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Anotace

Diplomova prace snazvem Kompenzacni mechanismy u dospélych lidi
s Aspergerovym syndromem mé za cil zodpovédét hlavni vyzkumnou otazku: Jake
kompenzacni mechanismy vyuzivaji dospéli lidé s Aspergerovym syndromem béhem
integrace do spolecnosti a jakym socidlnim dusledkiim nasledné celi? Ptispiva k porozuméni
dospélym lidem s Aspergerovym syndromem a jejich obtizim pfi integraci do spolecnosti.
Teoreticka Cast definuje poruchy autistického spektra, se zaméfenim na Aspergeriv
syndrom. Dale téz specifikuje obtize a prekazky pfi integraci do spolecnosti, kterym cilova
skupina neustale Celi, a konkrétni podporu, poskytovanou socidlnimi pracovniky. Prace
se rovnéz zabyva kompenza¢nimi mechanismy a jejich socidlnimi dasledky, se kterymi
se dospéli lidé s Aspergerovym syndromem mohou setkat béhem socidlni integrace.
Vyzkumna c¢ast diplomové prace je realizovana prostiednictvim polostrukturovanych
rozhovori se socialnimi pracovniky a zaroven dospélymi jedinci s Aspergerovym
syndromem. Vyzkumny ramec pro analyzu dat je orientovan na kvalitativni vyzkum s prvky

konstruktivistické zakotvené teorie.
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Annotation

The diploma thesis entitled Adults with Asperger’s Syndrome and their compensatory
mechanisms aims to answer the main question: What compensatory mechanisms do adults
with Asperger’s syndrome use during integration into society and what social consequences
do they face? It contributes to the understanding of adults with Asperger’s syndrome
and their difficulties in integrating into society. The theoretical part defines autism spectrum
disorders, with a focos on Asperger's syndrome. It also specifies the difficulties
and obstacles to integration into society that the target group constantly faces and the specific
support provided by social workers. The thesis also deals with compensatory mechanisms
and their social consequences that adults with Asperger’s syndrome may encounter during
social integration. The research part of diploma thesis is implemented by semi-structured
interviews with social workers and at the same time adults with Asperger’s syndrome.
The research framework for data analysis is focused on qualitative research with elements

of constructivist grounded theory.
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Seznam zkratek

ADD — Porucha pozornosti bez hyperaktivity

ADHD - Porucha aktivity a pozornosti

APA — Americka psychiatricka asociace

AS — Aspergertiv syndrom

DSM - Diagnosticky a statisticky manudl dusevnich poruch
DVO - Dil¢i vyzkumna otazka

HVO — Hlavni vyzkumna otazka

MKN — Mezinérodni klasifikace nemoci

OCD - Obsedantné-kompulzivni porucha

PAS — Porucha autistického spektra

SZO / WHO - Svétova zdravotnicka organizace



Uvod

Diplomova prace se zamétuje na dospelé osoby s Aspergerovym syndromem, které
se patrn¢ neustdle vypotadavaji s prekazkami béhem integrace do spolecnosti, tudiz jsou
nuceny skryvat své charakteristické rysy poruchy autistického spektra, aby se 1épe
do spolec¢nosti integrovaly. Priibézné si tito lidé vytvari tzv. kompenzacni mechanismy,
kterymi disponuji béhem socidlnich interakci. Cilem prace je odpoveédét na hlavni
vyzkumnou otazku, tedy zjistit, jaké kompenzacni mechanismy cilova skupina nejcastéji
vyuziva béhem integrace do spolecnosti a rovnéz jakym socialnim disledkiim néasledné celi.

Prvni kapitoly teoretické Casti prace piedstavuji zdkladni informace o Aspergerové
syndromu, objasiujici pfi¢iny a myty o vzniku poruchy autistického spektra. Dalsi kapitoly
priblizuji obtize a specifické prekazky pfi integraci do spolecnosti, se kterymi se dospélé
osoby s Aspergerovym syndromem pravdépodobné musi vyrovnavat. Kli¢ovym elementem
teoretické casti je kapitola o kompenza¢nich mechanismech a jejich moznymi socialnimi
dasledky, o kterych ¢eska odborna literatura hovoii jen ziidka.

Kvalitativni  vyzkumnd ¢ast diplomova prace pouzivd nékteré zasady
konstruktivistické zakotvené teorie, kterd interpretuje nazory dospélych lidi s Aspergerovym
syndromem a socidlnich pracovnikli o problematice €astého vyuZivani kompenzacnich
mechanismil v procesu socidlni integrace a jejich mozné socidlni nasledky.

Téma si autorka zvolila proto, aby pfispéla k porozuméni dospélym lidem
s Aspergerovym syndromem a zaroveil podpofila pfedchazeni stigmatizaci této cilové
skupiny. Diplomova prace souvisi s oborem socidlni prace, jelikoz se zabyvéa konkrétni
podporou dospélych osob s Aspergerovym syndromem od socidlnich pracovnikti v oblasti

integrace do spolecnosti.



1. Porucha autistického spektra (PAS)

Prvni kapitola zachycuje zakladni informace poruchy autistického spektra, pro kterou
se také pouziva zkracend verze tremi pismeny ,,PAS®. V tivodni ¢asti se nachézi definice pro
lepsi orientaci v problematice a pozoruhodné vysvétleni, pro¢ se autismus nazyva prave
autismem. Nedilnou soucasti kapitoly je souhrn rznych symptomd, kterych si odbornici
musi viimat v pribéhu diagnostikovani PAS. Ctenaf maZe nahlédnout do historie zmén
nazvu této diagnézy a pro obezndmeni zde najde vysvétleni jednotlivych pervazivnich
vyvojovych poruch. Posledni ¢ast zahrnuje specifické a komplikované situace, které
tzv. chybna diagn6za nabizi.

Definice poruch autistického spektra jsou velmi rozsahlé, proto je prvni kapitola
v diplomové praci pomérné obsahla. Jiz v samotném nédzvoslovi pojem spektrum vyjadiuje
Siroky rdmec symptomil. Pro zafatek lze poruchu autistického spektra vysvétlit definici
od Katefiny Thorové a Veroniky Sporclové ,,Poruchy autistického spektra patii mezi
poruchy mentalniho vyvoje, které maji zavazny dopad na formovani osobnosti, vyvoj a
uroven néekterych schopnosti ¢loveka. Celozivotni deficit socialné komunikacnich dovednosti
vyznamne ovliviiuje schopnost socidalniho fungovani cloveka, a tudiz i jeho celkovou
adaptabilitu na bézné zivotni situace. “ (Thorova, gporclové, 2012, s. 116).

Odbornici z Evropy (i ¢esti), vyuzivaji tzv. MKN neboli mezinarodni klasifikaci
nemoci a souvisejicich zdravotnich problémi pro porozuméni zdravotnickych diagnéz. Tuto
mezinarodni klasifikaci nemoci vydava svétova zdravotnickd organizace (SZO / WHO)
pfiblizné€ kazdych deset let a kazdé revizni Cislo vydani se snazi aktualizovat nazvoslovi
se spravnymi kody a definicemi (Adamus a kol., 2017). V zahrani¢ni literatute si lze
vSimnout také pismen ICD (International Classification of Diseases and Related Health
Problems), coz je anglicky nazev pro MKN. Ustav zdravotnickych informaci a statistiky
Ceské republiky na webovych strankach piiznava mensi odli§nosti mezi Geskou verzi MKN-
10 a mezinarodni verzi ICD-10 (desaté revize). Diagnozy v klasifikaci spadaji do konkrétni
kategorie a maji svij Ciselny kod, ze kterého vychazi zdravotni pojistovny kviili vykazovani
zdravotni péce jedinct. Od specifického kddu se odviji naptiklad naroky na fidi¢sky prikaz
a jina opravnéni (UZIS, 2021).

Aktualizovana desata verze MKN z roku 2018 fadi poruchu autistického spektra
do kategorie pervazivnich vyvojovych poruch s kédem F84.0. OvSem ani v této kategorii
neni zaznamenan vyznam poruchy autistického spektra. Do skupiny pervazivnich
vyvojovych poruch patii détsky autismus, atypicky autismus, Rettiv syndrom, jind détska
dezintegracni porucha, hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi
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pohyby, Aspergeriv syndrom, jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojova
porucha NS (Svétova zdravotnicka organizace, 2018).

Jak je tedy mozné, Ze se mluvi o PAS, ale v MKN o ném neni pojedndvano? Termin
poruchy autistického spektra byl vymyslen az pozd¢ji, konkrétné roku 2013, kdy byla
vydana pata revize diagnostického statistického manudlu dusevnich poruch. Dlouhy nazev
manudlu se pouziva i ve zkracené formé DSM. Pokud se jedna o patou revizi, piSe se DSM-
V (APA, 2015). Spojené staty americké vyuzivaji spiSe diagnosticky statisticky manual,
ktery je vydavan americkou psychiatrickou asociaci neboli APA (Adamus a kol., 2017).
DSM-V uvadi c¢iselné kody diagnéz jako MKN, ale tyto kody jsou ponékud jiné (APA,
2015). Ovsem to, Zze DSM jiz nepouziva slova jako pervazivni vyvojova porucha neznamena,
ze PAS do téchto skupin nepatii. Od doby, kdy dochazelo k jakémukoli vymezeni diagn6z
autismu (infantilni autismus, autisticka porucha), DSM-III a IV vzdy tato pojmenovani fadila
k pervazivnim vyvojovym porucham (Volkmar et al., 1994). Nyni DSM-V ftadi poruchu
autistického spektra k tzv. neurovyvojovym porucham. Cesky pieklad paté revize DSM
zroku 2015 definuje neurovyvojové poruchy ,,vyvojovymi deficity, které byvaji pricinou
funkcéniho naruSeni v osobni, socialni, studijni nebo pracovni oblasti* (APA, 2015, s. 31),
které se objevuji v ranném vyvoji jedince. V tomto piipad¢ zalezi na rozsahu vyvojovych
deficiti, at’ jiz od problému s u¢enim po ,,celkové naruseni socialnich dovednosti a intelektu*
(APA, 2015, s. 31).

Pohled na jiné cCiselné kody lze ukdzat na ptikladu poruchy autistického spektra
¢1 pervazivnich vyvojovych poruch. Porucha autistického spektra méd v DSM-V c¢iselny kod
299.00 (APA, 2015) na rozdil od MKN, ktery obsahuje kod pervazivnich vyvojovych poruch
F84.0 (SZO, 2018).

Co znamend pojem pervazivni? Termin v pravém slova smyslu znamena pronikavy
az vSe pronikajici (Lechta, 2010), postihuje témét vSechny psychické funkce, které méni
chovani a projevy jedince jiz od prvnich let jeho zivota a tim se méni 1 jeho interakce s lidmi
ve spolecnosti. Podle Nyvltové jde o zavazné poruchy, jez pozméenuji moznosti pro zarazeni
do spolecnosti (Nyvltova, 2010). Aktualizovana verze MKN-10 z roku 2018 vysvétluje
opakujici se vzorce chovani, a to v kazd¢ situaci (SZO, 2018).

Jak DSM-V vyjadiuje poruchu autistického spektra? PAS z mého pohledu DSM-V
objasiiuje podrobnéjsimi priznaky nez MKN-10. Definice PAS zahrnuje v paté revizi DSM
naruseni socialné¢ emocni reciprocity, problémy s neverbalni komunikaci a nedostate¢nou

schopnosti piizptsobit své chovani k socidlnim kontextlim, jelikoz dochazi k neporozumeéni.
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Naruseni socidlné emocni reciprocity znamend selhavani v bézné socidlni komunikaci,
tedy konverzaci mezi lidmi. Projevuje se neschopnosti reagovat na socialni interakci nebo
na ni navazat. Jednoduse lze fict, Ze je pro tyto lidi tézké sdilet emoce, city a tfeba také
zajmy. Neverbalni komunikace je také velmi diilezita pti komunikaci s lidmi, 1 kdyz to mize
vypadat, Ze nikoliv. Naruseni mtize zpusobit i problémy v socidlni interakci, jelikoz dochézi
k neporozuméni gestlim, mimice a dal§im typum feci téla. Autistické spektrum je velmi
Siroky pojem, tudiz i symptomy maji Siroky rozmér. Dal$i ptfiznaky mohou byt stereotypni,
opakujici se motorické pohyby s predméty ¢i v feCi. Piikladem repetitivnich motorickych
pohybt s pfedméty muze byt opakované rozta¢eni predméti a Casté rovnani hracek.
V ptipadé feci lze poznamenat echolalii (APA, 2015). Pavel Hartl a Helena Hartlova popisuji
echolalii jako ,,opakovadni slov a vét (Hartl, Hartlova, 2010, s. 122). Stereotypizaci to ale
nekonci, dalS$im a velmi ¢astym symptomem je neménnost. Mysli se tim, Ze lidé s PAS huar
snasi zmény nez lidé bez této diagnozy. Také rutinni ¢innost a chovani je pro né zasadni
vécl, jelikoz pfi ni nedochazi nebo by nemélo dojit k zddnym zménam, a naopak jim rutinni
¢innost davd tad a pravidla. Diagnosticky statisticky manudl zmiifiuje mnoho dalSich
pfiznaki jako abnormalni intenzitu zdjmu o neobvykly predmét, hyposenzitivita
nebo hypersenzitivita (viz kapitola 2.1.2.). DSM-V a dalsi zkuSeni autofi jako Thorova
a Sporclova (2012), zmifuji, Ze piiznaky narusuji jak socialni, $kolni, tak pracovni oblasti
v zivot€ jedince s PAS a jeho okoli. Zagatek téchto obtizi mize vyustit jiZz v raném véku
ditéte, ale neni to vzdy podminkou. Nektefi lidé s PAS dokézou svou diagnézu doslova
skryvat (viz. kap. 4.2.), n¢ktefi jsou diagnostikovani az v pozd¢jsim véku, a to z riznych
divodi. DSM-V je podle mého nézoru velmi ptesny ve svém vykladu klinické diagndzy
poruchy autistického spektra. Je zde popséna velmi dulezitd véc, a tou je, ze piiznaky PAS
si nepodminuji intelekt clovéka nebo celkové opozdéni vyvoje. Je tu ovSem jedna véc,
se kterou s DSM-V nesouhlasim a tou je zminka o ¢astém vyskytu poruchy intelektu u lidi
s PAS. Podle svych zkuSenosti v praci s lidmi s PAS se domnivam, Ze to pravda neni.
Nemyslim si, Ze dochézi k ¢astému vyskytu poruchy intelektu. Podle mého nazoru je vétSina
osob s PAS velmi inteligentni, tudiz bych v informaci o vyskytu poruchy intelektu vynechala
slovo Casty (APA, 2015).

OvSem porucha autistického spektra ma ve vyvoji dlouholetou tradici a tato
nazvoslovi se prubézné¢ ménila. Za prikopnika badani détského autismu je povazovan
americky psychiatr Leo Kanner. Ten jako prvni svét utvrdil v tom, Ze jsou déti s autismem
neschopné lasky a pratelstvi. Divodem je jejich vlastni svét, tudiz jsou osamélé a nezajima

je svét kolem sebe (Thorova, 2006). Kanner jako americky psychiatr rakouského ptivodu
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zacCal podrobné zkoumat déti s autismem (Hrdlicka, Komarek, 2004) od roku 1938 (Kanner,
1943). Pozdéji roku 1943 publikoval svou studii (Hrdlicka, Komarek, 2004) ve které
zajimave popisuje divod své studie asného détského autismu, v anglickém originalu Early
Infantile Autism, neboli EIA. Studie byla vydana roku 1943 v Casopise Nervous Child.
Clanek obsahoval nézev autisticka porucha afektivniho kontaktu (Autistic Disturbances of
Affective Contact). Kanner byl ve Spojenych statech americkych uznavany odbornik, autor
prvni ucebnice détské psychiatrie, a proto nebyl diivod nediivétovat jeho usudkiim i v teorii
autismu (Thorova, 2006).

Leo Kanner si od roku 1938 zacal v§imat déti, které nezapadaly ani do jedné
z psychiatrickych kategorii dusevniho onemocnéni. Zpozoroval, ze je takovychto déti vice,
ze spolecnosti kvili rozdilnému chovéni. Rozhodl se proto studovat déti s podobnymi
ptiznaky. Jeho prvni pfipad, a nejspis také prvni pohnutka ke studii byl tehdy pétilety chlapec
jménem Donald. Kanner obdrzel 33 strankovy dopis od Donaldova otce, ve kterém byl
podrobné popsan Donaldliv vyvoj od narozeni po odeslani tohoto dopisu, tedy do fijna 1938.
Otec pétiletého chlapce li¢il opozdény vyvoj svého syna a prosil Lea Kannera o pomoc. Neni
pochyb, ze si Kanner ptivod autismu vysvétloval genetikou, jelikoz dopis byl az obsesivné
popsan do nejmensich podrobnosti, jak Kanner doslova a do pismene sam popsal ve své
studii. Donaldlv otec zaznamenal od narozeni nejriiznéjsi podrobnosti, jako je porodni véha,
kojeni po osm mésicli, schopnost chiize po tfinacti mésicich. Donald ani netouzil
po sladkostech, 1 kdyZz vidé€l jiné dit€ jist zmrzlinu, nemél nutkani mit to samé. Jiz ve dvou
letech m¢l skvélou pamét’. Pamatoval si jména a obli¢eje lidi. Znal ¢isla domi v celém méste,
kde bydlel. Diky své neobvyklé paméti si pamatoval basné€, naucil se odiikavat dvacaty treti
Zalm a dvacet pét otazek a odpovédi Presbyteridnského katechismu. Velmi rychle se naudil
pocitat do sta a ani abeceda mu nedé€lala problém, tu dokonce umél odiikavat pozpatku. To
jsou vSechno obdivuhodné dovednosti v nizkém veku ditéte. Na druhou stranu jiz od dvou
let se Donald rad kyval ze strany na stranu, pozoroval pfedméty, se kterymi si neustale tocil.
Opakoval slova a véty, jez slychaval od rodi¢t (Kanner, 1943).

Celych pét let se Kanner zajimal o jedenact déti s podobnymi, neobvyklymi
symptomy. Z 11 déti to byly 3 divky a 8 chlapcii. Z toho tfi déti viibbec nemluvily. U dalSich
pet Kanner shledal mimotadné nadani. Spole¢nymi pfiznaky bylo uzavirani se do vlastniho
svéta, kdy se nezajimaly o ostatni lidi. Jediné, co je zajimalo, byly véci. Nereagovaly
na volani svych jmen a nechtély, nebo nemohly udrzet o¢ni kontakt s jinymi lidmi béhem

konverzace. Byly svym zptisobem ojedinélé. Rodice déti o nich vypravéli, ze jsou jejich déti
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Stastné, kdyz jsou o samoté. Jen tehdy je v jejich tvaii vidéna radost ¢i uzkost. Jejich vzhled
vypovidal o inteligenci, ale jejich pohled byl docista prazdny. IQ téchto jedenacti déti bylo
dle Kannera primeérné az nadprimérné, avsak vysledky psychomotorickych testii byly slabsi
nez prumérna hodnota (Thorova, 2006). Leo Kanner roku 1973 (in Thorova, 2006) o nich
napsal vétu: ,,Tyto deti prisly na svét s neschopnosti navazat citovy kontakt, stejné jako jiné
deti prichazeji na svet s intelektovym nebo fyzickym deficitem.” (Thorova, 2006, s. 36).
Alespoi je vidét, jak se o détech s PAS jesté v sedmdesatych letech mluvilo a jak se o nich
smyslelo. Citovy deficit nékdo opravdu muize mit, ale u poruchy autistického spektra
to rozhodné nemusi byt pravidlem, podle mé osobni zkusenost. Jenze Kanner pusobil zcela
v jiné dobé¢, nez dnes zijeme my a lidé s poruchou autistického spektra.

Pro¢ se pouziva pojem autismus? Jisty E. Bleuer (in Thorova, 2016), Svycarsky
psychiatr roku 1911, jako prvni v historii pouZil tento vyraz pro potiebu vyjadieni jednoho
ze symptomu schizofrenie. Vyraz autismus ma puvod v ieckém vyrazu ,autos®,
coz v piekladu znamena slovo ,,sam®. Bleuer pozoroval své pacienty se schizofrenii, a praveé
slovem autismus vyjadiil jeden ze symptomil tohoto onemocnéni. Pro néj to znamenalo
prohloubeni do vnitfniho svéta, do fantazie, a to Bleuer povaZoval za neproduktivni
a z pohledu psychiatra jako pasivni chovani. S vétsi pravdépodobnosti popisoval jisty druh
snéni u lidi se schizofrenii. Pieklad feckého slova ,,aufos* potvrzuje Kannerovu myslenku,
Ze déti s autismem jsou ve skutecnosti samy a citi se osaméle. Vytvaieji si svljj vlastni svét,
a proto jsou neschopny lasky a pratelstvi. To je pohled amerického psychiatra, ktery zkoumal
déti s autismem. NaStésti se v dneSni dobé muzeme opfit o vypovédi lidi s PAS, které
vypravi vlastni zkuSenost Zivota s poruchou autistického spektra. Jednim z nich je mlady
chlapec z Japonska s tézkou formou autismu jménem Naoki HigaSida (2016), ktery ve svych
tfinacti letech sepsal odpovédi na osmapadesat béznych otazek, na které se jej Casto lidé
ptaji. Zajimavosti je, ze Naoki nedokdze mluvit, ale komunikuje pies abecedni tabulku
s japonskymi znaky. HigaSida je autorem jiz mnoha knih. Jeho kniha s nazvem A4 proto skacu
byla vydéana roku 2007, do anglického jazyka (The Reason I Jump) byla pielozena v roce
2014 a roku 2016 do ceského. Naoki ndm touto knihou ptinasi vhled do svéta s PAS, a to
predevsim tém, ktefi se o lidi s té¢zkou formou autismu staraji. Naoki Higasida ve své knize
mimo jiné odpovida na otazku, zda rad byva o samot¢ ,,Vzdycky, kdyz o mé nékdo rekne, zZe
mam samotu rad, pripadam si opustény a odtrzeny od svych kamaradii ... Problém je v tom,
Ze se porad bojime, jestli ostatni neobtézujeme a jestli jim nase spolecnost neni neprijemnd.
Kvuili tomu je pro nds porad tézsi a tézsi byt mezi lidmi, a nakonec se z nas stanou samotari.

Ve skutecnosti vSak mame spolecnost druhych radi. Jenomze nam to s nimi nejde, a tak se
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radeji stahneme do ustranni, a nez se nadéjeme, stane se z toho zvyk.“ (HigaSida, 2016,
s. 47).

Stézejni praci je ve skuteCnosti diagnostika poruchy autistického spektra, kvili
rozsahlému spektru znakti. Ke stanoveni diagnézy je potieba psychologické vysSetieni.
Provadéji je odbornici, ktefi se poruchou autistického spektra zabyvaji. Katefina Thorova a
Irena Beranova v sedmé kapitole knihy Détsky autismus od autord Hrdlicky a Komarka
(2014) ze svych zkuSenosti vysvétluji, jak rizni lidé pfichézeji na diagnosticka vysetfeni.
Jsou to lidé, ktefi maji podezieni na PAS a po specifickych vySetfenich se jim hypotéza
potvrdi ¢i nikoliv.

Pti diagnostice odbornici sleduji celkovy obraz chovani a neberou v potaz jeden nebo
dva projevy chovani. Naopak se pfi diagnostikovani hledi na tfi aspekty, které PAS vzdy
musi mit. Prvnim je socidlni interakce a socialni chovani, druhym je komunikace a tfetim
predstavivost, zajmy a hra. Toto se odborn¢ nazyva ,,Tridda postizenych oblasti vyvoje
u poruch autistického spektra® (Thorova, 2006), nebo ,,Zdkladni diagnosticka triada
problémovych oblasti vyvoje u poruch autistického spektra“ (Thorova, c2008, s. 4). Tuto
triddu poSkozeni vymyslela britskd psychiatricka Lorna Wingova v 70. letech 20. stoleti
(Thorova, 2006). Mysli se tim ti1 problémové oblasti, které porucha autistického spektra
predstavuje (Thorova, c2008). Prvni pfekazka zahrnuje socidlni interakci a socialni chovani.
PovétSinou si kazdy v§ima prvniho tsmévu u novorozence. Pozoruje prvni usmév, o¢ni
kontakt nebo také broukani miminka v jeho prvnich tydnech Zivota. To vSe lze zaradit
do kategorie socialniho chovani (Thorova, 2016). Potize ve vyvoji feci mohou nastat
v jakémkoli véku. At uz je to opozdény vyvoj, dit€ mluvi jen malo nebo viibec a projevuje
jen maly zajem o komunikaci. Thorova zde zahrnuje i dysfazii (Thorova, c2008), ktera je
charakterizovana neschopnosti spravné zatadit jednotliva slova do smysluplné véty a souvisi
s poskozenim feci a porozuménim (Hartl, Hartlova, 2010). Dité nebo dospély clovek s PAS
ani nemusi kyvnout na souhlas pfi komunikaci, skoro viibec nepouzivd gesta a mimiku
k neverbalni komunikaci nebo jen castecné. Také mulZe dochazet k jednostranné
komunikaci, kdy jedinec s diagndzou mluvi pfevazné jen o vlastnich tématech, ktera jej bavi
a zajimaji. Klade otazky, na kter¢ jiz zna odpovéd’ (Thorova, c2008). Proc¢ to tak je? Etiologii
poruchy autistického spektra se zabyvam ve druh¢ kapitole, ale pro€ se lidé s PAS taZzou na
stejné otazky stale dokola? To se mizeme dozvédét v knize A proto skdacu od Naoki HigaSida
,vidycky brzy zapomenu na to, Ze uz jsem se ptal. Cim to asi je? Asi tim, Ze moje pamét
nedeéla tak velky rozdil mezi tim, co jsem slysel prave ted, a tim co mi kdo povidal pred

dlouhou dobou. Nejde o to, Ze bych nerozumél, moje pamét prosté pracuje jinak nez vase ...
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Predstavuji si to tak, Ze vase pamét se tahne dal a dal jako nit. Ta moje je spis jako shluk
tecek, které shanim do houfu, a pritom lovim jednotlivé vzpominky.* (Higasida, 2016, s. 23).
Duivod castého kladeni identickych otazek vzdy nespociva jen v zapominani. Také to mtze
byt z divodu, ze lidé s autismem jinak nevi, jak zapocit konverzaci s ostatnimi ,,Slova mé
bavi. Nam lidem s autismem konverzace vétsinou moc nejde. At délame, co delame,
nedokdzeme mluvit stejné snadno jako ostatni. Casto ale mame néjakd osvédcend slova,
ktera umime a kdyz je vyslovujeme, je to jako hazet si s micem — uzivame si jejich rytmus
a zvuk.* (Higasida, 2016, s. 23). U obtizi v oblasti komunikace je také dalezité upozornit na
mechanické opakovani slySenych slov, Ipéni na urcitych vyrazech, povidani si sdm(a)
pro sebe, problémy s regulaci hlasitosti feci a intonaci. Tteti oblasti tzv. triddy jsou opakujici
se zajmy, aktivity. Nékdo tyto z4jmy miiZze povazovat za zvlastni. Pfikladem je doprava,
mapy, Cislice, pismena, hodiny. Jsou to také specifické zajmy, které maji jasné dany fad a
lidé s PAS radi mluvi jen o téchto zalibach. Mezi bézné a oblibené aktivity patii stereotypni
manipulace predmétt, naptiklad roztaCeni jakychkoli predmétl a pozorovani jejich rotace.
Jsou to ty Cinnosti, které se nepovazuji za tzv. spravné hrani u déti. Kazdé dité by si pieci
mélo umét hrat s hrackami, jenZe u déti s PAS jsou obvykle zdbavou jiné aktivity (Thorova,
c2008). Naoki HigaSida ma vysvétleni 1 k této zabave ,,Protoze véci kolem nas se obvykle
neotaceji, takze cokoliv se pohybuje v kruhu nebo kolem své osy, nam prijde ohromné
zabavné. Uz jen sledovat ten pohyb nam prindsi nekonecné potéseni. Libi se nam, jak je
pravidelny a predvidatelny. Véci, které se neméni, nas tési. Je to krasa.* (HigaSida, 2016, s.
103). Dalsi béznou zalibou pro déti, nékdy 1 dospélé lidi s PAS, maze byt stavéni véci
do tady: ,,Stavét véci do rady je hrozné zabavné. Stejné jako sledovat proudici vodu ... Jsem
spis posedly tim, aby byly véci vyrovnany urcitym zpusobem a v urcitém poradi. My lidé
s autismem mame radi nejriiznéjsi skladacky, jako treba puzzle. Takove hry nam pokazdé
poradné procisti hlavu.” (Higasida, 2016, s. 107).

Mezi specifické diagnostické metody patii tzv. screeningové dotazniky,
semistrukturovand interview a posuzovaci $kaly (Hrdlicka, Komarek, 2014). Zrod téchto
diagnostickych metod nastal na konci 90. let minulého stoleti diky profesorce Magie
Catherine Lordové. Zena, ktera usilovné pracovala na vzniku tzv. nastroji zlatého standardu,
kam patii Autism Diagnostic Interview — Revised (ADI-R) a Autism Diagnostic Observation
Schedule (ADOS). Jsou to ,nadstroje, které jsou dnes povazovany za nejdokonalejsi
diagnosticke nastroje nejen v détské psychiatrii, ale i v psychiatrii vitbec* (Hrdlicka, 2020,
s. 139). Pro pfedstavu je ADI-R strukturované diagnostické interview, zaméfené na rodice,

ktefi vypovidaji o svém malém ditéti (Hrdlicka, 2020) ve veéku 4-5 let (Lord et al., 1994).
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Test ADOS je strukturovana observacni Skala (Hrdlicka, 2020). Diive byl také ozna¢ovan
pismeny ADOS-G, kdy pismeno G znacilo pojem Generic. Test se sklada ze ¢tyt modult.
Kterykoli modul je specializovany pro individualniho jedince s podezienim na PAS a trva
zhruba 30 minut. Odbornik vyuzije takovy modul, ktery odpovida feCcovym schopnostem
individua (Lord et al., 2000). Moduly jsou také orientované na vék jedince. Naptiklad u
dospélych lidi se pouziva modul ¢tyti (Hrdlicka, 2020).

Cesti odbornici se predev§im ¥di mezinarodni klasifikaci nemoci, tudiz i ja
se postupné pokusim vysvétlit jednotlivé pervazivni vyvojové poruchy. Zamérné vynecham
Aspergertuv syndrom, na ktery se zvlast’ zamétuji v nésledujici podkapitole.

