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Vazeni ¢tenafi,

kdyz jsme v NAUTIS zpracovavali statistické udaje pro vyro¢ni
zpravu 2016, opét se ukazalo, jak rychle stoupa pocet zdjemcl o di-
agnostiku ze strany dospélych lidi s autismem. Zatimco pred deseti
lety se k ndm na diagnostické vySetreni hlasilo sotva deset dospé-
lych osob ro¢né, dnes uz je to vice nez sto zdjemcd.

Je vidét, Ze diky osvété a vétSimu povédomi o autismu se dafi diag-
nostikovat dalsi a dalsi muze a Zeny, ktefi se cely Zivot potykaji s ji-
nakosti a kone¢né maji Sanci ziskat odpovéd na to, pro¢ opakované
selhavaji ve Skole, v rodiné, pfi navazovani pratelstvi ¢i partnerskych
vztaha.

Zda se mi, Ze uzZ je snad nastésti prekonan dlouhou dobu ve spolec-
nosti hluboce zakorenény mytus, Ze autismus se tyka jen déti. Vzni-
kaji nova terapeuticka stfediska, poradensti pracovnici nastupuji do

| terapeutickych vycvikd s planem zurocit své zkuSenosti a vzdélani

pravé u dospélych lidi s autismem, pribyva terapeutl ochotnych vé-
novat se terapii lidi s touto diagnézou. O tom, jaky pfinos ma pro
dospélé lidi s autismem urceni spravné diagnoézy i v pozdnim véku,
pise John Harris pro Guardian a vy mate mozZnost si ¢lanek precist
na nasledujicich strankach naseho Zpravodaje.
Dospélym lidem s autismem jsou vénovany i jiné prispévky v tomto
vydani - napfiklad zamysleni Jakuba Eisenbruka nad poslanim sku-
piny sebeobhdjcl ¢i rozbor ustanoveni vyhlasky ¢. 72/2011 Sb.,
kterd povazuje poruchy autistického spektra (PAS) za onemocnéni
vylucujici pfiznani Fidi¢ského prikazu. Takové ustanoveni povazu-
jeme za diskriminujici a pracujeme na tom, abychom u nasich zdko-
nodarcd dosahli zmény pfislusné legislativy.
Radi bychom toto ¢islo vénovali pravé dospélym lidem s PAS, aby
védéli, Ze sluzby pro né nejsou na okraji naseho zajmu, Ze sme tu
pro né a mame velkou snahu svou ¢innosti prispét k jejich lepSimu
Zivotu.
Prijemné pocteni.
Magdalena Caslavska
feditelka Narodniho Gstavu pro autismus, z.0.
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Kdyz se Jon dozvédél, Ze ma Aspergeruv
syndrom, bylo mu 52 let. A stejné jako
I'ada dalsich dospélych, kterych stale
pribyva, se neboji mluvit o pfinosech

i zaporech pozdni diagnézy.

V poslednim rocniku zakladni Skoly nakreslil Jon ulici v brit-
ském mésté Portsmouth, kde dodnes bydli. Na obrazku ne-
byli Z&dni lidé, presto dokazal atmosféru vérné napodobit
a ukazat, Ze ma opravdovy talent.

Reditel skoly se rozhod|, Ze obrazek vyvési ve vstupni hale.
,Byla to obrovska pocta,” vypravi Jon, ,zvlast pro nékoho,
kdo si nevéri, protoZe mu okoli neustale Fikd, Ze neni v nicem
dobry.”

Kdyz mél ale Jon obrdzek podepsat, znejistél. Psani mu
nikdy neslo a védél, Ze kdyby pozadal tfidniho ucitele o po-
moc, tak ten by ho ponizil. ,A tak jsem to udélal sam,” vy-
svétluje Jon.

Ucitel Jona vyzval, aby mu své prvni velké dilo odevzdal. ,Po-
dival se na obrazek, ukazal ho tfidé a roztrhal ho. Rekl, Ze
jsem Spatné hlaskoval své jméno, a proto ze mé nikdy nic ne-
bude,” vzpomina Jon.

