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UvVOD

Téma autismus mé fascinuje. Proto jsem se kdysi rozhodla, Ze odpovim na inzerat,
ktery jsem nasla na internetovych strankach dobrovolnikd, tykajici se autistického chlapce. A
trefa! Srodinou jsem si velmi dobfe rozuméla a hlavné chlapec na mé reagoval velmi
pozitivné, coz bylo nejdilezitéjsi. Chlapecek se jmenuje Angel. Nyni je mu Sest let a v dobé,
kdy jsem ho poznala, mél nizky aZstfedné funkéni détsky autismus. Hned na prvni schtizce,
ktera se konala u rodiny v domé, po mé Angelek lezl a jeho maminka tim byla nadSena. Své
nadseni mi vysvétlovala tak, Ze neni zcela normdlni, aby se jeji syn tak bezstarostné dotykal
cizich lidi. Dokonce si pamatuji, Ze na této prvni schiizce mi dal ochutnat susenku. Zni to
dost bandlné a ani ja jsem si tehdy neuvédomovala, jakou cest jsem méla, Ze jsem mohla

kousnout do jeho cukrétka! Z nasi seznamovaci schiizky jsem odchéazela nadsena!

Maminkou mi byla vysvétlena Angelkova diagnéza a také to, ¢emu se chci vénovat
v této praciJak pracovat s Angelkem a jak knému celkové pfistupovat. Piedevsim se
zaméfim na svij vlastni nazor k jeho vychové, kterd mé dopad na jeho rozvoj a komunikaci
s ostatnimi lidmi. Abych pochopila jeho chovani v urcitych situacich a mohla ho vice
analyzovat a pracovat s nim, bylo dtleZité si o tom pfecist nékolik teoretickych knih, ¢lankd
a rtznych internetovych stranek zaméfenych na tuto problematiku. V poslednich letech
vyslo v Cechach pomérné velké mnozstvi literatury a nékteti lidé si proto mysli, Zze téma
autismu se stalo moderni zaleZitosti. Ja jsem ale takového nazoru, Ze je jediné dobie, kdyz je
pristupno vice knih, i kdyZ jsem sama zazila, Ze neni moZné nékteré publikace stale dohledat
ani v knihovnach. Krom toho lidé maji veobecné o fadé nemoci celkem presné povédomi.
Tusi, jak jsou nebezpecné, zda se daji léc¢it a jakou mirou nepohodli Zivota s nimi obnasi. U
diagnézy autismus ale byva stale obecnd znamost nizsi, coz mtize mit nepfijemné dtisledky

pro pacienty i jejich rodiny.

Hlavnim cilem mé prace je vyjadfit ze zkuSenosti, které s chlapcem mam, mdj pohled
na jeho vychovu, kterd by smétovala jeho dusevni cesty vice do naseho svéta a tudiz by byl
schopen lépe komunikovat jak s rodinou, tak se svym okolim. Préce je rozdélena do nékolika

kapitol. Prvni, teoreticka ¢ast podava uceleny pfehled zédkladnich poznatkd o autismu.



s Nz N

V druhé, praktické ¢asti, se vénuji chlapcové konkrétnéjsi diagnéze a postuptim, které
na ném srodinou praktikujeme. Rozeberu zde také jeho konkrétni problémy v socidlni
oblasti, které jdou ruku v ruce s komunikaci v rodiné a s okolim. Budu podrobné analyzovat
metody, které na chlapce aplikuji a jak na né reaguje. Na zakladé jeho vysledné reakce potom

vyhodnotim celkovou tspésnost a spravnost tohoto pfistupu.



1. CHARAKTERISTIKA AUTISMU

LA pro¢ jsi smutnd, kdyZ jsem se uhodil? A pro¢ mé mds rdda? Nechdpal spoustu kodii
socidlniho Zivota, které jsou pro nds naprosto jasné.Socidalni kédy mu komplikovaly Zivot a zlobily ho.

(Morarova Tamara, Moje vitézstvi nad Autismem, 2004, str. 131)

Samotny termin autismus pochazejici z feckého slova AUTOS = SAM pouzil poprvé v
roce 1911 8vycarsky psychiatr Paul Eugen Bleuler, ktery je zéroven tviircem terminu
schizofrenie. Pfed tim nebyl autismus se schizofrenii nijak vyznamnéji rozliSovan. Teprve az
roku 1943 byl autismus podrobnéji specifikovan americkym détskym psychiatrem
rakouského ptivodu Leo Kannerem. Schizofrenie ma s autismem dle doktora Leo Kannera
spoustu spole¢ného. Drfive dokonce sdm Kanner vidél v autismu moZnou predzvést
schizofrenie. Schizofrenik ma poruchu hodnoceni, integrace zazitkti a smyslovych vjemd.
Schizofrenik je vlastné také ¢astecné autista, ma prerusené kontakty se skute¢nosti a poruchu
kontrolni a informativni ¢innosti. (Nesnidalova 1994) Zasadni rozdil je ale vtom, Ze
schizofrenie ,rozstépuje clovéka” az kolem dvacatého roku zivota, kdezto autismus je
rozpoznatelny jiz v raném détstvi a to primeérné kolem tfetiho roku Zivota ditéte. Leo
Kanner dale tvrdil, Ze se autismus mtize projevovat jiz ve 4. mésici zivota ditéte, coz nazval
¢asnym détskym autismem, ktery se 1isi od ptipadti détskych poruch, protoze predstavuje
ztejmé vrozenou poruchu afektivniho kontaktu, nikoli onemocnéni, které nastupuje po
obdobi nenapadného vyvoje. (Nesnidalova 1994) Diagnéza, ktera se podafi stanovit pred
tfetim rokem Zivota je spojena slep$i prognézou, stejné jako hodnota IQ a verbalni
komunikaé¢ni schopnosti. (MUDr. Eva Capova, MUDr. David Neumann -odborny ¢lanek

DETSKY AUTISMUS NA ROZHRANI, Psychiatrie pro praxi 2001/4, online)

Charakteristika autismu obsaZend v jedné vété by se dala vyjadrit takto: Lidé s autismem
nerozumi dobre svétu a svét zase nerozumi dobre jim. Na jinak se chovajici jedince vzdy bylo
nahlizeno s urc¢itymi pfedsudky a v dnesni dobé, kdy se lidé posuzuji hlavné podle toho, jak
vypadaji, komunikuji a jak se chovaji, tomu bohuzel stile neni jinak. Lidé, ktefi nevédi nic o
mysleni autistti, se ¢asto domnivaji, ze pri¢inou jejich divného chovani je lenost, tvrdohlavost
¢i neposludnost a mysli si, Ze jde o rozmazlené jedince. Ale lidé s autismem premysleji
v detailech a nedok&Zi si véci zobecnit.SnaZzi se ze vsech sil pochopit, jak véci funguji, vytvari

si konkrétni myslenkova spojeni, aby svétu porozuméli.
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Tento zptisob hyperselektivniho mysleni, neboli mysleni, které predpoklada
zapamatovat si sebemensi podrobnosti, samozfejmé musi byt velmi naro¢ny a vycerpavajici,
a proto se autisté dost ¢asto uzaviraji do ,svého svéta”. To znamend,ze délaji razné
repetitivni ¢innosti - dokola si to¢i s pfedméty, nebo se rtizné zvlastné pohupuji stéle stejnym
zptisobem. Uprednostriovani téchto rutinnich ¢innosti, které mohou délat stéle dokola, jim
pfindsi pocit uklidnéni a jistoty. Citi se dobte, kdyZ znaji pfesny postup, data a fakta. Realita
by neméla byt slozita, kazda véc by méla mit své misto. Takovy svét je pro né pfijatelnéjsi a

méné matouci. POCHOPME JE!