Prvnim je détsky autismus. Historie détského autismu sahd az do 40. let minulého
stoleti, tedy doby, kdy Leo Kanner zacal publikovat o tzv. ¢asném infantilnim autismu.
Posléze se mu tikdvalo Kanneriv autismus a dnes ho poznavdme pod oznacenim détsky
autismus (Hrdlicka, Komarek, 2004). Nazev détsky autismus byl samostatné definovan roku
1980 v DSM-III. K tomuto vyvoji vyrazné piispéli Michael L. Rutter a Israel Kolvin,
svétové vyznamni psychiatfi (Hrdlicka, 2020). V Ceské republice se détskym autismem
mimo jinych odbornikli zabyva profesor Michal Hrdli¢ka, ktery povazuje détsky autismus
za ,nejlépe prostudovanou pervazivni vyvojovou poruchou‘* (Hrdlicka, Komarek, 2004,
2014, s. 34). Od jinych pervazivnich vyvojovych poruch se li§i nastupem ptiznaki (triady),
ktery nastava jiz do tii let veéku ditéte. Odbornd literatura uvadi, Ze mnoho rodich
si abnormalit, pfedevSim Spatného vyvoje feci u svych déti, vS§imne mezi 12. a 18. mésicem.
Zacina to problémy v socidlni interakci, komunikaci a pfedstavivosti a nastup obtizi miize
byt postupny. Postupné nastoupeni se objevuje Castéji nez tzv. autistickd regrese, u které
dochdzi k ¢astecné, nebo Uplné ztraté jakychkoli dosavadné naucenych dovednosti
(Hrdlicka, Komarek, 2014). Fenoménem autistické regrese se také zabyva profesor Hrdlicka
ve své knize Myty a fakta o autismu, ktery ji definoval jako ,,zavazny vyvojovy obraz zpét
ve verbalni a nonverbalni komunikaci, sociabilite, hie a nékdy i kognici* (Hrdlicka, 2020,
s. 37). Velmi ndpadnym projevem autistické regrese je zména v oblasti feci a jazyka, kterych
si rodi¢ ihned vS§imne. Dité ztraci nejen komunikacni, ale i socialni dovednosti, aniz by
k tomu mélo sebemensi divod. Nasledné beéhem kritké doby (tydnl az mésicll) se u néj
vyskytnou symptomy autismu, proto se regrese nazyva autistickd. U autistické regrese nelze
fici, zda se tykd ptfevdzné chlapcl, nebo divek. Lze ovSem fici, v jakych podobnych
ptipadech se mize objevit. Mimo détského autismu je autistické regrese hlavni diagnostické
kritérium u Rettova syndromu, mén¢ Casto se vyskytuje u jiné dezintegrani poruchy

v détstvi a nejméné u atypického autismu. Na druhou stranu Michal Hrdlicka uvadi fakta
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z vyzkumil, napiiklad motolské studie objevila, ze spojitost autistické regrese s epilepsii
u déti existuje (Hrdlicka eds., 2004 in Hrdlicka, 2020). Jina studie pozorujici 5 815 déti
s PAS potvrdila asociaci epilepsie u déti s autistickou regresi, a k tomu s mentalni retardaci
(Viscidi et al., 2013 in Hrdlicka, 2020). K dosud nezminénym projeviim u détského autismu
také patii obsedantni Ipéni na neménnosti a dodrzovani ur€itych ritudlt. U détského autismu
je také obvykla hypersenzitivita neboli ptrecitlivélost na bézné zvuky, pachy a chuté potravin.
Zajimavé je, jak uvadi Michal Hrdlicka a Vladimir Komarek (2004), Ze lidé s autismem jiz
od détstvi mohou byt odolnéjsi vii€i bolesti, coz mtize vést az k sebeposkozovani. Prikladt
stereotypniho chovani je né¢kolik. Hrdlicka s Komarkem uvadi opakujici se pohyby rukou ¢i
celého téla. Lidem bez autismu mutze ptfipadat, Ze tyto stereotypni pohyby nemaji zfejmy
Gigel, ale opak miize byt pravdou. Casto lidé s détskym autismem a s jakoukoli jinou formou
autismu, se takto pohybuyji, aby utisili izkost, pocit nepohody ¢i stres. Pravdépodobné se tim
uvolni pocit napéti. Dal$im diivodem mutze byt lepsi vnimani svétla, které popisuje Naoki
Higasida slovy ,,Protoze pak prijemnéji vnimdam svétlo, které mi vstupuje do oci ... Kdyz mi
sviti do oci primo, pripadad mi casto prilis ostré a oci mé pak boli.* (HigaSida, 2016, s. 105).

MKN-10 rovnéz zahrnuje tzv. atypicky autismus k pervazivnim vyvojovym
porucham. Atypicky autismus lze rozeznat od détského autismu. Zalezi na véku jedince a
jeho projevech. Atypickym autismem mohou byt diagnostikovany déti, kterym se
diagnosticka kritéria objevi po tfetim roce véku a zaroven nespliuji vSechna tfi diagnosticka
kritéria aneb tzv. triddu. Znamena to, ze pokud jeden ¢i dva ze symptomd triady poskozeni
chybi, miize byt diagnostikovan atypicky autismus (Svétova zdravotnicka organizace, 2018).
Katefina Thorova pfipomina, Ze atypicky autismus sice nelze zaménit za détsky autismus,
ale v oblasti narocnosti péce a potieby intervence se viibec nelisi (Thorova, 2006).

Také Rettliv syndrom je naro¢ny na péci. Pozoruhodné je, Ze byl zatim zjistény jen
u divek. OvSem oblast péce a potieb intervence je stejné¢ naro¢na jako u dvou pfedchozich
pervazivni vyvojovych poruch. Rettiv syndrom se projevuje mezi 7-24 mésicem véku a
po zcela zdravém vyvoji divek se objevuje autisticka regrese. Dochéazi k pozvolné ztraté
feci, pouzivani rukou, obratnosti pii chiizi, zastaveni riistu hlavy a s tim spojeny zastaveny
stereotypni krouzivy pohyb rukou. I kdyz je zastaven socialni vyvoj a vyvoj v oblasti hrani,
1 pfesto maji sklon k udrZzovani svych socialnich z4jmt (SZO, 2018). Syndrom je podle
Katefiny Thorové doprovazen tézkym neurologickym postizenim s pervazivnim dopadem
na somatické, motorické a psychické funkce. V roce 1966 rakousky détsky neurolog
jménem Andreas Rett li¢il 21 divek a zen se stejnymi projevy, se kterymi se setkal ve své

klinické praxi (Thorova, 2006). Vetejnost se o syndromu dozvédéla az roku 1983, kdy byl
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zvetejnén popis 35 divek s jiz tzv. Rettovym syndromem. Na popisu se ucastnilo n¢kolik
odbornikt z Francie, Portugalska a Svédska (Hagberg, 1983 in Thorova, 2006). Thorova
charakterizuje socialni chovani a tzv. deterioracni fazi u Rettova syndromu. Po pfekonani
této faze, se divky stavaji velmi spoleCenské. Pti deterioracni fazi dochazi ke snizenému
zajmu o socialné-komunikacni aktivity. Faze obvykle trva mezi 18-48 meésici, ovSem
maximalni doba je 8 let. Po zdolani této doby divky vyzaduji spolecnost, at’ uz se jedna
o spolecnost déti ¢i dospélych. Chtéji komunikovat, byt soucasti konverzace, a naopak
nechtéji byt o samoté€ ¢i pocitovat nudu. Rozumi Skadleni druhych, ale kritiku na vlastni
osobu snasi Spatn€. Vyzaduji pozornost a pochvala jim udé¢la obrovskou radost. Dokonce
zvladaji socialni usmév a ocni kontakt. Maji rady mazleni, fyzicky kontakt a interaktivni
hry (Thorova, 2016).

Co si predstavit pod nazvem jind détska dezintegraéni porucha? Desatd revize
mezinarodni klasifikace nemoci na tuto otdzku odpovida rozborem projevu. U této poruchy
po ,normalnim“ (zdravém) vyvoji nastava velky zvrat, ndhla zména vyvoje, kterd
se projevuje trvalou ztratou jiz ziskanych dovednosti. Stava se to v rliznych oblastech
vyvojovych fazi, a to po dobu az n€kolika mésicii. Diagn6za se opird o projevy chovani.
Mezi obvyklé ptiznaky patii stereotypni motorické manyrovani, poruSena socialni interakce
a komunikace, u které¢ dochazi ke ztraté zajmu o okoli (SZO, 2018). Doktorka Katefina
Thorova zahrnuje détskou dezintegracni poruchu, jak je zapsano v DSM-IV, k syndromu,
ktery byl poprvé popsan specidlni pedagogem roku 1908. Tento muz pochéazi z Vidné a jeho
jméno je Theodor Heller. Zabyval se pfipadem Sesti déti a jejich vyrazné regresi vyvoje,
kterd nastala mezi tfetim a ctvrtym rokem véku ditéte. V tomto ptipad€ nedoslo ,,jen*
ke ztraté ziskanych dovednosti, ale také u nich nastala tézk4 mentalni retardace (Heller, 1908
in Thorova, 2006). Nejen ndzev poruchy autistického spektra se v historii n€kolikrat ménil,
ale také jina détskd dezintegracni porucha ménila své oznaceni. K vice srozumitelnym
pojmenovanim patii tzv. Helleriiv syndrom, po jeho objeviteli, avSak sam Heller vybral
termin ,,dementia infantilis*“. Tteti nazev nalezel k tzv. dezintegrativni psychoze. Thorova
upozoriuje, ze jina détska dezintegrani porucha se jinak nelisi od téch piedchozich,
zejména od détské dezintegracni poruchy. Katetina Thorova také popisuje nekolik dalSich
ptiznakt, napt. emocni labilita, podrazdénost, izkostnost, potize se spankem, hyperaktivita,
zachvaty vzteku, agresivita, hypersenzitivita na sluchové podnéty, neobratna zvlastni chiize
a celkové nekoordinované pohyby. Normalni (zdravy) vyvoj ditéte u détské dezintegracni
poruchy trva dle Thorové nejméné dva roky. Rozmezi nastupu regrese mize nastat mezi

druhym a desatym rokem, ovSem Cast¢ji se to ukazuje jiz ve tfetim a ¢tvrtém roce véku ditéte.
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ZhorSeni stavu neboli deteriorace, v tomto piipadé mize byt nahlé. Nékdy dokonce muze
trvat i nékolik mésictl. Zadna norma v této oblasti neni zaru¢ena. Dité miize projevovat zdani
zlepSeni, stagnace nebo nastoupi rysy autistického spektra (Thorova, 2006). Z mého pohledu
musi byt diagnostika jiné dezintegracni poruchy velmi naro¢nd. Avsak rozdily mezi jinymi
pervazivnimi vyvojovymi poruchami odbornici umi rozeznat. Rozdil mezi détskym
autismem a détskou dezintegraéni poruchou spociva v ndstupu prvnich symptomd.
U dezintegracni poruchy se prvni symptomy ukazuji pozdéji nez u détského autismu a ztrata
jiz ziskanych dovednosti je vice ndpadna (Kurita, 2005 in Thorova, 2006).

Pod dal$im typem pervazivnich vyvojovych poruch se skryva tzv. hyperaktivni
porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby. Aktualizovana verze MKN-
10 zroku 2018 pojednava o Spatné¢ definovatelné poruSe z divodu nejisté nozologické
validity. Patfi zde déti, jejichZ diagnoza ztvarnuje téZkou mentalni retardaci. Maji IQ pod 34,
poruchu pozornosti, stereotypni chovani a jsou hyperaktivni (SZO, 2018).

Mezi posledni typy pervazivnich vyvojovych poruch patii Aspergertiv syndrom (viz
kapitola 1.1.), jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojové poruchy NS. Kromé
Aspergerova syndromu jsou posledni zminéné dvé poruchy v MKN-10 nepopsané (SZO,
2018). Ani sebemensi popis k nim nebyl pfifazen. Oviem v Ceské republice jsou lidé,
zabyvajici se poruchou autistického spektra, kteti se v této oblasti déli o své zkuSenosti. Jina
pervazivni vyvojova porucha se dle Katefiny Thorové (2006) fadi do kategorie, kterd se
nepouziva v Evropé tak Casto. Rozumim tomu tak, Ze neni tolik sbérnych dat k objasnéni
této diagnozy, a proto je mensi pocet vyskytu. Na druhou stranu Katefina Thorova oc¢ividné
1 tuto kategorii dokéZe charakterizovat. Jsou to déti, u kterych lze v mensi mife rozeznat
naruseni socidlni interakce, kvality komunikace, hry, a z toho diivodu se jednd o hrani¢ni
symptomatiku. JednoduSe feceno symptomy jiné pervazivni vyvojové poruchy hranici
napiiklad s diagnoézou atypického autismu. Doktorka Thorova zduraziuje, ze dité
s nespecifickymi symptomy poruchy autistického spektra znamend i1 nendro€nost péce.
Jenze opak muze byt pravdou i1 v tomto ptipad€. Thorova s licenim jinych pervazivnich
vyvojovych poruch jesté nekonci. Dal$i skupina zahrnuje déti s vyrazné narusenou fantazii,
(ptedstavivosti). Tyto déti velmi t€Zko rozeznévaji realitu od fantazie a dokazi se intenzivné
vénovat ur¢itému tématu ¢i oblibenému zajmu. Socidlni chovéani a zpisob komunikace
nejsou znacnymi problémy, spiSe jsou brany jako sekundarni problémy, a to z davodu
nesnazi s ptredstavivosti. Pro ptehlednost diagnézy jiné pervazivni vyvojové poruchy
je dulezité fici, Ze tyto déti mohou pozitivné skorovat pii diagnostikovani dle $kal. Obvykle

jsou na hranici s autistickym spektrem, 1 kdyz klinicky dojem odbornika miize byt jiny. Tyto
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rysy chovéni lze nazyvat autistickymi a v téchto piipadech se nabizi stejny pedagogicky
pfistup jako pro lidi s autismem.

Opravdu posledni podkategorii pervazivnich vyvojovych poruch je pervazivni
vyvojova porucha NS neboli nespecifikovand. Toto oznaceni Ize vyuzit jako mezistupen
naptiklad ,,v raném a predskolnim veku, kdy predpokladame, ze klinicky obraz poruchy neni
jeste plné krystalizovan‘ (Thorova, 2006, s. 208). Mezistupen 1ze brat na ptechodnou dobu,
kdy je nutné posléze dité tzv. diagnosticky sledovat a specifikovat poruchu v pozdéjsim
veéku. Thorova zminuje svou zkusSenost s diagnostikovanim déti, u kterych v tomto ptipade
byla typicka symptomatika rozpoznéna pfiblizn¢ az v patém roce ditéte (Thorova, 2006).

Orientovat se a porozumeét pervazivnim vyvojovym poruchdm mitize byt pro nékoho
obtizny ukol, a proto jsem si dovolila sepsat jiz zminéné diagnoézy uvedeny v tabulce €. 1.
V levém sloupci tabulky je souhrn pervazivnich vyvojovych poruch, uvedenych v MKN-10.
V pravém sloupci jsou sepsany poruchy, které kdy byly chapany za autismus, a pokud by
byly diagnostikovany i dnes, patiily by do kategorie poruchy autistického spektra. Piehled
v tabulce €. 1 pfedevsim slouzi k porovnani aktudlnich verzi MKN-10 a piedchozich verzi
poruch autismu z minulosti, kterd jsou uvedena jednou vétou v DSM-V. Pokud se v jednom
fadku obou sloupcii neobjevuje stejné pojmenovani, znamena to, 7e se v CR jiz takové
oznaceni diagn6z nepouziva. Odlisnosti PAS a pervazivnich vyvojovych poruch v MKN-10
je, ze poruchy autistického spektra v DSM-V nejsou podrobné vypséany, jako je tomu

u MKN-10 a pervazivnich vyvojovych poruch (Thorové, 2006; APA, 2015; SZ0O, 2018).
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Tab. 1: Rozdil v pojmenovani poruch autistického spektra

MKN-10 DSM-V

pervazivni vyvojova porucha porucha autistického spektra

Casny infantilni autismus

Kanneruv autismus

détsky autismus détsky autismus
atypicky autismus atypicky autismus
Aspergeriv syndrom Aspergertiv syndrom

vysoce funkéni autismus

Rettiv syndrom

jina détska dezintegracni porucha dezintegra¢ni porucha v détstvi

hyperaktivni porucha sdruzena
s mentalni retardaci a stereotypnimi
pohyby

jiné pervazivni vyvojové poruchy | pervazivni vyvojova porucha blize

pervazivni vyvojova porucha NS nespecifikovana

Diagnostikovani poruchy autistického spektra dle mého nazoru opravdu neni lehkou
zaleZitosti. Takova chybna diagnéza mize zapficinit vic Skod nez uzitku. O tom muze psat
a povidat mnoho dospélych lidi, ktefi maji stejnou zkuSenost s chybnou diagnozou. Ja jsem
zamérn¢ vybrala Rudy Simeneovou, které byl diagnostikovan Aspergertiv syndrom teprve
kdyZ §la na diagnostiku jeji dcera. Pro Rudy Simoneovou znamena chybna diagnéza to,
ze ,,nedostavame spravné rady, které by nam pomohly zviddnout zaméstnani, skolu, zZivot,
vztahy a vSechno ostatni. Obcas to dokonce ohrozuje nasi pricetnost a nas zivot.* (Simone,
2018, s. 158).

S chybnou diagn6zou také souvisi fenomén autistickych rysu, ktery chybné vyuziva
spolecnost ke zjemnéni faktu, ze ma né¢kdo zdravotni diagn6zu poruchy autistického spektra.
Nazvoslovi je nejspi§ oblibené proto, ze zmiriiuje problematiku. Pojem ,,autistické rysy*
mozna opravdu zni 1épe. V ndzvu jiz neni zminénd jakakoli poruchy ¢i vada, ale disledek
snizovani vaznosti problematiky je takovy, Ze nasledné maii pfistup k poradenstvi, vyuziti
legislativni podpory, vzdélavacich a intervencnich programi. Ty jsou skute¢né zasadni véci
pro zvladani tézkosti se zdravotni diagnézou PAS. Odbornici, napiiklad Katetina Thorova
(2006), nesouhlasi s uvedenym fenoménem. Ve své knize pfipomina nékolik divoda

nesouhlasu, ke kterym také patii to, ze z odborné¢ho hlediska zatim neni vymezeno,
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co vSechno se skryva pod tzv. autistickymi rysy. Ve skute¢nosti to mize byt nespocet ryst
bez hranic, a proto nelze zaménovat autistické rysy za zdravotni diagnozu.

Rudy Simoneova (2018) radi dalSim zenam s diagndzou Aspergerova syndromu, jak
se vyporadat s odliSnosti, kterou syndrom piinasi. Diky svym zkuSenostem dokonale
popisuje zivot zeny s Aspergerovym syndromem, ktery zatim neni tolik probadany. Co se
ty¢e pomeru mezi pohlavimi a poruchami autistického spektra, dle Katefiny Thorové (2016)
obecné plati, Ze chlapci Castéji trpi vyvojovymi poruchami a diagndéza PAS je u divek
vzacnéjsi. A co za tim stoji? Rudy Simoneova ve své knize s nazvem Aspergerka ptimo
popisuje vlastni prozitek: ,.Jd se domnivam, ze cdst priciny je pomérné prostd. Mnohé Zeny
s aspergerem se zdrahaji priznat své podezreni, Ze by mohly mit AS, protoze, byt nékteri radi
tvrdi opak, jakakoli diagndza s sebou nese hromadu stereotypii a predsudkii.* (Simone,

2018, s. 14).

Pro porozuméni nejdelsi kapitoly z celkové diplomové prace si dovoluji shrnout
nckolika poruch jako détsky autismus, atypicky autismus, Aspergertv syndrom, Rettiv
syndrom, hyperaktivni porucha sdruzend s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby, jina
détska dezintegracni porucha, jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojova
porucha nespecifikovana. Termin porucha autistického spektra se pouziva az od roku 2013,
kdy Americka psychiatricka asociace (APA) pouzila termin pro ptehled spektra. Definici
PAS muizeme nalézt v mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN) nebo v diagnostickém
statistickém manualu dusevnich poruch (DSM). Zatim posledni revize MKN povazuje
poruchu autistického spektra za pervazivni vyvojovou poruchu. To znamend, ze u jedince
deficit pronika do téméf vSech psychickych, vyvojovych funkci, napt. uceni, socidlni
dovednosti a intelekt. Zato aktualni verze DSM definuje PAS neurovyvojovou poruchou.
Ani jedna definice nevylucuje druhou, naopak, navzajem se doplnuji. Je to proto, ze se Cesti
odbornici fidi diagnostikou podle MKN a svétovi dle DSM. Samotné diagnostika poruchy
autistického spektra neni jednoducha. Klinicti psychologové vzdy hledaji tfi aspekty projevii
chovani neboli tzv. triddu problémovych oblasti vyvoje u PAS, mezi které patii socidlni
interakce a socialni chovani, komunikace a poslednim aspektem je piedstavivost, zdjmy

a hra.
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1.1. Aspergeriiv syndrom (AS)

Tato diplomova prace se vénuje dospélym lidem s Aspergerovym syndromem (AS).
Na pocatku podkapitoly se zabyvam historii, pro¢ se syndrom nazyva Aspergeriv a dale
pokracuji jeho vymezenim. V posledni ¢asti nabizim ¢tenafi struény ptehled celé kapitoly.

Aspergertav syndrom je pojmenovan po rakouském pediatru, medicinském teoretiku
a profesoru mediciny jménem Hans Asperger. Narodil se roku 1906 v Rakousku-Uhersku
dne 18. tinora. Jaroslav Hotej$i (2018) uvadi, ze Hans Asperger jako maly vykazoval n¢které
znaky poruchy autistického spektra, ptikladem je t€z$i navazani vztaht s vrstevniky. Nem¢l
kamarady a rad¢ji byval sam. Zajimal se o védu a studium jazykti. Vystudoval medicinu
ve Vidni, kde nasel pracovni uplatnéni jako 1ékat v univerzitni détské klinice. Postupem ¢asu
se na této klinice stal feditelem ,,sekce pro specidlni vyuku a vychovu* (Radkovova, Hoftejsi,
2018, s. 20). Na zminéné klinice ptisobil dlouha 1éta, i v dobé druhé svétové valky. Avsak
Hans Asperger nebyl ten, kdo by Aspergeriiv syndrom pojmenoval po sobé samém. Touto
osobou byla ve skutec¢nosti Lorna Wingova (Attwood, 2005, Hrdlicka, 2020).

Jak je to vliibec mozné? Zacnu od samého zacatku 40. let 20. stoleti. Hans Asperger
ve sveé disertacni préaci roku 1944 pouzil ndzev autisticka psychopatie pro diagnostiku
zkoumanych déti (Attwood, 2005). A stejné oznaceni se dlouhd 1éta aplikovalo pro urceni
libovolné abnormality (odchylky) osobnosti (Wing, 1981). Bylo to tak proto, Ze Asperger
povazoval autistickou psychopatii za druh poruchy osobnosti. Zajimavé na dobé 40. let 20.
stoleti je, Ze Hans Asperger, 1 Leo Kanner (1943) v charakteristice pouzili stejny pojem
Lautisticky* (viz kapitola 1). Oba popsali podobny vzorec chovani, jenZe na rozdil od
Kannerovy studie prace Hanse Aspergera upadla v zapomnéni (Attwood, 2005). Pro¢ tomu
tak bylo? Dtvodem byla ziejmé zem¢ pivodu a plsobeni. Hans Asperger pochézel
z Rakouska a dlouhd 1éta se nenasel, kdo by jeho praci prelozil z némeckého do anglického
jazyka, a proto nebyla mezinadrodn¢ znama (Wing, 1981). Hrdli¢ka (2020) dokonce uvadi,
ze Asperger studii publikoval ,,v neémecky psaném odborném casopise, o ktery byl
ve valecném roce 1944 uz jen pramaly zdjem* (Hrdlicka, 2020, s. 8). Na rozdil od Lea
Kannera, Zijictho ve Spojenych statech americkych, nebyl problém celosvétového
proslaveni (Hrdli¢ka, 2020). Jejich odborné studie byly zvefejnény ve stejné dobe s rozdilem
jednoho roku. Nékomu se muze zdat, Ze spolupracovali. VéEtSina odbornikd ve svych
publikacich piSe, Ze mezi doty¢nymi 1ékafi nelze ocekavat jakoukoli vzajemnou spolupraci,
jelikoz je odd¢€lovala zufici druha svétova valka (Howlin, 2005). Na druhou stranu Michal
Hrdlicka (2020) ma na véc jiny a opravdu pozoruhodny nazor s podlozenymi dukazy,
o kterych je pojednavano ve druhé kapitole.
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Asperger se sice neproslavil ve Spojenych stitech americkych, ani v Evropé,
ale presto se nevzdaval. Drzel se svého presvédceni o diagnostice autistické psychopatie,
podle které 1€¢il déti. Obdivuhodné se ndm muze zdat, ze zalozil specializované odd¢€leni,
ackoli zazil nezdafilé mezinarodni uznani. Na specializovaném oddé€leni ptsobila fadova
sestra Viktorine. Oteviela tam viibec prvni vzdélavaci programy s feCovou terapii, nacviky
roli a t&lesné cvieni pro déti se zdravotni diagnézou. Radova sestra se nedozila pékného
konce a tou byla tragicka udalost béhem druhé svétové valky, v niz ,,zahynula pri naletu
na budovu, v niz bylo umisténo oddeéleni (Attwood, 2005, s. 21).

H. Asperger zemfiel roku 1980 ve Vidni. Bylo mu 74 let (Hotejsi, Radkovova, 2018).
Rok po jeho smrti vysel ¢lanek britské védkyné, Lorny Wingové. Prave ona vyuzila anglické
pteklady Aspergerova spisu, zvefejnéné a prelozené az v sedmdesatych letecg minulého
stoleti, coz je bezmala tficet let od vydani plGvodniho dila (Wing, 1981). Wingové
pravdépodobné také pomohl jeji manzel, ktery ptelozil nékolik Aspergerovych texti
do anglického jazyka, vCetné prace Hanse Aspergera. Wingova byla hlavnim strijcem
pojmenovani Aspergerova syndromu a od této doby se Hans Asperger stal celosvétove
znamou osobnosti, ackoliv se toho nedozil. Na druhou stranu nékteré zemé dnes slavi
mezinarodni den Aspergerova syndromu dne 18. tnora, coz je den, kdy se Hans Asperger
narodil (Hotejsi, Radkovova, 2018).

Nez predstavim symptomy Aspergerova syndromu, nejprve vyli¢im, ceho
si rakousky pediatr v§imal u svych pacientd. Ve své disertacni praci roku 1944 Asperger
charakterizoval Ctyfi chlapce, kteti se liSili od vrstevnikii, a to z hlediska kognitivnich,
socialnich a také jazykovych dovednosti (Attwood, 2005). Klinick4 psycholoZzka Angela
Scarpova, spolu s klinickymi psychology Anthony Wellsem a Tony Attwoodem konstatuji,
ze Hans Asperger zkoumal déti s podobnymi znaky autismu, u kterych se vSak
»heprojevovalo zadné recove ci intelektové opozdeni‘* (Scarpa, Wells, Attwood, 2019, s. 11).
Lorna Wingova ptidava dalsi dilezité informace. Prvni z nich je, Ze si Asperger brzy vSiml
Cast¢jsi diagnostiky u chlapct nez u divek. Byl si védom, Ze jsou tito lidé vysoce inteligentni,
pfi¢emz nikdy tuto domnénku nepodpofil testy inteligence. A také véfil tomu, Ze se diagndza
objevuje jiz pted tfetim rokem véku ditéte (Wing, 1981).

