn6zu jsme mu zjednodu&enyswtlili tak, Ze vnima a citi ¢které \&ci, situace
a udalosti v zZivat jinak (nag. jiné chapani pojmu ,dovolena pro matky é&ndi“ —
chapano jako, Ze je to dovoleno pro matkyetsnd - ,koukas jako bubak* apod.).
Adamiv nazor na diagn6zu:Mam velkej strach ze spoustyci udalosti, autobus
nakupovani,... a pak se kejvu a jsem nervézni a nrasneu chd 7vat na cely kolo,
a s\wdi me pak chodidla a ruce a nevim @toA uvnif v biiSe mam pak divnej pocit.”
Adamiv nazor na rodinu;N ¢kdy se teba pohadame, potom chvilku trucuju a po chvili
me to prejde, tak se usiime. Nkdy /eknu: mamko, % pry, abych se mohl vydupat!
Rikdm tomu vydupani ze zlosti. Jsem sw#a$, Ze se vzdycky usinie. ¥da je
prisnej, je vtipnej, ale ;nto nerozesmiva. Je hodnej. Bdai Alenka je Uplé na
jednicku podtrzenou s lazdickou. VSechno mi vy&lje, hraje si se mnou, chodi se
mnou na histe, hrajeme stolni hry, do bazénu. Ale i mi vynadB;zkiropim. Perfekt.
Babi Maruska se o enpardd moc stard a vSechno kontroluje. Rada ardolai. Déda
Tonik — Nelibi se mi jeho slovnik/ad jenom opakujedké \eci, vyrazy. Ale na mje
hodny. Na otazku jaky vztah mas k nam, odpddl: ,Nevim, nerozumim co to je
vztah?“ Po vys¥tleni a geloZeni (co se ti na nas libi, nebo nelibi, co n&é#&as rad
nebo nerad) poktaval: ,M&am vas straSd moc rad, jsems&stny, Ze mam takovou
velkou rodinu, i kdyz seckdy pohadame, diskutujemeulBzity je, byt zdravy, a Ze jsme
spolu. Moc §astny!* nasledovalo mohutné, neohrabané, |ethee pirozené
Adamkovo obijeti. Byla toifrozena, nenaiena reakce. Jsem si jista, ze to jde z nitra
Adamka.
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9.3 Partnersky vztah a vztahy v rodi

S manZelem jsme spolu 7 let, z toho 2 roky ve espél domacnosti. Problémy
nastaly pi spol&ném souziti. Manzel podcenil zavaznost diagnozkusesnosti, ktere
s tim souvisi. Zjistili jsme, Ze Zivot na vesniei podstaté slozijSi a narongjSi nez
Zivot ve nest, zvlad tehdy, kdy mé&ilovek ditt s postizenim. Zejména co s&dy
socializace. Na vesnici chybi tolerance lidi k &igiistehovalym, je zde jiz vytviena
uréita uzawvena komunita mezi doslymi i mezi ctmi, do které je &ké se zéenit.

Z mého pohledu je Zivot na vesnici kligi nez ve mist, syn mize byt sam venku,
nemusim se o & tolik bat. Cim je Adam ¥t3i, tim vic touZi po vazbach na jiného
¢lovéka — na kamarada, v tomto ohledu tady nastava gmolfV ohledu na uz#enost
vesnického Zivota). V souvislosti s nénosti manzelovy profese dochazi vekasto

k nazorovym getim ohled’ naSeho stavajiciho a budouciho bydleni. Probléjeem
také fakt, Ze manzel neni Adém biologicky otec a chovd se Kmu jinak nez
k vlastnim syfm. Konkrétrg je k nim az neadekvatriolerantni vzhledem k jejichélu
(uklizi po nich, pipravuje jim snida#&...apod.), zatimco na Adama ma az inmepiené
naroky nejen k &ku ale i k diagnoze.

S tim souvisi problém s nalezenim jednotného styduvychow, ktery by
vyhovoval a byl uzfisoben kladnémuusobeni na Adama. To vedes&stym hadkédm
a opakované dlouhodobé nespokojenosti v partnersikaéaiu. K naSemu spéleemu
synovi (2 roky) se chova velmi hezky, dle mého mazadak neumi wovat a dodrZzovat
hranice. Ve vycho¥ se snazim udavat spravny a jednotny styl, kterybylp treba
dodrzovat, otec by to &hrespektovat a uznavat. \tipad Zze tomu tak neni, dochazi
k rozegi. Tento stav (hadek a rozéptrva s malymi pestavkami klidu 2 roky, co jsme
se pesthovali. V sodasné dob navstvujeme Stedisko pro mezilidské vztahy
a snazime se najit vhatlfeSeni pro oba. Zgéatku byl manzel nadérivy, Sel tam jen
kvili mné. Po individualnim sezeni s psychologem a po dal§pol€énych sezenich, se
mezi nadmi ujasnily @lezité \&ci, zlepSila se naSe vzajemna komunikace i spgle
pohled na celou situaci.