, Byt autisticky jesté neznamend nemit lidskou dusi. Ale znamend to byt zvldstni. Znamend to,
Ze co je normdlni pro lidi, neni normdlni pro mne. A naopak - co je normdlni pro mne, neni normdlni
pro zdravé lidi. Do urcité miry jsem spatné vybaven pro preZiti v tomto svété, jako mimozemstan,
ktery pristil na Zemi bez orientacni prirucky. Ale moje osobnost je nedotcena. Moje ji je nedotcené.
Nasel jsem ve svém Zivoté velké hodnoty a smysl Zivota a nechci z nich byt vylécen... Uvédomte si, Ze
jsme si odcizeni navzdjem, Ze miij zpiisob byti neni poskozenou verzi vaseho. Prozkoumejte své
domnénky. Definujte své podminky. Spolupracujte se mnou na stavbé mosti mezi ndmi.”(Jim

Sinclair, 1992; v knize De Claerq, Hilde, Mami je to ¢lovék nebo zvife?, str. 62)

Pro clovéka sautismem je také tézké porozumeét nasi fantazii, vyrovnat se
s pfedstavivosti, pochopit estetické citéni. Dle doktorky Riéizeny Nesnidalové (1994) autistim
chybi touha po uznani, po tuspéchu, nemaji moznosti pfizptsobit své jednani zevnim
pozadavkim. Neznaji starosti, ale ani nadéji a o¢ekdvéani. Pfipominaji spise kvéty nebo
krystaly. Rostou, rozvijeji se, ale neuvédomuji si sviij zivot, neuvédomuji si druhou osobu,
neuvédomuji si okolni svét v plné §ifi. Existuji pro né jen ty tplné nejzakladnéjsi impulsya
ani ty ne vzdy a aplné. Jako ptiklad mtzeme uvést instinkt obzivy. Dokdazali by si snad
instinktivné najit potravu, pokud by byla nékde zjevné poloZena, nedovedli by si ji ziskavat,
ani ji vyhleddvat na necekanych mistech. Velmi zajimavé je také to, ze autistické déti maji
néjaké své pravidlo pro uzivani zdjmen. Hovoii o sobé prfevazné ve treti osobé. Také nejsou
moc schopni navéazat néjaky citovy vztah, nemaji zdjem o druhé pohlavi, reprodukéni snaha
neni vyvinuta, proto jsou vétSinou sami a umiraji bez potomkti, pokud svij autismus
neporazi a vétsinu autistickych znaktt neodbouraji. I to se v nékterych piipadech stalo a je

velmi dobie, Ze rodice své zkuSenosti nevahali sepsat. (napf. Moje vitézstvi nad autismem,

Tamara Morarovd, 2004; Son-Rise: zdzrak pokracuje, Barry Neil Kaufman 2004; Lécba



koném, Rupert Isaacson, 2011 a jiné), protoZe je to velky pozitivni impuls pro rodice, ktefi

maji dité s diagnostikovanym autismem.

Autismus byva spojovén také s nadprimérnou genialitou. Clovék s autismem si sice

nezavaze tkani¢ky u bot, zato Vam tfeba spocitd odmocninu z jakéhokoliv ¢isla.

Viderisky psychiatr Hans Asperger tvrdil, ze v kazdé tviir¢i ¢innosti, at umélecké nebo
védecké, je vidy nutné obsazen urcity rys autismu. Jen ten, kdo je ovladadn urcitou
myslenkou, kterd urcuje jeho vnitini Zivot a podrobuje si jeho vnéjsi projevy, se miize
vénovat své préci tviréim zptsobem. ZizZeni z4jmd na urcitou oblast Zivota, na zvlastni
izolovany problém, se zde projevuje jako néco pozitivniho, co ¢ini tyto osobnosti na jejich
misté a v jejich zaméteni schopné zvlastnich tkolt a vykond. Pravé u lidi s autistickymi rysy
je mozZno pozorovat mnohem zietelné€ji nez u lidi ,normalnich”, Ze se zdaji byt od raného
mladi pfedurceni pro urcité povolédni, pro urcity tvhréi obor, a Ze toto predurceni vyriista

osudové z jejich zvlastnich vloh. (Nesnidalova, 1994)

Dle ¢lanku z ¢asopisu Epocha (12/2009, online)s ndzvem Genidlni autisti se takovi lidé
nazyvaji savanti. Casopis Enigma (Krulcovd, 2011, online) ve svém ¢lanku zvaném Syndrom
savanta vysvétluje, Ze savanti jsou zvlastni lidé, ktefi trpi néjakou vaznou vyvojovou
dusevni poruchou, jsou mentdlné retardovani a mohou mit i velmi nizké 1Q. Pfesto ale
disponuji genidlnimi schopnostmi teoreticky odporujicimi jejich postiZeni. Savant totizZ podle
odborného vykladu znamena ,uceny idiot". Vétsinu z této hrstky naprosto vyjimec¢nych lidi
najdeme mezi autisty. Udajné ale plati, Ze ne kazdy autista je savantem a ne kazdy savant je
autistou. Pro zajimavost a pro vétsi pochopeni nize uvadim ptiklad nejznaméjsiho

autistického savanta:

Kdo: Kim Peek
Schopnost: dokonald pamét

Diagnostika: autismus, IQ 73 (coZ je néco mdlo pres priimér, kterého dosahuji simpanzi)

Kim Peak zemtel ve svych 58 letech. Neumeél si sice sam vycistit zuby, zavizat tkanicku ci se

obléknout, ale jeho mozek byla bezedna houba, kterd sila vse, co Kim kdy vidél, slysel nebo cetl...

Kimovi byl diagnostikovin autismus v deviti mésicich. Pro lékare beznadéjny pfipad, rodiciim
bylo doporuceno dit Kima do uistavu. Rodice vsak odmitli, Kima si nechali a on se jiz ve ctyrech letech
naucil nazpamét osm svazkii encyklopedie, znal vsechny ulice, vSechny televizni stanice a vsechna
telefonni predcisli v USA! V dalsich vyvojovych fizich svého Zivota se Kim naucil priradit den v
tydnu ke konkrétnimu datu, a to 2000 let zpét. Pamatoval si vsechny ddlnicni systémy v USA, znal

historicka data z celého svéta a melodie, které behem svého Zivota zaslechl!
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Kim precetl pres 12 000 (!) knih a je jedno, zda cte roman, jizdni 7dd Ci telefonni seznam. Jednou
si to precte a uz to nikdy nezapomene. Kim byl schopen precist dvé stranky textu za osm sekund! Ptite
se, jak to mohl zvlddnout? Jednoduse - levym okem cetl levou stranku a pravym okem pravou! Vedl si
daleko lépe neZ vykonny skener s funkci optického rozpozndvdini znakii. Dokonce si dokdzal

zapamatovat 98-99 % obsahu z textu. (Casopis Epocha 12/2009, ¢lanek 4 genialni autisti, online)

1.1. VSEOBECNE SHODNE ZNAKY AUTISMU

Je vSeobecné zndmo, Ze autismus ma nekone¢né mnoho variaci a nikdy nenajdeme dva
stejné jedince se stejnymi projevy. Nicméné to nebrani vymezeni véeobecné shodnych znakf.
NiZe uvadim devét zdkladnich projeva, které jsou podle MUDr. Rizeny Nesnidalové (1995)

charakteristické a uznavané pfi stanoveni diagnézy Autismu na celém svéteé.

1. Velké a trvalé poskozeni emocionalnich vztahti autistickych déti k lidem.
- Nedostatek schopnosti citovych vztahd, chybéji pfedevsim zndmky nelibosti,
kdyz je dité ponechano o samoté a zndmky radosti, kdyZ se zndma osoba k ditéti
priblizi.

2. Ziejmé neuvédomovéani osobni identity v takové mife, kterd je netimérna

véku.
- Autisté nejsou schopni cilevédomé samostatné cinnosti, zaujimat osobity
postoj k situacim, k rozhodovani, k druhym, ke svétu vtibec. Chybi jim fixace
vysledkii poznani, nemaji vytvoreno hodnoceni, nejsou schopni syntézy.

3. Patologické zabyvani se zvlastnimi predméty, coz autisty v détstvi vyrazné

odliSuje od jinych poruch.

4. Trvaly odpor ke zméné okoli a snaha uchovat nebo znovu ziskat stejnost.
- Co ¢lovék neni schopen pochopit, to ho dési. Ve stejnosti mtize byt obsazen
pocit bezpeci, a zména proto budi agresi nebo panickou reakci strachu.

5. Abnormaélni percepéni zazitky (bez zjistitelné organické abnormality).
- Neobvyklé percepéni odchylky ve vidéni, hmatu, sluchové, chutové, ¢ichové
vnimani rovnovahy a vnitintho vniméni vtibec.