Shrnuti symptomit Aspergerova syndromu, které popsala Lorna Wingova nabizi
Katefina Thorova (c2007). Patfi zde jednostranna, naivni a nepfiméfena interakce,
nedostatek empatie, mala nebo zadna schopnost ziskat pratelstvi, ulpivavy zijem o urcité
objekty, témata, pedantska a opakovana fe¢, mensi zdatnost v oblasti porozuméni neverbalni

komunikace, neobratné pohyby, problémy s motorickou koordinaci a ponckud zvlastni
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drzeni téla. Jsou to symptomy, popisujici Aspergeriv syndrom ke konci 20. stoleti.
Na druhou stranu se o syndromu dnes vi mnohem vice informaci. Dikazem je Temple
Grandin, uznavana americka profesorka, prfednasSejici a piSici mnoho knih o svém zZivoté
s Aspergerovym syndromem nebo sepsané zkuSenosti dalSich odbornikii, zabyvajicich se
timto syndromem. Pfikladem mtize byt Katetina Thorova, ktera objasiiuje obecné ,,rozsireny
nazor, ze lide s Aspergerovym syndromem nejsou schopni prozivat vyssi city jako je laska,
touha po kontaktu s lidmi ci litost, je znacné zjednoduseny. Mnozi lidé s Aspergerovym
syndromem maji citové prozivani naopak intenzivni, ale nejsou casto schopni tyto city
projevovat primérenym a vhodnym zpusobem. Také reakce na citové projevy blizkych lidi
mohou byt neadekvatni, casto prameni z malé schopnosti rozklicovat neverbalni signaly,
které nas informuji o emocnim rozloZeni druhé osoby* (Thorova, c2007, s. 11). Kazdy
jedinec s Aspergerovym syndromem je jedineCny. At uz je jednotlivec s AS dité,
nebo dospély, neznamena to, ze musi byt hloupy. Jejich mozek funguje jinak, a proto jsou
jini. Chovaji se jinak pfi sociadlni interakci nez vétSinova populace. Jejich socidlni
porozuméni ma riiznou intenzitu, a proto je kazd4 osoba s Aspergerovym syndromem jina.
Neni pfili§ skutecnosti, ve kterych by se jeden ¢lovék s Aspergerovym syndromem podobal
druhému. Napfiiklad se mohou li$it v projevovani emoci. Jeden ¢lovék méa bouilivé emocni
projevy a u druhého se projevovat nemusi. Muze pusobit pasivné, spokojené nebo
bezbranné. Podobné, jako u dalSich poruch autistického spektra, se u Aspergerova syndromu
mluvi o stereotypnim, opakujicim se autostimulacnim chovéani. Mezi stereotypni vzorce
chovani patfi napiiklad jednoduché pohyby, motorické manyrovani, opakované vydavani
zvuki apod. Co mé na tom pfijde zajimavé je, Ze je také clovek s Aspergerovym syndromem
vyuziva k relaxaci, aby se uvolnil, uklidnil nebo aby vybudil nervovy systém (Thorova,
c2007). Zminéné opakujici (repetitivni) chovani plni nékolik funkci. Napftiklad je obrannou
ke ,,zmirneni bolesti zpusobené smyslovou hypersenzitivitou (Bogdashina, 2017, s. 141),
autostimulacni pro ,zesileni smyslového podnétu v pripadé hyposenczitivity* (Bogdashina,
2017, s. 141), kompenzacni, pomahajici ,interpretovat okoli v pripade, Ze néktery
ze smyslovych kanadli neni dostatecné spolehlivy* (Bogdashina, 2017, s. 141). Posledni
funkei je navozeni radostnych prozitkd, ,jez ditéti pomahaji oprostit se od prostiedi, které
vném vyvolava pocity zmatenosti (Bogdashina, 2017, s. 141). At uz jsou lidé
s Aspergerovym syndromem déti, nebo dospé€li, docela Casto si pamatuji texty, dialogy
z pohadek, reklam nebo jiné informace z televiznich programi. Také maji radi rutinni
¢innosti a fad. Ziskavaji tim jistotu a urcitou pfedvidatelnost, zddna zména je poté nemiize

zaskoCit nepiipravené. Ritualizované chovani se také poji sieci. Ocekavaji presné
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vyjadfovani od ostatnich, rutinni pribéh dialogu anebo kladou stejnou otazku stale dokola
(Thorova, c2007). Pro ¢loveéka s Aspergerovym syndromem je rutina a ritual zptsob, jak
»dostat svij svét pod kontrolu. Je to nas zachranny pas, vime, co muzeme cekat, kde to cekat
a od koho to cekat* (Simone, 2018, s. 145). Véci, jako jezdit do prace stejnou trasou, kazdy
den jist stejné jidlo, ukladani spodniho pradla do Satniku podle barev ,pomdhaji citit se jisté
na jinak velmi nejisté planete* (Simone, 2018, s. 145). Radi kresli schéma, planky, sepisuji
podrobné postupy. Uvedené oblibené ¢innosti maji fad, jenze nejméné piedvidatelné jsou
socialni situace (Thorova, c2007). Jak napsal Naoki Higasida (2016): ,,vztahy mezi lidmi,
které okem prosté nepostiehnete, nebo riizné mnohoznacné vyrazy jsou pro nas hrozné tézko
srozumitelné.*“ (HigaSida, 2016, s. 117). Mezi dalsi charakteristiky Aspergerova syndromu
patii neopozdény mentalni vyvoj. Jiz dit¢ s diagndézou je povazovdno za nadprimérné
inteligentni. Zn4 brzy cislice a pismena, umi ¢ist a pocitat. Ulpiva na specifickém tématu a
zajmu. Jejich zajem obvykle zahrnuje encyklopedické a technické zaméteni, které¢ dosahuje
vy$si trovné, neZ je jeho skuteny vék. Casto maji bohatou slovni zasobu. Jejich sdéleni
pusobi dokonce mechanicky az strnule. Dit¢ dokonce vymysli své vlastni slova, ktera
nasledné pouziva. V komunikaci chybi zijem o druhou osobu, tudiZ se z dialogu stava
monolog. Nedokazi deSifrovat réeni, slangové vyroky a dvojsmysiné vyroky (Thorova,
c2007). Clovék s Aspergerovym syndromem obvykle doslovné chape jakakoli tvrzeni
(Attwood, 2005). Nevyhoda pruzného mysleni je mald schopnost poucit se z chyb. Jedinec
s Aspergerovym syndromem hiife snési situaci, kdy se zmyli. Naopak trva na svém a zmeéna,
at’ uz nazoru ¢i situace, je pro n¢j velmi ndro¢nd (Attwood, 2005; Thorova, c2007).
Pravdépodobné jedinym vychodiskem je v dané chvili akceptace tsudku anebo potfebné
¢lanku upozornuje na spekulaci Hanse Aspergera o tom, Ze si lidé s AS patrn¢ uvédomuji
svou zvlastnost a usiluji o pfekonani vyse zminénych bariér, ale zdolavani prekéazek provadi
nevhodnymi zpusoby, jejichz vysledkem je netspéch. Je to mozZznd proto, ze lidé
s Aspergerovym syndromem nemaji intuitivni znalosti, kterymi se adaptuji mezi ostatni.
Navic jsou nékteti z nich podeziivavi a velmi citlivi na kritiku. Specialistka na poruchu
autistického spektra Olga Bogdashinova (2017) ¢tenartim sd€luje, Ze si jiz déti v utlém veku
uvédomuji, ze nejsou stejni jako ostatni. AvSak nevédi, v Cem konkrétné se od ostatnich lisi,
Lleckdy ani netusi, Ze vnimaji svét nestandardné* (Bogdashina, 2017, s. 19). Neobratna
a nekoordinovand hrubd motorika taktéz patii k symptomim Aspergerova syndromu.
To znamena, Ze jejich postoj a zptsob chlize miize ostatnim pfipadat zvlastni az neobycejny

(Wing, 1981). Specialni pedagozka a psycholozka Nancy Patrickova (2011) pouziva vyraz
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toporna chiize a k motorické neobratnosti neboli k fyzickym obtizim v oblasti motorickych
dovednosti pfipisuje vSestrannou neobratnost. OvSem nemysli tim nic Spatného. Pouze
popisuje svou zkuSenost jako matka tii déti. Jedno zjejich déti ma diagnostikovanou
poruchu autistického spektra, a proto Nancy Patrickova mohla napsat nékolik knih
o vychové déti s PAS a pomoci tim dal$im rodi¢im.

A jak ve skuteCnosti vypada diagnostika syndromu? Tonny Attwood (2005),
zabyvajici se diagnostikovanim Aspergerova syndromu, ve své knize Ctenafiim sdé€luje,
ze stanoveni diagnézy probiha ve dvou fazich. Pocatkem vSeho je nejprve podezieni na
diagnozu a k tomu nalezi posuzovaci stupnice. Podle mého nazoru a dle cteni odborné
literatury je jich nckolik. Attwood ve své knize predstavuje tzv. Australskou skalu
Aspergerova syndromu (ASAS) zahrnujici Sest kategorii. Dle jednotlivych kategorii
si Clovék muze oveérit své socidlni a emocionalni schopnosti a dovednosti, komunika¢ni
dovednosti, kognitivni schopnosti, specifické zajmy, pohybové dovednosti a dalsi
proménné. Druhou fazi diagnostiky Aspergerova syndromu je diagnostické vysSetieni
odbornikem. VysSetfeni provadi klinicky psycholog formou rozhovoru, pii kterém se doptava
na otazky, posuzuje socidlni, jazykové, kognitivni a pohybové schopnosti. Pfi diagnostice
ditéte také probiha rozhovor s rodici a pro uceleni obrazu vyuziva nékolik psychologickych
testi.

Existuje nékolik lidi, kteti pfispéli svym dilem k vytvoteni zdravotni diagnozy
Aspergera syndromu. Psychiatricka Lorna Wingova, diky niZ byl Aspergertiv syndrom
proslaven, dale samotny Hans Asperger, po kterém byl syndrom pojmenovan. A znacny
pocet lidi, ktefi svétu ukazali, ze byt diagnostikovany neznamena byt postizeny, ale byt
nékym jinym a v konkrétnich vécech nadany (viz kapitola 2.3.).

O Hansi Aspergerovi se pronaSi mnoho diskusi. Nékteti jeho praci oslavuji a jini jej
vidi v jiném svétle, pficemz obé& strany dokazuji své nazory rozlicnymi diikazy (Radkovova,
Hoftejsi, 2018). Steve Silberman je americky investigativni novinat. V roce 2015 vydal knihu
s nazvem NeuroTribes, vypravejici skutecné udalosti (Hrdlicka, 2020). Svymi dikazy
vyvratil mnoho domnélych informaci z historie. Nékteré z nich jsou uvedeny v nasledujici
kapitole. Silberman ve své knize také popisuje Hanse Aspergera jako ochrance déti
s Aspergerovym syndromem. MuZe, ktery chranil déti pred jistou smrti. Je to skute¢né
pravda? Byl tim ¢lovékem, za kterého je povazovan? Jaroslav Hotejsi (2018) na tuto otazku
odpovida. Pro vytvofeni obrazu zmifuje jesté jednu knihu a tou je In a Different Key, The
Story of Autism od Johna Donvana a Caren Zuckerové z roku 2016, ve které autofi tvrdi,

ze byl Hans Asperger ptiznivcem nacistické ideologie a ¢lovek, ktery poslal na smrt desitky
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déti s poruchou autistického spektra. VSichni autofi disponuji nékolika dikazy a je

na Ctenafl, Cemu uveri.

Na zavér kazdé kapitoly v teoretické ¢asti nabizim Ctendii shrnuti psaného slova,
které umoziuje piehled celkové problematiky. Aspergeriv syndrom je jedna z poruch
autistického spektra, pojmenovan po rakouském pediatrovi Hansi Aspergerovi, ktery zemiel
diiv, nez se stal svétové znamou osobnosti. Par let po jeho smrti se britska védkyné Lorna
Wingova zacala zajimat o vSechny jeho vyzkumné prace s détmi s tzv. autistickou
psychopatii. Wingovad pro symptomy zvolila jiny ndzev nez autistickd psychopatie.
Vyzdvihla pojem Aspergertiv syndrom a stejné¢ tak jeho jmenovatele na vyslunni. Lidé
s Aspergerovym syndromem jsou velmi inteligentni, maji ulpivavy zajem o urcité téma,
problémy s porozuménim neverbalni komunikace, stereotypni chovani a také napiiklad
potize s motorickou koordinaci. Nemaji radi zmény, a proto vyzaduji ve svém zivot¢ rutinu
a fad. Uz jako malé déti maji bohatou slovni zasobu, dlouhodobou pamét, ale nerozumi

socialnim interakcim.
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1.2. Etiologie a myty o vzniku PAS

V ptedchozi kapitole jsem se obzvlasté zaméfuji na definice a symptomy u poruch
autistického spektra a vyvoj zmén ndzvoslovi v minulosti. Poté¢ se zabyvam dikladnym
popisem Aspergerova syndromu a dalSich moznych hypotéz o objeviteli AS. Ale jak je tomu
s pricinami vzniku PAS? Kdo nebo co za to mize? Je mozné, ze se teorie o ptivodu vzniku
ménily? A co s tim maji spoleéného myty? Na vSechny tyto otazky odpovida druha kapitola
diplomové¢ prace.

Ackoli se mize zdat, ze kazdé onemocnéni by mélo mit divod vzniku, v ptipadé
poruchy autistického spektra tomu tak neni. Katefina Thorova (2006) tuto skutecnost
komentuje slovy: ,.Za padesat let své oficialni existence ndazory na poruchu autistického
spektra prosly bourlivvm vyvojem. Ackoli priciny autismu doposud nebyly odhaleny
a zakladni jadrové potize pretrvavaji po cely zivot™ (Thorova, 2006, s. 33).

Leo Kanner jako prvni odstartoval piesvédceni pfic¢in vzniku tehdy ¢asného détského
autismu. Jeho domnénka spocivala v charakteristickych rysech rodict déti s autismem.
Rodice povazoval za chladné, tvrdé, sobecké a pfili§ zaméstnané osoby, které se zajimaji
0 sveé problémy, a ne o problémy svych déti (Victor, 1983 in Thorova, 2006). Ve skute¢nosti
tato myslenka ve svété prevazovala dlouhd 1éta. Vznikl pro to i1 specificky nazev matky
lednicky, coz nnamenalo emoc¢né chladnou a doslova odtaZitou matku ditéte s autismem.
Jinak feceno se jednalo o emocionalni ochlazovani ditéte sobeckymi rodi¢i. Smutné na tomto
nékdy az fascinujicim pojmenovani bylo, ze se toho vefejnost chopila a v Casopisech se
popisovalo jejich rozmrazeni pii zplozeni potomka. Vefejnost se mozna pti této skutecnosti
bavila, ale rodice déti s autismem se museli citit mizerné, pocitovali vinu a nejistotu
(Thorova, 2006). Vladimir Komarek tento dlouholety fenomén nazyvé jako neorganické
onemocnéni, které bylo navozeno nevhodnou matefskou vychovou (Hrdlicka, Komarek,
2014). Existuje dalsi nazor k pochopeni Kannerovych hypotéz. Je mozné, ze byl Kanner
Spatné citovan, ¢i pochopen? Dalsi a zcela odliSny ndzor na to mé profesorka Temple
Grandinovad (jedna znejznaméjSich a neuznédvangjSich dosp€lych osob s poruchou
autistického spektra). Zajima se o vyzkumy PAS, napsala nékolik vyznamnych knih o tomto
tématu. Snazi se svétu ukazat a pochopit svét lidi s autismem (Grandin, 2014). Své odborné
znalosti vyuziva pfi pfednaSeni zivociSné vyroby na Colorado State University a je svétovy
odbornik na navrhaistvi zatizeni pro dobytek (Grandin, 2016). Temple Grandinova obhajuje
Kannerovu myslenku tim, ze ze zacatku Kanner nehledal nebo nenavrhoval pfi¢inu
a nasledek poruch autistického spektra, tedy ve smyslu, ze nenavrhoval, ze by disledek

chladného chovani rodict zptisobilo stejné chladné a neslusné chovani jejich déti. Pouze
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si v§imal spojitosti mezi rodici a jejich détmi s diagndzou. Registroval, Ze déti a jejich rodice

Mrwe

Mrwe

o vrozenou poruchu (Thorovéa, 2006).

Od dob 70. let 20. stoleti vyplyvaji z fady pozorovani genetické faktory jako pfic¢iny
autismu, jak zminuje Sedlacek a Havlovicova v knize Détsky autismus od Hrdlicky
a Komarka eds. (2004). Sedla¢ek a Havlovicova obviiluji geny pro autismus a zaroven
pusobici environmentalni pfi¢iny. Pokud se bavime o genetickém pavodu, tak
pravdépodobné za to mlze neptizniva kombinace variant nékolika genti spole¢né. V ptipadé
environmentalniho argumentu se uvadi podezieni na vlivy béhem téhotenstvi a komplikace
po porodu.

Dtivodem neznalosti etiologie autismu z pohledu mnoha odborniki vyplyva
z genetické heterogenity autismu, tedy z rlznorodosti gentli, které se obtizné zkoumaji
(Hrdlicka, Komarek, 2004).

Pri¢iny poruch autistického spektra byly zkoumany taktéZ v oblasti neurobiologie
a neuropsychologie. Jeden zvyzkuml v oboru neurofyziologie zkoumal chovani déti
s autismem. Z odborného badani z roku 1970 vznikla tzv. Pribramova teorie, ktera spocivala
v poSkozeni mozku ve frontolimbické korové oblasti. Pribram mé¢l za to, ze chovani déti
s autismem je charakteristické stejné jako ma toto onemocnéni. Vysvétloval si to tak,
Zakladem poskozeni mozku je porucha kratkodobé paméti. Pribramovi ptipadalo, Ze déti
s autismem jsou hluché, protoze sluchovy signal nejsou schopny podrzet v dlouhodobé
paméti nebo alespont po del§i dobu. Hlavni problém tedy dle Pribramovy teorie tkvél
v neschopnosti uchovavat a zpracovavat sluchové podnéty (Thorova, 2006).

Doba 80. a 90. let minulého stoleti odstartovala éru vyzkumu ptedevsim v oboru
neuropsychologie, zamétujici se na pfi¢inu autismu. Variabilita symptomt a pfidruZzenych
poruch nepochybné neusnadnovala vyzkumny proces. Ve skutecnosti ani v dnesni dob¢ neni
lehké vyzkumné badani (Hrdlicka, Komarek, 2004).

Na pielomu osmdesatych a devadesatych let dochéazelo ke sttetnuti dvou silnych
psychologickych teorii. Ty se snazily dokdzat jednoznacnou pfi¢inu autismu. Prvni byla
kognitivni teorie, kterd trvala na tom, Ze za poruchu socidlni interakce (jako jeden

ze symptoml PAS), miize porucha mysleni. Vyzkum spocival v testu na teorii mysli, ktery

vvvvvv
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jeden problém. Nemohla dokazat ptic¢inu autistického spektra u nemluvicich déti. Z toho
vyplyva, ze i1 na této teorii miize byt kousek pravdy, ale nelze ji brat za absolutni pficinu
poruch autistického spektra. Druha psychologicka teorie se opirala o emocni aspekt, ktery
velmi kritizoval kognitivni teorii. Nakonec se dle Katefiny Thorové odbornici piiklani
k obéma teoriim, ovSem pouze v ¢aste¢né miie (Thorova, 2006).

Na ptelomu 90. let 20. stoleti a nasledovné ve 21. stoleti byl popularni tzv. vyvojove
neurobiologicky model jako pfi¢ina vzniku poruchy autistického spektra. Diikkazem je tak
zvana stfevni teorie, ktera vznikla na konci devadesatych let, a jez dodnes odborniky
provokuje. Pfinejmensim tato teorie piinutila odborniky badat dal. Ne, Ze by se do té doby
nikdo nesnazil. Jen kvuli vefejnému minéni byli odbornici donuceni dokazat pravdivost
teorie, nebo jeji opak. Andrew Wakefield a jeho kolegové roku 1998 nasli spojitost mezi
oc¢kovanim trojkombinaci a vznikem détského autismu s chronickymi potizemi stifev a
zaludku. Wakefield a jeho kolegové si béhem vyzkumu v§imli, ze u deviti z dvanacti ptipadi
se projevily prvni behavioralni symptomy, a to do dvou tydnii po vakcinaci MMR (Hrdli¢ka,
2020). A tim to vSechno zacalo. Jejich podezieni na pfiinu vzniku autismu spocivalo
v z&nétu stfev, které je vyvolano o€kovanim trojkombinaci spalnicek, pfiuSnic a zardének
neboli trojkombinaci MMR. Zanét tlustého a tenkého stieva rozviji toxiny, které putuji krvi,
zpusobi poskozeni mozku, a tim pfivodi vznik autismu (Wakefield, 1998 in Thorova, 2006).
Tyto vysledky vyzkumného Setfeni ohromily cely svét. Pikladem je Japonsko, kde byla
MMR vakcinace zastavena, a to kvili nejistoté ur¢itého prvku pfiusnic. Ve skutecnosti diky
Japonsku a jejich skepsi se Wakefieldova teorie mohla GspéSné vyvratit, protoze statistika
dat z Japonska zieteln¢ ukazovala, Ze 1 po zastaveni MMR vakcinace porucha autistického
spektra nejevila zadny pokles. Dalsi diikaz, na ktery Hrdlicka (2020) poukazuje, jsou udaje
z Déanska. Tam byla studovéana populace o¢kovanych a neo¢kovanych déti mezi lety 1991-
1998. Rozdil mezi 440.000 ockovanych a 96.000 neockovanych déti nebyl nalezen
ve smyslu vzniku poruchy autistického spektra. Jenze A. J. Wakefield upozornil také
na konzerva¢ni latku, obsazenou ve vakcinaci, kterd se nazyva thimerosal. Tato latka
obsahuje rtut. Michal Hrdlicka odivodiiuje vaznost latky slovy ,.Situace je rozdilna od
vyhrad k vakcinaci MMR, protoze argument je biologicky vice prijatelny.* (Hrdlicka, 2020,
s. 98). Je to ztoho divodu, Ze samotna rtut’ je velmi nebezpend ve vétSim mnozstvi,
coz miiZze zplsobit neurovyvojové poskozeni. Nékolik dalsich odbornych studii potvrzovalo
vysokou miru rtuti v téle u lidi s PAS a jinych neurovyvojovych poruch. Na druhou stranu
existuji 1 studie, které tvrzeni vyvracely. Naptiklad v Dansku byla od roku 1970 pouzivana

vakcina proti cernému kasli, ktera obsahovala thimerosal. Mezi lety 1992 a 1997 byla latka
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z vakciny vyfazena a poté nahrazena, tudiz diky registru bylo mozné porovnat ockovani
s konzervacni latkou a bez ni. Vysledek upozornil na zvyseny pocet lidi s PAS v dobé, kdy
byl thimerosal odstranén z vakcinace a zadny pokles zde nebyl prokazan (Hrdlicka, 2020).

Jedna z mnoha analyz ucinila rozstiel mezi dlouhodobé badanymi teoriemi. Bylo to
zpisobeno pfi¢inénim jiz svétove proslulého détského psychiatra Michaela L. Ruttera, ktery
ptispél svou celozivotni praci k vyvoji détské psychiatrie a k jeji samostatné lékaiské
specializaci. Mimo jiné se také zabyval problematikou vakcinace a pii¢in poruchy
autistického spektra. Michael Llewellyn Rutter roku 2005 uzaviel souvislosti mezi
dlouhodobou problematikou. Jeho analyza nepotvrdila vzajemny vztah mezi MMR
oc¢kovanim a pfi¢inami poruchy autistického spektra a stejné tak Rutter nepotvrdil souvislost
s thimerosalem. Pozd¢ji 1 jini vyznamni odbornici potvrzuji Rutterovu teorii. Pfikladem je
védecka rada Ceské lékatské komory, ktera vydala roku 2009 prohléseni o neprokazanosti
souvislosti mezi ockovanim a vznikem détského autismu. Toto stanovisko verifikovala
taktéz v roce 2012. Zajimavé ovsem je, ze Rutter nevédél o informaci, ktera je dnes ovéiena
a tou je, ze Wakefield prokazateln¢ falSoval udaje svych vyzkumi s ptedpokladem lepSich
vysledkt. Dospélo to az k situaci, kdy Wakefieldovi bylo odebrano 1ékatské osvédceni
Britskou 1€katskou radou roku 2010. Dokonce casopis Lancet se oficidln¢ distancoval
od jeho piivodniho ¢lanku, vydaného roku 1998. Co se po tomto spolecenském rozruchu
stalo s A. J. Wakefieldem? Nezbylo mu nic jiného nez se odsté¢hovat. Usadil se ve Spojenych
statech americkych, kde neplsobi jako lékaf, ale jako poradce, expert a aktivista proti
ockovani (Hrdlicka, 2020).

Podobné &eskd psycholozka Veronika Sporclova (2018) potvrzuje, ze PAS
ockovanim nevznik4. Na druhou stranu tvrdi, Ze o¢kovani mize byt u déti spoustéem
autismu, ale je dilezité podotknout, Ze tyto déti k tomu musi mit konkrétni dispozice.
V jiném piipadé€ je to odbornymi vyzkumy vylouceno.

Nicméné teorie oCkovani versus autismus je velké téma dodnes. Je zajimavé, ze tato
teorie, 1 kdyz byla nékolikrat vyvracena, utkvéla v mysli mnoha lidi ve vSech zemich.
Existuji lidé, kteti jsou piesvédceni, ze jakakoli vakcinace je pro déti Spatnd a nenechaji své
déti ockovat. Jsou 1 taci, ktefi nevefi vyrobcim vakcin a povazuji jejich tvrzeni
za konspiracni teorie a Wakefielda povazuji za obét téchto teorii (Hrdlicka, 2020).

Po celém svéteé koluje mnoho predpoklada k etiologii vzniku poruchy autistického
spektra, z nichz jsou nékteré zcela mylné. Jedna z hypotéz zahrnuje ,.genetické faktory,
riizna infekcni onemocnéni a chemické procesy v mozku' (Pata, 2008, s. 119). Dokonce

»Moderni teorie tvrdi, Ze autismus vznika az pri kombinaci nekolika téchto faktoru. (Pata,
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2008, s. 119). Katefina Thorova (2006) tvrdi, Zze se jednd o neurovyvojovou, vrozenou
poruchu na neurobiologickém ziklad¢é. Za vznik autismu nemuze pouze jedno misto
v mozku. Naopak z pohledu neuropsychologie za to mohou problémy komunikacnich a
integracnich funkci, které jsou v mozku ulozeny. Pfedpoklad pro vznik autismu stavi
na ruznorodosti projevil. Pokud mé kazdy jedinec s poruchou autistického spektra rizné
projevy, stejnd variabilita bude i v pfipadé etiologie vzniku. Témto pfi¢indm se ftika
multifaktoridlni. AvSak vyznamnou roli hraji genetické faktory, pficemz se u této tivahy
nekolik odbornikti shoduje. AvSak opét to neni zas tak jednoduché, aby vznikl autismus,
s velkou pravdépodobnosti se specifické geny musi setkat v rizné mife a v rizném poctu.
Nejspis prave specifické geny vytvari ur€itou genetickou predispozici, ktera ,,v kombinaci
s jinymi vlivy urcuje zavaznost poruchy ¢i vitbec vznik autismu® (Thorova, 2006, s. 52).
Prvni domnélé divody pficin poruch autistického spektra jsou uz povazovany
za myty. Stejné tak je to v pripadé¢ ockovani. Myty o PAS koluji po dlouhou dobu a
pravdépodobné stale budou, jelikoz ,,Mytus je krajné sloZita kulturni skutecnost, kterou lze
pojednavat a vykladat v rozlicnych a navzdjem se dopliujicich perspektivach.” (Eliade,
2011, s. 11). Je mozné, Ze se jiz prvni prikopnik autismu mohl mylit? A lze povaZovat Lea
Kannera za opravdu prvni osobu, ktera podrobné studovala déti s autismem? Kniha Myt
a fakta o autismu profesora Michala Hrdlicky (2020) o tomto sdé€luje vice informaci, které
pravdépodobné kazdého ctenafe zaujmou. Bylo mnoho divodi, pro¢ byl Leo Kanner
ve Spojenych statech americkych tak vyznamnou osobnosti tehdej$i doby. Zabyval se
détskou psychiatrii, kde vedl oddé€leni détské psychiatrie ve mésté Baltimore stdtu Maryland
pii Johns Hopkins University. Jako prvni napsal ucebnici détské psychiatrie v anglickém
jazyce, a dokonce pomahal uprchlikiim pfed nacismem. Hrdlicka ve své knize poznamenava,
ze se Kanner také chtél né¢im v medicing proslavit, objevit néco, co jesté na svéte neni. Byt
prikopnikem néceho zatim neprobadaného, coz se mu podatilo. AvSak co za tim vSechno
bylo? Svét poznaval Lea Kannera jiZz od roku 1943. Tehdy mu vySel odborny ¢lanek,
ve kterém popisuje dosud neznamou diagnézu. Sam ji nazval tzv. ¢asnym infantilnim
autismem (viz kapitola 1). Rok poté vydal rakousky psychiatr Hans Asperger svou studii
o tzv. autistické psychopatii (viz kapitola 1.1.). Investigativni novinat Steve Silberman
pfinesl skute¢ny piibéh Kannera (Hrdlicka, 2020). Silberman zvetejnil dikazy kradeze
vyzkumnych dat. PfiSel na to, ze Georg Frankl spolupracoval na oddéleni s Hansem
Aspergerem ve Vidni (Silberman, 2015). Frankl byl Cech, ktery od roku 1927 pracoval
na videniském odd¢leni a pozdéji se stal vedouci diagnostiky, pracujicim u Hanse Aspergera

(Hrdlicka, 2020). V roce 1938 utekl pfed nacismem a zacal pracovat na Kannerové¢ klinice.
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Frankl byl vdé¢ny za pracovni piilezitost a predal Kannerovi vyzkumna data, ktera nasbiral
od roku 1933 Hans Asperger. Leo Kanner sam ve svych spisech uvadi, ze se autismem zacal
veénovat od roku 1938 (viz kapitola 1), coz odpovida roku, kdy na jeho kliniku pfisel uteCenec
se jménem Georg Frankl s potfebnymi udaji pro novy objev mediciny. Na rozdil od H.
Aspergera, Leo Kanner nem¢l vyzkumny vzorek. Mél data, ale nemél dikaz svého badani,
které je pro takovy objev mediciny dilezity. Trvalo mu pét let, nez nasel uvedenych jedenact
déti. Pocet byl velmi maly, ale delsi dobu jiz nechtél cekat. Veédél, ze kdyby Asperger
publikoval své vysledky diive, Kanner by byl tim druhym. Nemél by zadné uznani,
po kterém tolik touzil, a proto ¢lanek zvetejnil jiz roku 1943 a sva zobecnéni ,,piibarvil®.
Pro jistotu nikdy Aspergera necitoval a nizky pocet déti odtivodnil jednoduse. Uvedl, Ze se
jednalo o vzacnou diagnézu. Dnes vime, Ze na tak malém vzorku nemohl zobeciiovat,
ale jeho mezinarodni sldvu mu jiZ nikdo nevezme (Silberman, 2015). Osobné Silbermanovi
veétim, ale dodnes vidim v odbornych publikacich, ze kazdy uvadi Lea Kannera jako ¢lovéka,
ktery se uidajné jako prvni zabyval détmi s poruchou autistického spektra.

Domnénky znalci se li$i, které vzapéti popisi. Silbermantv vytisk by ve Spojenych
staitech americkych nebrali vézné, pokud by pfedmluvu knihy nenapsal svétoznamy
popularizator mediciny Oliver Sacks. Dokonce mu profesor Baron-Cohen, svétovy
vyzkumnik poruch autistického spektra, napsal pozitivni recenzi. Po vydani Silbermanovy
publikace se odbornici rozdé€lili na pfiznivce Lea Kannera a zastince Hanse Aspergera.
Na svétoveé zndmych webovych strankach Journal of Autism and Developmental Disorders
vznikla velka diskuse. Na jedné strané lze pochopit Kannertv ptfispévek k medicinskému
objevu, jelikoz Asperger ve své publikaci zminoval pouze ¢tyfi chlapce (Hrdlicka, 2020),
ale ve své disertacni praci (podanou roku 1943) uvedl, Ze v priibéhu deseti let pozoroval vice
nez 200 deti (Wing, 1981; Hrdlicka, 2020), vykazujicich lehkou nebo téz$i formu autismu.
Silberman z Aspergerovych poznamek vyvodil divod ¢Etyt chlapct. Vybral nejzdatné;si
chlapce s autistickymi projevy, aby nevzbudil zajem nacistickych eugenikti, kteti chtéli
vymytit zivoty lidi s nezadoucimi rysy, a tim ochranil i1 ostatni déti s odliSnou mirou
autistického spektra (tehdy psychopatie). Asperger se dozil doby povalecné, ale v té€ dobé uz
o jeho objev nikdo nestal (Hrdlicka, 2020).

Ve druhé¢ kapitole kratce zminuji domnénku o Hansi Aspergerovi alias nacistickém
vrahovi, ktery poslal nékolik déti na smrt v dobé druhé svétové valky. Rakousky historik
Herwig Czech jako zastance Kannerovy prace publikoval roku 2018 rozsahly ¢lanek. Badal
v archivnich vyzkumech a vypatral, Ze Asperger nebyl ¢lenem nacistické strany. Piesto v§ak

nekdy spolupracoval s nacistickym eugenickym programem a poslal nékolik déti
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do Am Spiegelgrund zatizeni. Asperger pravdépodobné védel, ze tam byla provadéna
eutanazie. Nicméné Herwig Czech také ve svém clanku poznamenal, ze Asperger vySetfil
nekolik déti s t€Zkym postizenim na zadost jejich rodict a ptibuznych, ktefi se o n¢ odmitali
starat. Herwig jako piiznivec Lea Kannera ve spisu nevzal v tvahu, co by pro Hanse
Aspergera, rakouského pediatra, znamenalo odmitnuti nacistické vlady a pfedevSim moci.
Nyni se muizeme jen domnivat, zda by byl nejdfive uvéznén nebo deportovan

do koncentrac¢niho tabora (Hrdlicka, 2020).