Od té doby ubéhlo 45 let. V poslednich letech chodi Jon na
terapie, které mu pomahaji vyrovnat se s posttraumatickou
stresovou poruchou. Ta pfisla mimo jiné pravé kvali tézkému
détstvi, které ovlivnilo Jonovo vnimani svéta. Epizoda z Jo-
nova zivota ukazuje krutost, jakd byla dfiv v britském vzdé-
lavacim systému bézné prfitomna. A také to, jak slozité je Zit
v nepochopeni a obklopeni urdzkami. ,Kdyz vém nékdo
kazdy den fik3, Ze jste k nicemu, dostane se vam to do hlavy.
Vy ale nékde uvnitf presto vite, Ze to tak neni, a tak neus-
tale bojujete,” popisuje Jon, ktery se dnes Zivi jako umélec.

V roce 2013 se Jon dozvédél, Ze ma Aspergertv syndrom.
Jinak feceno - formu autismu, kterd se poji s problémem
v socialni interakci, komunikaci a predstavivosti. Soucasti di-
agnozy byva také averze k urcitym texturdm, zvukdm, vanim
¢i chutim. A také Spatné zvladani nahlého hluku. V Jonové
pfipadé se vSechny tyto faktory poji do jistého druhu sy-
nestezie: hudbu vnima jako néco hmatatelného a Zlutou
barvu jako velmi nepfijemnou chut podobnou plisni.

Kdyz Jon o své diagnéze lidem vypravi, ¢asto pfijde otazka
typu: ,MUj osmilety syn sedi celé dny zavieny v pokoji,
sklddd Lego, kresli sloZité obrazky a nechce s nikym mluvit.
Jak ho pfinutim, aby byl spolec¢ensky?” Jon pak odpovid3, Ze
nijak. Dité ma totiz svlj svét, ktery mozna jednoho dne né-
komu odhali. Ale rozhodné nesmi vyristat s pocitem, Ze se
Spatné chova a premysli.

Jon Adams dostal diagnézu ve svych 52 letech. Dala mu ji
statni klinika spadajici pod Centrum pro vyzkum autismu,
které patfi k Univerzité v Cambridgi. VySetfenim prosel na
zakladé doporuceni svého praktického |ékare. O autismus se
Jon zacal vice zajimat, kdyz potkal na literdrnim festivalu za-
kladatele a reditele zmifiovaného Centra pro vyzkum au-
tismu Simona Barona-Cohena.

Do centra nastoupil jako vytvarnik - pracoval tu mezi lety
2012 a 2013. Hned poté mu odbornici dali diagnozu, kterou
sestavili na zakladé rozhovoru a dotazniku. ,Vysledky fikaly,
Ze naplnuji 18 z 18 bodu typickych pro autismus a Ze mém
Aspergertv syndrom,” vzpomina Jon Adams.



S feditelem centra Baronem-Cohenem se potkavam v jedné
z londynskych kavaren Starbucks. Jizlivé komentuje hudbu,
Svitoreni a cinkdni hrneckd. ,Pro clovéka s autismem by
tohle bylo nesnesitelné,” fika a vzapéti se prendsi o 35 let
zpatky - do doby, kdy se rozhodl, Ze se bude vénovat au-
tismu. V roce 1982 zacal pracovat se skupinou déti s au-
tismem v severnim Londyné a o 15 let pozdéji zaloZil vy-
zkumné centrum. O dva roky pozdéji, tedy v roce 1999, ote-

viel pracovisté specializované na diagnostiku dospélych.

,Tehdy se zacinalo vic mluvit o tom, Ze autismus se netyka
jen déti. Brzy mi zacaly chodit maily od rodicd. Popisovali
sveé dospélé déti, které pry nikdy nezapadly - a ptali se, jestli

mu0Zou mit autismus,” vysvétluje Baron-Cohen. Odpovéd

se tehdy moc jednoduse dozvédét nemohli; jelikoz byli do-
spéli, nemohli jit na détskou kliniku. A kdyby Sli do centra pro
poruchy uceni a méli 1Q nad 70, poslali by je pryc. ,Tihle lidé
byli jako ztracena generace,” popisuje specialista.