6. Akutni mimofadnd a zdanlivé nelogicka tzkostlivost.
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- Neékdy se u autistickych déti projevuji zachvaty kifiku, které naznacuji, ze
proZzivaji zvlastni, pro nas nedefinovatelné stavy vnitfni azkosti. Zachvaty kiiku
tu nejsou reakci na zevni podnéty.
7. Rec je bud’ ztracena, nebo se nevyvine vibec, anebo nikdy nepifesdhne stuper
vyvoje, odpovidajici mnohem mlad$imu véku.
- Chybi stadium Zvatlani, opozdéni feci, dité jen reprodukuje zvuky, nema
zpocatku vlbec Zddnou, pozdéji jen problematickou sdélovaci funkci = proto
neschopnost socializace.
- Zékladni formou rozhovoru je otazka a odpoveéd.
8. Deformovéni zptisobu pohyblivosti
- Neschopnost autistickych déti plakat, zadchvaty vzteku, ¢asto bez place.
- Zvlastni pohyby - krouceni rukama atd. - urcita cykli¢nost.
9. Na pozadi zdvazného opozdéni se mohou objevit izolované rysy normdlni,
témér normélni, nebo vyjimec¢né intelektudlni funkce, ¢i dovednosti.
- Autistické mysleni mGZeme jen popsat, nemiZeme jej zcela pochopit. Popsat

muiZzeme jeho vnéjsi projevy a znaky.

~ A

Obecné se hovofi o takzvané ,Autistické triadé”, kterou tak nazvala britska
psychiatricka LornaWingova v 70.letech. Triddou se rozumi oblast komunikace, socidlnich
vztahtl a predstavivosti. Tridda symptomii je pro vSechny poruchy autistického spektra
spole¢nd, avsak mira a zptsob projevi je v zavislosti na konkrétnim jedinci a typu autismu.
Kazdy s poruchou autistického spektra je jedine¢ny. Prevazuji zde spiSe rozdily nez

podobnosti.

1.2. PORUCHY AUTISTICKEHO SPEKTRA

Poruchy autistického spektra, nékdy téZ nazyvané pervazivni vyvojové poruchy, patii
k nejzdvaznéjsim poruchdm détského mentalniho vyvoje. Spektrum pfedstavuje skupinu
specifickych odchylek ve vyvoji, které se vyskytuji u kazdého jedince s poruchou

autistického spektra v riizné mife a intenzité a zaroven v rtzné mite ovliviiuji fungovani
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¢lovéka v Zivoté. Do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch, nebo-li poruch autistického

spektra, jsou v Mezindrodni statistické klasifikaci nemoci (MKN-10) zafazeny tyto poruchy:

¢ F84.0 Détsky autismus

Tvofi jadro poruch autistického spektra. Pro tuto poruchu jsou charakteristické
vyrazné problémy v socidlné komunika¢nim chovaniPro stanoveni této diagnézy je
nezbytna pfitomnost plné vyjadfenych symptomi a obtizi ve vSech kli¢ovych oblastech
(socidlni interakce, komunikace a stereotypni chovéni). Stupeti zavaznosti této poruchy byva
rizny, od mirné formy (malo symptomt) az po tézkou (vice symptoma). V 50-70 % se poji
autismus s mentdalni retardaci. K autismu se ¢asto pfidruzuje také problémové chovéni rtzné
intenzity - néktefi lidé pouze s nelibosti reaguji na ndhlé zmény v dennim reZimu, maji
urcité ritudly, ujinych se objevuji velmi zavazné poruchy chovani, napi. sebeposkozovani,

agrese vuci okoli, destruktivni chovani.

*F84.1 Atypicky autismus

Je oznacenim pro diagnézu, kde nebyvaji zcela naplnéna diagnostické kritéria zdvazna
pro détsky autismus, ackoliv abnormalni vyvoj je zaznamenan ve vSech oblastech
diagnostické triddy. Socidlni dovednosti u osob satypickym autismem byvaji méné
naru$eny, nez tomu byva u détského autismu, u nékterych déti nejsou pritomny stereotypni
zajmy ¢i pohybové stereotypie. Vzhledem k lepsi kvalité socidlné komunika¢niho kontaktu
byvaji tyto déti ¢asto diagnostikovany v pozdéjsim véku, casto také pti odborném vysetteni
obdrzi mylnou diagnézu (ADHD, vyvojova dysfazie, sémanticko-pragmaticka porucha feci),

pfipadné jsou projevy v chovani ditéte vagné oznacovany jako autistické rysy.

e F84.2 Rettiv syndrom

Jedina z poruch autistického spektra, kterou lze prokazat genetickym vysetfenim,
v klasické podobé postihuje pouze divky. Jsou vsak znamy piipady vyskytu Rettova
syndromu i u chlapcd, ale jde obvykle o smrtelnou formu syndromu zptsobujici potrat,
narozeni mrtvého ditéte nebo prfed¢asnou smrt. PfidruZeny jsou poruchy v motorickém

vyvoji, obvykly je téz8i mentalni handicap.
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¢ F84.3 Jina détska desintegrac¢ni porucha

Dité stouto poruchou se vyviji bézné do druhého, az ctvrtého roku. Poté je
zaznamendna zmeéna v chovani, ztrata jiz nabytych dovednosti v nékolika oblastech vyvoje

(socialni chovani, komunikace, hra, sebeobsluha a podobné).

oF84.4 Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi

pohyby
Je Spatné definovatelna a oznacuje skupinu déti s tézkou mentalni retardaci (IQ pod
34), jejichz hlavni problém tkvi v hyperaktivit¢ a v poruchach pozornosti, ale i ve
stereotypnim chovéni. Tento syndrom je ¢asto sdruzen s fadou vyvojovych opozdéni, at jiz
specifickych nebo globalnich. Do jaké miry je tento typ pfiznaka zplisoben nizkym IQ nebo

organickou chorobou mozku neni zndmo.

¢ F84.5 Aspergertiv syndrom

Tento termin prosadila do praxe jiz zmitiovand LornaWingova, ktera jim nahradila
termin autisticka psychopatie, zavedeny Hansem Aspergerem. U této jednotky se jen tézko
hled4 hranice oproti vysoce funkénimu autismu. Aspergertv syndrom se primarné lisi od
autismu tim, Ze se u této poruchy nevyskytuje zpozdéni feci, ani kognitivniho vyvoje. Lidé
s timto syndromem maji normalni IQ, ale byvaji dosti nemotorni. Pfevazné se tento syndrom

objevuje u chlapct. Typickymi znaky jsou naivita, egocentrismus a zvlastni z4jmy

obsedantniho charakteru.

¢ F84.8 Jiné pervazivni vyvojové poruchy

Vyvoj ditéte je narusen do hloubky v nékolika oblastech, ale nejsou spInéna kritéria pro

stanoveni diagnézy poruchy autistického spektra.

¢ F84.9 Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana

Je diagnosticka kategorie, kterd by seméla pouZivat pro poruchy, které vyhovuji
popisu PAS,ale nespliiuji kritéria ani pro jednu z kategorii v F84.(WHO/UZIS CR,
4/2014,0nline)
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Podle zjisténé arovné intelektu se autismus také délina:

¢ Vysoce funkéni autismus

Zakladni socidlni a komunikacni funkce mivaji lidé s vysoce funkénim autismem
zachovany. Obtizné chapou socidlni normu. Nedokazou uplatnit socialni takt, a proto se
mohou jevit jako vystfedni a neslugni. Re¢ byva dobte vyvinuta, ale komunikuji bez ohledu
na komunika¢niho partnera. Obvyklé je ulpivani na oblibenych tématech, jez se odviji od
jejich encyklopedickych zajmt. Tymové spoluprace nejsou schopni. Rozumové schopnosti se

pohybuji v hrani¢nim pasmu ¢i v pdsmu normy a mohou dosahovat az nadpriméru.

o Stfedné funk¢ni autismus

Pro lidi se stfedné funkénim autismem je charakteristickd snizend schopnost navazovat
socidlni kontakt. V socidlni komunikaci chybi spontaneita, byvaji pasivni. Mluvi ¢aste¢né
funkéné, v fedi se objevuji zvlastnosti (zaména zajmen, slovni salat, echolélie, neologismy).
V chovani maZeme pozorovat pohybové stereotypie, ve hte jsou patrné prvky vztahové,
funkéni a konstrukéni hry. Rozumové schopnosti lezi v pasmu lehké az stiedné tézké

mentalni retardace.

e Nizko funkéni autismus

Lidé stouto trovni adaptability byvaji velmi uzavieni a maji malou schopnost
navazovat socialni vztahy. Pokud se fe¢ vytvoii, objevuje se v podobé echoldlie. Vénuji se
jednoduchym stereotypnim ¢innostem, ¢asté je sebezrafiovani a agrese. U vétsiny lidi s nizko
funkénim autismem spadaji celkové schopnosti do pdsma tézké mentédlni retardace.