Neexistuje ani jedna neutralni ptfi¢ina vzniku poruch autistického spektra. Svétem uz
probéhlo nékolik domnének a vétsina z nich se nepotvrdila. Jsou lidé, ktefi i dodnes véti
tomu, ze ockovani trojkombinaci (proti spalni¢kam, pfiusnicim a zardénkdm) zptisobuje
spektrum autismu. OvSem nic takového se nepotvrdilo. Jediné, co prozatim experti povazuji
za etiologii PAS jsou genetické predispozice, které spolu s jinymi vlivy mizou zpusobit
poruchu autistického spektra. Do kapitoly jsem umysin€¢ nezakomponovala pouze myty
o vzniku autismu, ale také mytus o objevitelich této diagn6zy. V mnoha publikacich si ctenaf
muze piecist, Ze americky psychiatr Leo Kanner jako prvni zkoumal déti s autismem. JenZe
tento fakt 1ze od roku 2015 povaZovat za mytus, jelikoZ investigativni novindi Steve
Silberman dokézal skutecnou pravdu. Pokud vime, tak prvnim badatelem o poruchu
autistického spektra byl Hans Asperger, ktery spolupracoval s Georgem Franklem. Georg
Frankl byl Cech, ktery v dobé druhé svétové valky utekl z Rakouska pied nacismem
do Spojenych stati americkych. Zacal pracovat na Kannerové klinice a s vdécnosti za
zivotni piileZitost pfedal Kannerovy vyzkumna data o détech s autismem, ktera H. Asperger
nasbiral za poslednich pét let v Rakousku. Leo Kanner se chtél v medicinském prostredi
nécim proslavit a v této chvili citil pfileZitost. Trvalo mu dalSich pét let, nez shromézdil
vzorek lidi (déti s autismem) a sva vyzkumna data stejné musel piibarvit tak, aby ziskal
obdiv. Dlkazem je uz jen to, Ze zobeciiovat na tak malém vzorku nelze. Silberman také
vyvratil negativni tvrzeni o Hansi Aspergerovi. Vysvétluje okolnosti mista a doby

Aspergerova plisobeni. Ctenafi si tak miize vytvofit sviij vlastni Gisudek na poli fakti.
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2. Integrace do spolecnosti

Klinicky psycholog, Tony Attwood, hodnoti spole¢nost, v niz Zzijeme, kterd
»do vysoké miry hodnoti jedince podle toho, jak vypada, chova se a mluvi. Lidé
s Aspergerovym syndromem se nevyznacuji zadnymi télesnymi ndpadnostmi, ale druzi si
o nich myslivaji, Ze jsou divni, protoze se pri kontaktu nechovaji zcela standardné*
(Attwood, 2005, s. 33). Klinicka psycholozka Patricia Howlin (2005), zabyvajici se péci
o lidi s PAS upozoriiuje na dilezity podnét, smétujici k integraci do spolecnosti. Sdé€luje, ze
se socidlni interakce ve vétsing piipadii nefidi formalnimi a jasnymi pravidly. Clovék
bez diagnozy ,,mda vrozeny smysl rozeznat a posoudit, co je za urcitych okolnosti prijatelné,
a co uz ne* (Howlin, 2005, s. 88). K adaptaci do spole¢nosti jsou dilezité vrozené schopnosti
a socialni citéni. Avsak lid¢ ,,s vrozenym deficitem v oblasti socialnich vztahi jsou pevna
pravidla to jediné, co jim miize pomoci prizpiisobit své chovani okolnostem, coz je klicova
dovednost pro zaclenéni do jakéhokoli spolecenstvi a pro rozvoj socialnich vztahii* (Howlin,
2005, s. 89). Klinickd psycholozka také uvadi dalsi zasadni popud k socidlnim vztahiim
v dospélosti ,,Hloubka a sire socialnich deficitii ma velky vliv na vsechny oblasti dospélého
clovéka. Presto, jak postizeni dospivaji, nékteré socidalni abnormality se stavaji méné
napadnymi. Dospély se uz pravdépodobné tolik nevyhyba fyzickému ci socialnimu kontaktu,
nelibuje se tolik v osaméni, aby se vénoval obsedantnim aktivitam ¢i ritualiim. Nedostatky
pretrvavaji hlavné v porozuméni socialnim pravidliim, ve schopnosti chapat, proc se lidé
chovaji v urcitych situacich urcitym zpiisobem, a v interpretaci i téch nejjednodussich
socialnich situaci.” (Howlin, 2005, s. 71).

Zdroj nedorozuméni u lidi s Aspergerovym syndromem muze byt odlisny. Howlin
(2005) informuje ctenafe o abstraktnich pojmech, doslovném chdpani feceného slova,
a dokonce o hypotetickych pojetich. Nancy J. Patrickova (2011) povazuje empatii za nejvetsi
oblast nedorozuméni. Empatii dava vyznam piedevsim v pochopeni citll, postojii a mySlenek
druhych osob, citime smutek, kdyz druhd osoba trpi. Stejné tak pocitujeme radost, pokud je
druhd osoba $t’astna a ne naopak, jak se to nékdy stava lidem s Aspergerovym syndromem.
Rudy Simoneovéa (2018), Zena, kterd v dospélém véku radi dalSim Zenam s diagnézou
Aspergerova syndromu, jak socidlné¢ fungovat ve svété mezi lidmi bez této diagndzy,
definuje empatii podobnosti. Uvédomuje si, ze je tézké ji obecné definovat, ale podle ni se
ze vseho nejvice podoba soucitu a sympatii. Uvadi také ti1 rizné davody, pro¢ lidem jako
ona obCas empatie chybi. Jeden divod nastdva tehdy, pokud danou situaci lidé s AS
nechépou, jelikoz ji dosud nezazili, a tudiz ani nevi, jaky je to pocit. Druhy ptipad je tehdy,
kdy empeatii citi, ale neumi ji dat najevo a tieti divod zahrnuje ptipad, kdy se citi byt pod
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tlakem. V onom piipadé se uzaviou do sebe, aby se ochranili. Veronika Sporclova (2018)
doplituje jmenovatele nesnaze v socidlni integraci jako napfiklad mirné obtize
s porozuménim neverbalni komunikace. Faktem je, ze to jsou zalezitosti promitajici se
do mezilidskych vztaht, jez nefunguji tak, jak by m¢ly, a ndsledkem je smutek, deprese ¢i
Sikana. Na druhou stranu néktera nedorozuméni béhem integrace do spolecnosti mohou
nastat i po vystupovani dobrych stranek jednotlivce s Aspergerovym syndromem. Mam
na mysli odborné znalosti jednoho tématu, kterym podle mého nazoru disponuje kazdy
Clovek s diagndézou Aspergerova syndromu. Specificky zajem o dopravnich prosttedcich,
pocasi, astronomie a technologiich dospéli lidé s Aspergerovym syndromem ¢asto pouzivaji
pro dobry prubéh konverzace, napiiklad s vrstevniky. Nékomu se miize zdat, ze zajem
o téma miiZe pfinaset sebedivéru ¢loveéku s AS, coz je také pravda. Jenomze toto neni cesta
k udrzeni konverzace, ale spiSe nucenému hovoru o namétu, o kterém se kterykoli ¢lovék
ihned nepotiebuje ¢i nechce bavit (Patrick, 2011). Katetina Thorova povazuje za zakladni
problém v socialnim chovani ,,nedostatek intuice, neschopnost porozumeét vlastnim pocitium
i emocim druhych lidi v socidlnim kontextu* (Thorovéa, c2007, s. 4). Nacez je vysledkem
odli$ny zpisob uvazovani, mysleni a rozdilny zpsob chovani. Thorova (c2007) shrnuje
tzv. ulpivava mysSlenkova schémata obsahujici cernobilé mysleni ve smyslu, pokud to neni
dokonalé¢, coz obvykle neni, tak to nestoji za nic. Dalsi je v seznamu katastrofické mysleni
a nadmérnd generalizace, naptiklad ,,stalo se to, a proto se to stane vzdycky* (Thorova,
c2007, s. 30). A k poslednim piikladiim schématu patii vztahovacnost, tedy vztahovani
nahodnych situaci k vlastnimu ja, dale obvinovani sebe a druhych a ¢teni mySlenek.
Na zéklad¢ toho, ze maji snizenou schopnost ¢teni neverbalni komunikace, si s jistotou tito
lidé mysli, Ze spravné usuzuji, co si ostatni mysli (Thorova, c2007). Scarpa, Wells, Attwood
problémy pii socidlni interakci anebo narusit samotné uceni.

Thorovéa (c2007) zatazuje snizené socialni dovednosti pod emocni, socialni intelekt.
Obtize se socidlni intuici se projevuji pirekdzkami v pruznych reakcich na socialni normy.
Problém nastdvd pfi navazovani ptatelstvi a jinych vztahli. Obtizn€ chapou pravidla
kolektivnich, tymovych a spolecenskych her. TouZi po pratelstvi a pokud se chtéji spratelit,
jednaji Casto spontanné€, nepiimefenym zpusobem. Napiiklad zacnou fyzickym kontaktem,
morbidnim vyrokem, provokativnim ¢inem. Jak uvadi Thorova (c2007) ,,Dite neciti socidlni
normu a konvence, neprojevuje socialni takt zpiisobem odpovidajicim veku, chovani je
hodnoceno jako nevhodné, socialné nevyzrale, infantilni vzhledem k véku a intelektu. Chybi

zdvorilost nebo je pritomna ndpadna formalnost.“ (Thorova, c2007, s. 28). Zminéné
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prekazky a nasledujici problémy v socidlni interakci vedou k uniku od skutecného svéta
do svéta fantazie. Fantazijni svét je predvidatelny, coz znamena citit se v bezpeci, a to se
o realném svéte fici neda. Proto si tito lidé vytvaii imaginarni svéty, ptatele, vedou fantazijni
monology nebo se identifikuji s jinou osobou (Thorova, c2007).

Socialni integrace neni pro nékteré lidi s Aspergerovym syndromem lehka. Nejen,
7e zazivaji problémy pii socidlni interakci, ale také tzv. smyslové, emocni pietizeni
a autostimulacni chovani. Po uvedenych pietizenich a autostimula¢nim chovani mohou
nasledovat migrény, nevolnost, panické ataky, rozc€ileni anebo tzv. stimming, coz je zkratka
pro sebe-stimula¢ni chovani. Toto je proces, jenz lidé s Aspergerovym syndromem mohou
pouzit pii uzkosti, pretizeni, rozrusenosti v pozitivnim i negativnim smyslu, pro pfedstavu
je to napiiklad kyvani ze strany na stranu, tfepani rukama, tleskdni, luskani prstd,
poklepavani, pobrukovani, toceni, houpani apod. Lidé¢ s Aspergerovym syndromem
v dospélém veku stimmuji, kdyz ku ptikladu potfebuji nové pneumatiky, musi zaplatit
najem, na ktery nemaji dostatek pen¢z nebo kdyz jsou smutni, osaméli a jsou ve stresu.
V dospélém veku se nekteti snazi omezit nebo ovladat své stimovani, aby byli pro vetfejnost
pfijatelnéjSi. AvSak sebeovladdni ma i svou stinnou stranku ,.ZdrZet se stimovani,
kdyz prozivate uzkost, znamenda, zZe nemiizete uvolnit nahromadeéné napéti a hrozi vam
meltdown, migréna nebo tik. Obcas mi cuka oko nebo pusa, a to je naprosto mimovolné.
(Simone, 2018, s. 51).

Rudy Simoneova (2018) ve své publikaci s ndzvem Aspergerka mluvi o svém Zivoté
s touto diagndzou, radi dal§im Zendm a jejich rodinam, jak se s ur€itymi stavy vyrovnat.
Odpovida na otazky a vysvétluje Spatné 1 dobré aspekty, jez na tom svété s diagndzou
Aspergerova syndromu tfeba existuji. Pfipomind, Ze spolecnost od Zen ocekava zdatnost,
dokonalé vystupovani, vtipné odpovédi, zvladani vice véci najednou, bezchybné ovladani
etikety, noSeni vysokych podpatkli, ¢imz na zeny vytvari tézko dosazitelné naroky
pro jakoukoli Zenu. ,,Jako osoba na autistickém spektru dokdazu s mnoha lidmi soucitit nebo
se do nich vcitit, ale to neni stejné jako pratelstvi. Jsou lidé, které mam rada, lidé, které
obdivuji, lide, jejichz spolecnost mé tesi a v malych davkach si ji vychutndavam, ale nebavi
mé véci, které by Zeny mélo bavit delat spolecné — nakupovani, kino, obédy atd.” (Simone,
2018, s. 97-98). Nestandardni chovani miize byt pro laickou vefejnost nepochopitelné
(Sporclova, 2018).

Stereotypy a ritudly také provazi lidi s Aspergerovym syndromem. Stereotyp
je nevyhnutelny pro ty, kdo potiebuji organizovat svij zivot. Dalo by se fici, Ze

pii organizaci zivotniho stylu nemohou nastat nahlé zmény, jez vétSinou lidi s touto
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diagnézou vyvadi z miry (viz kapitola 1). Potiz je v tom, Ze stereotypni chovani u dospélych
lidi s PAS je mnohem vice ndpadné nez u déti a takové chovani v dospé€losti vyvolava
nezadouci pozornost okoli, pfipadné podnécuje nesndze v socialnich interakcich (Howlin,

2005).

V nésledujicim odstavci nabizim struény souhrn kapitoly o integraci do spole¢nosti
lidi s Aspergerovym syndromem. Na lidech s AS nelze na prvni pohled poznat, Ze jsou jini.
Svou odlisnost néktefi 1 umyslné, neimysiné ukazuji az béhem socialni interakce. AvSak
neni ¢loveék s Aspergerovym syndromem jako ¢lovek se stejnou diagnézou. Kazda osoba je
svym zpusobem jedine¢na. Prokazuje se jinymi symptomy a stejné tak jinymi problémy
s adaptaci do spole¢nosti. Lidé s AS jsou nadprimérné inteligentni, ale Casto nerozumi
ani jednoduchym socidlnim situacim. Nakonec to v nékterych ptipadech u dospélého
clovéka s AS dopada tak, ze nemuze najit pratele, dlouhodobé vztahy, vyhyba se socidlnimu
kontaktu, izoluje se anebo se vénuje obsesivnim a nutkavym ritualim. Jaké pficiny problémut
integrace mohou byt? Staci mensi nedorozuméni. Lidé s AS chapou mnoho véci doslova.
Ne&kteti neciti empatii nebo nevi, jak vyjadfit své emoce, mluvi jen o svych zdjmech a
v tomto piipadé nenaslouchaji ostatnim, nebot’ doslova nevi, jak na to. Jakakoli neznama
socialni interakce miize vyvolat emoc¢ni a smyslové pretizeni, naptiklad izkost, nevolnost,
bolest hlavy, agrese, panické ataky. Aby se clovéku udélalo 1épe, ob¢as pomahaji tzv. sebe-
stimulacni projevy (stimming). Pro pfedstavu je to tfeba tleskani, houpéni, kyvani ze strany
na stranu, tfepani rukama, pobrukovani, toCeni apod., které pomaha redukovat neboli
stimulovat emo¢ni nebo smyslové pietizeni. Musime si ale také pfiznat to, Ze vySe uvedené
stimula¢ni projevy jsou ve skutecnosti velkou piekdzkou béhem adaptace do spole¢nosti,

jelikoz jsou ve spole¢nosti povazovany za nevhodné.

2.1. Prekazky v integraci do spole¢nosti
Muze existovat né€kolik odliSnych bariér v integraci do spolecnosti, jelikoz kazda
dospéla osoba s AS je zcela odliSna, tudiz 1 jejich obtize jsou razné. Za jedny z hlavnich
faktorh povazuji urCité komorbidni poruchy u AS a senzitivné smyslové vnimani.

Pro€ zrovna tyto? Odpovédi jsou uvedené nize v této podkapitole.

Komorbidni poruchy u AS
Komorbidita znamena ,,casny vyskyt dvou nebo vice poruch u téhoz jedince, pricemz
kazda mize vyzadovat jinou léecbu* (Hartl, Hartlova, 2010, s. 265). Katetina Thorova (2016)
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potvrzuje, ze porucha autistického spektra se miize pojit s jakoukoli jinou poruchou. Nekteré
poruchy se u lidi s PAS vyskytuji Castéji nez u ostatnich lidi, ale to neznamena, ze by se
naptiklad schizofrenie pifimo sjednocovala s poruchou autistického spektra. Doktorka
vzdy diagnostikovana zvlast. Diivodem je, aby nasledné mohl odbornik zvolit vhodny
ptistup a terapii. Nékdy se mize stat, ze se kvili diagnostikovani komorbidni poruchy
zapomene na diagnostiku poruchy autistického spektra. Podobné je to v opacném piipade¢,
kdy jsou kvuli diagnostice PAS jsou ukryty dal$i poruchy vyzadujici specialni
farmakologickou 1écbu, naptiklad schizofrenie nebo bipolarni porucha. Komorbidnich
poruch je nékolik, pfikladem je mentalni retardace, syndrom fragilnitho X chromozomu,
epilepsie, schizofrenie, porucha aktivity a pozornosti, porucha pozornosti bez hyperaktivity,
obsedantné-kompulzivni porucha, efektivni mutismus, poruchy emoci, nalad a afektivity,
Tourettiv syndrom, tikové poruchy, porucha opozi¢niho vzdoru, schizoidni porucha a jiné
poruchy osobnosti, schyzotypni porucha a mnoho dalsich.

V této kapitole se zabyvadm poruchami, které podle mého ndzoru nejvice prekazeji
v integraci do spolecnosti a opakované jsem se s nimi setkala u dospélych osob s PAS.
V odstavcich si dovoluji uvadét fobickou izkostnou poruchu, depresi, obsedantné-nutkavou
poruchu, poruchu aktivity a pozornosti.

Desatéd revize mezinarodni klasifikace nemoci fadi skupinu fobickych uzkostnych
poruch k neurotickym, stresovym a somatoformnim porucham (SZO, 2018). Somatoformni
poruchu lze vysvétlit ,pritomnosti télesnych priznakii bez prokazatelnych organickych
patologickych zmén“ (Ceskova, Svoboda, Kuderova, 2006, s. 224). Tito autofi povazuji
fobickou tizkostnou poruchu za jednu z nejéastéjsich izkostnych poruch vibec (Ceskova,
Svoboda, Kucerova, 2006), kdy je ¢loveéku v urcité situaci na omdleni, az dokonce hrozi
ztrata sebeovladani. MKN poukazuje na spojitost fobické uzkostné poruchy s depresi, které
jsou Casto navzajem doprovazené. Fobickych uzkostnych poruch je dle MKN-10 nékolik.
Jedna znich je naptiklad socidlni fobie, vymezujici se obavou z posuzovani a kritiky
ostatnich, podnécujici ¢lovéka k vyhybani se styku s ostatnimi lidmi. Strach z kritiky byva
u t€z8i formy sociélni fobie, pficemz se projevuje tifesem rukou, ¢ervenanim nebo nucenim
na moceni. Pfiznaky mohou vytstit aZ k panickym ataktim (SZO, 2018). Psychiatr Vladimir
Hort (2008) uvadi, Ze socialni fobie vznika béhem dospivani, ¢astéji u chlapcti a popisuje ji
slovy ,,patologicky strach ze socidlnich situaci (Hort, 2008, s. 259). Psycholozka Veronika

Sporclova (2018) dopliiuje vyrokem, Ze lidé s PAS maji ,,ve srovndni s béznou populaci
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WSST riziko tizkostnych poruch a poruch ndlad“ (Sporclova, 2018, s. 32) a obzvlast
v adolescenci a mladé dospélosti roste pravdépodobnost vyskytu deprese.

Rudy Simoneova je Zena s Aspergerovym syndromem, kterd depresi popisuje
vlastnimi slovy ,,spousti pocit bezmoci — bezmoci a neschopnosti vnést do svého Zivota lasku,
penize, pratele, zdravi, pochopeni ¢i dalsi veci. S vyjimkou opravdu extrémnich Zivotnich
prozitkii, jako je napriklad smrt blizkého cloveka, vétsinou techto veéci mizeme dostat zpatky
pod kontrolu tim, Ze najdeme nova reseni starych problémii.”“ (Simone, 2018, s. 165).
Veronika Sporclova (2018) radi étenaftim, aby predchazeli zhor$eni stavu a poméhali cilové
skupiné posilovat jejich vlastni kompetence a budovat sebevédomi k tomu, aby zazivali
uspéch, ne zhorsené stavy depresivni povahy.

Diagnoza obsedantné-nutkavé poruchy (SZ0O, 2018) neboli obsedantné-kompulzivni
poruchy (Thorové, 2016), vychazi zanglického nazvu obsessive-compulsive disorder,
jehoz Casto pouzivana a zkracend podoba je OCD. Diagnosticky statisticky manudl s patym
reviznim ¢islem (DSM-V) vystihuje OCD obsesi a/nebo kompulzi. Obsese dle DSM-V
znamend perzistentni pfedstavy, myslenky ¢i nezddouci nutkéni, zatimco kompulzi
vyznacuje repetitivnim chovanim. Pfitomnost obou projevll jedince svazuje ke splnéni
adodrzeni urcitych pravidel ¢i obsesi (APA, 2015). Thorova dopliuje,
Ze nastup obsedantné-kompulzivni poruchy je odlisSny a mezi mozné ptiklady projevi patii
opakované kontrolovani, vytvareni seznami, davani véci do potadku, ale také opakované
myti, sbirani, pocitani, doteky ¢i tukadni a uzkostlivé pochyby (Thorovéa, 2016). Poslednim
symptomem u OCD jsou uzkostlivé pochyby a vysoka hladina uzkosti, které¢ jsou dle
klinické psycholozky Patricie Howlin (2005) dal§im velkym problémem. Jsou vyvolavany
z riiznych divodu a u kazdého jedince jsou odlisné. Zaroven nelze opomijet, Ze ,,nutkavé
chovani a strach jsou casto pevné spojeny. (Howlin, 2005, s. 116).

Howlin (2005) také odkryva disledky jmenovanych komorbidnich poruch, které
spolu souvisi a zaroven brani jedinci pii integraci do spolecnosti. U dospélych lidi
s Aspergerovym syndromem stres a tizkost vyvola predevsim neocekdvana zmeéna a mize
nasledovat obsedantni, ritudlni chovéani ¢i meltdown. Nékteré obsedantni chovani omezuje
clovéka s AS nebo na né negativné reaguje okoli. Pokud se Clovek s Aspergerovym
syndromem chce zbavit nebo omezit obsedantni ¢i ritudlni chovani, je nutné odhalit pfiinu
uzkosti a stresu jako divodu nutkavych pohnutek. Mnohdy stac¢i jednoducha uprava
prostiedi, jak uvadi Patricia Howlin. Ov§em pro n€koho je vyhodné&jsi vytvofit si novy ritual,

ktery je pro okoli vhodné;jsi.
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V posledni casti kapitoly parafrazuji doktorku klinické psychologie Katefinu
Thorovou (2016) upozoriujici své Ctenafe na jeden z nejcastéjSich dusledkti poskozeni
mozku, kterym je porucha pozornosti. Existuje vice druhti poruch pozornosti. Jednim z nich
je tzv. ADD, coz je zkracena verze anglického terminu, ktery v piekladu znaci poruchu
pozornosti bez hyperaktivity. A druhym je tak zvand porucha aktivity a pozornosti (ADHD).
Ob¢ jmenované diagnézy mohou existovat samostatn€é. To znamend, ze nemusi byt
automaticky spojovany s poruchou autistického spektra, ale Casto se jedna z poruch
pozornosti u PAS vyskytuje, respektive diagnostikuje. Zajimavosti je, ze projevy ADHD

jsou stejné Siroké a obsahlé jako projevy u poruch autistického spektra.

Na zavér podkapitoly si dovoluji poskytnou struény piehled zakladnich informaci
o komorbidnich neboli pfidruzenych poruchéch, které se casto poji s poruchou autistického
spektra a zaroven, podle mého ndzoru, vytvaii nelehké podminky pfi integraci do
spoleCnosti. Mezi ty nejcastéjsi patii: fobickd tzkostna porucha, deprese, obsedantné-
nutkavd porucha (obsedantné-kompulzivni porucha) a porucha aktivity a pozornosti.
Fobickad Uzkostnd porucha znamend strach z pfimého kontaktu s lidmi, ale také strach
z kritiky. U deprese je nutné upozornit pfedev§im na Casty vyskyt u dospélych lidi
s poruchou autistického spektra. Obsedantné-kompulzivni porucha (OCD) vystihuje
neustalé a opakované myslenky, nezddouciho nutkdni, které je doprovadzeno uzkosti.
K piikladiim OCD lze zatadit opakované myti rukou, udrZzovani potadku, doteky, tukani atd.
Mezi posledni komorbidni poruchy uvadim ADHD neboli poruchu aktivity a pozornosti,
ktera popisuje hyperaktivni chovani a poruchu pozornosti. I kdyZ se na prvni pohled ADHD
nemusi zdat jako hlavni pfekdzka pfi integraci, tak nesoustfedéni opravdu lze povaZovat

za jednu z bariér.

Senzitivita smyslového vnimani

Americkéd psychiatrickd asociace informuje celosvétovou spolecnost v paté revizi
DSM (diagnostického statistického manualu duSevnich poruch) o zvySené nebo snizené
citlivosti pfi vnimani podnétovych vjema. Lidé, at’ uz déti ¢i dospéli s PAS mohou byt vice
senzitivni na materidly a zvuky. Patd revize DSM spojuje senzitivitu se stereotypnim
chovanim a fascinaci objekty. Vysledkem je extrémni reakce na chut’, vini, vzhled jidla
¢i extrémni vybiravost v jidle (APA, 2015). Olga Bogdashinova se zabyva smyslovym
vnimanim (smyslovou dysfunkci) u lidi s poruchou autistického spektra. Jak asi kazdy vi,
smyslova soustava se déli na zrakovou zptisobilost, schopnost vnimat zvuky, tedy sluch.
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Dale je to oblast ¢ichu, chuti, hmatu a tzv. vestibuldrni Citi a propriocepce. Vestibularni ¢iti
spociva ve schopnosti ,,vnimat pohyb a zmeny v poloze hlavy, kterou zajistuji struktury
ulozené ve vnitrnim uchu* (Bogdashina, 2017, s. 21) a propriocepce ,,neboli polohocit
a pohybocit“ (Bogdashina, 2017, s. 26) znamena ,,schopnost vnimat podnéty vznikajici
uvnitr organismu, predevsim v souvislosti s polohou téla a jeho pohybem* (Bogdashina,
2017,s.21). Abychom si ptedstavili, jak nase télo funguje, je diilezité ptipomenout, ze kazda
oblast smyslové soustavy vysila signaly do mozku, ktery je dale zpracovava (Bogdashina,
2017). ,,Mnozi dospivajici a dospéli s Aspergerovym syndromem reaguji na smyslové
podnety neobvykle. Problémy se vyskytuji v oblasti zvukii, svetel, dotykii, materialii, chuti,
vuni, bolesti, teploty, pohybii i jinych podnétii. Neobvyklé reakce se pohybuji na Skdle
od atypické necitlivosti po vyraznou precitlivélost (Patrick, 2011, s. 33). Jinymi slovy,
hyposenzitivita se vyuziva pro popis atypické necitlivosti a termin hypersenzitivita se
pouziva pro vyjadieni vyrazné precitlivélosti. OvSem u jedincll nestaci jen znat necitlivost
¢i precitlivélost na dany podnét, ale je také dulezité najit vnitini faktory senzitivity. Pokud
se nenajde, neni snadné¢ pomoci konkrétni osob€ se specifickym smyslovym vniméanim
(Bogdashina, 2017). Nékteti lidé se vyhybaji nepfijemnym podnétim, jini vyuZivaji
medikaci k potlaceni vnimavosti. Zavazné je, Ze reakce na smysloveé podnéty u lidi s PAS
jsou stresujici, bolestivé, vyvolavaji uzkost a jsou dokonce vycerpavajici, tudiz narusuji
b&zny socialni zivot (Patrick, 2011). Cast jedincii se smyslovou precitlivélosti a necitlivosti
zapoli jen v détstvi a s postupem casu jejich vnimavost zmizi. AvSak existuji 1 taci, ktefi
timto trpi po cely Zivot (Attwood, 2005). Temple Grandinova (2015) v knize Jak to vidim ja
sdili ptibéh Carly Fleischmannové, které se smyslové podnéty neustile vmeéSovaly
do konverzace a prakticky tim ztéZovaly naslouchani druhé osoby. V jedné vété zaslechla
pouze jedno nebo dvé slova, tudiz ji smyslové podnéty blokovaly celkovou komunikaci.

Nancy Patrickova (2011) uvadi pfedpoklad smyslového vnimani tim, ze ,,centralni
nervova soustava nevyhodnocuje smyslové informace s dostatecnou presnosti a tim vyvolava
reakce, které se vyrazné lisi od reakci lidi, kteri nemaji poruchu autistického spektra‘
(Patrick, 2011, s. 33).

Tony Attwood (2005) uvadi tii tzv. neptijemné druhy zvuki. K prvnim fadi necekané
zvuky, naptiklad zvonéni telefonu, §t€kot psa, kaslani a podobné. Dalsi jsou vysoké tony
s delSim trvanim. K tém pfislusi zvuk kuchynskych pfistroji a nastroji, pouzivanych
v koupelné ¢i na zahrad¢. Asi kazdy chépe, ze precitlivélost pfedevsim spociva v nesneseni
zvuku a dalSich podnéti smyslovych organti. Malokdo v§ak muze pochopit, Ze ten rusivy

zvuk, na ktery je ¢loveék s Aspergerovym syndromem citlivy, pfipomina jako kdyz nékdo
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ptejizdi nehtem po Skolni tabuli. A zarovenl samotna myslenka na konkrétni zvuk muze
pfinegjmensim nahnat husi klizi. V tom ptipadé by m¢ zajimalo, jestli viibec existuje zptisob,
jak se konkrétnim zvukim vyhybat? Tony Attwood uvadi, Ze existuje nékolik moZznosti.
Jednou z nich je poslouchani hudby nebo vysvétleni, pro¢ a jak dlouho bude zvuk trvat.
Ovsem jsou zde i ptipady, kdy nelze provadét jakoukoli prevenci, a proto lidem nezbyva nic
jiného nez zvuk pretrpét. A to je podle mého nazoru désivé.