Podle Narodni asociace pro autismus Zije v Britanii kolem
700 000 lidi s autismem. Autismus ma tedy vic jak jeden ze
sta. Néktefi maji problém s ucenim, jini nemluvi ¢ mluvit ne-
mohou. Dalsi skupina lidi mé poruchu autistického spektra
bez mentalniho postizeni, kam spadd i Aspergerlv syn-
drom. Diagn6za nese jméno rakouského psychiatra Hanse
Aspergera, ktery ve 40. letech pracoval s nékolika détmi,
jimzZ zacal fikat ,mali profesofi”. Déti s Aspergerovym syn-
dromem zpravidla zacinaji mluvit ve stejné dobé jako jejich
vrstevnici, jejich mluva je vsak akademicka. Asperger zem-
fel v roce 1980, tedy daleko dfive, nez se pojmenovani di-
agnoézy zacalo pouzivat.

Mnoho lidi s autismem dostalo diagnézu az v dospélosti. Jak
fikd Baron-Cohen, pred ¢tyfmi lety na jeho kliniku prisla
stovka doporuceni za rok. Za prvni ¢tyfi mésice roku 2016
uzZ jich bylo ctyrikrat tolik.

Jednotlivé formy autismu se lisi v drobnych rozdilech a vy-

jmenovavali bychom je velmi dlouho. VSechny se ale scho-
vaji do obecného pojmu ,poruchy autistického spektra®”.
Pro nékoho vsak autismus neni poruchou - a tak radéji
mluvi o ,stavu autistického spektra”. Pojem ,spektrum” po-
prvé pouzila britska vyzkumnice Lorna Wing, jez zemfrela
v roce 2014. Baron Cohen vysvétluje: ,Myslim, Ze kdyZ s po-
jmem pfisla, méla na mysli spektrum v ramci skupiny, které
se dostane klinické pozornosti. Pojem se ale rozsifil na ce-
lou spole¢nost a populaci.”

Sédm jsem se o autismus zacal zajimat, kdyz mdj tehdy tfi-
lety syn ziskal diagnézu. Vzdy se nam zdalo, Ze se chova po-
divné: at 3lo o socialni vzdalenost mezi nim a vrstevniky,
nebo fixaci na uréitou muziku (The Clash, The Beatles) &i
mista. Nesnasel jisté zvuky (stale proklindm toho, kdo vy-
myslel susice rukou na zachodech) a fascinovala ho tech-
nologie. Tyhle véci se postupné staly soucasti naseho spo-
le€ného Zivota. Sam se navic v nékterych vécech poznavam
(hudba, technologie). Za téch deset let jsem se presvédcil,
jak komplexni a proménlivd je psychologie ¢lovéka.

Svét ma ale co délat, aby autismu stacil. Jen 16 % lidi s au-
tismem ma v Britanii stalou placenou praci. V roce 2014 do-
Sel Baron-Cohen k poznani, Ze dvé tretiny lidi s autismem né-
kdy premyslely o sebevrazdé. A tretina lidi ji pfimo plano-
vala.

,Ten problém podle mé nespocivd v tom, Ze ma ¢lovék au-
tismus. Jde spis o sekundarni mentalni problémy. Narodili
jste se s autismem a ovliviiuje vas to, jak na vasi diagnozu
reaguje ¢i nereaguje okoli. Vysledkem je €asto deprese,
které se ale da predejit,” mini Baron-Cohen.

O par momentl pozdéji potkdvam Petera Streeta, kterému
je 68 let. Svou diagnozu dostal teprve pred deseti mésici.
Peter je rostak a vesela kopa, ktera miluje povidani - mozna
az moc. ,Mam nutkani mluvit s lidmi. Kdyz jsem o tom mlu-

vil s psychoterapeutem, fekl mi, Ze jsem jako kyblik plny
vody, kterd se potfebuje dostat ven,” vysvétluje Peter.