(Thorové, 2006)

., OpoZdénd echolalie znamend doslovné opakovdni slova ¢i véty s urcitym zpoZdénim. Mnohé
formy echolalie mohou byt povaZoviny za hyperselektivitu. Echolalie je typicky projev pro clovéka,
ktery ma dobrou pamét, dobrou vyslovnost, ale nechipe vyznam toho, co bylo receno. (Schuler a

Prizant, 1986; v knize De Claerq, Hilde, Mami je to ¢lovék nebo zvite?, str. 28)
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1.3. ETIOLOGIE AUTISMU

Teorii o pii¢iné poruch autistického spektra je nespocet. Za hlavni pfic¢inu jsou
povazovany vrozené abnormality mozku. Jedna se tedy o neurologickou poruchu, ktera se
projevuje specificky v kognitivnim vnimani a v dasledku jeho naruseni paki v
chovani postizeného. Pfesnou pfic¢inu se vsak prozatim nepodafilo odhalit. Pfedpoklada se,
ze urcitou roli zde hraji genetické faktory, rtznd infekéni onemocnéni (viry, o¢kovani) a
chemické procesy v mozku. Moderni teorie tvrdi, ze autismus vznika az pfi kombinaci téchto

faktorti. (APLA-JM, 2007,online)

Teorie o vlivu o¢kovani na autismus maji velké mnoZstvi stoupencii na internetu a jsou
mozné na jednom z prednich mist ze vSech teorii. V této souvislosti se zminuje pfedevsim
trojkombinace oc¢kovani (zardénky, spalnicky, pfiusnice). Tato teorie ovSem neni nijak

védecky podloZena, nicméné ani vyvracena!

Za zminku stoji dalsi zajimavé nédzory o pii¢iné poruch autistického spektra jako tfeba
o vlivu vysokého véku otcti nebo nadbytku testosteronu v téhotenstvi - tato teorie zahrnuje i
hypotézu, ze autismus je extrémni variantou tzv. ,muzského” mozku. Autistické syndromy
jsou zde popisovéany jako krajni mez ,typicky muzskych” vlastnosti (napf. vétsi potfeba
samoty, mensi schopnost empatie, horsi vyjadfovaci schopnosti aj.).K této pomérné tasmévné
teorii se vaZe zajimavy fakt, Ze muzské pohlavi trpi poruchou skutecné castéji nez pohlavi

zenské (pomeér 4-5:1). (Psychiatrie pro praxi 2001/4, str. 156, online)

Jako dal$i neméné zajimavy poznatek se mi jevi priazkum doktorky Rézeny
Nesnidalové (1994), ze kterého ve své knize uvedla,ze rodice autistickych déti jsou velmi

inteligentni.

NP3

To, jak malo o pfi¢iné vzniku vime, umoznuje vyskyt nespoctu rtiznych teorii, metod,
interpretaci a dokonce i terapii. Védci neustale badaji a zejména rodice postiZenych déti stale

doufaji...
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1.4. DIAGNOSTIKA AUTISMU

,Diagnéza je jako kompas, ukazuje smér, ale nerikd nic o tom, jak vypadd krajina.”(Nezndmy

autor)

Protoze védci stale intenzivné patraji po pfi¢inach této poruchy, miizeme autismus
v podstaté nazvat syndromem, ktery se diagnostikuje na zdkladé projevli chovani. Neméa
zadné jasné definované hranice a projevuje se vice ¢i méné silnymi piiznaky a handicapy

nejriznéjsiho druhu.

Nejcastéjsim soucasnym onemocnénim détského autismu byva v 75 % mentélni
retardace. Epilepsii trpi soucasné 30 % autistickych déti, z toho téméf viechny s rozumovymi
schopnostmi v pasmu stiedné tézké mentalni retardace. Casté byva postizeni sluchu (az v 25
%). (Psychiatrie pro praxi 2001/4, str. 154, online) V rdmci pojmu autistického spektra se za

Gstiedni pfiznak téchto poruch povaZzuje handicap socialni.

Podrobnéjsi diagnostickd kritéria rozvadi 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci
(MKN-10) a Diagnosticky a statisticky manual Americké psychiatrické asociace (DSM-
IV).Véasna diagnostika poruchy umoziuje ¢asné zahdjeni edukac¢nich programt a event. i
dalsi lécbu autistického ditéte.Pro presnéjsi hodnoceni autistickych projevi je tfeba pouzit
nékteré z posuzovacich stupnic. Pro praktické rozliSeni, zda dité trpi détskym autismem ¢i
nikoliv, je pouzivdna $kala CARS (ChildhoodAutism Rating Scale), ktera obsahuje 15
polozek, na jejichz zakladé je dité pozorovéano. Déle je potfeba také zjistit troven intelektu
ditéte, aby bylo mozné jej zatadit do spravného stupné funkéniho autismu. (Psychiatrie pro

praxi 2001/4, str. 154, online)

Podle doktorky Nesnidalové (1994) je jisty stupert autismu v pfedskolnim véku
povazovan za pfechodné stadium ve vyvoji kazdého ditéte. Déti trpi tzv. ,uzavienosti proti
vnéjsimu svétu”, a to zejména v zadvazné psychické zatézi, kdy miize dojit k projeviim, které
autismus silné pripominaji.Autistické projevy v détstvi se odlisi piesné teprve vyvojem.
Zvlast obtizné je odlieni autistickych rysii jako projevil psychopatie od autistickych rysi,

které se mohou vyskytnout u déti neurotickych. I u lidi normalnich se mtZe dostavit
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pseudoautismus neuroticky pfi velkém vycerpani, po otfesném Zivotnim zazitku, po velké
ztraté nebo ohrozeni. Nakonec v kazdém z nés je slabsi, nebo silnéjsi snaha uzavirat se za
urcitych okolnosti sdim do sebe. I kdyZ u béZzného ¢lovéka je to docasné, situaci podminéné a
hlavné netplné oproti autismu. Je to jako kdyZz méme sluchatka na usich - nekomunikujeme,
mame svij svét, vytvarime si ho, protoze si poustime to, co se nam libi a nezajima nés realita.

Jen se oproti autistim mtizeme, kdykoliv se rozhodneme, vratit zpét ze svého vysnéného

casoprostoru.

Doktoti predepisuji autistickym détem réizné léky na zklidnéni. Temple Grandin,
velmi tUspésnd Zena s poruchou autistického spektra, sama ve svém c¢lanku
Aninsideviewofautism(1992, online) popsala, jak ji antidepresiva pomohla s komunikaci a
zadrhavanim feci. Oproti tomu Jifi K¥iz (2014; vedouci socidlnich sluzeb v Hajnicich, kde
jsou pro autisty Barevné domky) se vyjadiil v rozhovoru pro casopis Reflex, Ze zjeho
zkusenosti vyplyva, Ze problémové chovani malokdy vytesi léky, ale d4 se zmirnit, kdyz

upravite podminky k zivotu.

Rodice se ¢asto ptriklanéji, radéji nez k 1ékim, k alternativnim zptisobtim, jak celkové
zmirnit chovani svych déti, jako jsou vitaminy (hoi¢ik, vitamin B6, kapsle DMG aj.) ¢i rizné

diety. Nejcastéji se doporucuje bezlepkova a bezmlécna dieta.

16



2. RODINA S AUTISTICKYM DITETEM - ZVLADANI STRESU

Rodina ditéte sautismem je vystavena samoziejmé vyssimu stresu nez jiné
rodiny.Rodinné problémy mohou ovlivnit vyvoj ditéte s autismem a naopak, dité s
postizenim mé podstatny vliv na fungovani rodiny. Tyto dva faktory jsou vzijemné
propojeny. Stres pramenici z vychovy autistického ditéte se méni s cyklem rodinného Zivota
a zavisi na rozsahu postiZeni ditéte. Stresové situace mohou mit velmi zavazny dopad na

vSechny ¢leny rodiny.