Pozoruhodné na smyslové percepci u lidi s poruchou autistického spektra je, ze se
pravdépodobné na svété nevyskytuji dveé osoby se stejnymi vzorci smyslového vnimani.
Dtikaz pravdépodobné mizeme hledat v intenzité smyslového prozivani, jez je u kazdého
jedince s touto diagnozou jind. Existuje napiiklad zrakova hypersenzitivita, ktera (pro
pfedstavu) znamena nadmeérné ostry zrak. Osoba vidi to, co ostatni ani nezahlédnou. Zrakova
hypersenzitivita neni jedinym pojmenovadnim pro zrakovou piecitlivélost. Existuje
i tzv. syndrom skotopické citlivosti. Byl pojmenovan podle americké terapeutky Helen
Irlenové. Zajimala se o potize s psanim a Cteni. Zkoumanim zjistila, ze tyto problémy lze
eliminovat pouzivanim barevnych cocek nebo barevnych papirti. Jak je to viibec mozné?
Lidem se syndromem skotopické citlivosti se pismo na bilém papife pohybuje nebo je text
rozmazany a tadky se ztraceji. V tomto ptipad¢ staci pouzit napiiklad slunecni bryle
s barevnymi, skly a problém je tim vyfeSen. Obcas se také pouZziva nazev Irlen-Mearestv
syndrom z divodu, Ze v dobé, kdy Irlenova provadéla vyzkum na skotopickou citlivost,
australsky ucitel Olive Meares popsal Spatné vidéni Cerné tisténych textl na bilém papire
(Grandin, 2014). Co se tyce lécby syndromu, Olga Bogdashinova (2017) pise o diagnostické
metod¢€, vypracované Helen Irlenovou. V zavéru tzv. diferencia¢né-percepcniho programu
se aplikuji nedioptrické¢ ténované (barevné) Cocky, které nejspiSe upravuji ,.rychlost
mozkového  zpracovavani obrazovych informaci, cimZz se zmirfiuje  pretizeni
a hypersenzitivita.” (Bogdashina, 2017, s. 121).

Déle existuje sluchova hypersenzitivita neboli slySeni neslySitelného. Tito lidé si
Casto zakryvaji usi, nebot’ okolni hluk pro né¢ muze byt doslova bolestivy. Mnohdy proto
nosi sluchatka, které tlumi hluk (Bogdashina, 2017). Naptiklad Temple Grandinova (2014)
sdili svou citlivost na zvuky. Jsou véci, které ji jsou nepfijemné, jako mald neméla rada
Skolni zvonéni ,,Bez nadsazky: ten zvuk mi uvniti- lebky zpiisobil pocit, ktery zaZivate pri
bolesti zpusobené vrtackou u zubare.” (Grandin, 2014, s. 82), ani alarmy. Pfi cestovani
letadlem nesnasi signalizace, ktera se spusti pfi mylném otevieni bezpec¢nostnich dveti. Nebo
»Vysousece rukou na verejnych toaletach. Ani tak ne, kdyz se spusti proud vzduchu, jako

moment, kdy do toho proudu vstoupi néci ruka. Ten nahly pokles regulatoru mé dohani
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k silenstvi. Je to jako kdyz splachne vakuovy zachod v letadle. Nejprve prijde kratka
predehra znéjici jako deést, pak zahimeni nasavani. To nesnasim.” (Grandin, 2014, s. 82).
Temple Grandinova (2014) ve své knize sdéluje svou Spatnou zkuSenost se zvuky. Nejhorsi
jsou pro ni hlasité, ndhlé zvuky, které neCeka a nemtze ovladat. Jako pti prasknuti balonku.
V détstvi je neméla rada, protoze nikdy nevédéla, kdy prasknou. Rozdil je v tom, ze kdyby
balonky mohla prasknout sama, tak by ji hlasity zvuk nevadil. Temple Grandinova
upozoriuje na dulezity fakt ,,Co kdyz prijimate stejné smyslové informace jako vsichni kolem
vas, ale vas mozek je vyhodnocuje jinak? Tak se pak bude vase proZivani okolniho svéta
zasadné lisit od prozivani ostatnich, moznd az bolestive.” (Grandin, 2014, s. 83). Rudy
Simoneova (2018) vice mluvi o tzv. smyslovym pietizeni. Upozoriiuje na fakt, ze na lidi
vSude tzv. ¢tha mnoho spoustéct, které tyto lidi pfipravuji o klid a snazi se je vyvést
zrovnovahy. Mezi piiklady hluéného vniméni fadi dopravni provoz, pozarni poplachy,
sirény, vysavace, stropni vétraky a pokud na jednoho ¢lovéka mluvi dva lidé najednou.
Temple Grandinova (2014) a Naoki Higasida (2016) upozoriiuji na nepochopeni okoli.
Malokdo si dokaze piedstavit, ¢im tito lidé prochazi. HigaSida pfirovnava hlasity zvuk
k otfesim zemé, citi se ztracen a je vydéSeny. Zacpava si usi, aby se pied zvuky ochrénil a
uvédomil si, kde opravdu je. HigaSida dokonce postupné uvoliuje stisk rukou na uSich,
dokud si na zvuk nezvykne.

Chutova hypersenzitivita souvisi s ¢ichovou. Pfi pozivani jidla jsou dilezité faktory
chuti a ¢ichu. Pokud ma n¢kdo rymu (ucpany nos), nékdy ztraci i chut’ pfi konzumaci jidla.
Jedinec s chutovou hypersenzitivitou miize byt v jidle vybiravy, snese jen nékterd jidla.
Zajimavé ovSem je, Ze vybiravost také miize spoc¢ivat v intoleranci textury, barvy jidla nebo
zvukl, které vznikaji pii konzumaci konkrétniho jidla (Bogdashina, 2017). OvSem
u nékterych lidi nemusi dochazet ihned k chutové nebo cichové hypersenzitivité, ale
k intoleranci nahlych zmén. Mam na mysli obvyklé zmény pfi pravidelném stravovani.
Za den Clovek obvykle sni tii jidla za den. Pro lidi s poruchou autistického spektra mtize
zména ze snidan€ na obéd a na veceii pfipadat moc rychld. A miize trvat urcitou dobu, nez
si na nova jidla jedinec zvykne (HigaSida, 2016).

Dotekova hypersenzitivita neboli hyperhmat, je dle Bogdashinové (2017) velice
Casta u lidi s poruchou autistick€ho spektra. Nékteti jsou precitlivéli na doteky a odtahuyji se,
kdyz je nékdo chce obejmout. AvSak dotekova neboli taktilni hypersenzitivita rovnéz souvisi
s materidlem obleceni, které jedinci nosi. Lidem konkrétni textilni material mtze vyvolat
bolest a odmitaji nosit urcité obleCeni. Jinym trva, nez si na material obleceni zvyknou. Trva

to sice n¢kolik dni, ale alesponl zazivaji chvile, kdy jim latka nevadi. HorSi na tom je, Ze
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po nékolika dnech (dvou az tfech) je potieba obleCeni vyprat a zvyk na dalsi Cisté obleCeni
zac¢ina nanovo. Naoki HigaSida (2016) rozumi lidem, ktefi radi nosi stejné Saty. Pro né¢j to
znamena stalost, neménnost a jistotu. Je rad, pokud nosi stale stejny odév, protoze jej tato
neménnost uklidiuje. Bogdashinova (2017) dopliuje k dotykové hypersenzitivité také
bolest ze Skrabnuti. Malé Skrabnuti mize né¢komu vyvolat vétsi bolest, nez je obvyklé.
Nekteti rodice dokonce popisuji, Ze stithani vlast a nehtii u jejich déti vyvolava kiik, coz si
rodice vysvétluji tak, ze je to boli. Naoki Higasida (2016) si mysli, Ze je to nejspisSe projev
vnitini bolesti. To znamend, ze tito lidé maji se stfthdnim vlast a nehti spojenou $patnou
udalost. Pti stfthani tak nejsou rozruseni kvuli bolesti, ale kvili neptijemné vzpomince, ktera
se jim vybavi. Tony Attwood (2005) zmifiuje 1é¢ebny program smyslové integrace pro déti
s Aspergerovym syndromem. Obsahem programu jsou v tomto piipadé masaze, vibracni
doteky na citlivou oblast a jemné hnéteni pro uvolnéni pocitového intenzivniho tlaku.

Mezi dal$i intenzity vnimani smyslovych vjemid patii tzv. vestibularni
a proprioceptivni hypersenzitivita. U vestibuldrni hypersenzitivity nastdva problém pii
aktivit¢ pohybu celého téla nebo rychlé zmény. Znamena to, Ze je pro ¢loveéka ,,problem
zmeénit smér pohybu a chybi mu sportovni nadani. Pri skakani, béhu nebo rychlych otockach
ztraci orientaci. Predstava, Ze se md nohama odpoutat od zemé, v ném vzbuzuje strach
a uzkost.* (Bogdashina, 2017, s. 43). A proprioceptivni hypersenzitivita ,,se projevuje
zaujimanim zvlastnich télesnych pozic, neSikovnym zachdzenim s drobnymi predméty atd.*
(Bogdashina, 2017, s. 43).

Opakem hypersenzitivity je hyposenzitivita. Hyposenzitivni vnimani smyslovych
vjemu nastava pii nedostatku informaci, kdy mozek ve skute¢nosti nema, co vyhodnocovat.
Aby osoba néco citila, snazi se obnovit pfisun informaci mavanim rukama, tluceni rukou
do hlavy, kolébanim se nebo vydavanim podivnych zvuki. Clovék se zrakovou
hyposenzitivitou miize dlouho pozorovat Slunce. N¢&kteti lidé vokalizuji, tukaji
do predmétt, aby viibec néco slyseli, jelikoZ jim v tom sluchové hyposenzitivita brani. Za to
déti s Cichovou a chutovou hyposenzitivitou okusuji napiiklad plastelinu nebo travu.
Existuje take taktilni hyposenzitivita. Lidé s necitlivosti na hmatové vjemy obvykle neciti
bolestivou ranu, zlomeninu kosti, pfili§ studenou nebo horkou vodu. Jako posledni smyslova
necitlivost mize byt vestibularni a proprioceptivni hyposenzitivita. U lidi s vestibularni
hyposenzitivitou je zajimavé, Ze se mohou tocit dlouho dokola nebo se houpat, a nikdy je
nepostihne zavrat’ ¢1 nevolnost. Mohou se 1 kyvat intenzivné dopfedu a dozadu a chodit

dokola. Na rozdil od vestibularni hyposenzitivity je proprioceptivni hyposenzitivita pomérné
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zavazna. Lidé s proprioceptivni hyposenzitivitou si ne vzdy uvédomuji télesné pocity,
napiiklad hlad (Bogdashina, 2017).

Ackoli nékteti lidé s PAS jsou senzitivni na riizné smyslové podnéty, neznamena to,
Ze je neustale musime ,,normalizovat™ podle toho, co se od nich ocekava. V piipadé, ze
neptizpisobime okolni svét, dochazi k naruseni procesu uceni a vytvaiime tim dalsi bariéry
v socidlni interakci. Je nutné si uvédomit, ze jsou tito 1idé ,,nuceni zZit ve sveéte, jez pro né
neni staveny, a konfrontovat se s lidmi, kteri — ackoli jsou o jejich potiZich
informovani — casto prehlizeji snahu, kterou lide s autismem vynakladaji na to, aby
v takovém svete obstali* (Bogdashina, 2017, s. 149). Zdanlivé bizardni autistické chovani
nemusi byt nelogické. Ba naopak, pfiklad ohnostroje mize byt jednim z racionalnich
vysvétleni. ,,Predstavte si napriklad, Ze ohnostroj je pro vds néco, co vam primo do oci
vystreluje , tisice oslepujicich Sipu‘ a div vam to ,,neurve usi*“ — bude vam za téchto
okolnosti pripadat ,,normalni“, Ze nékdo jiny vnima takovou situaci jako prijemnou? Potiz
thvi v tom, zZe si mnohdy neumime predstavit, z jaké perspektivy se lidé s autismem divaji
na okolni svet, a tim padem jsou pro nds tézko predstavitelné i potize, s nimiz se dnes a denné
setkavaji.* (Bogdashina, 2017, s. 149). Uvédomit si tyto smyslové dysfunkce je jedna véc,
ale prizpusobit se jejich naroktim a specifickym potfebam je zcela jina situace. Pfizptisobeni
se jejich potiebam muze prinést nékolik pozitivnich véci. Pro lidi se smyslovou dysfunkci,
jak jej pouziva Olga Bogdashinova, by byl svét snesitelné€jsi a piijemnéjsi. Po smyslové
strance by nestradali, tudiZ by se zmirnilo 1 jejich problémové chovani a nemuseli by si
budovat obranné mechanismy. Né&kdy staci barevné bryle, barevné folie nebo obycejné
Spunty do usi, jindy postaci jina mali¢kost a svét lidi s poruchou autistického spektra se mize
zménit k lepSimu (Bogdashina, 2017).

Souhrn podkapitoly nabizi dalsi pti€iny potiZi v integraci do spole¢nosti, kam taktéz
patfi snizena nebo zvysena citlivost vnimani smyslovych vjemu. Existuje pét smyslovych
vjemu (chut, ¢ich, hmat, sluch, zrak), na které ¢loveék s poruchou autistického spektra mtize
byt senzitivni. RozliSujeme precitlivélost (hypersenzitivitu) nebo necitlivost
(hyposenzitivita) na smyslové vjemy a kazda je podle mého ndzoru né¢im zajimava. Nehledé

na to, ze musi byt opravdu tézké zit s jakoukoli senzitivitou smyslovych vjemt.

2.2. Nacviky socialnich dovednosti
Je viitbec mozné, aby se dospéla osoba s Aspergerovym syndromem dokazala zaclenit
do spolecnosti? Na to odpovida nasledujici kapitola, zabyvajici se nacviky socidlnich
dovednosti a konkrétnimi néstroji, metodami, jak jim mohou pomoc socialni pracovnici.
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Psycholozka Nancy J. Patrickova (2011) uvadi informaci, Ze jsou socialni dovednosti
pro spolec¢nost podstatné. Divodem je zajisténi poradku, predvidatelnosti, a ptredevSim
prenaseji spoleCenské hodnoty, socidlni role, motivy, jazyk a moralku z generace
na generaci. Ve skuteCnosti jsou socidlni dovednosti zaloZzeny na socidlnich normach
v jakékoli spolecnosti a doslova nam sdéluji, jaké dané postoje a chovani mame povazovat
za vyhovujici a adekvatni v urcitych spoleenskych situacich. Nancy Patrickova (2011) také
svym ¢tenaiim piipomind, ze ,,lidé s rozvinutymi socialnimi dovednostmi jsou ve spolecnosti
povazovani za schopné a uspésné ... lide, kteri socialni dovednosti neovladaji, jsou
povazovani za neschopné.” (Patrick, 2011, s. 37). Bohuzel selhavani v uceni socidlnim
dovednostem piivadi ¢loveka k izolaci, k pocitu odmitnuti, frustraci, samot¢ az k nizkému
sebevédomi. Patrickova (2011) ve své knize radi dospélym lidem s Aspergerovym
syndromem, aby si nemysleli, Ze za selhdni muze jejich malé usili, Spatnd metoda ¢i
nedostate¢na snaha pedagogu, ale jejich vrozené postizeni. Socialni dovednost je nauc¢ené
chovani. ,,Chovadni se uci nejprve v rodiné a pozdéji je posilovano ve skole a ve spolecnosti.
Sociadlni dovednosti se uci riiznymi metodami véetné stanoveni pravidel a standardii pro
prijatelné chovani, modelovanim a pozorovanim socialniho chovani druhych lidi a primym
nacvikem socialnich dovednosti* (Patrick, 2011, s. 38). Lidé bez stanovené diagndzy
poruchy autistického spektra se snadnéji uci socidlnim dovednostem ,,pozorovanim jinych
lidi a interpretaci jejich chovani* (Patrick, 2011, s. 38), nez lidé s PAS, jelikoZ u nich hrozi
nespravné posouzeni toho, co pozoruji, kvilli mozné neschopnosti vcitit se do druhé osoby.
Specialni pedagozka a psycholozka N. J. Patrickovéa dodava, ze jednotlivé kroky, podporujici
zvySovani socialni kompetence, vznikaji nejprve porozumeénim a pochopenim jednotlivych
krokt a aZ poté nasleduje navrh feSeni a ¢im konkrétné je potieba zacit (Patrick, 2011). U lidi
s Aspergerovym syndromem je potieba vys$§i mira vysvétlovani. Dobré jsou ndzorné
ptiklady, ukazujici nejredlnéjsi model socidlniho chovani v ur¢€ité socidlni situaci (Thorova,
c2007).

Kognitivné-behavioralni terapeut Roman PeSek a psycholozka, terapeutka Katetina
Sedlafova (2015) jsou toho nazoru, Ze socidlni dovednosti jsou nastrojem k vyjadieni emoci.
Pomahaji ndm, abychom dokazali dobie vychézet s ostatnimi lidmi, rovnéz se 1épe prosadili
v kolektivu a dosahovali svych cill. Existuje nékolik socialnich dovednosti. PeSek
a Sedlarova je rozdéluji na verbalni a neverbalni. K neverbalnim patii naptiklad udrzeni
o¢niho kontaktu, vhodné gestikulovat a udrZzovat pfiméfenou vzdalenost od druhého
Clovéka. Zato k uziteCnym verbalnim dovednostem pfislusi napf. udrzeni a ukonceni

rozhovoru, fici si o pomoc, umét nékoho pochvalit a stejné tak ptijmout pochvalu, dokazat
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se upiimné omluvit nebo ptiznat vlastni chybu. Nékteré ze socialnich dovednosti jsou
pro lidi s PAS snadnéjsi a jsou i takové, které jsou t€zsi, nez by si cloveék vibec dokazal
predstavit. PeSek se Sedlafovou uvadi piiklad jednodusSich dovednosti. K tém patii
socidlnich dovednosti dle terapeuti zahrnuji konstruktivni feSeni mezilidskych konfliktd,
pfijimani a ddvani kritiky, odmitani pozadavka druhych a ,,sprdvna‘“ reakce pfi odmitnuti.
Dospéli lidé s Aspergerovym syndrom ,,maji znacné deficity v oblasti chapani a spravného
vyuzivani socialnich, asertivnich a komunikacnich dovednosti (SAK dovednosti), coz jim
komplikuje navazovani a udrzovani socialnich kontaktii, ziskani a udrzeni zaméstnani*
(Pesek, Sedlarova, 2015, s. 5) a opakované neuspéchy dovadi clovéka k nizkému
sebevédomi, depresim apod. (PeSek, Sedlatrova, 2015).

V tom ptipadé se ptdm, jaké metody, strategie, nacviky a programy jsou podle
zkuSenych odbornikli nejlepsi ze vSech v oblasti uceni se socidlnim dovednostem
pro dospélé lidi s Aspergerovym syndromem? Pokud se zacne s jedincem pracovat véas a
ve spravném sméru terapie, vysledek mize byt az pozitivné prekvapujici (Sporclova, 2018)
a ve vyhledovém horizontu je néasledné zaclenéni do spolecnosti uskutecnitelné (Howlin,
2005). Existuje nékolik interven¢nich programi, ale neni jediny terapeuticky program, ktery
by byl univerzalni pro vSechny lidi s PAS at' uz patii do jakékoli v€kové kategorie.
Nanestésti odbornici provadi vyzkumy efektivnich intervencnich programi, potvrzujici
G¢innost lepsich vysledk. Dle Veroniky Sporclové (2018) je to metoda aplikované
behavioralni analyzy (ABA), TEACH program neboli Treatment and Education of Autistic
and related Commuication-handiccaped Children. Déle existuje to intervencni program
s nazvem Early Start Denver Model, zkracen¢ ESDM. Poslednim je tzv. Developmental
Individual-Difference Relationship-Based Model neboli DIR/Floortime. Zminéné metodiky
jsou piedevSim zaméfeny na déti a batolata. Divodem bylo zjiSténi, ze behaviordlni
programy jsou efektivnéjsi u malych déti. Nicméné 1 pro dospélé lidi s PAS je nabizena
pomoc, a to za podpory kognitivné-behavioralni terapie. Také pro tento ndzev se pouzZiva
zkracena verze, a tou je KBT. Terapie se vyuZziva pro starSi déti a dosp€lé bez hlubsiho
mentalniho postiZeni. Zajimavé na KBT je, Ze kombinuje poznatky z kognitivni psychologie
a teorie u€eni. Kognitivni ¢ast se zamétfuje na modifikaci (zménu) mysleni, ovlivilujici
emocni prozivani. Behavioralni slozka je orientovana na zménu pozorovatelného chovani a
stylu Zivota lovéka s PAS. Ugel KBT spo¢iva ve zlepseni kvality Zivota jedince s PAS
azvySeni jeho sobéstacnosti. Kognitivné-behaviordlni terapie se vyuzivd 1 u lidi

s obsedantné-kompulzivni poruchou, tuzkostnou a depresivni symptomatikou. Jedna se
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o terapeutickou praci s dospélymi jedinci s PAS, pfedev§im s Aspergerovym syndromem,
u kterych je terapie dle Sporclové efektivngjsi. Terapeut pomoci metodiky KBT pomaha
klientovi pochopit myslenky, emoce a télesné prozivani, které ovlivituje jakékoli chovani,
nebot’ lidé s poruchou autistického spektra maji tzv. Cernobilé mysleni, tedy ,,vSechno nebo
nic*. Pomoci $kal jako je naptiklad teplomér emoci ¢i Skala spokojenosti, terapeut podporuje
klienta zménit omyly v tomto mysleni. Diky nézornosti $kal si ¢lovék s autismem lépe
predstavi vlastni emoéni prozivani, a dokonce i pocity druhych. Veronika Sporclové
z vlastnich zkuSenosti doporucuje kognitivné-behavioralni terapii u dospélych jedinct
s uzkostnymi a depresivnimi projevy, ktefi jsou motivovani k terapeutickym setkanim, a
predevsim ke zméné v jejich zivote.

Mezi nejlepsi strategii pro vyuku socidlnich dovednosti Nancy Patrickova (2011)
zahrnuje ptimé instrukce, které s pomoci praktickych pitikladi smétuji k dobrym vysledkiim
v oblasti osvojovani socidlnich dovednosti. Nancy J. Patrickovéa povazuje ptimou instrukci
za vyukovou metodu, zaloZenou na menSich a peclivé sestavenych krocich, piesné
popisujicich zadany ukol.

Nécviky socidlnich dovednosti se také fadi k efektivnim metodam uceni se socialnim
dovednostem. Tyto nacviky se déli na dva druhy — individualni a skupinové (Attwood,
2005). Roman Pesek a Katetina Sedlafova (2015) sepsali metodicky material pro lektory
kurzu skupinovych nacviki socidlnich, asertivnich a komunikac¢nich dovednosti pro dospélé
lidi s Aspergerovym syndromem. Podrobné zde popisuji jednotliva setkani skupinovych
nacvikl zminénych dovednosti. Pokusim se o interpretaci jednoho setkani, tykajici se feseni
mezilidskych vztaht. Jednim z divoda je, ze mi skupinovy nebo individualni nacvik
pfipomina strategii pfimé instrukce dle Nancy J. Patrickové, uvedenou v piedeslém odstavci.
Druhym ditvodem je ptedstava, jak podrobny vyklad je obcCas potieba pro objasnéni socialni
situace, jakou je naptiklad konflikt. Pfiklad uvadi nacvik vyjednavani jako jeden ze zplisobl
feSeni konfliktu, jehoz cilem je nalezeni kompromisu. Prvnim ze sedmi krokt je pfiprava,
ukteré ma osoba s Aspergerovym syndromem piemyslet o moznostech feSeni a
nezapomenout na promysleni disledkii moznych feSeni. Vhodné je také domluvit si
s konkrétni osobou klidné misto a ¢as setkani. Po pfipravé nasleduje setkani, pfi kterém
osoba stru¢né a srozumitelné zformuluje stiznost ¢i pozadavek. Lektor skupinového nacviku
doporuci osob¢ s AS, aby pfi formulovani nejprve jedinec zminil néco pozitivniho a proc je
to pro danou situaci ptihodné. Az poté Ize zacit s nepfijemnym tématem. Abychom nékoho
presvédcili, je dobré disponovat relevantnimi argumenty, u kterych se snazime nebyt utocni.

Ttetim krokem je zjisténi nazoru druhého, naptiklad otazkou ,,Co si o tom myslis? Mas na
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to stejny nebo jiny nazor?“ (Pesek, Sedlarova, 2015, s. 46). Ve ¢tvrtém kroku klientovi
vysvétlime, Ze je naslouchani a nasledné parafrdzovani dilezité pti feSeni konfliktu.
Parafrazovanim se utvrdime v tom, ze rozumime, co si druha strana mysli. Lektor poradi
vhodnou zacinajici vétou ,Jestli jsem ti spravné rozuméla(a), tak si myslis, ze ... (PesSek,
Sedlarova, 2015, s. 46). V patém kroku zucastnéni navrhuji feSeni situace. Je dulezité
upozornit na to, ze nikdo zddny z ndvrhli nehodnoti. Po vSech fe¢enych navrzich na feseni
problému se spolecné vybira ten nejvyhodnéjsi pro obé¢ strany. Cilem neni nad nékym vyhrat,
ale jde o kompromis. V této fazi je také podstatné vysvétlit klientovi, co kompromis
znamena. Pokud kompromis neprobéhne, je dobré navrhnout tzv. oddechovy cas,
nez n€koho napadne jiné feSeni. Je mozné, Ze oddechovy ¢as bude urc¢itou dobu trvat, a proto
je dobré i na takovou situaci ¢lovéka s AS upozornit. Sestym krokem je uzavieni dohody
(kompromisu) a jeho shrnuti, které mize byt i pisemné. V této fazi lektor doporucuje uzavtit
jasnou a konkrétni dohodu. Avsak nékomu se mize zdat, ze je situace uzaviena, je jesté
ptihodné dodat pochvalu za ,,spravné“ feSeni situace. Lektor mize pomoci s formulaci
pochvaly, naptiklad ,,Dékuji za ndpady, byla to podnétna dizkuze ... Mam radost, zZe jsem se
dohodli.”“ (Pesek, Sedlatova, 2015, s. 46). Autoti taktéz nabizi shrnuti pomoci pii feSeni
mezilidského konfliktu, kde patii naslouchani partnerovi, neskdkani do feci, vécné mluveni,
zachovani v klidu, doptani se, abychom dosli k porozuméni fe€eného, vyjadfovani zajmu a
pochopeni, napiiklad pokyvovanim hlavou. Existuji i dal$i zplsoby feSeni, které tvirci
metodického materialu navrhuji, napt. mediator, tedy pfizvani tfeti osoby k hleddni moZného
reSeni (Pesek, Sedlarova, 2015).

Problémy s rozpoznanim socidlnich vztahli a emoci souvisi s potizemi rozpoznat
emociondlni vyrazy a jak na n¢ ,spravné“ a vhodné reagovat (Howlin, 2005). Pro lidi
s Aspergerovym syndromem je prace s emocemi nelehka. Jedna z metod, jak vyjadfovat
emoce, jsou stupnice, naptiklad stupnice vzteku mize mit ¢tyii urovné. Dilezité je zndzornit
a dikladné popsat konkrétni stupné v métitku a namalovat obrazek s urcitym usmévem ¢i
usklebkem (Attwood, 2005). Terapeut Roman PeSek a Katefina Sedlarova (2015) radi
vyzkousSet si cviceni na rozpoznani emoci. Osoba s AS na obrazku uvidi nékolik (naptiklad
3 az 5) namalovanych obli¢eju vyjadiujici ur¢itou emoci. Prvnim tkolem je rozeznat emoce.
Dalsi uloha spociva v zamySleni nad udalosti, kterd mohla vést k tomu, Ze se osoba
na obrazku takto citi. Tteti kol je podle mého nazoru obzvlast obtizny z divodu, Ze
obsahuje zamysleni, co by témto lidem ¢loveék mél fici, aby se citili 1épe, nebo aby védéli,
ze jim rozumime. Terapeuti dokonce navrhuji, aby ¢lovék s Aspergerovym syndromem

premyslel, co lidem s ur¢itymi emocemi, zobrazenymi na obrazku, nemél konkrétné fici.
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Metodu aplikované behavioralni analyzy jsem jiz citovala vyse v odstavci, u¢innou
pro efektivni praci s lidmi s PAS. Podle mého nazoru odborna literatura sd€luje ¢tendiim,
ze se ABA metoda vyuziva pouze u déti. Je ziejmé, Ze je to pro v€éasnou intervenci, ale i tak
ji v této kapitole zminuji a podrobné se ji zabyvam, protoze je svétove proslula, efektivni a
z mého pohledu také inspirujici pro kteroukoli dal§i osobu. Shira Richmanové a Miroslava
Jelinkova (2008) vysvétluji metodu aplikované behaviordlni analyzy (ABA) jako metodu,
ktera hodnoti chovani pozorovanim a nasledné¢ uc¢i chovani nové. Odbornici béhem
aplikované behavioralni analyzy pozoruji, co predchazelo tomu tzv. Spatnému chovani, a tak
zjistuji diivod, proc se jedinec chova urcitym zptisobem. Predpoklad 1ze ukazat na vztahu
pismen A, B a C, ktera jsou zac¢ate¢ni pismena konkrétnich slov v anglickém jazyce, kdy A
(antecedent) je spoustéci podnét, zpisobujici ur€ité chovani. Mlze byt vnitini nebo vnéjsi.
Ptikladem vnitinich podnétii je motivace, myslenky ¢i emociondlni stav, zatimco chovani
lidi v okoli ¢i deficit predmét je podnét vnéjsi. B je vlastni chovani (behavior) a C je
nasledek (consequence). Nasledujici frustrace vyjadiuje piedstavu pismen A, B, C. ,,4by se
Jjakékoliv konkrétni chovani (B) vyskytlo, museji mu predchazet urcité podnéty (4). Aby se
stejné konkrétni chovani (B) v budoucnu opakovalo, museji se po nem vyskytnout takové
nasledky (C), které clovéeku prindsSeji dostatecné zisky a motivuji ho pri stejnych podnétech
(A) znovu pouzivat stejné konkrétni chovani (B).* (Hrdlicka, Komarek, 2014, s. 177).
Vysledkem aplikované behaviordlni analyzy je zména problémového chovéni, kterd se
pouziva u lidi s PAS s mentdlni retardaci (Hrdlicka, Komarek, 2014). DalSim cilem je
zlepSeni socialné-komunikacnich dovednosti, kognitivnich schopnosti, schopnosti feSit
pracovni ukoly, rozvijeni sebeobsluznych dovednosti, modifikace chovani a adaptability.
Psycholozka Veronika Sporclova (2018) poukazuje na uéinnost terapie u déti s PAS. Aby
terapie byla efektivni, musi byt pravidelnd, individualni, doprovazena velkym nasazenim
pracovnikil, déti s PAS i rodi¢i. Proto je naro¢na. Casova naro¢nost terapie je vymezena
minimem 25 hodin tydné po dobu alespoii jednoho roku (12 mésicti). ABA terapie zahrnuje
pravidelné hodnoceni vyvoje ditéte a je ndro¢na i z pohledu financi. V nékterych zemich je
aste¢nd hrazena zdravotnim pojisténim, coz neni ptipad Ceské republiky. Cena jedné
hodiny v na$i zemi ¢&ini okolo 500-800 K&. Sporclova dokonce upozoriiuje na finanéni
nakladnost za jeden tyden, kterda miize dosdhnout az 20. 000 K¢. Terapii ABA nemtize
provadeét laik, ale musi byt vedena tzv. profesionalnimi ABA terapeuty ¢i supervidovanymi
terapeuty v ABA vycviku. Jiné zdroje uvadéji, ze u déti je metoda modelovani taktéz vhodna
k nacviku socialnich dovednosti. Modelovanim lze dité naucit urcitou socialni dovednost a

rozfazovanim jednotlivych kroku dojit k cili, tedy k osvojeni socialni dovednosti (Cadilova,
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se jedinec nezachoval spolecensky vhodné a pomoci nacvikii prehrava zadouci (alternativni)
chovani ve spolecnosti (Attwood, 2005).