Po nékolika minutach se ukazuje, Ze Peter ma jeden z nej-
silngjsich pribéha, ktery jsem kdy slysel. Jeho matka byla
znasilnéna a otéhotnéla. V Boltonu, odkud pochazi, se jich
ujal muz, ktery byl o hodné starsi nez matka - vzal si ji za
Zenu a aby dal siatku punc normality, adoptoval Petera. Pe-
ter vyriGstal bez SirSiho rodinného kruhu a s nékolika malo
prateli. ,Nékteré lidi nemUZu vystat a oni nemdZou vystat
meé. Kdyz jsem se s nékym spratelil, sedaval jsem kazdy den
u jejich dvefi a Cekal na né od Sesti ¢i sedmi rano. Nesnasim,

~

kdyz nékdo chodi pozdé,” vysvétluje Peter.

Kazdy den chodil hrat za dim fotbal a kulicky, vétSinou
sam. Casto také zasel do kina, kde se detailné seznamoval
s feckou mytologii: dodnes si vzpomina na zndmého herce
50. let Steva Reevese, ktery hral Herkula. ,Nékdy se zaby-
vam divhymi vécmi - ale neumim se zabyvat tim, co bavi vét-
Sinu lidi,” rika.

Ve Skole nevychdzel s uciteli. ,Védéli, jak na mé. Jak Sika-
novat a byt zli. MIatili mé pres hlavu houbou na tabuli, aby
do mé dostali trochu rozumu. Myslim, Ze jsem z toho dostal
epilepsii,” vypravi. Prvni zachvaty dostal v 15 letech. Védci
odhaduji, Ze dnes ma epilepsii aZ tretina lidi s autismem -
mezi obéma poruchami existuje spojitost, kterou se jesté
neurologdm nepodafilo odhalit.

Peter opustil Skolu, aniz by umél ¢ist nebo psat. Pracoval pak
chvili v feznictvi a pekarné. Nékolikrat musel z prace odejit,
protoze nedokazal dodrzovat pravidla ani instrukce. Pozdé;ji
se uchytil jako zahradnik a hrobar. Potkal také svou Zenu San-
dru, se kterou ma tfi dospélé déti. ,Nema rada spolecnost. Je
tichd, introvertni. Takové moje zrcadlo,” nastifiuje Peter.

V roce 1984 mél Peter tézky Graz. Zlomil si krk, kdyZ se po-
kousel nasednout do rozjeté doddavky. Lécil se tfi roky — v ne-



mocnici potkal ucitele anglictiny, ktery doplnil jeho mezery
v gramotnosti. A Peter po vSech téch letech zjistil, Ze ma ta-
lent na poezii. Podava mi sbirku z roku 2009, ktera zacina
basni Nejsem sam sebou. V ni popisuje, jaké bylo vyriastat
vylouceny: popisuje tfeba, jak si tehdy pral, aby byl stejny
jako jeho spoluzaci.

Koncem 80. let zacal vyucovat poezii na skolach a v dennich
centrech. O deset let pozdé;ji se stal redaktorem BBC v Man-
chesteru - a s novou praci prisla i fada novych tkold. V roce
1993 ho vyslali do Chorvatska, odkud psal o Balkanské
valce. ,Rika se, Ze lidé s autismem nemaji emoce a empatii.
Ja mdm citd az moc - valka mé nesmirné zasahla,” popisuje.
Ovlivnily ho hlavné tfi uddlosti: setkdni s osamélym osm-
nactiletym uprchlikem, dale pak moment, kdy dal svj pridél
vody Zené s novorozenétem a pak talif plny jidla v chorvat-
ském Lipiku, na ktery zpoza okna koukalo pét déti. ,Nedo-
kazal jsem ale vstat a to jidlo jim dat,” vraci se k nepfijem-
nému zazitku Peter.

V roce 2014 Spatné vzpominky prestal zvladat. Zasel proto
k terapeutce, kterd mu doporucila svou zndmou, specia-
listku na autismus. Peter dostal za ukol sloZit jednoduché
puzzle. ,Nezvladnul jsem to. Pak mi dala pét plastovych fi-
gurek a hracek, abych z nich vytvofil vypravéni. Ani to jsem
nedokazal - nedoved!| jsem je spojit do jednoho pfibéhu,”
vzpoming, ,fekla mi, Ze jsem vysoce inteligentni, ale na au-
tistickém spektru.”