Americkd studie zroku 2009 dokonce uvadi, Ze v krvi matek autistickych déti byla
naméfena hladina stresového hormonu kortizolu ve vy$i, jakou maji vojéci ve vélce. (¢asopis
Reflex, 2014) Chtéla bych proto zddraznit, jak duleZita je role dobrovolnikai v rodinach
s autistickymi détmi, at se jednd o jakoukoliv vychovnou metodu. Misto dobrovolniki
mohou rodice dat dité do rtiznych specializovanych tstavli nebo si platit pomocnou silu.

Ovsem v takovémto piipadé hraji podstatnou roli finan¢ni moznosti rodica.

Ke kazdému ditéti s autismem museji rodice pfistupovat specidlné, tedy jinak, nez ke
zdravym détem. A at to je dle néjakého znamého programu, nebo si vypracuji své vychovné
metody sami, vzdy se bude jednat o to nejlepsi pro dité, protoze rodi¢e maji urcitou viru a
tedy hnaci motor, ktery je popohani dal. Je dtleZité néco délat, hledat cestu, kterd kazdému
intuitivné vyhovuje, nerezignovat v tom, Ze medicina skoro nic vyzkouseného nenabizi
kromé psychiatrickych 1éki. Ale aby rodice mohli byt soustfedéni na své dité v plné mife,
neovlivnéni tnavou a psychickym vycerpanim, je potfeba, aby si na chvili odpocinuli,
vénovali se sami sobé, nabrali sily. Ve vychové je neskute¢né dtleZzita psychickd pohoda

vychovatele. Jakmile toto funguje, jsou rodi¢im oteviené dvefe na spravnou cestu vychovy.

Autismus je vjistém smyslu extrémni Skola zivota, kde kazdou minutu hrozi, Ze
propadnete. Ale pokud mate néjakou viru a cas pro své ja, tak véfim, Ze nebude potfeba
délat reparaty. Zni to moznd jako utopie, ale ja se nebojim to takto zminit, protoze
na Angelové rodiné vidim, Ze to funguje. A pokud nékdo nechce véfit, tak je to jen o jeho
piesvédceni, Ze nechce. Pro¢ nechce? Clovék ma pravo volby a to je spravng, sam se musi

rozhodnout. A s porozuménim pfijde i potfeba néco udélat.
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3. FILOZOFIE RODINY K VYCHOVE

, To, co zacalo s jednim specidlnim ditétem v koupelné jako unikdtni experiment v postojich
lasky, akceptace a Stésti, se rozvinulo v metodu price s détmi po celém svété, s détmi, které Celi
specidlnim vyzvim. Co je nejdiilezitéjsi, tento vzdéldvaci pfistup, zaloZeny na postoji, nesmirné
akceptujicim a respektujicim diistojnost kazdého ditéte, napomohl hlubokym a trvalym zméndm u

stovek a stovek déti a jejich rodin” (Kaufman B.N., Son-Rise Zazrak pokracuje, 2005, str. 271).

Angelkova diagnéza dle APLA v jeho péti letech, tedy ve véku, ve kterém jsem ho

poznala, znéla:
» détsky autismus nizko az stfedné funkéni

- funk¢éni mentélni vék 15-48 mésicti
-primérny vyvojovy kvocient: 53
- socialné komunikaéni kontakt na trovni 12-15 mésict

- verbalni vyvojovy kvocient: 23 (téZka porucha komunikace)
V dubnu 2014 v jeho Sesti letech byla diagnéza nasledujici:
» détsky autismus stfedné funkéni

- funkéni mentélni vék 24-54 mésict

- pramérny vyvojovy kvocient: 55

- socidlné komunikacni chovani odpovidé 18-24 mésicti

- funkéni komunikace na trovni 2-2,5 roku a verbélni vyvojovy kvocient: 38
(zlepSeni fecového vyvoje oproti predchozimu roku).

Angelkovi je nyni Sest let a pravidelné chodi dopoledne do autistické skolky. Zije
spolecné se svymi rodici, ktefi ho neskute¢né miluji v domacnosti, kterou sttezi jejich pes,
labrador Brusinka. Rodi¢e Angelka se zacali zajimat o program Son-Rise. Odjeli do Ameriky
na Skoleni a po navratu hned zacali shanét dobrovolniky, ktefi by na programu intenzivné
s chlapcem pracovali. Je pro mé obrovska pocta, Ze jsem mohla byt prvni dobrovolnici. J&
osobné ale fikdm, Ze s Angelkem pracujeme dle programu Son-Rise a laChuecos (pfijmeni
rodiny). PrestoZe se totiZ fidime ve vychové samoziejmé hlavnimi pilifi programu, nékteré
véci si rodina prizplisobuje svym pocitim tak, jak si mysli, Ze to je pro chlapce nejlepsi. Tim
pak trosku vybocuji z nékterych pravidel programu Son-Rise. Dle mého néazoru to je

naprosto v potadku. Clovék by se asi nemél do ni¢eho poustét se zaslepenou radikalnosti,
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ale mél by si pfizptisobit véci tak, aby vyhovovaly hlavné jemu, jak citi, Ze to je spravné. Tim
si kazdy vytvari svij osobity styl, své stésti, své ja, coz plati i obecnéji pro rodinu.

Metody SRP (Son-Rise program) budu popisovat i nize vmé préci, kde budu
vysvétlovat, jak s chlapcem pracuji. SRP neni ani tolik metodou, jako spise , Zivotni filozofii”.
Je to zptisob mysleni, které vychazi z toho, Ze kazdy ma moZznost zvolit si sviij thel pohledu,
a tim se sdim rozhodne, jak bude se svymi zivotnimi situacemi naklddat. Takovéto chapani
nam ukazuje jiny zptisob pfijeti zivota, kdy $tésti je véci volby.

Dle autora knihy Son-Rise Zazrak pokracuje a zakladatele SRP je kazdy clovék
jedine¢ny a vzacny. Autor nazyva autistické déti velice , specidlnimi”, jinymi v pozitivnim
smyslu, Ze nemusi byt bfemenem v Zivoté. Nevidi tyto déti jako tragédii. Jsou sice odlisné,

ale jedine¢né a stejné tizasné a hodnotné, jako kterékoliv jiné dité (Kaufman 2005).

Angelek tedy dopoledne dochdazel do autistické skolky a odpoledne mu byl vénovan
Son-Rise program (tfeba konkrétné skolka vybocuje ze Son-Rise filozofie). Na zac¢atku bylo
dilezité rodiné pfislibit minimalné palroéni dochdzku dvakrat tydné, vzidy po dvou
hodinach. Je dtileZité snazit se dodrzovat dny i ¢as mého ptichodu, aby si Angelek zvykl. Jak
jsem psala jiz v charakteristice autismu, autisté jsou z ¢astych zmén nestastni a vyvadi je to
z miry.

Angelktv pokojicek rodic¢e uzptsobili dle programu tak, aby se v ném necitil moc
rozptylené a aby s ndmi musel komunikovat, kdyz si chtél s né¢im hrat. Hracky jsou uloZeny
vysoko na polickach, v pokojicku neni zadna elektronika, zadné obrazy, kvétiny nebo
jakakoliv jind dekorace kromé zrcadla. Zrcadlo je velice dtleZzité. Angelek casto pred
zrcadlem pozoruje, jak se pohybuje a do detaili to prozkoumava. Analyzuje také vyrazy ve
své tvafi. A jelikoZ ja vedle n¢j pfed zrcadlem délam to samé, dochézi tak k o¢nimu kontaktu
ptes zrcadlo, coz je hlavnim bodem celého SRP - joining ao¢ni kontakt. Joining je aktivni
pfipojeni kritualim a ¢innostem ditéte, napf. toceni, houpéni se, zirani do prazdna,
opakovani jednoho slova dokola atd.Tento princip ndm pomdha najit kli¢ do svéta ditéte a
podporuje o¢ni kontakt. Vzdy pristupujeme tak, aby byl o¢ni kontakt pro dité co nejsnadnéjsi
- sniZzeni se na troven ditéte nebo jesté nize (pohled doll je snadnéjsi) a do pozice pfimo
naproti. Jakmile je navdzano spojeni, pracuje se s ditétem daleko lépe. Komunikace je

jednodussi. Zvlastni a repetitivni ¢innosti jsou ve spousté terapii oznacovany jako nepatti¢né

a détem jsou zakazovany. Pokud k ditéti s autismem takto piistupujeme, kontakt neni
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zkusila, takZe to zde mohu takto s ¢istym svédomim napsat.