,Nikdy jsem neprosla ndcviky socialnich dovednosti a méla jsem s lidmi spoustu
mizernych vztahui — pratelstvi, kterd zhorkla atd. S vekem se v navazovani vztahit nekdy spis
zhorsujeme, nez zlepSujeme a stavaji se z nas stale vétsi poustevnice.”“ (Simone, 2018, s.
200). Nékomu mtize pomoci nacvik socialnich dovednosti a nékomu pomuze néco jiného.
Po ptecteni knihy s nazvem Tajna kniha pro aspergery od Jennifer Cook O Toole (2019)
jsem si uvédomila, Ze pieci jen jsou nékde sepsana pravidla spolecenského chovani pro lidi
s AS. Pred otofenim prvni strany jsem ale netus$ila, ze to bude ptfehledné, napomocné,
informacni a nadto napsané zabavnou formou. Jennifer Cook O Toole musela celé¢ dospivani
a vdospélém véku tzv. maskovat svou diagnéozu do té doby, neZz ji diagnostikovali
Aspergertiv syndrom. Po diagnostikovani se ji ulevilo a vysvétlilo mnoho prozitych situaci.
V knizce ¢tenafe motivuje ,,Pamatuj si jednu velice duleZitou veéc: Nikdy se nesnaz byt nécim
nebo nékym jinym ... Byt aspikem neni nic, za co by se clovek musel stydéet.* (O Toole, 2019,
s. 23). Jennifer Cook O'Toole (2019) dal$im lidem s diagnézou Aspergerova syndromu radi,
jak ovladat, tzv. spole¢enskou nenucenost, ktera je podle mého nazoru dilezitd v kazdé
socialni interakci. Ptikladem je zptisob omluvy, kdy je vhodna a kdy ne, pro¢ je dilezita a
jak vypada. Dovoluji si v tomto piipad€ citovat ,,Uprimnd omluva vypovida o tom, Ze je pro
55). Dalsi podstatné rady ,.Jaké misto je spravné? ... Takové, kde jste sami ... Clovéka,
kterému se chces omluvit, popros, jestli byste si nemohli popovidat o samoté (rozhodné se
neuchyluj k esemeskam nebo on-line verejuym omluvam) ... Jestli si myslis, Ze je na tebe
nékdo nastvany, ale nevis proc, zeptej se ho* (O Toole, 2019, s. 56). Jak dale uvadi Jennifer
Cook O’'Toole, receptem na spolehlivou omluvu je ,,Rekni: ,, Promisi.“ Mysli to upiimné.
Nesnaz se z toho nijak vykroutit ... Ukaz, Ze chapes, co se stalo. Vyjadruj se co nejpresnéji.
Jen tak druhy pochopi, Ze znas i jeho verzi pribéhu. (O’ Toole, 2019, s. 56). Nasledn¢ jsem
pravdu, i kdyz to tak mozna citis. (O Toole, 2019, s. 59) nebo ,,Nerikej hned vsechno
najednou a nech také druhé, aby se mohli vyjadrit.” (O Toole, 2019, s. 77). Posledni rada
z knihy se tyka lidi s Aspergerovym syndromem a jejich doslovnym porozuménim.
K porozuméni rady je dilezité podotknout, Ze pojem entycka znaci osoby bez diagnézy

Aspergerova syndromu. Rada zni ,,Postav si kolem sebe tym duvéryhodnych a trpélivych
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poradcu z fad entycek. Kdyz se v néjaké situaci nevyznas, miizes to s nimi zkonzultovat.*

(O'Toole, 2019, s. 134).

Nekteti jedinci s AS maji problémy pfi integraci do spole¢nosti a nékdy potiebuji
pomoc, aby rozuméli socidlnim situacim. V ptipadé, Ze by se Ctenai chtél orientovat
v moznostech podpory pii ndcvikll socidlnich dovednosti, nabizim mu kratky souhrn.
Clovék s Aspergerovym syndromem se dokaZe nauéit socialnim dovednostem tehdy, kdy je
motivovan. Nekteii psychologové nabizi terapeuticka setkani, které stavi na zakladech
napiiklad kognitivné — behavioralni terapie a aplikované behavioralni terapie. Ve chvili
socialni podpory nabizi clovéku s AS svou spolupraci socidlni pracovnik. K ptikladim
podpory lze zatadit detailni vysvétleni urcité socidlni situace, které socialni pracovnik
obvykle provadi béhem individudlnich ¢i skupinovych nacvikli socidlnich dovednosti.
Socialni pracovnik tak zvysuje socialni kompetence dospélym lidem s AS a stejné tak jim

pomaha porozumét konkrétnim socialnim situacim.

2.3. Dlouhodoba prognoza

V Hippokratoveé obdobi byly déti s autismem pravdépodobné oznacovany za svaté a
ve stitedovéku ziejme byly povazovany za posedlé d’ablem (Thorova, 2006). A jak je to dnes?

Doktorka Temple Grandinova o sobé tvrdi, Ze ji autismus (v dobé bez diagnézy PAS)
velmi zkomplikoval Skolni 1éta a fungovani ve spolecnosti, ale na druhou stranu ji oteviel
cestu ke zvifatlim, kterym se tolik vénuje. Vytvaii pokroky v zoologii, tak v oblasti vyzkumu
poruch autistického spektra. V zoologii svou oblibou ke zvifatim poméha monitorovat
podminky zvifat u restauracnich fetézct jako je napiiklad svétozndamy McDonald’s, Burger
King a Wendy's. Na poli poruchy autistického spektra je velmi znama, jelikoz na toto téma
prednasi a vysvétluje pocity, situace a Zivotni zkuSenosti clovéka s diagnézou Aspergerova
syndromu, kterd v dob¢ jejiho mladi nebyla zcela vitana ve spolecnosti, tedy jist€¢ mén¢ nez
dnes. Na poli péfe o zvifata si vyslouzila titul uspésné obhajkyné zvitat. Vysvétluje
spolecnosti, jak zvifata premysli. Zni to az podivuhodné, ale pravdépodobné to dokéaze diky
jejimu mysSleni v obrazech. Mezi jeji tGspéchy patii revoluce systéml v manipulaci se
zeméedélskymi zviraty. Je to reforma, ktera je isp&€Sna ke zlepSeni Zivota zeméedé€lskych zvitat
a zajistuje jim tak humannéj$i smrt. Doktorka pochdzi ze Spojenych stati americkych,
kde nespocet mist s chovanym dobytkem obnovuji a tvaruji nové systémy pro lepsi
manipulaci se zvifaty, inspirujici dle Temple Grandinové. S reformou se nesetkali pouze

Ameri¢ang, ale také lidé v Kanad¢ (Grandin, Johnson, 2015). Doporucuji ¢tenati zhlédnout
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film Temple Grandin pro lepsi pfedstavu zminéné reformy. Pfes vSechna uskali poruchy
autistického spektra se podle mého nazoru Temple Grandinova stala vyznamnou osobnosti.
Dokaze pracovat s lidmi i se zvifaty. Sama ve své knize piSe, ze ji pravé diagndza
Aspergerova syndromu nabizi spravny pfistup a pohled na zvitata (Grandin, Johnson, 2015,
s. 21). Na svéte je nespocet knih, zabyvajici se mimoradnymi lidmi. Otazkou je, co takové
lidi spojuje. Jennifer Cook O'Toole (2019) informuje Ctenare, ze svétové velikany jako je
Marie Curie, Thomas Edison, Albert Einstein, Bill Gates, Henry Ford, Emily Dickinsonova
spojuje stejna diagndza jako ji. A odpoved’ je jednoducha. Je to Aspergeriiv syndrom.

Rudy Simone (2018) si polozila otazku, zda je Aspergeriiv syndrom postizeni nebo
dar. Pokud by vybrala odpovéd’ postizeni, musela by fici, ze je postizend. A to slovo
pravdépodobné pro nikoho neznamena nic pozitivniho. Nakonec podle mého nazoru nasla
velmi péknou odpovéd’. Reakce na otazku znéla, Ze lidé s Aspergerovym syndromem maji
jinou sadu schopnosti nez ostatni. Jsou oblasti, ve kterych jsou lidé s AS schopnéjsi
nez vétSinova populace. Sice nedokdzou sledovat spolecensky rozhovor nebo se ztratit
v supermarketu, ale zato dokaZou instalovat hardware nebo rozebirat pocitate. Zeny si
neobtézuji ucesat vlasy, ale umi malovat piekrasné obrazy a psat romany, ,,dokdzeme vést
nekonecné monology o svych zvlastnich zajmech, ale hodina bézné konverzace nam zpusobi
migrénu nebo meltdown.“ (Simone, 2018, s. 203). Takovy je zivot lidi s Aspergerovym
syndromem. Jsou nadani, ale v né¢em maji nedostatky. Spolecnost rada obdivuje talenty, ale
nespoleCenské chovani neakceptuje. Katetina Thorova (c2007) se domnivé, Ze diky
individudlnimu a empatickému piistupu rodicii a uciteli mohou déti s Aspergerovym
syndromem absolvovat §kolni dochazku. Mohou vést bézny zivot, pokud si vhodné vyberou
zivotniho partnera i zaméstnani a okoli je miZe brat jako introvertni a svéhlavé lidi. Rudy
Simone (2018) radi Zenam s Aspergerovym syndromem, aby pii vybéru povolani vyuzily to,
v ¢em vynikaji. Simone také zdlraznuje, aby méli na paméti spoustéce, které je mohou
kdykoli zaskocit. Pti této pfipravé by se mohly vyvarovat situacim, které pro n¢j nejsou
pfijemné, natoZ aby je zazivali pfi zaméstnani.

Mezi silné stranky lidi s Aspergerovym syndromem lze zatadit ,,schopnost myslet
nezvyklym, ¢asto obohacujicim zpusobem, a dokazat se dlouhou dobu soustredit na jedinou
cinnost ... vytrvat tak dlouho, zZe by to jini lidé uz davno vzdali* (James, 2008, s. 13). loan
Mackenzie James (2008) je autorem knihy Aspergeruv syndrom: mimoradni
lidé — mimoradné vykony. Zabyval se nckolika historickymi osobnostmi, které
by pravdépodobné mohli byt diagnostikovany s Aspergerovym syndromem. Do své knihy

napsal, Ze si lidé s Aspergerovym syndromem c¢asto mysli, jako by byli cizinci na jiné
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planeté, a presto mohou dosahnout vyznamnych uspéchti. Moznym dikazem je Thomas
Jefferson, Albert Einstein, Andy Warhol, Vincent van Gogh a mnoho dalsich.

Naoki Higasida (2016) dokéze i1 pies vesSkeré nastrahy ve svém zivoté psat basne,
vydavat knihy, které obsahuji Zivotni zkuSenosti poruchy autistického spektra. I pfes
vSechny nesndze pravdive a zajimave ve své knize 4 proto skacu odpovida na otazku, zda by
lidé s autismem chtéli byt ,,normalni*. Dovolim si vyuzit ptimou citaci k tomu, aby si ctenaf
diplomové¢ prace mohl precist doslovné vyjadieni Clovéka s PAS, kterd by jesté¢ v minulych
letech byla popsana jako tézka forma autismu ,.Jak bychom se asi zachovali, kdybychom se
mohli stat normalnimi lidmi? Nasi rodice a ucitelé a vitbec vsichni ostatni by méli velikou
radost a chtéli by, abychom to udélali. Ja sam si také dlouho pidl, abych byl normalni. Zivot
postizeného cloveka je tézky a smutny, a tak jsem si vikal, Ze Zit jako ostatni lidé by bylo
uzasné. Kdyby ted ale nekdo objevil lék na autismus, dost mozna bych si vybral ziistat tak,
jak jsem. A proc¢? Protoze jsem pochopil, Ze se vSichni musime snaZzit a radovat se ze Zivota,
at uz jsme postizeni, nebo ne. Navic pro nas lidi s autismem je autismus norma, takze stejné
ani poradné nevime, co vlastné znamena byt ,,normalni“. Kdyz mdte rdadi sami sebe, tak je
Jjedno, jestli mate autismus, nebo ne.* (Higasida, 2016, s. 73).

Pro zavér teoretické casti mé diplomové prace jsem umyslné vybrala citaci
od Naokiho Higasidy, ktery pln€ shrnuje dileZitou informaci o tom, jaci jsme a predélavat
nékoho jen na tkor pocitu, Ze se néco zlepsi, neni feSeni. Naopak, je mnoho dikazl o tom,
ze Aspergeritv syndrom je dar a ne postizeni. Existuje mnoho vyznamnych, uspéSnych a

celosveétove znamych lidi, kterym byl AS diagnostikovan jako je naptiklad Bill Gates
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3. Kompenzac¢ni mechanismy a jejich socialni nasledky

Integrace do spolecnosti z pohledu lidi s PAS miize byt naro¢na. Nékolik divoda
a faktord uvadim v predchozich kapitolach teoretické ¢asti. Jenomze co kdyz je to tak, ze se
jedinec s AS musi pfemahat a mozna také skryvat svou diagnozu jen kvuli tomu, aby
se naptiklad zapojil do pracovniho kolektivu?

Jednim z dikazii a odpoveédi na mou otazku je osobni zkuSenost dospélé zeny Ivety
Radkovové ,,Mam rizné zkusenosti s riiznymi pracovnimi kolektivy, kde bylo treba chovat
se také podle prani kolegu, tzn. do jisté miry zapomenout na sebe a na zbytecnosti. U
nékterych lidi postiZenych poruchami autistického spektra toto neni mozné, protozZe
nedisponuji abstraktnim myslenim. Duvodi vSak miize byt vice — napriklad se jim ani
nechce.” (Radkovova, Hotejsi, 2018, s. 5-6).

Pokud se jedinci pokousi skryvat svou diagnézu Aspergerova syndromu, ale nakonec
nejsou Uspésni, tak to ve vysledku miize osobé zvysit emociondlni, psychologické a socidlni
poskozeni vyplyvajici z intenzivni touhy kamuflovat (Hull et al., 2018). Proto je velmi
dilezité porozumét davodim kamuflaze, kterou lidé s PAS ¢asto pouzivaji (Cage, Troxell-
Whitman, 2019). KamuflaZ je termin, pouZivany pro takové chovani, které maskuje a skryva
aspekty pro zvladnuti kazdodennich socialnich interakei s ostatnimi (Hull et al., 2017).
Kazdy clovek s AS zaziva odlisné problémy béhem adaptace do spolecnosti a pouziva jiné
metody pro zaclenéni do kolektivu. Pro¢? Neni strategie, ktera zarucené¢ funguje
jako strategie maskovani ve vSech socidlni interakcich. Naopak, existuji rizné a ¢lovek
s Aspergerovym syndromem nejspis postupné zkousti, kterd metoda je tisp&€$na a ktera nikoli.
Navic se kazdému osveédci jina strategie, tudiZ nelze fici, kterd je univerzalni. (Hull et al.,
2018). Kamuflaz neni bezpodminecné spravné chovani a nemélo by byt povzbuzovano
a ocekavano od lidi s poruchou autistického spektra. Rizikem kamuflazZe je rist problému
duSevniho zdravi, proto je dulezité studovat kamufldz za i¢elem lepSiho pochopeni lidi, ktefi
maji potfebu vyuzivat kompenza¢ni mechanismy. Touha po pfizplsobeni rovnéz bylo
povzbuzeno obavami z jejich vlastniho zdravi a bezpe¢i. Mnoho respondentli ze studie
zroku 2017 byli vylouceni ze spolecnosti verbalné nebo emocionalné napadeni a jeden
z nich dokonce uvedl, Ze byl fyzicky napaden jen proto, Ze nemaskoval svou diagnézou
poruchy autistického spektra (Hull, 2017).

Maskovani zahrnuje aspekty kamuflaze dle Laury Hullové a kol. (2017), které se
soustiedi na skryvani ryst poruchy autistického spektra a vytvari z lidi jiné osobnosti.
Dal8im motivacnim kli¢em pro kamuflaz je udrZeni jakychkoli vztaht s ostatnimi. Nékolik

respondentl uvedlo, Zze mélo problém najit si pratele a mit vazny partnersky vztah navzdory
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jejich velké touze po socialnich vazbach. Maskovani je brano jako jedna z moznosti prekonat
pocatecni piekazky a rozvijet budouci vztahy. Mnoho respondentti chce byt akceptovano
ostatnimi a chtéji byt piijati, ale zjistili, Ze postradaji takové dovednosti, které jsou dulezité
pro udrzeni i kratSiho rozhovoru, ke komfortni interakci s cizimi a nemohou byt uvolnéni
béhem jakékoli socialni interakce. To vSe limituje jejich schopnost poznavat ostatni jedince.

Maskovani umoziiuje dospélym lidem s Aspergerovym syndromem prezentovat
jinou identitu. Kombinace kontrolovaného chovani a odpovidajici (vhodné) konverzace byla
ve vyzkumu Laury Hullové a spol. (2017) obvykle oznafena jako nezbytnd véc
pro ,,spravnou’ socidlni interakci, i kdyZz to znamenalo utajovani skute¢né osobnosti.
Respondenti nejcastéji ve vyzkumu taktéz popisovali, ze kamuflaz je nejcastéji mentalné,
fyzicky a emociondlné vycerpavajici, vyzadujici intenzivni koncentraci, sebekontrolu a
ovladani svého nepohodli.

Dalsi aspekty kamufldze slouzici k vyvinuti si explicitnich strategii pro zaplnéni
socidlnich a komunikacnich mezer jsou pro jedince s ASC tzv. kompenzace. Explicitni
kompenzacni strategie jsou dle respondentli vyzkumu vyuzivany jako cesta ke zlepSeni
neverbalni komunikace s ostatnimi lidmi. Uvedené strategie pomahaji jednotlivciim chovat
se tak, jak se to od nich ocekava, respektive, co povazuje spole¢nost za vhodné, pfimérené
a ,,normalni“ chovani. K nejcastéjSim technikdm, uvedenymi respondenty ve vyzkumu
Laury Hullové (2017), bylo divat se lidem do o¢i tak blizko, jak jen je to mozné. Ze studie
také vyplynulo, Ze se lidé s ASC (Autism spectrum condition) snaZi co nejvic vyjadrit emoci,
zajem, a to 1 v pripad¢, ze to takto neciti. Kazda situace je jina, a proto mnoho respondentti
v mySlenkdch uchovavaji tzv. list. Sepisuji v ném, jaka vyjadieni maji v urcitych situacich
pouzit. Uvedeny termin Autism spectrum condition pouziva ¢im dal vice odbornik ve svych
publikacich pro zmirnéni diskriminace lidi s PAS. Slovo ,,porucha® v nazvu porucha
autistického spektra v ¢eském ani v anglickém jazyce nevypovida o ni¢em pozitivnim, proto
aby zahrani¢ni autofi odbornych ¢lanki nemuseli diskriminovat jedince s PAS, zacali
pouzivat pojem condition (kondice, postaveni, stav).

Zajimavé je, ze koncept socidlni kamuflaZze byl poprvé zkoumén u divek a Zen.
Diivodem bylo zjistit, pro¢ jsou divky ¢i zeny ve vétSing piipadi diagnostikované
v pozdé&j$im véku (Bargiela et al., 2016, Tierney et al., 2016). Michelle Dean s kolegy (2016)
zjistili, ze divky s poruchou autistického spektra ve Skolnim prostiedi zacaly vyuZzivat jednu
zdarnou strategii maskovani, kterou pravdépodobné odpozorovaly od dalSich divek
bez diagnozy. Pozorovaly ostatni, ktefi interagovali s dal§imi, ale pfitom se divky

s diagnozou nikdy k diskusi neptipojily. Taktika byla doslova klasifikovana jako strategie
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pratelstvi. Vyzkum zjistil, Ze tuto metodu ve Skolnim prostiedi Castéji pouzivaly divky
s diagnozou nez chlapci. loan Mackenzie James (2008) se domniva, ze pfi¢inou Castéjsi
Cetnosti diagnostiky Aspergerova syndromu u muzi nez u zen, je nejspise zpusobeno tim,
ze jsou zeny spolecensky obratnéjsi a své nejnapadnéjsi rysy dokazi 1épe kompenzovat
nez muzi.

Dospélé zeny s ASC v porovnani s dospélymi muzi s ASC nejspi§ 1épe dokazi
pouzivat kompenzacni socio-komunikac¢ni dovednosti. Je to pravdépodobné z diavodu, Ze
zeny vice usiluji o to, aby vypadaly ,,normalné“ ve spole¢nosti. Proto jsou patrné vice
motivované pro rozvoj kompenzacnich mechanismt. Obvykle Zeny, které si osvoji
kompenzacni mechanismy, zaroven experimentuji s vy$§i mirou stresu, uzkosti, protoze
pracuji na udrZeni ,,masky* a na konci dne byvaji vycerpané (Lai et al., 2011). Skutecnost,
ze divky s poruchou autistického spektra castéji vyuzivaji kamuflaz ke skryvani své
diagnézy, potvrzuje Veronika Sporclova (2018). Dusledek tzv. divéi kamuflaZe je socialni
izolace, nespokojenost se svymi socidlnimi aktivitami, ptatelstvim a také diagnostika
v pozdéjsim veéku.

Pro¢ tedy dospéli lidé s poruchou autistického spektra neboli ASC kamufluji?
Odpoved je ve skuteCnosti jednoducha. Spole¢nost ndm udava, co je a neni vhodné chovani,
a lidé pouzivajici maskovani si pteji byt povazovany za ,,normalni“. Odména za maskovani
diagnézy je silnou motivaci pro mnoho respondentli. Nicméné nekolik respondentil
pocitovalo, Zze kamuflaz je nezbytnd pro pocatecni stadia pratelstvi a jinych dilezitych
vztahti. Po vytvoreni vztahu se respondenti citili Iépe, a nasledné fekli pravdu o své diagnéze
(Hull et al., 2017).

Kompenzaéni mechanismy se dle ¢eského psychologa Vladimira Smékala (2009)
vyuzivaji tehdy, kdy se jednani clovéka odchyluje od idedlu urcitého chovani.
Kompenzaénimi mechanismy tak vyvazi nedostatky, ptfipadné posili kontrolu nad svym
jednanim a tim utlumi nezadouci vzorce chovani.

Laura Hullova a kol. (2017) analyzovala klicovy element kamuflaze dospé€lych lidi
s poruchou autistického spektra neboli lidi s kondici autistického spektra. Vytvofila
koncepcni model kamuflaze, u které¢ je zprvu nutnd motivace téchto lidi, jelikoz chtéji
zapadnout mezi ostatni. Poté nasleduje kamuflaz sama o sob¢, ktera je v kombinaci
s kompenza¢nimi mechanismy a ve tfetim stupni koncepcniho modelu jsou nasledky
maskovani, ty mohou byt kratkodobé, ¢i dlouhodobé. Pod disledky kamuflaze si lze

predstavit napt. vyCerpani. Hullova a kol. potvrzuji, ze zminénd kamuflaz neni vymysl.
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Upozoriiuji na realnou a vyznamnou zkusenost lidi s ASC (na autistickém spektru) a pfimo
poukazuji na dopady socialniho fungovani a dusevniho zdravi.

Kamuflaz zptsobuje maskovani socidlni situace. Vyzkum nasvédcuje, ze je kamuflaz
bézna u lidi s PAS, a dokonce ma nejspis§ negativni dopady na jejich duSevni zdravi (Cage
and Troxell-Whitman, 2019). Eilidh Cage a kol. (2017) rozpoznala, Ze pfijeti od ostatnich
predchézi u dospélych lidi s AS stresu. Zato pfijeti od ostatnich osob nepfedchazi u stejné
cilové skupiny uzkostnym staviim. Také Lugnegard a kol. (2011) dosel k nadzoru, ze mladi
lidé s poruchou autistického spektra jsou vice nachylni k izkostnym a depresivnim staviim.
Badatelky Eilidh Cageova a Zoe Troxell-Whitmanova (2019) zkoumaly divody a kontext
kamuflazi u cilové skupiny. Jejich vyzkumny vzorek tvofilo 262 dospélych lidi s PAS.
Ze zavéru studie vyplyva, ze kamufldz mé negativni dopad na dusevni zdravi lidi, ktefi ji
Casto vyuzivaji, a divodem kamuflaze je pfani si najit ptatele. Kvalitativni studie Hullové
(2017) a kol. zjistila, ze u mladych lidi s poruchou spektra po kamuflazi citi uzkost, stres a
jako kdyby nebyli sami sebou. Sarah Cassidy a jeji spolupracovnici chtéli odhalit, pro¢
pfibyva procento sebevrazd u dospélych lidi s AS. Zjistili, Ze mezi riziky kamuflaze
u dospélych lidi s poruchou autistického spektra patii suicidalni myslenky v ptipadé¢, kdy
vyuzivaji prvky kamuflaze velmi Casto (Cassidy et al., 2018). Robert J. Fortuna a kol. (2015)
ze svého vyzkumu vyvodili, Ze se dospé€li lidé s poruchou autistického spektra castéji
setkavaji s uzkostmi a depresi, zato v mensi mife uZivaji alkohol a koufi cigarety.

Jakou prevenci Castého vyuzivani kompenzacnich mechanismii sdéluji lidé s ASC?
Mezi jednoducha feSeni patii zvySeni povédomi a respektovani lidi s ASC v ostatni populaci.
Vylepsila by to piedevsim jejich zkuSenost se socidlni integraci. Pouh4 védomost ostatnich
lidi bez diagnézy autismu by pomohla lidem s ASC, aby se citili zapojeni do spole¢nosti,
tudiz by jiz nemuseli vyuzivat kamuflaz jen proto, Ze se to od nich ocekava (Hull et al.,
2017).

Pro lepsi orientaci v problematice kompenzac¢nich mechanismti u dospé€lych osob
s PAS a ohrozujicich socialni nasledkd, poskytuji, jako u pfedchozich kapitol, stru¢ny
souhrn. Kamufldz 1ze povazovat za skryvani (maskovani) charakteristickych rysii pro PAS.
Kamuflaz neboli maskovani je soucasti kompenzace (Livingston, Happé, 2017). Stejn¢ jako
lidé bez diagnozy, také dospéli lidé s Aspergerovym syndromem chtéji byt akceptovani
ostatnimi, byt soucasti jakéhokoli kolektivu, najit si partnery a udrzet jakékoli socialni
vazby. K tomu, aby se jejich pfani splnilo, obvykle musi pouzit prvky maskovani. Otazkou
je, jakymi zplsoby (technikami) lidé s AS skryvaji svou diagnozu, tedy jaké kompenzacni

mechanismy obvykle vyuzivaji? K tzv. hlavnim neboli nejcastéjSim kompenzacnim
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mechanismim nepatii divat se lidem do oci, ale staci se divat tam, co nejbliz (k o¢im) to jde.
Nektefi si vymezi misto na tvari, kam je mozné se divat a zaroven se soustiedit na konverzaci
s druhou osobou. Zajimavé je, ze z mnoha vyzkumnych Setfeni vyplyva, ze zeny vyuzivaji
zkoumat predevsim u divek a Zen, jelikoz si vyzkumnici v§imli, Ze pocet diagnostikovanych
divek je mens$i nez u chlapcii a muzi. Michelle Dean et al. (2016) rozpoznal taktiku divek
ve Skolnim prostfedi, které pomoci pozorovani dalSich divek bez poruchy autistického
spektra kopirovaly jejich chovani a postoje. Citily se tak soucasti kolektivu.

Kompenza¢ni mechanismy neboli strategie pomahaji dospélym jedincim s PAS
chovat se dle o¢ekavani spole¢nosti. Vyuzivaji techniky, které spole¢nosti napovidaji, Ze je
jejich chovani vhodné, pfiméfené a ,,normalni. Pfikladem muize byt o¢ni kontakt nebo si
zapamatovat, co spravného fict v urcitych situacich. Ktomu pomdahd vytvafeni listu
vhodnych chovani v urcitych socidlnich situacich ve své hlavé. Zni to mozna posmésné, ale
napiiklad Temple Grandinové, svétoznamé osobnosti s AS, to pomaha.

VyuZzivani kompenza¢nich mechanismli zplsobuje také negativni disledky.
Obecnym piikladem je negativni dopad na dusevni zdravi. V mnoha ptipadech dospéli lidé
s AS po kamuflazi citi uzkost a stres. Behem kamuflaZe si hraji na nékoho jin¢ho, tudiz
nejsou sami sebou a tim ztraci svou identitu. Cim &ast&ji skryvaji svou diagnézu, tim zvysuji
riziko sebevrazednych myslenek. To vSechno hrozi lidem s AS, 1 kdyZ samotna prevence se
zda byt jednoducha. Hullova a kol. se domnivaji, Ze by mnohdy stacilo jen zvysit podvédomi
o poruchach autistického spektra, tak aby lidé s PAS byli respektovani a ptijiman takovi,

jaci jsou.
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Prakticka cast
4. Metodologie vyzkumu

Pro zachyceni vyzkumné casti mé diplomové prace jsem si vybrala kvalitativni
vyzkum, protoze se zabyvam sociadlnimi dusledky pfi vyuzivani kompenzacnich
mechanismu u cilové skupiny dospélych lidi s Aspergerovym syndromem. ZvIast’ principy
kvalitativniho vyzkumu se zabyva ,.subjektivnosti a vyznamem, které zkoumanym tématiim
davaji lidé zijici / pracujici v urcitém prostredi, z nehoz zkoumana témata vyvstavaji.*
(Baum, 2014, s. 23) a provadi se v socidlnich a rovnéz v psychologicky védach (Strauss,
Corbin, 1999). Pravé tak vyuziva k ,,odhaleni a porozuméni tomu, co je podstatou jevii,
o0 nichz toho jesté moc nevime. Mohou byt také pouzity k ziskani novych a neotrelych nazori
na jevy, o nichz uz néco vime.* (Strauss, Corbin, 1999, s. 11).