Vztah mezi nejstarSim sourozencem a Adamem nidmecvdobry. O Adama se
nezajima, citi ké&mu nenavist a jed¢i nému agresivni. Oproti tomu starSi Adawm
sourozenec Adama toleruje a hleda sikn cestu. V satasnosti spolu majigxny
vztah. Vychazi s nim, jako s jinym sourozencemniNa&jiSi sourozenec ma s Adamem

vyborny vztah, zdray spolu soupi, umi si spolu hrat. Z mého pohledu je re&V
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aspech pra¥ vztah mezi Adamem a nejmladSim synem. Mezi syngheustranni
naklonost, maji spotey humor. | pes wkovy rozdil maji podobné zamy
(nag. koukaji spolu na pohadky, gjhse stejnym scénam), vzajetnee obohacuiji.
Adamovi se libi jeho bezprdstnost, projevy jeho naklonosti a respekt, ktengrku,
coby starSimu bratrovi, ma. Nejmladsi syn ma zadeAdamovu fantaziiip hrach, i
¢teni pohadek, respektuje jeho pravidelny rezim dgs na klavir, je¢as na
malovani,...).

Citova vazba starSich bratna mladsSiho sourozence je velmi kladna - obaibrat
inklinuji k ostrym reakcim kritikou semem k Adamovi pi vzniku problénit mezi nim
a Petrem. Zatimco mladsi syn doSel kérdy Ze konflikty jsou oboustranné. Starsi
vzdy vini Adama. Stefhtak nevlastni otec i batka (matka otce).

Muj vztah k nejstarSimu nevlastnimu synovy je raé#ya Nékolikrat jsem se
k nému snazila najit cestu, bohuzel zatim nfaivinimam to tak, Ze je zagebi, aby
dozral ¢as. Chapu, Ze syn ma problémy sam se sebou a éhledwhu ke svym
vlastnim rodtam, nicmér proti jeho neoprawmym kritikhm ¢i neadekvatnim
reakcim budu oba syny, a Adama zejména, branitldd$tho syna jsem se, vzhledem
k tomu, Ze s nami ditou ¢ast nésice Zije ve spolmé domacnosti, snazila o souhru
a respektovani nasSeho rodinnéadu (nap. nejist u poitace, nedivat seipjidle na
televizi apod.). Coz se ¢&sti podélo. Dohodli jsme se na vzajemném respektu.

Vychovné problémyesSi otec.
9.4 Vychova ditte s Aspergerovym syndromem

O vychow ditéte by nEl rozhodovat ten rodj ktery s nim travi &Sinu casu,
ktery ma k diti nejbliz. Ve &tSin¢ pripadi je to matka. Ja jako matka se snazim o ten
nejlepSi mozny styl, ktery bude Adamovi i nham vybeat. Aby spolu i Adamovi
sourozenci dote vychazeli a aby seiguchazelo fipadnym nedorozuémim, bylo
zapotebi je o vSem vhodnym #pobem informovat. Snazili jsme se jim vyBi
Adamovo postizeni, jak se projevuje a co to znanpendAdama i pro & Snazili jsme
se je pipravit i na mozné negativni postoje jinych lids@oluzak.

Adamovi sourozenci byli oprotiému vychovavani fisnym stylem vychovy.
M¢li velky respekt z rodit a dodrZzovali nastaveniad v rodig. S Adamem to timto
stylem nefungovalo. Vifpad, Ze se neposlusnost potrestala gh@in, reagoval

v podobné situaci, kdy ho jiné &iheposlechlo fesrE na slovo, steja V sowtasnosti se
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shazime o vychovu, kdy v&eSime po dobrém, abychom byli dobryifikiadem pro
jeho dalsi zivot. B Adamow nevhodném chovani se bohuZel zatim lifispp jeho
potrestani. Ja volim postup 3x a dost a pakiaam vybere vhodny trest. Oproti tomu
manzel zastavi nevhodné chovani nemost ihned a zakaze konkrétni oblibené
¢innosti.