Kdyz se diagnozu dozvédél, rozplakal se. Byla to obrovska
tleva. ,Bylo to bajecné. Cely mdj Zivot daval najednou smysl.
A ta Sikana ani nadavky nebyly moje chyba. Je to ta nejlepsi
véc, kterd se mi kdy stala - hned vedle Sandry a mé rodiny.
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Neuvéritelnad a naprosto bajecna,” uzavird Peter Street.

Penny Andrewsova dostala diagnézu ve tficeti. Ma Asperge-
riv syndrom, rozhodné ji ale nevadi, kdyz ji nékdo rfekne, Ze ma

autismus. Jesté nez diagnodzu dostala, trévila spoustu ¢asu na
socialnich sitich - az ji jeden z jejich prétel Fekl, Ze mu diag-
nostikovali autismus. ,Napsal to naprosto oteviené: popsal
davody, proc Sel na diagnostiku i jak to celé probihalo. Zminil
také, Ze musel navstivit nékolik psychiatrd, nez konecné do-
stal doporuceni k diagnostice,” vypravi Penny, ,a ¢im vic se ro-
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zepisoval, tim mi bylo jasnéjsi, Ze jsem na tom Gplné stejné.

Penny je ted 35. Ma leh¢i mozkovou obrnu - ta se projevuje
hlavné v krecich v kotnicich, kolenou a zépéstich. Jako para-
atleticka travi spoustu ¢asu na trénincich, jeji specialitou je
béh na sto metrl. Radda nosi vintage tricko s Davidem Bo-
wiem, na své pravé pazi ma tetovani a je aktivni na Twitteru,
kde zverejiiuje své postrehy, casto dost jizlivé a kritické.
Pravé cekd na rozhodnuti ohledné financovani jejiho dokto-
ratu — ve své rigorézni praci by rada zkoumala vztah aka-
demickych knihoven a online zdrojd informaci.

Zije v Leedsu a Fika, Ze jako ditéti ji prislo, Ze je viechno
Spatné. ,Byla jsem chytrd a v jistém smyslu i zajimav3, ale
nikdy se mi nepovedlo udrzet pratelstvi. Vzdycky jsem Fekla
néco spatné,” vypravi.

Vyzkum autismu u Zen a divek se teprve zacina rozvijet. Po-
mér mezi muZi a Zenami s autismem se dnes pohybuje ko-
lem 5:1. Jiz zmifovany odbornik na autismus Baron-Cohen
vSak upozoriiuje, Ze cisla mdzou byt Gplné jina. ,V soucas-
nosti se zamérujeme na hypotézu, Ze Zeny umi svij autis-
mus lépe skryvat,” fikd expert.

,Nikdy jsem tfeba neuméla vychazet s rodici svych kama-
radua, vzdycky jsem byla odmérend. Kdyz mi bylo Sest, Cetla
jsem Denik Anny Frankové a mluvila o holocaustu. Zaroven
jsem se snazila napodobit lidi kolem sebe - to, jak mluviii jak
se chovaji. Koukala jsem se na televizni porady, na které si
divali vsichni, abych méla o ¢em mluvit,” sméje se Penny,
,kdyZ letéla herni konzole Tamagotchi, taky jsem ji méla,
i kdyZ mé vibec nezajimala.”

Kdyz ale pfisla puberta, kterou ¢asto doprovazi podlé cho-
vani déti, bylo zle. ,Holky jsou hrozné. Vylucuji se vzdjemné
z kolektivu a predstiraji, Ze jsou kamaradky — berou to jako
hru. Chdpu sarkasmus, ale nerozumim neupfimnosti. Pak pfi-
jde cas, kdy kluci predstiraji, Ze se jim libite, protoze z toho
maji srandu. A vas to ubiji, protoze je berete vazné. Pozvou
vas na rande a ani se neukdZou. Nebo se nékde sméji s ka-
marady za rohem. To vSechno se mi stalo,” vzpomina Penny.

Ted uzZ jedendct let Zije se svym manzelem Emilem. ,Miluje
mé takovou, jaka jsem, a tak se s nim citim naprosto pfiro-
zené.” A jak se ji dafi ¢ist emoce lidi? ,Z3lezi. KdyZ je nékdo
opravdu nastvany, myslim, Ze to dokazu rozklicovat dfiv
nez vétsina lidi. Prozivdm to az moc. VétsSinou ale nepo-
znam, kdyz se lidé snazi ukoncit rozhovor. Potfebuju, aby mi
nékdo rekl, Ze se uz bavit nechce. Nedovedu vyhodnotit,
jestli mé maji lidé radi”.