Interpretativni metodologie kvalitativniho sociologického vyzkumu se ,,zaméruje na
to, jak jednotlivci a skupiny nahlizeji, chdpou a interpretuji svet ... cilem kvalitativni
metodologie je proniknout kvyznamiim, které samotni respondenti (Ci lépe receno
komunikacni partneri) prikladaji skutecnosti, ve které jsou situovani, porozumeét jejich videni
socialni reality, a odhalit procesy, kterymi konstruuji tuto realitu a zdroven svou vlastni
identitu.” (Dudova, 2010, s. 364). Konkrétné tato definice vystihuje zdmér diplomové préce,
kterym je identifikovat kompenzacni mechanismy, které dospéli lidé s Aspergerovym
syndromem nejcastéji vyuzivaji, s ¢imz se také poji skryvani identity cilové skupiny
a zéaroven socialni dopady kviili kterym tito lidé neustale Celi pro Gspéch socidlni integrace.
Z tohoto dliivodu jsem imysIné vybrala ptistup zakotvené teorie (grounded theory method)
neboli GTM (Strauss, Corbin, 1999). Zakladateli tzv. grounded theory jsou od roku 1967
ameriCti badatelé Barney G. Glaser a Anselm L. Strauss. Pozd¢ji se teorii zabyvali Strauss
spole¢né s Juliette Corbinovou (Dudové, 2010). GTM je kvalitativni koncepce badani, jejiz
techniky a postupy analyzy vytvari teorie, které vychazi zempirického zékladu. To
znamena, ze ,,splnuji vSechny pozadavky kladené na ,,dobrou‘ védu: validita, soulad mezi
teorii a pozorovanim, zobecnitelnost, reprodukovatelnost, presnost, kriticnost a
overitelnost (Strauss, Corbin, 1999, s. 20). Cilem GTM je zformulovat ,,dobre saturovany
teoreticky koncept s velkou explanacni silou* (Rihagek, Cermék, Hytych a kol., 2013, s. 45)
a zachytit, teoreticky uchopit zakladni proces nebo jev, ktery nemusi byt na pocatku prilis
zjevny (Rihagek, Cermak, Hytych a kol., 2013). Metodologie zakotvené teorie nabizi
flexibilni strategie, a proto mnoho badatelti s ni mohlo pracovat a postupné ji doplnit. Jedna
z novych pfistupll byla tzv. konstruktivisticka zakotvena teorie, upravena tak, aby splnila

ontologické a gnozeologické predpoklady, vychazejici ze socidlniho konstruktivismu. Ten
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predpoklada, ze paralelné existuje n¢kolik socidlnich realit a zdUraziuje, Ze 1ze poznat pouze
jednu zmnoha realit. Stim souvisi interpretativni porozuméni riiznych vyznamu
ze zkoumanych subjektii (Dudova, 2010). Dokonce americka badatelka, zabyvajici se
zakotvenou teorii Kathy Charmazova (2006) povazuje konstruktivistickou zakotvenou teorii
za soucast interpretativni tradice. Konstruktivisté pii ni studuji jak a obcas také proc
respondenti pokladaji vyznamy a jednani v urcitych socialnich situacich. Pro shrnuti je podle
socialntho konstruktivismu ,,svét kazZdodenniho Zivota socidlné konstruovan — kaZda
spolecnost urcitym zpiisobem vnima a definuje realitu, pomoci jazyka, symbolii a systéemu
reprezentaci vytvari svou skutecnost ... i kdyz aktéri socialniho svéta svym jednanim aktivné
konstruuji svou socialni realitu, jejich aktivita je ve znacné mire omezena ,,vnéjsim "

puisobenim’ (Dudova, 2010, s. 366).

4.1. Cil vyzkumu

Cilem vyzkumného Setfeni je odpovéd’ na hlavni vyzkumnou otazku (HVO), ktera
zni: Jaké kompenzacni mechanismy vyuzivaji dospéli lidé s Aspergerovym syndromem
béhem integrace do spolecnosti a jakym socidlnim dusledkium nasledné celi? Jak piSe
Dudové (2010), cilem konstruktivistické zakotvené teorie je, aby se vyzkumnik snaZil
odhalit perspektivu a mechanismus konstrukce cilové skupiny a tim porozumét jejich svétu,
jelikoZ neexistuje jedna objektivni skutecnost, ale velké mnozstvi n€kolika dil¢ich realit,
které jsou neustdle konstruovany riznymi socidlnimi skupinami. Ve vysledku
konstruktivisticka grounded theory ,,vede k vytvoreni objevné a v datech zakotvené teorie*

(Dudova, 2010, s. 374).

4.2. [Etické zasady vyzkumu

Obecné v kazdém vyzkumu je nutné fesit etické otazky, zvazovat disledky vyzkumu,
a to zejména v dobé zvefejnéni zavéra (Svaficek, Sed’ova, 2014). Vyzkumny proces by mél
zajisStovat soukromi ucastnikli vyzkumu. Znamena to predevsSim zajistit jejich anonymitu,
davéryhodnost nékterych 1udaji, moznost odmitnuti spoluprice a také moznost
nezodpovédet otazku. K tomu, aby vyzkumnik zachoval etické zasady vyzkumu, je dobré se
pojistit informovanym souhlasem. To znamena ,,védomy souhlas ucastnika vyzkumu, ktery
byl diikladné seznamen s obsahem a vyuzitim vyzkumu. Podle této zasady by mél mit ucastnik
vyzkumu nejen moznost odmitnout spoluprdci, ale také se svobodné rozhodnout ucast ve

vyzkumu ukoncit a pozZadovat odstranéni udaju, které do té doby vyzkumnikium poskytl.*

(Ry3avy, 2002, s. 99).
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Abych zachovala etické zasady ve vyzkumu mé diplomové prace, pred ucasti sbéru
dat jsem vSechny respondenty obezndmila obsahem a cilem vyzkumu. Zdlraznila jsem, aby
se zapojovali pouze dobrovolné a slibila, ze identifikace jejich osobnosti bude v diplomové
praci anonymni. V piiloze €. 1 nabizim ukazku informovaného souhlasu, ktery byl podavany
komunika¢nim partnerim osobné ¢i mailem. K rozhovorim doSlo pouze po piedani
informovaného souhlasu s vlastnim podpisem respondenta.

Uchovat anonymitu zucastnénych osob ve vyzkumném badani je pro mé velmi
dalezité¢, proto jsem peclivé volila komunikac¢ni partnery, v tomto piipad¢é socialni

pracovniky, ktefi byli vybrani ze tfi riznych socialnich sluzeb jedné organizace.

4.3. Limity vyzkumu

Podle mého nazoru prostiedi vyzkumu a sbéru dat obvykle koresponduje s limity
vyzkumného Setfeni. M4 diplomova prace je timto dikazem. Pti vybirani respondentd jsem
narazila na meze, na které mé upozornili komunikaéni partneti (socialni pracovnici). Urcité
meze muzou byt zkreslené informace od konkrétniho vybéru respondentli (vyzkumného
vzorku). Tim, Ze jsem vybrala jen nékteré socialni pracovniky, pracujici v organizaci, kterou
navstévuji lidé s poruchou autistického spektra s potiebou pomoci zaclenit se do spolecnosti,
nemohu v zavéru vyzkumné c¢asti sd€lovat, Ze vSichni lidé s AS maji problémy se
zaClenénim, aniZ by to byla pravda. Podobné je to v pfipadé vybéru nékolika dalSich
komunika¢nich partnerti (dospéli lidé s Aspergerovym syndromem), ktefi vice ¢1 méné
vyuzili nebo vyuZivaji socidlni sluzby jedné organizace, ktera se zaméfuje na pomoc, at’ uz
se jedna o integraci do spolec¢nosti nebo jinou podporu, lidi s poruchou autistického spektra.
Z tohoto diivodu mym cilem neni zobeciiovat vysledky mého badani na bazi diplomové

prace, ale upozornit na okruh objevného a v datech zakotveného teoretického problému.

4.4. Vyzkumny vzorek

Ve své diplomové praci se zamétuji na dospélé osoby s Aspergerovym syndromem,
jelikoz se domnivam, Ze se na né ve spoleCnosti a také v odborné literatufe mnohdy
zapomind, nez je to v piipadé malych déti. Integrace a stim taktéZ spojend adaptace
ve spolecnosti se podle mého nazoru u dospélych lidi s Aspergerovym syndromem leckdy
podceniuje. V teoretické Casti diplomové prace vymezuji diagndézu Aspergerova syndromu.
V této podkapitole je nadto nezbytné, vymezit si dospélou osobu. Dospélost nam dle zakont
urcuje vek, ale v tomto piipadé podle mého nazoru Cislo nesouvisi s dospé€losti, ale spise se

zralosti. P€knou definici jsem shledala u zndmé psycholozky Nancy J. Patrickové (2011),
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popisujici dospélost slovy ,,Dospeli jsou lidé, kteri dosahli fyzické zralosti, jsou legalné
uznani za schopné ridit sviij Zivot a nést odpovédnost za své ¢iny a rozhodnuti. Rodice,
pripadné opatrovnici jiz podle zdkona nemaji za své svéfence Zddnou odpovédnost. Umérné
s klesajici rodicovskou kontrolou roste nezavislost dospivajictho. Pro mnohé dospivajici je
tento prechod velmi tezky, obzvlasté pro osoby s postizenim, protozZe nezavisly Zivot si zada
mnoho schopnosti a dovednosti.* (Patrick, 2011, s. 17).

Znacnou pohnutkou pro vhled do problematiky vyzkumného Setieni bylo zachyceni
dvou raznych pohledii na socialni dusledky, kterym celi dospéli lidé s AS pfi Castém
vyuzivanim kompenza¢nich mechanismt béhem socialni integrace. Proto jsem vybrala dvé
skupiny komunikacnich partnerti. Prvni skupinou jsou bezpochyby dospélé osoby
s Aspergerovym syndromem a druhou jsou socialni pracovnici s mnoholetou zkuSenosti s
praci s dospélymi lidmi s Aspergerovym syndromem.

Pocet dospélych osob s AS, zapojujici se k dobrovolnému vyzkumnému badani
na bazi diplomové prace se rovna 4 lidem. Z toho 1 byla Zena a 3 muzi. Obratila jsem se
na dospélé jedince s AS, ktefi byli nebo jsou zapojeni do nékterych socialnich sluZeb
Nérodniho Ustavu pro autismus. Tyka se to pfedev§im sluZeb: odborného poradenstvi,
chranéného bydleni a socialni rehabilitace. VE€kova hranice jiz jmenovanych osob bylo mezi
22-43 lety.

Pocet vSech socidlnich pracovnikii se rovnal 6. MnoZstvi Zen a muzi bylo
ekvivalentni. Oslovila jsem tfi Zeny a tfi muze. Nikdo neodmitl, vSichni poskytli rozhovor.
Jeden rozhovor (interview) trval pfiblizné¢ 20 minut. Kazdy z pracovnikti mél dlouholetou
praxi v oboru. V rozmezi nejméné tiech az sedmi let. Pracovni zkuSenosti ziskali pfredevsim
v riznych socialnich sluzbach, poskytovanych Néarodnim dustavem pro autismus.
Mezi pracovniky jsem vzdy vybirala jednu Zenu a muze z urcité socialni sluzby, ktera se
podle mého nazoru nejCastéji zabyva podporou dospélych osob s AS pfi integraci
do spole¢nosti. Vybrané socialni sluzby byly: socidlni rehabilitace a chranéné bydleni.
Nevybrala jsem socialni sluzbu podporovaného samostatného bydleni, jelikoz jsem se
domnivala, Ze by se informace z chranéného bydlenim mohly pfekryvat. Navic mym cilem
diplomové prace pii kvalitativnim vyzkumu neni porovnavat socidlni sluzby, ale ziskat
podstatné informace, jak dospélym lidem s AS dokézou pomoci. Navic jsem oslovila dvé
osoby ze sluzby odborného socidlniho poradenstvi, aby mi piipadné jakékoli informace
o podpoie dospélé osoby s AS ve vyzkumném Setfeni neunikly. Pro prehlednost ¢tenaii

nabizim nize tabulku €. 2, ve které jsou Cisla a celkovy pocet respondentli znovu uvedeny.
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Tab. 2: Pocet komunikac¢nich partnerd, podilejicich se na vyzkumu

Dospélé osoby s AS | Socialni pracovnici
_ _ Celkovy
Zeny MuZi Zeny MuZi
soucet
1 3 3 3
Celkem 10
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5. Realizace vyzkumu

K provedeni urcité strategie konstruktivistické zakotvené teorie se mnohdy vyuziva
metoda rozhovoru. NejCastéji  polostrukturovany (polo-standardizovany) nebo
nestrukturovany (nestandardizovany) rozhovor (Dudova, 2010). Jak doporucuje Ivo Cermak
a Irena Stdpanikova (1998), aby vyzkumnik nasbiral tzv. bohata (doslovna a uplna) data,
musi provést piepisy (transkripce) u polostrukturovanych rozhovora.

Cilen¢ jsem vyuzila polostrukturované rozhovory pro zachyceni kvalitativnich dat.
Polostrukturované rozhovory probihaly s dospélymi osobami s AS a rovnéZ se socialnimi
pracovniky pro uchopeni individudlnich nazorG lidi, ktefi pracuji s dospélymi lidmi
s Aspergerovym syndromem a zaroven maji dlouholetou zkuSenost (praxi) v oboru.

Na zacatku cervence roku 2021 probihali rozhovory mezi mnou a dospélymi jedinci
s AS (viz ptiloha €. 3). Rozhovor vyjimecné probihal po telefonu na zadost dvou
respondentl a také pomoci videohovoru pies platformu Jitsi Meet, u které¢ neni zapotiebi
aplikaci stahovat do pocitace. V pribchu kvétna stejného roku jsem provadéla rozhovory se
socialnimi pracovniky (viz pfiloha ¢. 2) ze tii socialnich sluzeb (socidlni rehabilitace,
chranéné bydleni a odborné socidlni poradenstvi).

S ohledem na hlavni vyzkumnou otdzku (HVO) diplomové prace: Jaké kompenzacni
mechanismy vyuzivaji dospéli lidé s Aspergerovym syndromem béhem integrace
do spolecnosti a jakym socialnim dusledkiim nasledné celi? a prvky konstruktivistické
zakotvené teorie je dilleZité provést operacionalizaci. Formulovala jsem ¢tyfi dil¢i vyzkumné
otazky (DVO) tak, abych odpovédéla na hlavni (zékladni) vyzkumnou otdzku. NiZe
poskytuji znéni vSech dil¢ich vyzkumnych otazek:

DVO 1: § jakymi probléemy se dospélé osoby s AS setkavaji pri integraci
do spolecnosti?

DVO 2: Jakymi metodami pomdhaji socialni pracovnici dospélym lidem s AS pri
integraci do spolecnosti?

DVO 3: Pokud dospélé osoby s AS vyuzivaji kompenzacni mechanismy pri integraci
do spolecnosti, jaké to nejcastéji jsou?

DVO 4: Jaké socidalni dopady vyplyvaji u dospelych lidi s AS po vyuziti
kompenzacnich mechanismii?

Ke kazdé dil¢i vyzkumné otazce patii diivod formulace. V prvni DVO se zamétuji
na konkrétni potiZe pfi integraci cilové skupiny do spole¢nosti, abych porozuméla kontextu
vyuzivani kompenzacnich mechanismi pfi integraci do spolecnosti u lidi s Aspergerovym
syndromem. At uz v dotaznikovém Setfeni nebo pii rozhovoru je t€zké vymyslet tivodni
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otazku, ktera respondenta vtahne do prizkumu a zaroven abych ja jako vyzkumnik vytvofila
bezpecné misto pro sdileni zivotnich zkuSenosti. Proto jsem se rozhodla pro prvni otazku:
wJak byste svymi slovy definoval(a) Aspergeruv syndrom? Touto otazkou jsem se chtéla
priblizit lidem s diagndzou. Navazujici otazka pro cilovou skupinu bylo znéla: ,,Mél(a) jste
nekdy problém zaclenit se mezi vrstevniky? Pokud ano, jak se to projevovalo? Pokud ne, ¢im
si to vysvetlujete?* Sarah Cassidy a kol. (2018) se v dotaznikovém Setieni ptala na stejnou
otazku. Misto toho, aby votdzce pouzila slova jako kamuflaz a maskovani
charakteristickych ryst pro poruchu autistického spektra nebo ASC, zformulovala otazku
jinym zpusobem, ktery ji pomohl ke stejnym vysledkiim jako mé. Mam na mysli sdileni
zivotnich zkuSenosti s vyuzivanim kompenzac¢nich mechanismt. Otdzka na socidlni
pracovniky (,,Maji podle vas dospéli lidé s AS problémy pri integraci do spolecnosti? Pokud
ano, s jakymi problémy se setkavaji a jaké socialni dopady ndsleduji?*), mi pomohla doplnit
konkrétni obtize, které dosp¢€lé osoby s AS Casto potkava. Zaroven se socialnich pracovniki
ptdm, jakym socidlnim duasledkim cilova skupina celi, abych zachytila kontextualni
odpovédi na diléi vyzkumnou otazku €. 1.

DVO 2 se specializuje na konkrétni podporu socidlnich pracovnikdi pfi praci
s dospélymi lidmi s AS, ktefi si pfeji pomoc s integraci do spole¢nosti. Otazka pro dospé€lé
osoby s AS zni: ,,Pomohl vam nékdy socialni pracovnik s jakymkoli problémem ohledné
komunikace s ostatnimi? Pokud ano, jakym zpiisobem vam pomohl? Pokud ne, v cem by vam
jestée mohl pomoci?* Dalsi otdzka pro cilovou skupinu dospélych osob s AS byla: ,,Madte
napad, jak by lidé kolem vas mohli pomoci ostatnim lidem s Aspergerovym syndromem?*
Tu jsem podala proto, abych doplnila a soucasné ucelila podporu dospélych lidi s AS.
Otazky pro socidlni pracovniky znéla pon€kud jinak. Nejdiive jsem se zeptala: ,,Jak byste
charakterizoval(a) vasi roli pracovnika pri podpore dospélé osoby s AS v ramci socialni
sluzby?* a poté: ,,Jakymi metodami pomahate dospelym lidem s AS?*

Treti dil¢i vyzkumnd otdzka se ptd na konkrétni piiklady kompenzacnich
mechanismi, které nejCastéji dospélé osoby s AS vyuzivaji pii interakci a adaptaci
ve spoleCnosti. Pfi realizaci vyzkumného badani bylo tézké operacionalizovat otazky
pro dospélé osoby s AS, aby sdileli a mozna také pfiznali vyuzivani kompenzacnich
mechanismi za ucelem skryvéani své diagnozy. Otdzka pro dospélé osoby s AS znéla:
,wMusela jste nekdy skryvat svou diagnozu? Pokud ano, v jaké to bylo situaci? Pokud ne, ¢im
si to vysvetlujete?*. Déle jsem pokracovala otazkou: ,,Pokud jste nékdy skryval(a) diagnozu
AS, jakymi zpiisoby jste to provadel(a)?* Otazky pro socialni pracovniky byly ve vétSing

piipadl piimocaré. Pied zacatkem sbéru dat pomoci polostrukturovanych rozhovort jsem si
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pfipravila vystizné definice kompenzacnich mechanismi pro respondenty, které nakonec

nebyly potieba. VSichni z oslovenych socidlnich pracovnikt védéli, co nazev kompenzaéni

mechanismy znamena.

Ctvrtd a zaroven posledni dil¢i vyzkumna otdzka se ptd na socialni dopady,

vyplyvajici po vyuziti kompenzacnich mechanismi. Na tuto otazku jsem se zeptala svych

komunikac¢nich partnert stejnym zptsobem, ale opét jinymi zpusoby.

Aby se kazdy mohl orientovat ve vyzkumné casti diplomové prace, dovolila jsem si

vytvorit dvé tabulky. V prvni je uvedend hlavni vyzkumna otazka (HVO) a ve druhé jsou

formulované otazky, podavané komunikacnim partnerim, vztahujici se ke vSem dil¢im

vyzkumnym otazkam (DVO).

Tab. 3: Hlavni vyzkumna otdzka

Hlavni vyzkumna otazka

Jaké kompenzacni mechanismy vyuzivaji dospéli lidé s Aspergerovym syndromem béhem

integrace do spolecnosti a jakym socialnim diisledkium nasledné celi?

Tab. 4: Dil¢i vyzkumné otazky a otazky, podavané komunikacnim partneriim

Dl Otazky v dotazniku Otazky v rozhovoru
DVO vWzkumné Pro dospelé lidi
yo tazk s Aspergerovym Pro socialni pracovniky
Y syndromem (AS)
»M¢la jste nékdy problém _Maiji podle vés dospéli lidé
zaClenit se mezi vrstevniky? . o )
. s AS problémy pfi integraci
Pokud ano, jak se to .
. o do spole¢nosti? Pokud ano,
S jakymi projevovalo® . s jakymi problémy se
, Pokud ne, ¢im si to o
problémy se vvsvatluiete?™ setkavaji?
DVO 1 | dospélé osoby Y jete

s AS setkdvaji »Jak by zn¢la vaSe rada tém,

pii integraci do ktefi maji problémy se

spolecnosti? zaClenénim? Napiste ji, ,Jak byste svymi slovy
prosim, do odpovédi.* definoval(a) Aspergeriv
,Jak byste svymi slovy syndrom?*
definoval(a) Aspergerav
syndrom?“
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,Pomohl vam nékdy socialni
pracovnik s jakymkoli
Jakymi problémem ohledné »Jak byste charakterizoval
metodami komunikace s ostatnimi? (a) vasi roli pracovnika pfti
pomahaji Pokud ano, jakym zplisobem | podpote dospélé osoby s AS
socialni vam pomohl? v ramci socialni sluzby?
DVO 2 | pracovnici Pokud ne, v ¢em by vam jesté
dospélym lidem | mohl pomoci?*
s 48 | .Mate napad, jak by lidé
prein tegz: act | kolem vas mohli pomoci »Jakymi metodami
do spolecnosti? | ,tatnim lidem pomahate dospélym lidem
s Aspergerovym s AS?7*
syndromem?*
Pokud dospélé »Musela jste nékdy skryvat o 5 o
osoby s AS svou diagnozu? ,,.Df)mmvate sa, zej’dospeh
wstvail Pokud ano, v jaké to bylo lidé s AS vyuzivaji .
Y J . situaci? kompenzacni mechanismy
kompenzacni Pokud &im si ke zvladani socialni
DVO 3 | mechanismy pri | © 0KUd 1S, CIM's1 to . 0
integraci do vysvétlujete?” integrace: ., .
svolecnosti ' 5 ’ Pokud ano, jaké techniky
PO’ ’ »Pokud jste nekdy skryval(a) | dle vasich zkugenosti
fakf o diagnozu AS, jakymi zpiisoby | yvyuzivaji?«
nejcasteji jsou? | iste to provadsl(a)?*
,»J€ néco podle vas pozitivni
Jaké socidlni na skryvani diagnozy AS? L o
dopady Pokud ano, napiste, prosim, »Myslite si, Ze u dospélych
Lo konkrétni piipady.* osob s AS mohou
vwplyvaji u pripady . N
DVO 4 | dospélych lidi o 1l va o nasledovat n¢j avke, socialni
A4S o vouzisi |7 e néco podle vas negativni | dopady po vyuziti
*;{ po vyuzt L | na skryvéni diagnézy AS? kompenza&nich
OMPpEnzachicit | pokud ano, napiste, prosim, | mechanismi nebo naopak?
mechanismii? negativni zkusenost nebo
negativni dopady.*

Rozhovory jsem nahravala na diktafon, pfepisovala jsem doslovné znéni

komunikac¢nich partnert, abych dospéla k podminkam pro podrobné vyhodnoceni vyzkumu

podle Jana Hendla (2016), odbornika v oblasti kvalitativni a kvantitativni metodologie.

Nasledné jsem analyzovala transkripci dle principi konstruktivistické zakotvené teorie,

jelikoz analytické postupy interpretativni GTM vytvaii teorii a dodavaji vyzkumnému

procesu kriti¢nost, kterd je povazovana za predpoklad ,,dobré* védy. Postupy rovnéz dle

Strausse a Corbinové pomadhaji badateli prekonat predsudky, které by mohl wvnaset

do vyzkumného Setfeni, zajiStuji zakotveni a rozviji citlivost, jeZ je nutna pro ,,vytvdareni

bohaté, uzce provazané, vysvetlujici teorie, kterd tésné aproximuje zobrazovanou realitu‘

(Strauss and Corbin, 1999, s. 39).
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Pro analyzu ziskanych dat je v zakotvené teorii zapotiebi tzv. kddovéani. To jsou
»operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrany, konceptualizovany a opét slozeny novymi
zpusoby* (Strauss and Corbin, 1999, s. 39). Strauss, Corbinova (1999), Dudova (2010),
Rihagek, Cermék, Hytych a kol. (2013) a mnoho dalsich odborniki uvadi tii hlavni typy
kédovani v zakotvené teorii: oteviené, axidlni a selektivni, jez jsem provedla ve zcela
stejném potadi.

Zacala jsem otevienym kodovanim, jehoz cilem je tzv. konceptualizovat sesbirana
data. To znamena, ze jsem postupné vytvarela pojmy (koncepty) ,.které jsou induktivné
zakotveny v datech, ale samy o sobé maji abstraktni povahu, protoze vyjadruji myslenku,
princip ¢i zkuSenost, platnou napFic riznymi uddlostmi ¢i situacemi (Rihacek, Cermak,
Hytych a kol., 2013, s. 48). Behem oteviené¢ho kodovani jsem analyzovala udaje, véty,
odstavce vSech ptepsanych polostrukturovanych rozhovort. Z vytvofenych pojml jsem
tvotila kody a také seznamy kodi. Dle Rihacka, Cermaka, Hytycha a kol, (2013) m4 badatel
tfi moznosti, jak stanovit kod. Jedna z mozZnosti je pojmenovat jej podle sebe anebo si ho
vypujcit od respondentl (participantii). Druhd mozZnost se tu a tam nazyva ,,in vivo* kod.
Treti moZnosti je prevzit si jiz existujici védecky pojem. J& jsem pifevazné vyuzivala
moznosti jmenovani dle komunikacnich partnerti, v ojedinélych ptipadech dle sebe. Zptisob
analyzy diky otevienému kddovani je nékolik. J& jsem si vybrala zpiisob line-by-line neboli
radek za fadkem, ktery je podle Strausse a Corbinové (1999) bran za nejplodnéjsi a velmi
podrobny zpiisob analyzy textu. Ze seznamu kodi jsem tvotila kategorie. Ke zpracovani
analyze dat bylo zapotiebi tzv. axidlniho kodovani, kterému jsem rozuméla jako souboru
novych postupii, kde probihd tvorba a spojeni vSech kategorii mezi sebou a jejimi
subkategoriemi pomoci vztahl. V tomto pfipadé jsem spojovala subkategorie s kategoriemi
pro systematické pfemysleni tak, aby se navzdjem vztahovaly k sob¢.

Kategoriemi byli: pfijeti ¢i nepfijeti identity Aspergerova syndromu (AS),
maskovani, podpora od socidlnich pracovnikii se zaclenénim do spole¢nosti, odliSnost (byt
odlisny), vyuzivani kompenzacnich mechanisml, pozitivni a negativni nasledky
po vyuzivani kompenzacnich mechanismii. Pomoci uvedenych kategorii jsem vytvétela
tzv. paradigmaticky model axidlniho kédovani, ktery dle Strauuse a Corbinové (1999) zaruci
pfesnost vyzkumnému badani. Ilustrace paradigmatického modelu se nachazi na dalsi strané

(Obr. &. 1).
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Obr. ¢&. 1: Paradigmaticky model axialniho kédovani

Pri¢inné Jev: Kontext:
podminky: )
NN Maskgvgm ’ N Podpora
Pfijeti / nepfijeti charakteristickych od socialnich
identity AS rystt AS pracovniku

se zaclenénim
do spolecnosti

Intervenujici Jednani: Nasledky:
podminky: L Vyuzivani X Pozitivni nasledky:
Odlignost kompenzaénich piijeti kolektivem a

spolecnosti,
nalezeni zaméstnani

mechanismu

Negativni nasledky:
nebyt sdm sebou,
neuspokojeni, kratké
trvani pozitivnich
nasledkt

Vysledny model paradigmatického modelu vysvétluje tzv. kostru ptibehu. Cilem této
identifikace pfibchu je ziskat obecny prehled piib&hu, z ¢ehoZz vyplyne hlavni problém
(téma). Strauss a Corbinova radi, aby se badatel v této fazi zamyslel nad hlavnim tématem
a ,,co je na zkoumané oblasti nejvice prekvapujici* (Strauss, Corbin, 1999, s. 88). DalSim
krokem je uvést podkategorie ,,do vztahu k centralni kategorii podle paradigmatu. Ve tretim
kroku jsou kategorie vzajemné vztahovany na dimenzionalni urovni‘* (Strauss, Corbin, 1999,
s. 87). Usoudila jsem, Ze v tomto piipad¢ je Ustiedni kategorii: skryvdni charakteristickych
rysu Aspergerova syndromu. Poté jsem urcila podkategorie, jejich vlastnosti a dimenzionalni
rozsah. Ustiedni kategorie vztahujici se k podkategoriim (subkategoriim) ilustruji v Obr. &. 2
a vSechen souhrn selektivniho kddovéani nabizim v tabulce (Tab. 3) na dalsi strané. Vysledky
uceleného kodovani dle nékterych principi zakotvené teorie uvadim v dalsi kapitole s tim,

ze jsou vysledky saturované pro konkrétni organizaci.
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Obr. ¢. 2: Selektivni kodovani (ustfedni kategorie a jeji podkategorie)

Obtize
s integraci
do spole¢nosti

\_

J

-

G

~

Kompenzacni
mechanismy

J

N

Spolecnost
neprijima
odliSnost

~N

J

-

charakteristickych rysi
Aspergerova syndromu

~N

Ustiedni kategorie:

Skryvani

-

\_

Prijeti / neprijeti
vlastni identity
AS

~N

J

socialni dusledky
vyuzivani
kompenzacnich
mechanismu

[Pozitivni / negativm’\
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Tab. 5: Selektivni kodovani (Gstfedni kategorie, podkategorie, vlastnosti, dimenze)

Skryvani charakteristickych rysi AS

Podkategorie

Viastnosti

Dimenze

Obtize s integraci
do spolecnosti

PotiZe s navazanim a
udrZenim interpersonélnich
vztaht

znacné x casteCné

Potize pfi Cteni
socialnich situaci

znacné x casteCné

Spolec¢nost
nepiijima odliSnost

Jinakost v oblasti
socialni komunikace

Jinakost v oblasti
socialnich interakcich

patrna x nepatrna

Odlisné chovani

znaCné€ X nepatrné

Ptijeti / nepfijeti
vlastni identity AS

Doba diagnostikovani
(v détstvi / v dospélosti)

kratka x dlouha

Popirat / nepopirat
sam / sama sebe

pfijeti X nepfijeti

Kompenzaéni mechanismy

Nasazovani masky

Casto x zfidka

Obrana

Volba, komu
fict / nefict diagnozu

pfitomné x absentujici

FalSovani o¢niho kontaktu

viditelné x neviditelné

Pozorovani

zietelné X nepatrné

Pozitivni / negativni
socialni dusledky
vyuzivani
kompenzacnich
mechanismt

Pozitivni:
Pfijimany spolecnosti

pfitomné x absentujici

Nalezeni zamé&stnani kratkodobé x dlouhodobé
Negativni: " . i
Neb}'/té; Am sebou pfitomné x absentujici
Vycerpanost
Unava nizka x vysoka
Frustrace
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6. Zpracovani dat

Jan Hendl (2016), odbornik na zpracovani dat kvalitativniho a kvantitativniho
vyzkumu uvadi, ze vyzkumnik v kvalitativnim vyzkumu mize vysvétlovat data
prostiednictvim analyzy. Z tohoto divodu v této kapitole navazuji na predchozi kapitolu.
To znamena, ze postupné vysvétluji jednotliva data, ziskana po analyze zkoumanych dat.
K interpretaci ziskanych dat pouzivdm upravené Uryvky zrozhovort s komunika¢nimi
partnery, abych ctendfi diplomové prace dokdzala, jakym zplsobem jsem dospéla
k interpretaci vysledki.