Tézkou situaci pro Adama je to, Ze ma doma nevlastniurozence
a nebiologického tatinka &igom jezdi na nav8ty k biologickému tatinkovi, kde ma
zas jiné sourozence. Diky tomu ma vic vzaychovy a chovani, coz ¢as dost
komplikuje situaci. Oba otcové komunikuji s Adamestejre, jako s ostatnimi
sourozenci. i ho, jak se sprawnchovat,ctou si spolu. Newdomuiji si vSak, Zélovek
s autismem nerozumi nadséazce, ironii, vtipu, a ftlwchazi ke s$etu nazoi
a nedorozurni. Oba otcové nejsouripvychow dasledni a reaguji na vzniklé situace
podle aktualni nalady. Na stejnou situaci tak r@agane, a tim Adama matou.

Uskalim @ vychow pro mne byla éislednostClovék musi dodrZovatigslednost,
drzet se pevného harmonogramu, ale v torattu musi zarove umét improvizovat
v pripact nenadalé zémy. Je dlezité byt krok najed a byt pipraveny.

9.5 Socialni a institucionalni podpora

Velkou pomoc nam poskytlo Specidlnpedagogické centrum Q(eskych
Budgjovicich, které nam pomahalo s integraci a s datéhovou syna Adama. Jak je
zmirgno vySe, pomohly nam s integraci Adama dané zakladni Skoly. Pro kazdou
rodinu je pozitivni fakt, Ze jejich ditnavstvuje k&Znou zékladni Skolu a ne Skolu
specialni. Proto, kdyZ je to mozné, je vybornéséaekti s postizenim mohou vthvat
s ostatnimi ,zdravymi“ &mi. Adam ma vybornou osobni asistentku, se kteraji
dobry vztah, dote spolu spolupracuji, Adam se diky tomu citi vels&kinlie. SPC
doporuilo par zasad pro praci ve SkoJ&hodna Uprava prosedi — pouzivani denniho
rezimu na urovni piktograin doplrenych zkratkou gednetu, vytv@eni pracovniho
mista pro vykon samostatné a individualni pracesistantkou. N&cvik prace
a pracovniho chovani — metodou strukturovanéteniiznazornit vizuathpocet aloh,
vizualizovat zadani uk@| aby bez slovniho pokynu bylo jasné, jak pracdvathat ho
vzdy vlastnim tempem praci dokitnNedokoideni prace nebo odloZenii#e vyvolat
problémové chovani. V orientacicase pomahaasovy rezim, ktery znazamie, jo je

jest treba udlat, nez bude svina, nez gjde dona apod. Vzhledem k mensi vydrzi je
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treba pracovat v kratSich blocichastji stridat praci a odpeinek, sledovat signaly
Unavy, které dét vysila. Vysledky prace hodnotit ve chvilich, kdyna ni chlapec
soustedi. V ramci vSech/pdneti nacvifovat komunikani dovednosti — hovi na r¢j
jednoduse formulovanymiétami. P4 nepimérené reakci na zadané pokyny vzdy
zkontrolovat, zda rozuth Nezahlcovat verbalnimi pokyny. ¢y ho postupd

a nendsil@ ocnimu kontaktu. Rozvijet socialni schopnosti chlagekem dne vytvét
ruzné situace a vyuzivarigladi pri sledovani dni z okoli. Nepdtat s tim, Ze bude
ziskané informace schopen generalizovat na obddituéace. Urdrné rozcblovat
pracovni aktivity na samostatnou a individualni graPrimerere ho zapojovat do
frontaIniho vydovani s odhadem jeho mozZnosti to zvladno&tpFaci nenechat Zaka
odbihat k jinym témadtn, poskytnout mu dostatedasu se vyjadit, pomoci mu
s formulaci odpaidi. Pracovat s motivaci, dkdy nestdi jen odnena socialni
(pochvala, znamka), ale jéeba volit odranu cinnostni nebo &nou, ktera ho bude
motivovat k vykonu v mérmblibenychc¢innostech. V jednotlivych/edmetech vyuZzivat
jeho nadrdérné vykony v oblasti abstrakirvizualniho mysSleni. Pracovat s nazornymi
pomickami, vizualizovat. Vzhledem k chlapgauitlivosti na hluk vymezit klidovou

mistnosti prostor, kde si bude moci odfinout, nebo v klidu datiat tkol.”