Rodina také samoziejmé zaucuje vSechny dobrovolniky, nez je necha o samoté
pracovat se synem v pokoji. Prvni hodiny s Angelkem pro mne byly velmi emotivni a
poznévaci. V podstaté jsem vkrocila na jinou, jesté nezndmou planetu, kterd s tou nasi nema
nic spole¢ného. Chovala jsem se dle jeho pravidel, protoze pokud chci, aby on pochopil

pravidla nasi planety, musim pochopit prvné ja ty jeho.

3.1. ANALYZA CHOVANI CHLAPCE

Prvni sezndmenti s tehdy pétiletym Angelkem, jak jsem jiz psala v tvodu, bylo GZasné.
Chlapec na mé velice dobte reagoval. Ale je potteba jesté blize popsat jeho chovéni a projevy,
které jsem zaznamenala, kdyZ jsem zacala do rodiny dochazet.Tak je budu moci na konci své

prace porovnat s aktudlnim vystupovanim.

Angelek nemél moc vyvinutou fe¢. Nedokazal dat dohromady celou vétu a problém
mu délalo i pojmenovani pfedmét kolem sebe. Moc toho nenapovidal, a kdyZz promluvil,

tak pouzival svij vlastni jazyk. Zde uvadim ukazku z jeho slovniku:

KANANO - jablko

INYC - Mésic a zarovei i hvézdy a Slunce

OLULI - orisky

NEMO - v8echny ryby (i ty, co mél na talifi k veceti)
BI - véela

FULUFAC - snéhulak

TUTA]J - tu¢nak

SOMOME - chobotnice
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Ze zacatku bylo velice ndro¢né mu porozumét. Ale musela jsem se o to snaZit ze vsech
sil, protoze jakmile byl problém v komunikaci, citila jsem zné& velikou naléhavost,
netrpélivost a podléhani panice, coZ nebylo moc dobré pro nasi spole¢nou préci. Napiiklad
mi chtél néco fici a ja to nedokazala dekédovat. PriibéZzné jsem si tedy psala slovni¢ek s jeho
jazykem zvanym , Angelstina”. Jak bylo popisovano i vyse v charakteristice autismu, kdyz
nastala situace, kdy byla komunikace naruSsena mym nepochopenim nebo naopak jeho
nepochopenim, bylo vidét, jak se uzavird do sebe a déla rtizné repetitivni ¢innosti. Nebo
zacal fikat jesté nesmysInéjsi slova stale dokola, ktera tedy pro néj mozna néjaky smysl maji.

Kdo vi...

Jak vysvétluje Tamara Morarova (2013) ve své knize, mozek jejtho autistického syna
nemd schopnost zpracovat ziskanou informaci globélnég, tedy spojit ji s dalsimi vjemy a
vyhodnotit ji, aby nebyla pocitovdna jako nebezpeci. Toto rozkouskované zpracovani
informaci vysvétluje, pro¢ vsSechny vjemy pro autistu piedstavuji bombardovani
nevysvétlitelnymi, nesrozumitelnymi a tudiz hrizu nahanéjicimi stimuly. Vyvolava to pak u
ngj uték do svéta predmét, ktery ho uklidiiuje, protoze je predvidatelny. V téchto p¥ipadech
jsem vzdy zaujala stejny postoj k situaci jako on. Litovat, omlouvat, utésovat, pfemlouvat
v tu chvili rozhodné nemé smysl. Je spiSe potfeba, abychom se naladili na stejnou vlnu, na
které je dité, a pak nés teprve zacne na té viné chytat, ladit nas signal, ktery zacne pfijimat
postupné. Jako kdybychom ladili rddio v auté, a ¢im bliz bychom byli vysilaci, tim lépe by

pro nés hrélo.

To znamena, Ze jsem se zacala pohupovat stejné jako on, zacala jsem stejné jako on
povidat ty samé véci i ptesto, Ze jsem jim nerozuméla. Casto i sdm vyZzadoval opakovani jeho
chovani. A skute¢né to k navazani kontaktu velmi pomohlo. Ze zac¢atku to byla sice kratsi
pozornost, ale interval jeho zajmu se s intenzitou spole¢né prace zvysoval. Nartstala dévéra
a dité se ziejmé necitilo tak samo v jiném svété. Byli jsme na té planeté uz dva! Myslim, ze
Angelek musi mit pocit, Ze je vSe strasné zvlastni, protoZe se kolem né&j lidé chovaji pro néj

divné. Ale co je vlastné normalni?

Velmi ¢asto mél Angelek zaseky, které se projevovaly tak, Ze Skubnuté otocil hlavou ze
strany na stranu a pfi tom si ke svému télu pfitdhnul ruku do pokréené polohy a dlar mél
v nezvyklém thlu. Urcita cyklicnost v jeho pohybech ze zac¢atku zabirala o dost vice casu,
ktery jsme spolu travili, nez tomu bylo pozdéji. Také jeho zvlastni zaujatost rdznymi
predméty byla fascinujici. Stavél si dlouhé fady napiiklad z auticek, tuzek, karticek,

kuchyniského nécini a podobné. Z ¢ehokoliv, co ho napadlo. Také velice rdd zkoumal
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predméty, které mély néjaké hrany, nebo se leskly. Pokud néco takto upoutalo jeho
pozornost, uchopil pfedmét svého zdjmu a drzel ho v docela tésné blizkosti o¢i. Zajimavé je,
ze Angelkovo prozkoumavéni probihalo tak, Ze se danému objektu podfizovala hlava, jako
by drzel néjaky vzacny drahokam, kolem kterého krouzil jen hlavou a dotykal se ho jen

pohledem, protoze jeho prsty a dlan byly pouze stojanem pro tak vzacny exemplaf.

Nemél moc zdjem o kresleni, o hudebni nastroje v détské verzi, zato ho ale bavila
modelina. Neumél moc barvy a ani pocitat. Byl velice aktivni a téméf nepotieboval spat.
Nezdal se byt nikdy unaven z hlediska spankového deficitu. Naznak tinavy byl znat pouze,
kdyZ jsem se snazila ho néco naucit, ¢i mu néco vysvétlit a pouzivala jsem pro to dlouhé
véty, které na chlapce ptsobily dost slozité. I nyni si dokdzu vybavit jeho nestastné oci, jak
se na meé divaji, kdyZ nedokazal néco zopakovat a pak ihned nasledovala citace neznamych

slov ¢i slabik dokola. Hned jsem védéla, po jeho pohledu, co bude nésledovat.
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4. MA PRACE S CHLAPCEM

,Pochopila jsem, Ze pokud ho chci postupné pretihnout do naseho svéta, musim nejdiiv
proniknout do toho jeho. Zacala jsem tedy opakovat jeho chovini....(Morarovd, Tamara, Moje

vitézstvi nad Autismem, str. 15)

Myslim si, Ze pro dité je dlilezity partnersky vztah. Nechceme prece, aby nase déti byly
poslusdné, ale aby si uvédomovaly! Misto pokynu podédvam informace. Tedy kdyz jsem byla

’ll

tfeba s Angelkem venku, nefeknu mu: , Nelitej tady!”, ale pokusim se mu situaci vysvétlit
takto: ,Angelku tady jezdi auta a mtiZze se stét, Ze by se néco stalo, kdyZz vbéhnes$ do silnice
bez rozhlédnuti.” V krajnich pfipadech je ale rozkaz samozifejmé zapotiebi pouzit.
Vysvétlovani chlapcovi hodné pomahd a on pochopi, proc se urcitd véc ma tak délat. Kdezto
primy zakaz mu neumozZni pochopit situaci. Autistickym détem vSeobecné je dost téZké néco
vysvétlit, ale u Angelka se mi tento pfistup opravdu dafi. Dokonce na néj plati uz i dohody,
se kterymi mél ze zacatku celkem problémy. Nyni uz staci ¥ici: ,Tak dobra, vidim, Ze se ti to
libi, domluvime se, Ze ptjdes jesté naposledy na klouzacku a pak plijdeme dal.” Prosté
kompromis. Ale vratme se k nému do pokojicku, ktery rodice prestavéli na hernu. Vzdy
jsem se snazila zustat celé dvé hodiny v této herné. Je totiz perfektné zatizena. Hracky jsou
umistény na policich, na které Angel nedosdhne, musi s ndmi tedy navézat kontakt. Jakmile
mi vyjadfil zajem o né&aky pfedmét a naléhavé se mi dival do o¢i, zacala jsem tu situaci
ohromné oslavovat a pfedmét mu s nadsenim podala. Oba jsme byli stastni! Naopak pokud
mé zadal bez o¢niho kontaktu, tak jsem pfedstirala, Ze mu nerozumim, kdyz mé nezada do
oci.