Dévam na radu pana Jana Hendla (2016) a v Gvodni ¢ésti této kapitoly sepisuji
jednotlivé tematické oblasti, kterymi jsou: dospéli jedinci s AS a jejich pifipadné obtize
s integraci do spole¢nosti, konkrétni podpora od socidlnich pracovnikii pro dospélé osoby
s Aspergerovym syndromem s moznymi obtizemi s integraci do spolecnosti, také téma
konkrétnich ptikladl nejcastéji vyuzivanych kompenzacnich mechanismii béhem socidlni
integrace a obzvlast téma socialnich disledkd, vyplyvajici z castého pouzivani
kompenzacnich mechanismu.

Z mé interpretace vyzkumné ¢asti a posledni fdze kddovani vyslo, Ze Ustfednim
tématem je tzv. skryvani charakteristickych rysti Aspergerova syndromu, s ¢imZ se poji
nekolik podkategorii (subkategorii), kterymi jsou: obtize s integraci do spoleCnosti, pfijeti
nebo piijeti vlastni identity Aspergerova syndromu, dale také skuteCnost, zZe spolecnost
nepiijimd odliSnost, tedy odliSnost dospé€lych lidi s AS, k dalSim podkategoriim patfi
kompenzacni mechanismy a socialni disledky pfi vyuZivani kompenza¢nich mechanismu.
Vsechny podkategorie intervenuji k tstfedni kategorii a jejich souvislosti nize vysvétluji.
Odpovédi socialnich pracovnikli oznacuji pismenem R;_g a dospélych osob s AS pismeny
KP;_,.

Podle paradigmatického modelu vSechen fenomén zacind podminujicimi
podminkami. V tomto pfipad¢€ je to negativni zkuSenost dosp€lych lidi s AS, ktera se jim
déje behem integrace do spolecnosti, ¢imZe je to, Ze spolecnost nepiijima jejich odlisnost.
Diikazem jsou toho ukdzky zrozhovord s cilovou skupinou ,,Spolecnost mé celkove
neprijimala. Pro ,,normalni*“ lidi jsem moc divny.* (KP 2) nebo ,,Déti ani dospéli neumi moc
prijmout jinakost.*“ (KP 4). ,,Muze to byt ... odlisné chovani dle néjaké nastavené normy.*
(R2), ,,Autismus je opravdu jinakost sama o sobé a vsechny ty veci kolem jsou néjak
znevyhodnujici pro toho clovéka.“ (R4). Pokud nahlédneme do teoretické casti diplomové
praci, najdeme tam zcela stejné informace o potieb¢ pfijeti. Laura Hullova a kol. (2017)
zkoumala aspekty kamuflaze, ke kterym piedevsim patii motivace — byt ptijat ostatni.
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K odlis$nému chovanim se poji konkrétni obtize s integraci do spolecnosti. Ptala jsem
se socialnich pracovnikl: ,,Maji podle vas dospéli lidé s AS problémy pii integraci
do spolec¢nosti? Pokud ano, s jakymi problémy se setkavaji?* a dosp€lych osob s AS: ,,M¢la
jste nékdy problém zaclenit se mezi vrstevniky? Pokud ano, jak se to projevovalo? Pokud
ne, ¢im si to vysvétlujete? Z ptepisu rozhovorti vyslo, ze se nékteti haf integruji
do spolec¢nosti kviili riznym diivodiim jako jsou napf. potize pfi ¢teni socialnich situaci nebo
s navazovanim a udrzenim interpersonalnich vztahl ,,Moznd se jim hir pracuje v kolektivech,
jelikoz hir ctou socialni situace ... problémy konkrétné treba maji pri zaclenéni na trhu prace ...
udrzovat a navazovat néjaké interpersonalni vazby.“ (R3). OvSem vtomto piipad¢ nelze
generalizovat problematiku obtiZi se socialni integraci. V kapitole ,,Limity vyzkumu* 4.3.
uvadim divod mozného zkresleni, ¢imz je vyzkumny vzorek zjedné organizace (ze tfi
socialnich sluzeb), pomahajici lidem s AS a jejich rodinam s integraci do spolec¢nosti. AvSak
odborna literatura (viz kapitola 2.2.) o uvedenych problémech taktéz referuje.

K dalsi dillezité a zarovenl zajimavé podkategorii patii pfijeti ¢i nepfijeti vlastni
identity Aspergerova syndromu. Podle nékterych prvkll analyzy konstruktivistické
zakotvené teorie lze povazovat diagnézu AS za soucast identity ¢lov€ka. Shodli se na tom
jak lidé s AS, tak socidlni pracovnici. Mezi rozhodujici faktor socidlni pracovnici fadi dobu
diagnostikovani. Dle nich souvisi pfijeti nebo nepfijeti identity na tom, v jaké dobé konkrétni
jedinci byli diagnostikovéni, zda v détstvi nebo v dospélosti ,,7o je podle mé jeden
z rozhodujicich faktorii ... v pritbéhu dospivani maskovali, aby do zapadli do spolecnosti a
pak se miizeme setkat s tim, ze u maji tak dobre naucené to maskovani, Ze potom neprijmou
identitu Aspergerova syndromu.” (R1) ,Jak kdo, pro né je to velka sebeidentifikace, Ze ... je
to opravdu jejich soucdst osobnosti ... citi se byt soucasti komunity a nékteri to naopak
skryvaji.* (RS) ,,Néekdo, kdo ji dostane v pozdéjsim veku, tak se s ni podle mé delsi dobu sziva
a ztotozni a zacina o ni vitbec mluvit. Ten, kdo s ni Zije od malicka, tak si myslim, Ze je o tom
schopny vice mluvit, protoze je na to zvykly.*“ (R6). K ndzoru se rovnez ptidali dospélé osoby
s AS: ,,Snazit se nekam zapadat znamena popirat sam sebe, a to také neni dobré.” (KP4)
»WPiS bych poradila byt vic sam sebou a nedélat si tolik z neprijeti, protoze ti, co k nam ladli,
nas budou brat takovi, jaci opravdu jsme.* (KP4).

Jak z teoretické, tak z vyzkumné €asti diplomové prace vyplyva, ze ,,maskovani‘
ryst, charakteristickych pro Aspergertiv syndrom souvisi s kompenzacnimi mechanismy.
K nim napftiklad patii: falSovani o¢niho kontaktu, pozorovani, nasazovani masky, volba,
komu fict ¢i nefict diagndzu a obrana. Uvedené piiklady objasnim na ukazkach z rozhovort:

wkryvam to tak, Ze to (diagnozu) nikomu nerikam a snazim se vypadat jako clovek bez
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autismu, ale to neni dobré reseni ... Volim si, komu to sdélit chci a komu ne ... kdyz je nékdo
evidentné netolerantni k mensinam, tomu o svéem AS nerikam a rikat nebudu.”” (KP 4)
wFalsuji pohled do oci.” (KP2),,Co jsem slysel, tak se tFeba naucili davat ocni kontakt nekam
jinam v obliceji** (R3) ,,Kamuflaz je odpozorovand ... pozoruji, adaptuji se* (R3) ,,Jako
kdyby si nasazovali masku té vseobecné vnimané normality a pak ji zase odhazovali.* (R2)
»Myslim, Ze je to u nich takovy ten unik nebo zdaroven utocnost” (R6).

Dle Strausse a Corbinové (1999) mé posledni podkategorie souviset s predchozi a
zaroven s ustfedni, a proto se zaveérecna podkategorie vénuje socidlnim dusledkiim pii
vyuzivani kompenzacnich mechanismi. Z rozhovorad vyvstalo, ze dospéli 1idé s AS celi
nejen pozitivnim, ale také negativnim dasledkiim pfi Castém vyuzivani kompenzacnich
mechanismi. Mezi pozitivni obzvlast’ patii — byt pfijimany spole¢nosti. UkaZi na vyiatku
z rozhovoru: , Jakmile se clovek chova tak, jak se od néj ocekava, tak je lépe prijimany.*
(R2) ,,Clovék miize byt chvilku v néjaké komunité bran jako normdlni ¢lovék ... nemd to ale
dlouhé trvani.” (KP2), s ¢imz souvisi rovnéz negativni dusledek — skryvani nema dlouhé
trvani. K dal$im negativnim socidlnim dopadiim vyuzivani kompenzac¢nich mechanismi Ize
zafadit: nemoZnost byt saim sebou, Unava, vycerpanost, frustrace. Dikazem je né€kolik
ukazek z rozhovora: ,,Skryvani znemoznuje konat aspon castecné v souladu sama se sebou‘
(KP 4) ,,Clovék neni sam sebou.“ (KP 3) ,,Ze se na to musite soustiedit a je to vycerpdvajici.“
dusim a mam pak z toho psychosomatické potize.” (KP 1) ,,Typicky negativni dopad je velka
unava, vycerpanost, protoze ten clovek, co maskuje vyviji obrovské usili, neni sam sebou v tu
chvili ... protoze ten clovek, co maskuje vyviji obrovské usili, neni sam sebou v tu chvili.*
(R4) ,,Pak podle mé Ziji s pocitem dlouhodobého nenaplnéni a miize to prejit az do néjaké

frustrace.” (R1).
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7. Diskuse k vysledkiim

Posledni kapitola diplomové prace predstavuje zakladni poznatky vyzkumné ¢asti a
uvadi je do kontextu literatury, uvedené v teoretické ¢asti. V tivodni ¢asti kapitoly je Ctenaf
seznamen s cilem diplomové prace, sbérem a analyzou dat. Dale se zde nachéazi odpovédi
na dil¢i vyzkumné otazky, doplnéné s teoretickymi znalostmi problematiky.

Cilem diplomové prace je odpovédét na hlavni vyzkumnou otazku, tedy Jaké
kompenzacni mechanismy vyuzivaji dospeli lidé s Aspergerovym syndromem béhem
integrace do spolecnosti a jakym socialnim diisledkiim nasledné Celi?

Vyzkumna (praktickd) ¢ast byla realizovana pomoci polostrukturovanych rozhovora
s cilovou skupinou (dosp€lymi lidmi s Aspergerovym syndromem) a socialnimi pracovniky
ze tfi riznych socidlnich sluzeb (odborné socidlni poradenstvi, socidlni rehabilitace
a chranéné bydleni). VSichni komunika¢ni partnefi byli vybrani z jedné organizace, tudiz
vysledky byly saturované vzhledem k jedné organizaci. Cilené¢ byly vybrany dvé skupiny
komunikac¢nich partnerd, aby diplomova prace zaznamenala dva pohledy na problematiku
obtizi béhem procesu integrace do spolecnosti a vyuzivani kompenzacnich mechanismii
s moznymi socidlnimi nasledky. Analyza dat byla provadéna pfistupem zakotvené teorie,
ptresnéji nekterymi prvky konstruktivistické zakotvené teorie.

Na pocatku vyzkumného Setfeni byly operacionalizovany a konceptualizovany Ctyti
DVO z jedné hlavni vyzkumné otdzky (HVO). Prvni dil¢i vyzkumnd otdzka ctenéare uvadi
do kontextu problematiky, ¢cimz je obtiZna integrace do spolecnosti (S jakymi problémy se
dospélé osoby s AS setkavaji pri integraci do spolecnosti?). Z analyzovanych vysledka
vyplynuly potiZze s navazanim a udrzenim interpersondlnich vztahi a potize pti Cteni
socidlnich situaci. Jsou to ponckud obecnd nazvoslovi, kterd vysvétluji, ze jinakost
dospélych lidi s AS pfispivd k problémiim se socidlni integraci. Problémy vztahujici se
k jinakosti jsou vétSinou v oblasti komunikace, socialnich interakcich, potiZich pii Cteni
uréitych socialnich situaci, které nasledn¢ zpiisobuji tézkou ulohu vstupu do novych
kolektivii, udrzovanim a navazovanim vztahii mezi ptateli, partnery, kolegy, rodinou apod.
Nancy J. Patrickova (2011) doplnuje, Ze nespravné porozumeni a urcita nezptisobilost vcitit
se do druhé osoby zptsobuje problémy v socidlni interakci. Zeptala jsem se respondenti, jak
by jim mohli pomoci socidlni pracovnici. VSichni ve smés uvadéli stejnou podporu,
naptiklad podporu pii posilovani kompetenci dospélé osoby s AS, nacviky socidlnich
dovednosti, skupinové terapie, podpora pii vyjasiiovani problému s nadiizenym, podpora pii

hledani zaméstnani, zpétna vazba, vysvétlovani socidlnich situaci apod. V tom piipad¢€ jsem

79



dostala odpoveéd’ na druhou dil¢i vyzkumnou otazku: Jakymi metodami pomahaji socialni
pracovnici dospelym lidem s AS pri integraci do spolecnosti?

Diplomova prace analyzovala data na malém vzorku, a proto se tfeti DVO pta, zda
dospéli lidé s AS vyuzivaji kompenzacni mechanismy pro zvladani socidlnich interakci a
pokud ano, jaké? Pokud dospélé osoby s AS vyuzivaji kompenzacni mechanismy pri integraci
do spolecnosti, jaké to nejcastéji jsou? Socialni pracovnici uvadeli, ze neékteti dospéli lidé
mohou vyuzivat kompenzacni mechanismy v procesu socidlni integrace, ale také zdiraznili,
Ze toto tvrzeni nelze zobecnovat, jelikoz jejich zkuSenosti jsou spojené s jednou organizaci,
pomahajici dospélym lidem s PAS a jejich blizkym s integraci do spolecnosti a dalsi
potiebnou podporou. Na druhou stranu tyto informace o zobecnovani Ize najit v zahrani¢nich
publikacich, které ptispéli k tvorb¢ teoretické Casti této diplomové prace.

Teoretickd Cast vénovand kompenzacnim mechanismim mi pomohla definovat
pojmy kompenzacnich mechanism v rdmci socidlni integrace a zjistila divod jejich
vyuzivani. Na rozdil od Ceské odborné literatury zahrani¢ni nabizi teoreticky ramec
kompenzacnich mechanismii a dalSich souvisejicich pojmi (kamufldz a maskovani).
Naptiklad Laura Hullové a kol. (2017) analyzovala koncepcni model kamuflaze u dospélych
lidi s PAS neboli ASC. To znamena, Ze v prvni fazi si osoba s AS pfeje ,,zapadnout™ mezi
kolektiv, tudiZ se jedna o silnou motivaci pfijeti spolecnosti, jak také interpretuje vyzkumna
cast této diplomové prace. Ve druhé fazi dospéld osoba s AS vyuzivd kompenzaéni
mechanismy a ve tfeti pfichazi pozitivni i negativni nasledky kamufldZe. Zkracenou verzi
ASC (Autism spectrum condition) zahrani¢ni odbornici pouZivaji k tomu, aby
nestigmatizovali osoby s jakoukoli ,,poruchou* autistického spektra, a proto ze zkratky ASD
zaménili posledni pismeno D (disorder) za pismeno C (condition). Zde je rovnéz dilezité
vysvétlit pojem kamuflaz. Dle Hullové je to pouZzivany termin pro takové chovani,
pfi kterém osoba s AS maskuje, tedy skryvd své charakteristické rysy Aspergerova
syndromu, pro zvladani kazdodennich socidlnich situaci. Vyuziva tzv. explicitni strategie

ree
1

(kompenzace) pro ,zaplnéni“ socialnich a komunika¢nich mezer. Kompenzacni
mechanismy jednotliveim pomahaji chovat se tak, jak se od nich ocekava. K nejcastéjSim
technikdm, fecenym respondenty ve vyzkumu Laury Hullové a kol. z roku 2017, vyplynula
snaha vyjadfit urcitou emoci a zdjem, 1 kdyz ji konkrétni osoba neciti, nebo napft. se divat
lidem do oc¢i nebo uchovavat , list“ ve svych mysSlenkach, sepisujici urc¢ité chovani, jak se

chovat v jednotlivych socidlnich situacich. Z vysledkli mé vyzkumné ¢asti vzeslo, Ze mezi

kompenzac¢ni mechanismy dospéli jedinci s AS fadi tzv. potladeni emoci, nebyt sam sebou
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nebo skryvaji svou diagnézu tim, ze nesd€luji jeji ndzev nebo si vybiraji, komu nazev
diagnozy fici a komu ne.

Problematika skryvani charakteristickych ryst Aspergerova syndromu neni ¢astym
tématem k vefejné diskusi. V Ceské republice je tzv. maskovani (skryvani) ¢ kamuflaz
diagnézy Aspergerova syndromu prozatim neprobadany socidlni fenomén, kterym mohou
celit dospéli lidé s AS, a proto se tomu v diplomové praci vénuji.

Vyznamny problém patrné tkvi v tom, Ze dospéli lidé s AS jsou pravdépodobné
nuceni vyuzivat kompenza¢ni mechanismy, aby se Iépe integrovali do spolecnosti. Také, ze
konkrétni nezbytnost zptisobujeme spolecnost, ktera neptijima lidi s odli$nosti. Na druhou
stranu prekvapujici pro m¢ bylo, ze Aspergeriiv syndrom je soucasti identity, coz se poji
s pfijetim ¢i nepfijetim vlastni identity. To nadsledn€ souvisi se socidlni integraci a rovnéz
s kompenza¢nimi mechanismy.

Zaujali m¢ dva modely dusledk pfi vyuzivani jmenovanych kompenzacnich
mechanismi. Jsou to pozitivni a negativni, které v mnoha ptipadech spolu navzajem souvisi.
V tomto ohledu jsem ziskala odpové€di na DVO 4: Jaké socialni dopady vyplhvaji u
dospélych lidi s AS po vyuziti kompenzacnich mechanismii? Laura Hullova a kol. (2017)
provadéla kvalitativni studii, u které zjistila, ze mladi lidé s poruchou autistického spektra
po realizaci kamufldze citi tzkost, jako kdyby nebyli sami sebou a jediné, co jim to
zpisobuje je stres. Sarah Cassidy a kol. (2018) k problematice ptispivd psychologickou
studii, ze které vyplynuly rizika kamuflaZe, t€émi jsou suicidalni mySlenky v pfipady, Ze
jedinci skryvaji svou diagnézu az moc Casto. Zajimava studie Roberta J. Fortuny a kol.
(2015) upozornila na cCastéjSi stavy uzkosti a deprese u dospélych lidi s poruchou
autistického spektra nez u lidi bez ni.

Existuje v tomto pfipadé n¢jakd prevence? Z vyzkumné ¢ésti této diplomové prace
vyplynulo, Ze by stacilo zvysit povédomi o problematice problémt se socidlni integraci a
respektovat potieby cilové skupiny. V nékterych piipadech pomaha trpélivost a pochopeni
nebo obcasné vysvétlovani urcitych socidlnich situaci. S témito vysledky souhlasi 1 studie
Laury Hullové (2017). Uvadi, ze by k prevenci postacila pouhd védomost o lidech s PAS
(ASC). Cageova a Troxell-Whitmanova (2019) k prevenci dodavd porozuméni diivodim

maskovani (skryvani) diagnozy, kterou podle nich dospéli lidé s PAS ¢asto vyuzivaji.
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Zavér

Diplomova prace sndzvem Kompenzacni mechanismy u dospélych lidi
s Aspergerovym syndromem (AS) se vénuje hlavni vyzkumné otazce: Jaké kompenzacni
mechanismy vyuzivaji dospéli lidé s Aspergerovym syndromem béhem integrace
do spolecnosti a jakym socialnim dusledkiim nasledné celi?

V teoretické casti byly definovany poruchy autistického spektra (PAS), se
zaméfenim na Aspergeriv syndrom, etiologii, myty o vzniku PAS. Prace se specializuje
na urcCité obtize a ptekazky v integraci do spolecnosti, kterym cilovéa skupina mize celit.
Kapitola o nécvicich socidlnich dovednosti disponuje ptipadnou podporou od sociilnich
pracovnikl dospélym lidem s AS. Zavérecné kapitoly teoretické ¢asti zahrnuji dlouhodobou
prognézu, kompenza¢ni mechanismy a souvisejici socidlni nésledky. Posledni kapitola
(kompenzaéni mechanismy a jejich socidlni nasledky) byla zpracovana pievazné
ze zahrani¢ni odborné literatury, jelikoz publikace v Ceském jazyce konkrétni informace
prozatim nenabizi.

V praktické ¢asti byla prezentovana realizace vyzkumu, metody zpracovani
ziskanych dat a nasledné diskuse vysledki z podrobné analyzy dat, provadéné dle ptistupu
konstruktivistické zakotvené teorie. Vyzkum s ohledem na diplomovou préci byl realizovan
prostiednictvim polostrukturovanych rozhovortt s dospélymi jedinci s Aspergerovym
syndromem a socialnimi pracovniky z tii socialnich sluZeb jedné organizace.

Z vyzkumné 1 teoretické ¢asti vyplynula odpovéd na hlavni vyzkumnou otdzku
asplnila tak cil diplomové prace. Neékteti dospéli lidé s AS vyuZivaji kompenzacni
mechanismy ke snazSi adaptaci do spolecnosti. Hlavni motivaci je, aby byli pfijati
spolecnosti, a proto skryvaji (maskuji, kamufluji) své charakteristické rysy Aspergerova
syndromu. S tzv. kamuflazi se také poji piijeti ¢i nepfijeti vlastni identity cilové skupiny.
Z praktické ¢asti vyzkumu vzesla informace o tom, ze diagnézu AS 1ze povaZovat za soucast
osobnosti. To znamen4, ze pokud dospéli lidé skryvaji osobité rysy, obvykle nepiijimaji svou
identitu. AvSak pfi Castém vyuzivani kompenzacnich strategii nasledné celi socialnim
nasledktim, které jsou pozitivni i1 negativni. Mezi pozitivni sice patii piijeti spolecnosti,
nalezeni pratel, ziskani a udrZzeni zaméstnani, ale to nemusi trvat dlouho. K negativnim
dasledkim prislusi urcité neuspokojeni, nemoznost byt sdm sebou, Unavu, vysileni,
vycerpanost a frustraci.

Diky dil¢im vyzkumnym otdzkam bylo zjisténo, jaké kompenzacni mechanismy
dospéli lidé s AS nejcastéji vyuzivaji, napiiklad falSuji o¢ni pohled, potlacuji emoce,
ve svych myslenkéch si ,,vytvaii® list se zplsoby, jak se chovat v urcité socidlni situaci,
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,,hraji“ si na nékoho jiného, pozoruji ostatni a napodobou se uci jejich chovani nebo nesdéluji
nazev diagndzy.

Socialni pracovnici pomohou podpofit integraci dospélych lidi s AS do spolec¢nosti
tim, Zze zvySuji jejich kompetence nebo s nimi nacvicuji socialni dovednosti. Ovsem
pfi podpote vzdy zélezi, s jakou potiebou (zakazkou) klient pfichazi.

Problematika diplomové prace se poji s oborem socidlni prace, jelikoz sleduje proces
sociadlni integrace dospé€lych lidi s Aspergerovym syndromem a také konkrétni podporu,
nabizenou socidlnimi pracovniky. Téma téz ptispiva k dalSimu zkouméni skrze oblasti

socialni prace se zaméfenim pouze na dospélé zeny nebo vyssi pocet respondentd.
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Ptiloha €. 1: Informovany souhlas s rozhovorem

Informovany souhlas s rozhovorem

Byl(a) jsem pozadan(a) o rozhovor v ramci sbéru dat pro diplomovou praci s ndzvem

Kompenzacni mechanismy u dospélych lidi s Aspergerovym syndromem.

Duvérnost informaci

Byl(a) jsem informovan(a), ze ucCelem diplomové prace Bc. Anny Babcanikové, je
porozumét dospélym lidem s Aspergerovym syndromem a kompenzacnich mechanismd,
které patrné vyuZzivaji proto, aby se efektivnéji integrovali do spolecnosti a pfipadné jakym
socialnim nésledktim v tomto ptipadé celi.

Souhlasim s tim, ze v diplomové praci budou uvedena nékterd citliva data, ale nebude
uvedené mé pravé jméno nebo nebudou uvedeny Zadné skute¢nosti, které by mohly vést
k identifikaci moji osoby.

Vim, Ze mohu rozhovor z jakychkoli diivodi prerusit a sviij souhlas vzit zpét.

Podpisem stvrzuji, Ze s témito podminkami dobrovolné¢ a bez natlaku souhlasim.

V Praze dne:

Pokud budete mit jakékoli dalS§i dotazy ohledn¢ uvedeného vyzkumu ¢i rozhovoru,

kontaktujte prosim na tento mail.
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Piiloha ¢. 2: OtazKky k rozhovoriim se socialnimi pracovniky

1.
2.

Jak byste svymi slovy definoval(a) Aspergeriiv syndrom?

Jak byste charakterizoval(a) vasi roli pracovnika pfi podpoie dospélého Cloveka
s Aspergerovym syndromem v ramci socialni sluzby?

Jakymi metodami pomahéte dospélym lidem s AS?

Maji podle vas lidé s Aspergerovym syndromem problémy s integraci do
spolecnosti 1 v dospélém veéku? Pokud ano, s jakymi problémy se setkavaji?
Domnivate se, ze dospéli lidé s Aspergerovym syndromem vyuzivaji tzv.
kompenzacni mechanismy ke zvladani socialni integrace? Pokud ano, jaké techniky
dle vasich zkusenosti vyuzivaji?

Myslite si, Ze mohou nésledovat néjaké socialni dopady po vyuziti kompenzacnich

mechanismi nebo naopak? Pokud ano, jaké?

Ptiloha €. 3: Otazky k rozhovorim s dospélymi lidmi s Aspergerovym syndromem

1.
2.
3.

10.

Kolik je vam let?

Jak byste svymi slovy definoval(a) Aspergertiv syndrom?

Me¢l(a) jste nékdy problém zallenit se mezi vrstevniky? Pokud ano, jak se to
projevovalo? Pokud ne, ¢im si to vysvétlujete?

Jak by znéla vaSe rada tém, kteti maji problémy se zaclenénim?

Musel(a) jste nekdy skryvat svou diagnézu? Pokud ano, v jaké to bylo situaci?
Pokud ne, ¢im si to vysvétlujete?

Pokud jste nékdy skryval(a) diagndézu AS, jakymi zplsoby jste to provadél(a)?

Je néco podle vas pozitivni na skryvani diagnézy AS? Sdé¢lil(a) byste, prosim,
néjaké konkrétni ptipady?

Je néco podle vas negativni na skryvani diagnézy AS? Pokud ano, co je to?
Pomohl Vam nékdy socialni pracovnik s jakymkoli problémem ohledné
komunikace s ostatnimi? Pokud ano, jakym zpisobem vam pomohl? Pokud ne,
v ¢em by vdm mohl jesté¢ pomoci?

Mate napad, jak by lidé kolem vas mohli pomoci ostatnim lidem s Aspergerovym

syndromem?
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Abstrakt

Cilem diplomové prace s nazvem Kompenzacni mechanismy u dospélych lidi
s Aspergerovym syndromem je zodpoveédét hlavni vyzkumnou otazku: Jaké kompenzacni
mechanismy vyuzivaji dospéli lide s Aspergerovym syndromem behem integrace
do spolecnosti a jakym socialnim dusledkiim nasledné celi? Diplomova prace se déli na dveé
¢asti, teoretickou a vyzkumnou. Teoretickd ¢ast Ctenditm piedstavuje odborné znalosti
z Seskych a zahrani¢nich publikaci. Uvodni &ist se vénuje charakteristice poruch
autistického spektra (PAS), Aspergerové syndromu (AS), etiologii a zajimavym mytim
o vyvoji poruch autistického spektra. Nasledujici kapitoly poskytuji informace o integraci
dospélych lidi s AS do spolecnosti, eventudlnich prekazkach v socidlni integraci a nacvicich
socialnich dovednosti, kterymi je mohou podpoftit socialni pracovnici. Dalsi kapitoly uvadi
dlouhodobou prognézu, kompenza¢ni mechanismy a jejich mozné sociélni disledky.

Vyzkumna ¢ast prace se pfedev§im zaméfuje na sbér a analyzu dat orientovanych
dle nékterych prvkl konstruktivistické zakotvené teorie (GTM). Interpretativni kvalitativni
vyzkum diplomové prace je realizovan prostfednictvim polostrukturovanych rozhovori
s dospelymi jedinci s Aspergerovym syndromem a také se socidlnimi pracovniky z jedné
organizace, pomahajici lidem s AS a jejich okoli se socidlni integraci. Z vysledka
interpretativni  konstruktivistické zakotvené teorie na bdazi diplomové prace vyplyva,
ze nékteti dospéli lidé s AS mohou mit problémy s integraci do spole¢nosti a nejsou
pfijimani spolec¢nosti. Dlivodem je jejich odlisnost (v nékterych ptipadech odlisné chovani),
a proto vyuZzivaji kompenza¢ni mechanismy, které jim pomahaji urcitou jinakost skryvat.
Avsak skryvanim a ¢astym vyuzivanim kompenzacnich mechanismi u dosp€lé osoby s AS
muze mit pozitivni 1 negativni nasledky. K pozitivnim patii naptiklad ptijeti dospélych
jedincti s AS do spole¢nosti a nalezeni zaméstnani. Mezi negativni lze zatadit nepfijeti

vlastni identity, inavu, vycerpanost a frustraci.
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Abstract

The aim of the diploma thesis entitled Compensatory mechanisms in adults
with Asperger’s syndrome is to answer the main research question: What compensatory
mechanisms do adults with Asperger’s syndrome use during integration into society
and what social consequences do they face? The diploma thesis is divided into two parts,
theoretical and research. The theoretical part presents readers with expertise from Czech
and foreign publications. The introductory part deals with the characteristic of Autism
spectrum disorders (ASD), Asperger’s syndromem (AS), etiology and interesting myths
about the development of autism spectrum disorders. The following chapters provide
information on the integration of adults with AS into society, possible barriers to social
integration and social skills training that can be supported by social workers. The next
chapters present a long-term prognosis, compensation mechanisms and their possible social
consequences.

The research part of the thesis focuses mainly on the collection and analysis of data
oriented according to some elements of constructivist grounded theory (GTM). Interpretative
qualitative research of the diploma thesis is realized through semi-structured interviews with
adults with Asperger’s syndrome and also with social workers from one organization,
helping people with AS and their surroundings with social integration. The results of
interpretative constructivist grounded theory based on the diploma thesis show that some
adults with AS can have problems with integration into society and are not accepted
by society. The reason is their difference (in some cases different behavior), and therefore
they use compensation mechanisms that help them hide a certain otherness. However,
concealing and frequently using compensatory mechanisms in an adults with AS can cause
both positive and negative consequences. The positive ones include, for example,
the admission of adults with AS into society and finding employment. Negatives include

non-acceptance of one’s own identity, fatigue, exhaustion and frustration.
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