Adam je z#azen do iidy s 22 Z&ky. Ze zatku sedl v lavici s asistentkou,
pozcji byl vedle r&j na mé pani posazen spoluzak. Adamovi to velmi vyhovujeiPa
asistentka dohlizi na spravné pochopeni zaglanstrukci pani ditelky. Pripadré mu
ho zopakuje nebo doplni, provadi ipéZnou kontrolu spravnosti aipadnou opravu.
Adam zvlada byt v&né tide, ale také ho to unavujefiPsoustedni se objevuje
neklid a i stresu a neporozumi ma sklony k repetetivnimu chovani. @gtavkach
odpaiiva v kabinet pani witelek, kde je Kklid. Zkliguje se i pi povidani si

s asistentkou.

Kromé SPC nam velmi pomohla vySe zréma APLA, ktera nAdm poskytla jasnou

diagndzu a dalsi rady a navrhy pro Adamovu dalShoyu a vzdlavani.
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10. Porovnani s odbornou literaturou

10. 1 Kazuistika Adama a lékdské zpravy

V dobkg, kdy jsem z&ala s Adamem chodit do neurologické poradny a ldeda
rizné zmsoby, které by mi pomohly s jeho zvladanim, rozhgdeém se na dopafeni
odbornika praktikovat metodu PhDrtidy Prekopové — , Terapii pevnym objetim*. Jde
o to, Ze pokud dit (i dosgleho ¢loveka) zaplavi gjaky druh silné negativni emoce,
seve ho v narti blizka osoba a drzi tak dlouho, az se zlostcktta momentalni
nendvist proréni v pokoj, smieni a lasku. Jak déle vy&iuje J. Prekopovg,Dite se
vezme do nade, ale ne proto, aby se ukonejSilo, aby se odvealtarnost. To ne! Musi
vedet, Ze mama ma taky vztek a Ze mama geahiMaminka mu to musict, od srdce
k srdci a tvai v tva . ,To meé vzteka, kdyz énneposlouchas!! A kdyZz mas takovy vztek,
Ze &las opak toho, co od tebe chci. Tak to/Agki me v narwi. Vztekej se a@ekni: Ja
mam na tebe vztek, mamo.élie&m PO se musi dit dat navod, jak nze svj vztek
vyjadit. Ne £mito destruktivnimiciny a provokacemi. Musi dostafijgzitost vztek
vyjadit a dostat zptnou vazbu od maminky — ,tak ten vztekAdg/la ja ¥ podrzim tak

dlouho, az nam bude éima dolye“.

Tahle eméni konfrontace je zcelafppozena cesta k tomu, aby dtiylo svobodné pro
citové projevy, ale aby seasre uznalo i hranici, kterou nesmigkracit. Nesmi bit,
maminka ho nesmi bit. Na to pefhuje tva. Ve tvd& mame média ke konfrontaci it
Tam je mimika, tam je hlas, v hlase jékknebo pl@& nebo slova. eni kontakt,cili
oblicej je jedina vysiléka, ktera vysila, ale taky/fima. ProtoZze di se také diva
mamince do tvé a vidi, jak je maminka smutna, nebo jak mamin&arntek, nebo jak
ho ma maminka i /festo rada. Jedih tohle je moZnost, jak se vcitit, to je ceni
empatie.” Tato terapie se dopafuje u kazdéhocloveéka, wetrg lidi s autismem.
V naSem fipact ale tato terapie nebylaiposem a spi§ Adamovi i&ruskodila, nez
pomohla. Adam nikdy nevyhledaval fyzicky kontakpwto, kdyZz jsem hoip afektu
drzela v narti a mluvila na gj, malokdy se uklidnil, spiSe todio opany efekt. Po par
tydnech jsem se rozhodlg@gstat Adama a sebe takhle psychicky trapit. &ake dok
za mnou fiSel sdm a clkt se mazlit, coz bylo pro &wvelkym Uusgchem.