S auticky si nehral tak, Ze napodoboval né&jakou ulici, nehodu nebo zavody, nybrz
s nosem pfilepenym k hrac¢ce s ni jezdil dopfedu a dozadu a pozoroval smyslené situace.
Auta fadil vedle sebe podle jakéhosi systému a nesnesl, kdyz mu je nékdo prestavél.
Manualné je velmi Sikovny, s pfedméty manipulujes velkou zrucnosti. Kdyz stavi komin
z kostek, dokaze ho postavit daleko vyssi nez j4, vi presné jak dalsi kostku polozit, aby se
komin nezhroutil (oproti mné).Kazdy dspéch spolecné velmi oslavujeme. Entuziasmem
skutecné nesetfim. Angelek mé vzdy obdobi néjaké jiné hry. Jednou ho bavi platény tunel,
pak pfejde k domecku - ze vSeho stavi domecek. Pokazdé jsem hru s nim obmeénovala a

3

nécim inovovala na zdkladé impulz{, které mi zpétné daval. A kdyZ uz byl hrou presycen,
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uchylil se ke konkrétnim hrackam, ke kterym bylo velmi dalezité vymyslet rizné ptibéhy,
aby pro néj byly zajimavé déle, nez jen par minut. Jeden ¢as miloval mimoné (plastovi
panacci), pak pavouka, Smouly atd. Postupné jsem do jeho her zafazovala nendpadné véci,
které byly vhodné pro jeho inteligen¢ni rozvoj. Jako rozpoznavani barev, pocitdni, uceni
hodin atd. Zdmérem bylo dosdhnout vétsitho rozvoje nejen v uceni ale ive schopnostech, a
pfitom se vénovat aktivité, kterou si dité vybralo, priddvat zajem a prodlouzit dobu
pozornosti. Kdyz pfestaval vnimat, tak obcas stac¢ilo udélat néjakou drobnéjsi chybu ve hte,
¢i v opakovani jeho chovéni a hned mé zacal opravovat, ¢imz byl kontakt zpét. M4 reakce na
to byla: ,Jo ahaaa, ty chces, abych to délala takto...” a nasledné jsem oslavovala, Ze jsem to
udélala dobfe. A kdyZz naopak byl hrou obrovsky nadsen, pomohlo pferuseni hry z mé
strany. V tu chvili jsem védéla, Ze mam moZnost po Angelkovi néco chtit, byl otevien
komunikaci. Stacilo, aby tfeba zopakoval vétu a dival se mi do o¢i a pak jsme pokracovali
dal. Stejné tak jsem postupovala, pokud chtél hru stdle opakovat. Naptiklad pokud chtél
nadsené potad dokola foukat bubliny z bublifuku. Mné uZz se pro nedostatek kysliku trochu

motala hlava, ale za ten kontakt, kdy chtél znovu bubliny, to rozhodné stélo!

Angelek se mnou také velice rad cetl knihy. Ale c¢teni knih neznamend klasické
otevieni knihy a ¢teni pismenek. Cetla jsem tak, Ze jsem mu s velmi intenzivnim proZitkem
dle obrazki vypravéla co se tam déje. Obcas jsem do tohoto ,¢teni” zapojila i dramatické
projevy téla. Velice ho to bavilo. Obracel pak saim stranky knihy a dival se na mé, kdyz mé
zédal o dalsi ,¢teni”. Také mél rad, kdyZz jsem mu predvadéla hrocha, jak déla bublinky,
kdyz se potapi. Jeden cas jsme spolu také hréli na rizné détské nastroje. Vzdy kdyz doslo ke
kontaktu, snaZila jsem se, aby rozvijel své véty. Opakovala jsem mu jeho necely dotaz v plné

verzi. Véemozné jsem mu pomadhala ze v8ech svych sil.

Zavérecnych deset minut jsem vzdy vénovala uklizeni herny a snazila jsem se, aby mi
Angelek pomahal. Ze zac¢atku viibec nechtél. Pak zjistil, Ze kdyZz pfislo na uklizeni, tak to
znamend konce nasi spoluprace a radsi odesel, protoze zkratka nechtél uklizet. Zajimavé
ovsem je, Ze kdyZz meé vyzvedaval pfitel a pfiSel na posledni , uklizeci” minuty do pokoje, tak

Angelek velmi rad poméhal s uklizenim.

Rodina potadala jednou mési¢né spolecné schiizky pro dobrovolniky, kde nam byly
vzdy urceny hlavni cile, na kterych jsme se spole¢né shodli a na které jsme se béhem nasich
hodin pak soustfedili. Tyto cile jsme si napsali na papirek, ktery jsme nalepili na dvete

herny. Zarover jsme se si vymeénovali zkuSenosti, rizné postiehy a rady. Schizky probihaly
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s Angelkem a dost c¢asto koncily tak, Ze jsme si povidali i s nim piimo v herné pfi rtznych
hrach. Ze zacatku jsme si zapisovali po kazdém nasem dvouhodinovém snaZeni vSechny
nase postfehy do predvyplnéného formuléte, ktery ndm rodice pfipravili. OvSem po pér
mésicich jsme se dohodli, Ze na ném nebudeme trvat, protoZe jsme se k nému obcas ani

nedostali. Nevyplnény formulaf pfikladam pro ukazku k této praci.
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5. VYHODNOCENI ZMEN V CHOVANI

Skoro po pil roce jsem si s Angelkem vybudovala velmi dobry vztah, a tak jsme se
s piitelem domluvili, Ze s nim zkusime vyrazit do ZOO. Rodi¢e ndm v tom vysli vstfic a
jedno odpoledne jsme tedy Angelka chytli za ruku, posadili do auta a vyjeli jsme. Pravé
v zoologické zahradé jsem si nejvice uvédomila, jaké veliké pokroky udélal od té doby, co

jsem ho vidéla poprvé.

Nijak jsme to vsobé nefe$ili, ze vyrdzime s autistickym chlapeckem do prazské
zoologické zahrady, kde o vikendu byvé hodné lidi. Prosté jsme se tésili na zvitata stejné tak
jako on. Okoli mu nedélalo problémy, kdyZz néco chtél, dokazal si o to fici. Na klouzacce
poslechl na dohodu, Ze se jesté jednou sklouzne a to uz bude naposledy. Dokonce ndm dal
ochutnat z obéda, ktery jsme mu koupili, taktéz i ze své svaciny, kterou mél z domova. A i
po nasem ochutnani jidlo bez potiZi snédl. Je zvlastni to tady takto rozepisovat, ale doma se
o jidlo délil jen hodné vyjimec¢né, a kdyz uz dal, tak proto, Ze sdm nechtél. Celkové to na mé

pisobilo, ze byl pfistupnéjsi nez v domécim prostiedi.

Vratme se ale do domu, do herny. Ze zac¢atku Angelek nevydrzel celou dobu v pokoji.
Ale postupné jsme dosahli toho, ze dovolil zavirat dvete a pak dokonce uz nastaly i dny, kdy

jsem pfisla a on uz mé s nadsenim tahal do pokoje.

Jeho problémy s pouzivani zajmen se o dost zlepsily. Dokaze uz i s pomoci pocitat.
S rozpozndnim barev nema uz viibec problém. Jeho zédseky, které byly ze zac¢atku pravidelné,
uplné zmizely. Také fec¢ je na daleko lepsi trovni. Vytréaci se jeho slovnicek s nezndmym
jazykem Angelstinou a z vétsi ¢asti pojmenovava véci pravymi jmény. Je schopny dat
dohromady souvislou vétu, coz hodné pomaha ve vzdjemné komunikaci. Kladla jsem si ze
zacatku otazky typu: , Vi snad, Ze jakmile by zacal vice mluvit, nemél by omluvu, pro¢ se
nepodfizuje mym ndrokiim? Nebo nemluvi, aby nemusel poslouchat?” Nyni jsou to pro mé
spiSe usmévné otazky, na které ale stejné nemdam jasnou odpovéd’. Ale vzhledem k zlepseni
komunikace, jsem neméla déivod nad nimi jiz vice pfemyslet. Rodi¢e na chlapce mluvi

dvéma jazyky - ¢esky a Spanélsky. Angel neméa problém s rozpoznéanim jazyka.