Rikadm ji, Ze s tim ma problém spousta lidi, véetn& mé. ,Ale
jé to nedovedu vyhodnotit ani u lidi, které zndm dlouho -
musim se na rovinu zeptat, jestli mé maji radi. A to je vét-
ginou odrovna,” svéfuje se Penny.

A musi se podle ni svét zménit, aby lépe rozumél autismu?
»,Myslim, Ze ano. Spousta lidi stale autismu nerozumi a mysli
si, ze nejde o nic vazného. Autismus podle nich spociva
v tom, Ze je pro ¢lovéka trochu tézsi najit si pratele a Ze maji
lidé s autismem o néco vic Uzkosti. Casto je to opravdu stre-
sujici. A bolestivé. Kdyz mdm vyhodnocovat emoce, jsem pa-
ralyzovana.” Penny také vadi stipani listk v hromadné do-
pravé a cinkani minci. ,Neni to pro mé otravné, ale pifimo ne-
snesitelné,” fika, ,musim lidi pozadat, aby prestali. Ale ¢asto
to neudélaji.”

Penny ma takzvany vysokofunkéni autismus. Kdyz se setka
s nékym, kdo ma tézsi formu autismu a nemluvi, citi néjaké
spfiznéni? ,Ano. Navic mi pfijde, Ze my, kdo mluvime, mame

povinnost zajistit, aby bylo dobre postarano o ty, kdo jsou
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na tom har. Zajistit, Ze je nikdo nebude vyuZivat a nebude
se jim posmivat, Ze jsou na mentdalni Grovni tfiletého ditéte.
Jak to nékdo mlzZe védét, kdyz s nimi nikdy nemluvil? Mys-
lim, Ze spoustu véci prozivame stejné. UZ jsem vidéla ¢lo-
véka s nizkofunkénim autismem zkolabovat a vypada to
podobné jako u mé - akorat se zhrouceni projevuje vic fy-
zicky.”

O snaze zapadnout vyprdvi i Jon Adams. Mnoho lidi s au-
tismem predstird zdjem o véci, které je absolutné nezajimaji,
a potlacuje tak svou osobnost. Jon se na dno dostal ve
svych tficeti letech. ,Kdyz sebe sami podvadite, podepise se
to na vas,” fikd. Rozbilo se mu manzelstvi a pozdéji se ro-
zeSel s pritelkyni. Zhroutil se z toho a trvalo mu nékolik let,
nez si zase nasel cestu k lidem.

Zacal od znovu - jako umélec. Vénuje se Siroké skale umeéni,
od hudby azZ po socharstvi. Inspiraci je mu ¢asto jeho vlastni
piibéh. Jedno z jeho nejvyraznéjsich dél se jmenuje Moje
Skolni pero. Je celé pokryté bodci a odkazuje tak na Jonovo
traumatické détstvi.

V roce 2007 pracoval Jon se skupinou teenager( na chari-
tativnim projektu. ,Pani, kterd méla projekt na starost, se
mé zeptala, jestli vim, Ze bych mohl mit autismus,” vypravi
muz. Rekl ji, Ze ani nevi, co to je. Dala mu knihu Podivny pfi-
pad se psem, kterou napsal britsky spisovatel Mark Haddon.
,Precetl jsem si jednu stranku a rozplakal se,” vzpomina Jon.

Z utrpnych zazitkd se Jon postupné dostava. ,MlzZete mit
chyby a nedokonalosti, ale vite, Ze o svété smyslite svym
vlastnim zptGsobem. Kdyz vdm nékdo rika, Ze myslite Spatné,
musite si Fict, Ze to neni pravda. Kdyz vam to ale fikaji
vsichni, za¢nete si myslet, Ze nejste v pohodé. Tak zacind de-
prese a rodi se nizké sebevédomi. Bylo pro mé hrozné emo-
tivni pFecist si to vSechno v knize. Vidél jsem, Ze mi nékdo
rozumi a pomyslel jsem si, Ze moznd autismus opravdu

mam,” zamysli se Jon. To bylo Sest let pred tim, nez diag-
no6zu dostal.