Jak jsem zminila vySe, Adamovi byla diagnostikavamorucha autistického

spektra, konkréth Aspergeilv syndrom, u odborné |ékey v APLA, kde byl na
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celodennim vySéeni. V gipadech, kdy je dit na special&-pedagogickém
diagnostickém vysS&tni, odbornici vychazi z osobni a rodinné diagndliigte,
z psychomotorického vyvoje die, z prvniho dojmu — jak ditpasobi, zda navaze
kontakt, zda spolupracuje. Posuzuje se somatickgpjyyorient&né se vysai zrak,
sluch a lateralita dite, Uroves hrubé a jemné motoriky a Uravesebeobsluhy dite.
(Jankovsky, 2006). Vifpadt vySeteni zda se jedna o autismus, konkétn
0 Aspergeliv syndrom, vySétje se (jak jsem zmovala v teoretick&asti této prace)
oblast socialniho chovani, jazykia&, zajmy a ritualy, a kognice.éinto vySetenim je
vénovan delStasovy rozsah, proto jsou tato vy&eti rékolikahodinova. Pro i@sréjSi
diagnostiku a vfipadech, kdy je diagn6za nejista, vygpt déti také ve Fakultni
nemocnici Motol, kde je ditpo dobu 7 d& aje sledovan &kolika odborniky —

specialnimi pedagogy, neurology, psychology, aj.
10.2Rodina a jeji vyrovnani se s diagnézou

Jak je zminno v teoretick&asti této prace, kazdffen rodiny se svym Zfsobem
vyrovnava s faktem, Ze je v rodigloveék s postizenim. V naSi rodirsi kazdy svym
zpisobem a svym tempem proSel stadii vyrovnani seegplitabeth Kibler-Ross. Ja si
proZila svoji tzv. nulitni fazi, kterou popisuje Jankovsky (2006). Jde o fazi, kdy rodi
tusi, Ze s jeho ditem neni tco v pdadku, ale stale si to nechce zcelgupstit, protoze
pieci lékdi i okoli tvrdi, Ze je vSe v gadku, Ze tak se chovaji i jin&td Ze z toho
vyroste a podokhi Vzhledem ktomu, Ze jsem hledala informac&etla odbornou
literaturu, bylo pro mne potvrzeni odbornym léka spiS Ulevou neZz Sokem ze
skut&nosti. Jako kazdylovék jsem si proSla fazemi smlouvani a deprese, a&esp
z faktu, Ze jsemadéla, Ze je Adam jiny i festo, Ze nikdo nestanovil Zadnou rozumnou
diagndzu. S vyslovenim diagnézyijla uleva a bylo snadné ji akceptovat. Myslim, Zze
jsem se vyrovnala s diagndzou a snazim se bratovyucAdama jako vyzvu a ne jako
pritézi.

Jedinym dalSintlovékem, kdo se s touto situaci vyrovnal, je 3&hiz mé strany.
| ta si proSla zmignymi fazemi, chova se vyrovnéa bere situaci s klidem a akceptuje
ji. Oproti tomu ostatni prarotk jsou k diagndze skefti, cast€né ji ale akceptuiji.
Stale doufaji, Ze z toho Adam vyrosteZe se najde Iék, ktery to celé napravi. Dle

4

zpiusobech, jak kdéti s postizenim fistupovat. Vyvaruji se tak ffpadnym
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nedorozumnim a problémim. J.U.Rogge (2004) radi, aby rdeli nezasahovali do
vztahu mezi prarodi a vnowaty. Podle mého nazoru je ale zapbt, aby i oni
respektovali ufité hranice a zalhnuty denni harmonogram, aby nebylo &dit
s autismem zmatené a jestice nervdzni. Adamovi praragi se natili respektovat
poZzadavky na Adafiv individudlni rezim a v saiasné dob spolu bez #tSich
problémi vychazi.

Otcové casteéné akceptuji, Ze ma Adam diagnézu Aspetgesyndrom, ale
| presto stale &i ve zneénu k ,normalu”.

Adamiv nejstarSi bratr je ve stadiu agrese, nevyrovaas postizenim u svého
bratra a svou agresi siije na mg a Adama. Adama sice pozdravi, pohladi, coz je
naweny ritual a vic nic. Sestra Zuzana bere Adamowstipeni, jako BZnou souast
Zivota. Zda se byt vyrovnana s jeho postizeninrSgta6lety bratr si proSel vSemi stadii
procesu vyrovnani. Ze &atku bylo pro gj téZké se s tim vyrovnat, ale v s@snosti
akceptuje Adama i jeho postizeni. Jak uvadi M. \&iigna (2008) bylo by proén
snhazSi pochopit, kdyby dhAdam fyzické postizeni, které je patrné na ppoliled, nez
postizeni psychicke, které tak patrné neni. Nejgil@dlantiv bratr se narodil v dabh
kdy se jiz ¥délo, Ze ma Adam Aspergir syndrom a i vzhledem k tomu, Ze mu jsou
2 roky, se s touto skutrosti nemusel vyrovnavat, nebjobere za BZnou a pirozenou.
Stejrg, jako uvadi K. Thorova (2006), aby se sourozendadii se situaci Iépe
vyrovnat, sdlili jsme jim pottebné informace a cela situace jim byla Wkna, aby se
piedeSlo pipadnému vzajemnému nepochopeni a aby spolu soniakatie vychazeli.