Dle maminky se ustalily i vétsi zachvaty vzteku, u kterych ja jsem ale nikdy nebyla
pfitomna. Jednou jsem pouze byla svédkem toho, kdyz mél Angelek hlad a zacala se

projevovat nepifjemna nélada, odmitani veskerého jidla a vymeénovani ho za jiné. I po
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vyméné nastalo opét odmitéani, plac¢ a vyzadoval porad néjakou opravu nastalé situace. Asi
az po asi 20ti minutach, kdy se rodic¢e pfed chlapcem moc emotivné neprojevovali, zacal

konecné jist a v3e utichlo.

Dle Angelkovych rodi¢t a programu Son-Rise déti vyuzivaji naSe reakce jako miry
k tomu, aby vidély, jak je jejich chovéani a¢inné k manipulaci dospélych. Jakmile budeme
ditéti vénovat v pfipadé takto vyhrocenych okamzikt vyraznou pozornost, tak posilujeme
zarovenl i jeho reakci, coz u negativniho chovani neni vhodné. Je tedy dobré zaujimat
naprosto neutrdlni postoj a ditéti vysvétlit, Ze ma préavo plakat, pokud se tak rozhodlo.
Ovsem také nemusi plakat, protoze ma naptiklad na stole strasné dobré jidlo a to na néj ¢eka.
Zalezi pouze na ném, jak se rozhodne. Vice se o jeho nestésti nestarat, pokud se samoziejmé
nezraniuje. Bohuzel rodice (nejen) autistickych déti vétSinou reaguji naopak a to i v pfipadé,
kdyz si dité hraje, tak ¢asto délaji chybu v tom, Ze jsou radi za ten poklidny okamzik a jsou

ti8si, aby jej nevyrusili, protoZe je pro né toto chovani vzacné.
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uvédomili, Ze to nejcennéjsi, co clovek v Zivoté md, je jeho lidskost, jeho city, jeho schopnost navazovat
s druhymi lidmi kontakt. Nékdy mu pravé tato schopnost pfindsi bolest, ale jak je nepatrnd ve
srovndni s opusténosti a prazdnotou bytosti, kterd neznd radost ani zZal.” (Nesnidalova, RtZzena,

Extrémni osamélost, 1994, str. 98)

Mym cilem v této praci bylo vyhodnotit celkovou tspésnost a sprdvnost piistupu
rodiny a dobrovolnikdi, ktefi pracuji schlapcem Angelem dle programu Son-Rise.

Programem, ktery je rodinou pfizptisoben podle jejich vlastnich pocitt a postojit k vychové.

Zvolila jsem si, Ze chci s chlapcem pracovat dle jejich pozadavkd, protoze mi byly
vnitiné hodné blizké a s porozuménim jejich Zivotni filosofie pfisla i potfeba néco udélat.
Zacala jsem tedy od sebe samotné. Svymi pokroky se nezménil jen Angelek, ale
s pochopenim, jsem se zménila i ji&. Po sepsdni vSech zkuSenosti a rozebrani kladnych
postupt v jeho vyvoji, véfim, Ze metoda vychovy, kterou rodina a pak i dobrovolnici zvolili
aplikovat na chlapce, je ta nejlepsi. Ale je nejlepsi hlavné z toho d@ivodu, Ze vsichni véfime.
Nejde jen o terapii ¢i uceni, jde o celkovy piistup k osobam s autismem, ktery v sobé
zahrnuje i filozofii! Vychova nemitize byt provadéna jen slovy, plisobi sama osobnost

vychovatele. Jednoduchy filozoficky zavér mtzeme vyjadtit slovy:

,, Clovék jeschopen respektovat ostatni jen do té miry, do jaké md v ticté sebe sama.,, (Nezndmy

autor)

Poznala jsem také, jak dialezita pomoc je pro rodinu dobrovolnictvi. Dobrovolnici totiz

pristupuji k ditéti s laskou, protoze to délaji ze svého rozhodnuti, nikoli za odménu.

Velmi pifinosné pro mé bylo také setkani sLindou Cecavovou, certifikovanou
terapeutkou Son-Rise programu v soukromé praxi. Linda vénovala asi hodinu svého casu

dobrovolniktim béhem jeji celodenni terapie s Angelkem.

28



Na tplny zavér bych chtéla jen dodat, Ze mit dité at uz s néjakym postizenim, nebo bez
négj, je dar a je dalezité ho prijmout takovy, jaky je. Nevymlouvat se, Ze nase dité nemuze

navazovat vztahy s druhymi lidmi, protoze je néjak ,postizené”. Vysledkem by bylo, Ze uz

ani nevéfime, Ze by né&jaky vyvoj mohl byt viibec mozny. Véfit a naucit déti svobodé!
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PRILOHA

Formulaf k vyplnéni po praci s chlapcem

Son Rise program - status/cile
Datum
- psat co nejdfive po kazdém SonRise bloku

- vzit s sebou na tymovou schuzku

1) Opakuijici se €innosti / "ismy"
Konkrétni aktivita & jak jsem se "pfidala”

Napfr. Obliceje pred zrcadlem & klecela jsem za nim a oba jsme se vidéli v

zrcadle

2) O¢ni kontakt = PRIORITA
Diva se, kdyz chce zacit/skoncit interakci
Konkrétni situace & jakou jsem pouzila techniku

Napf. Diva se na mé, kdyZ chce rozlousknout dal$i ofisek & mam oci na jeho

urovni + ho hodné chvalim

3a) Neverbalni komunikace
Fyzicky dosahne toho, co chce - bez komunikace

Konkrétni situace & jakou jsem pouzila techniku
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Napf. Tla¢i mé na druhou stranu & "Aha, ty chces, abych $la na druhou stranu,

ano? Aha, chces si se mnou kutalet ofisky"

3b) Verbalni komunikace
A) Spontanni slova/zvuky & co je to asi za slovo? & kdy to pouzil?

Napf. Oluli& ofisky & abych louskala a abych si s nim kutalela

B) Slova/zvuky na vyzadani& co je to asi za slovo? & jakou jsem pouzila
techniku

Napr. Tenle (zastfené) & tenhle & drZela jsem ofisek pfed ocdima a jasné
artikulovala + jsem mu to rozdélila do slabik, on opakoval a ja ho chvélila

4) Délka pozornosti pri interakci

Nazev hry & cil & frekvence/trvani (za jeden blok) & technika na prodlouzeni

interakce & kdo inicioval a jak

Napf. Lechtani& ocni kontakt & 2 x 2 minuty & nejdfiv jsem ho lechtala za sebe,
pak jsem prfidala obmény - pfisel ho lechtat krokodyl a pak mySicka + ménila jsem
hlas & iniciovala jsem ja, kdyZ se podival

5) Flexibilita = PRIORITA
Dovoluje moji pfitomnost v pokoji a zaroven mame zaviené dvere

Situace & jakou jsem pouzila techniku
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Napf. Vybéhnul z pokoje & zustala jsem v pokoji a imitovala jsem konverzaci

mezi vilou Amalkou a ofiskovym panackem, a kdyz priSel, poprosila jsem ho, at

zavre dvefe (a zavrel je).

6) Nejvétsi motivace = co ho se mnou nejvic bavi

Vs v

NapfF. Lechtani. Louskat ofisky a kutalet si s nimi. Puzzle pénové i dfevéné s

rybickami. Mackat mi nos.

7) Specialni zmény a nova pozorovani

Napr. Poprvérekl ryba a ne nemo. Poprvé si sém namazal chleba s méaslem.
Poprvé si sam udélal sojové mlicko. Poprvé zacal rozliSovat ja jsem - ty jsi - kluk je.
Pouziva vyraz "to je..." a ¢eka na doplnéni, kdyZ nevi, jak se néco fekne. Miri se

tfepe - hlavou a rukama.

8) Otazky na dalsi tymovou schiizku & naméty na dalsi cile

Nap/. Co mam délat, kdyZ...Angelfika "Chces chleba" a ne "Chci chleba".
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