S. Richman (2006) ve sveé publikaci piSe, Ze siceochusi ugdomit, Ze se jejich
dit¢ alespa cast&éné osamostatni a oni musi byt schopni ho nafifargvit. M¢li by se
shazit uz odmatka budovat v &tech samostatnost, aby toho byly v budoucnu schopni
Proto se snazim nagmovat Adamovy kroky k tomu, aby byl co nejvice satatny

a solgstainy.
10.3 Partnersky vztah a vztahy v rodi

i vychow ditéte, @ uz s postizenim nebo bez postizeni, je vzdiedta
hlavre divéra a dodrzovani vzajemného respektu mezicrodioto ve své publikaci
zminuje J. U. Rogge (2010) a dale také uvadi, Zeteodiohou mit jiny nazor naseni
urtité situace, ale jetdezité, aby jitesili v klidu a z doslechuéti. Hlavre by se ped

détmi nentla podtrhavat autorita druhého roeli Pra¢ rozdilnost v nazorech na

57



Vliv vychovy dite s Aspergerovym syndromem na Zivot ostatfiécti rodiny
Alena Muzikova

vychovu dti, jejich pochval a tre8tmiaze byt gicinou spofi. To je patrg pric¢inou

i vnaSem partnerském vztahu. Nejen |. Sobotkov@{p ale i dalSi odbornici
doporiuji pii zavaznych problémech v rodirfjako jsou nap casté hadky a rozégp,
pomoc a zabrami rozvodu) navstivit poradnu pro mezilidské vztahiminina autorka
se ve své publikaci zifije, Ze odbornik pofize partneim objevit a rozvinout silné
stranky v rodid. Rodina se pak stava sijfi, odolrgjSi a lépe zvldda konkrétni
problémy.

Jak piSe S. Richman (2006), jednimiedpoklad pro spokojenou rodinu jsou
kvalitni sourozenecké vztahy. Prakterého sourozence trhe byt nepochopitelné
zvlastni chovani sourozence autkvtomu miZze byt zdravy sourozenec vystaven
posnméchu kamaradl a spoluzak. | to by mozna mohlo bytifginou negativniho vztahu
nejstarsiho sourozence.

Z. Matefek (1989) piSe, Ze rodina je tak silna, jako jejskabsiclanek. V tomto
piipact bych victla nejslabSintlankem nejstarSiho syna. Vzhledem k vySe zmym
problémim vSak nezije dohromady s rodinou, ale &edé mimo ni. S rodinou se ¢hs
styka, ale rodinu jiz idmo neovliviuje. Z toho dvodu vidim, jako nejslab&ilanek
nevlastnihno Adamova otce.ékfl, Zze zvladne vychovavat Adama a Ze se dokaze
prizpusobit zakhnutému stylu vychovy. Ve skuteosti ale ¥ejmé precenil své sily

a schopnosti a je pra@&jproblém, aby se s tim v kazdodennich situacichwnal.
10.4 Vychova diéte s Aspergerovym syndromem

M. Sheedyova — Kurcinkova (1998) uvadi 4P, kterfanise ndli rodice fidit pri
vychow ditte s Aspergerovym syndromem. Jedna se&eal\pdani reakci, ffipravené
prostedi, spoléné pracovani a prozivani radosti zd&dp. Snazim se proto i ja
piedvidat reakce, kazdy deiemyslim, co Adamaekda, co se fi¥e stat, co se stane,
kdyz... Pro Adamaifpravuji prostedi, prvni zninou bylo gedilani Adamova pokoje
takovym stylem, aby se wm Adam citil dobe, aby si v dm mohl i sdm uklizet.
Nikdo mu v #m nesmi pendavat ¥ci, vSe ma svoje misto atg\poradek. S Adamem
pracuji spolén¢ a spolu prozivame i radost ze sebemenSickctsp

Co se tyka styl vychovy, E. S. Schaefer rozeznava 4 zakladni tyuinné
vychovy. Zadouci typ vychovy je demokraticky, kdgoji vychovnymi postupy
svoboda, demokratiost, mirné zélvodrené tresty, podporaédomi, sounalezitost

s rodinou a spotmé rozhodovani. Podle mého nazoru seanbm Zzivo¥ v rodins
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s demokratickym fistupem niZe objevovat fisrgjSi vychova s demokraticky
zaloZzenymi prvky, tedy jakasi demokraticko-autdské vychova nebo vychova
s prvky ochrani&ké vychovy. Nic neni kil takovécdi takove, ale jednotlivé prvky se
mohou pekryvat nebo kombinovat. V naSi rodirse uplatuje styl demokratické
vychovy s pra¥ zmininymi prvky @isrgjSi vychovy z matiny strany. J4 se snazim
0 stejnou vychovu pro vSechnytd ManZel vychovavéadi dle aktualni nélady, situace,
kazdé dit chvali i tresta za stejnodwjinak.

K. Thorova (2006) dopotwije vhodnym zpisobem informovat zdravé sourozence
0 postizeni a jeho projevech. V rodliby se mdlo otewené komunikovat a umoznit
sourozeném vyjadit svij nazor, i kdyby byl negativni. & by mély mit stanovené
hranice, které budou dodrzovat. Reliby je nély pfipravit na negativni postoje
ostatnich lidi. To, co popisuje K. Thorova, korasfhge s chovanim nasi rodiny. Je to
z toho divodu, aby spolu sourozenci debvychazeli a rodinné klima nebylo naruseno.

S. Richman (2006) ve své publikaciizaiziuje, jak je dlezité, obzvlag u ditte
s Aspergerovym syndromem, systém pozitivniho i tiegidoo posilovani. Tedy
pochval a trest Aby byl trest dinny, je zapaiebi, aby nasledoval ihned po nevhodném
chovani. Pokud o ditpeiuje vice lidi, mdli by pouzivat stejnou formu trestu, aby
nedochézelo k neporozéni trestu diétem, které v 8m mize vyvolat strach a agresi.
S. Richman také uvadi, ze trest sice oslabi nevhaovani, ale nenabidne zadné
alternativni. LepSim Zisobem je tedy vymyslet alternativni chovani, ktefyyndie
mohlo dosahnout toh@eho chélo a za takové chovani ho pochvalit. V naSi redie
kombinuje forma trestu, kdy se zakaZze oblib&naost a forma alternativniho chovani,
kdy hledame vhodné chovani, kterym by Adam doséhb,téeho chce. Bohuzel

dochazi k nejednotnosti forem trestu, coz Adamaeshél mate.
10.5 Socialni a institucionalni podpora

Vladda Ceské republiky zabezpaje, aby ndl kazdy kraj svého koordinatora,
ktery zaji¥uje odpovidajici poradenské sluzby pro osoby Sen#im, jejich rodie
a pedagogy. Diky nim a jejich konzultacim jsou ¢ediol¥e informovani o tom, co vSe
se da dat v niznych situacich. Ve skuteosti je to vyborna sluzba pro rodi dsti
s autismem. K. Thorova (2006) se ve své publikawingje o poteb: a dilezitosti
pomoci @i vzdélavani dti s autismem, o jejich asistencki przdélavani. V tomto

piipadc nam velmi pomohlo SPC. Jejich ochota a spoluprbgly vybornym
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pomocnikem. Stefh tak mi bylo velkym pinosem zafjceni odborné literatury
a pravidelné konzultacegetre posezeni rodii a jejich d¢tmi s autismem. Zde si lidé
piedavaji své napady a zkuSenosti, a spolu s odhyopmndbiraji uskali svych problém

pii vychow i vzdélavani svych &ti s autismem.

DalSim vyznamnym sdruzenim, které nam velmi pomobhéjména co se dg
diagnostiky, byla Asociace pomahajici lidem s amésn APLA. Krong podrobného
vySeteni, nam velmi pomohli v prvnich chvilich s vyronia se s diagnézou, poskytly
nam odbornou literaturu a poskytly nam kontaktyorganizace v naSem kraji, na které

se mizeme v pipact potreby obratit.
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11. Zawr praktické ¢éasti
11.1 Shrnuti

Tato prace byla psanacase cca 1 rok — vzhledem k nastalym situacim jakyyio
stthovani, svatba, narozeni sourozence, &jiStvrozené vyvojové vady ledvin
u nejmladSiho potomka, integrace Adama do novéhmsipdi. V phbéhu psani
dochéazelo k zasadnim Zmam. Nejvice v partnerském vztahu a ve vztahu s&vlao
Adamova otce k Adamovi. Doslo k maximalnimu zlepSgr vztazich v nejblizSi
rodine (j&, manzel, oba s nami Zzijici synové). ManZelyd#onzultacim u pana
psychologa zjistil, Ze jehoredesla autoritativni vychova byldisledkem jeho vlastni
vychovy v dtstvi. Dnes vidi a uznava, Ze u svych synéla jeho vychova nulovy,
spiSe negativni dopad. Péweiim, Ze se u nas doma trvale zabydluje klid a jealpit
nahlizeni na diagnostiku Asper@ersyndrom a vychovudi s Poruchou autistického
spektra. Zdokonalujeme se v &ém piijmout nasSe dé takové, jaké skutee¢ je. Jsme
mu ptivodcem, ochrancem a shazime se, aby mdistaz sam sebou. dime
se nechavat mu dostatek vlastniho prostoruiestp disledré dodrZovat hranice.

Uc¢ime se mu naslouchat a ddvat mu ve vhodny okanm&ilne podéty.
11.2 Vyzkumné otazky

Prvni vyzkumna otazka &la: ,Je mozné, aby se rodina s postizenim vyrovnala
sama - svepomoci?0dpowdi, ktera vypliva z této prace je takova, Ze tediejsou
schopni zvladnout celou situaci sami, vzdy je z&git pomoc odbornik V naSem
piipact to byla Poradna pro mezilidské vztahy a Speé&igedagogické centrum.

Je vhodné oprostit se od natokoli a spoléhat se na sebe a rady spedialist

Druha vyzkumna otazka &a: ,Je mozné, aby se cela rodina sjednotila
ve vychovném/fstupu k didti s postizenim?“Odpowd’ na tuto otdzku je ano. Zalezi
ovSem na kazdé rodira jejich¢lenech. V naSi rodinto trvalo delSi dobu a za podpory
Poradny pro mezilidské vztahy se nam postupoddilo najit swij jednotny styl
ve vychow déti. Tento styl v sotasné dob akceptuji i prarodie a Adaniv biologicky
otec.
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Zaveér

Tato bakalgskd prace zjivala vliv vychovy digte s Aspergerovym
syndromem na Zivot ostatnicena rodiny. Cilem prace bylo srovnani zisgch
teoretickych poznatkz odborné literatury s mymi vlastnimi zkuSenospiiivychow
ditéte s Aspergerovym syndromem. Prace byla &ama na sniéni a vyrovnani se
rodiny s diagn6zou Asperdger syndrom u jednoho z jejicklena. Cilem bylo i to, jak
toto zjiS€ni a Zivot s jedincem s postizenim &mto zakthnuty systém dosavadniho
rodinného Zivota a jak se 2Zml vychovny postoj celé rodiny. V rdmci analyzylypy
stanoveny a zodpeézeny vyzkumné otazky —Jg mozne, aby se rodina s postizenim
vyrovnala sama - svépomoci?‘ a ,Je mozné, aby s& aedina sjednotila
ve vychovném /fstupu k diti s postizenim?* Vérim, Ze tato prace poskytne
i neodborné viejnosti nové podity. At uz i laickém diagnostikovani autismu et
tak i k jejich vycho¥, ¢i v hledani odbornik, ktefi by mohli stanovit jasnou diagnozu

a dalSireSeni pro Zivot dite s autismem.

D¢ti ze vSeho nejvic pibuji milujici rodée. To je pro 8 zékladnim kamenem
pro cely budouci Zivot. Je velmiulgzité starat se o to, aby rodi naréna pée
nepohltila natolik, Ze zapomenou nejen sami na,salgei na ostatnéleny rodiny.
Rodina by ndla zazivat fijemné zazitky spolmé, ale oldas je nutné byt také jen
dospli bez dti. Funguijici partnersky vztah je totiz zasadnimétkou pro ozdraveni

klimatu celé rodiny.

Dokazi-li rodte gijmout bezpodminen¢ sveé di¢ jako jedin€énou, UZzasnou
bytost i s jeho handicapem znamena to, Ze jsoupsihit v souladu sami se sebou.
Aspergetiv syndrom se stalifsfozenou so&asti naseho Zivota. Jiz dlouho nevnimam
Aspergetiv syndrom negativha neni rozhodhné¢im, co by mi bralo radost ze Zivota.
Nikdo neni dokonaly. Proto je na&spestrobarevny a my mame Sandi se byt teba

vic citlivejSi a vnimayjsi k solé samym, druhym, k Zivotu...
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