Formalni uznani diagnézy pomaha dospélym pochopit dét-
stvi, madlokdy jim ale pom{Ze s dennodennim Zivotem. Po-
dle Narodni asociace pro autismus az 70 % lidi s autismem
nedostdva potfebnou péci. Je jednoduché zachytit extrémni
projevy autismu, podle Penny Andrewsové se vSak pocet
dospélych s autismem podhodnocuje. ,Zapomind se na lidi,

Nezameéstnanost lidi s autismem mluvi sama za sebe. Ma-
lickosti jako hlasitd hudba ¢i nedostatecné znaceni ve ve-
fejnych prostordch ukazuji, Ze spole¢nost nemysli na stati-
sice lidi, kterym by jednoducha zména pomohla. FetiSizu-
jeme osvétu autismu, ale zapomindme, Ze jejim jddrem musi
byt vétsi pochopeni: a potom se podle toho chovat.

Simon Baron-Cohen mluvi o dalSim velkém problému: pokud
se s autismem poji problém orientovat se ve svété, jen mi-
nimum lidi dostane potrfebnou péci. ,Nikdo jim nefekne, jak
nakupovat, jak se pfipravit na pracovni pohovor nebo jak
sbalit holku a bavit se s ni. Kdybychom byli civilizovana spo-

le¢nost, poskytli bychom viem lidem s autismem mentory,”
mini odbornik.

Jeden z takovych vycvikovych programi podstupuje Jon
Adams. V ramci vladniho projektu Pristup k praci ma po ruce
Donnu, sympatickou Zenu, kterd ho doprovazi i na nas roz-
hovor. Donna je v kopii vsech jeho emailt a sem tam na néj
dohlizi i na univerzité, kde Jon pracuje jako vyzkumnik
a umeélec. Jinak feceno, Donna ma na starost, aby se Jon
umeél orientovat v pracovnich i soukromych zdalezitostech.
Tedy ve vécech, které lidem s autismem ¢asto pfijdou velmi
tézké. Jak sama fika, ¢asto vysvétluje, Ze se Jonovi musi
podat instrukce jinak a pfipomenout, Ze Jon pracuje svym
vlastnim zplsobem. ,KdyZ dostanete na Gkol tfi tydny
a kazdy den védm néjaky manaZer stoji za zady, aby se ujis-

"

til, jak jste pokrocil, nejspis neudélate dva tydny vibec nic,
popisuje jednu ze situaci Jon.

Jon hodné mluvi o systematickém postupu, podle kterého
kategorizuje informace a vzorce chovani. Pouziva tfeba hu-
debni aplikaci, kde ma nahrané konejSivé melodie, které mu
pomahaji, jakmile ho prfepadne Gzkost - tfeba kdyz se musi
rozhodovat. Miluje elektronickou hudbu, napfiiklad némec-
kou kapelu Kraftwerk, ktera se do toho umi poradné opfit.
ZboZiuje ji ostatné i mdj syn - urcité pasaze pisnicek si pre-
hrava porad dokola. Prijde to Jonovi povédomé?

»To tedy,” fikd Jon a v mysli se pfenasi do roku 1978, kdy si
koupil album Mr Blue Sky od hudebni skupiny ELO. ,Jedna
z pisnicek méla strasné zvlastni zacatek, a tak jsem si ho ne-
ustale poustél dokola.”

Proc¢? ,Uklidhovalo mé to. PfisSlo mi, Ze je najednou vse
v poradku a svét drzi pohromadé. Byl jsem soucdsti té
hudby, jako kdyby se vSechny hvézdy na obloze vyrovnaly do
rady.”

Usmeéje se a doddva: ,Takové véci mi davaji pocit, Ze tu mam
byt.”

Clanek napsal britsky novinar John Harris pro online verzi
deniku The Guardian. Dostupné z: https://www.theguar-
dian.com/society/2016/nov/19/autism-diagnosis-late-in-
life-asperger-syndrome-john-harris

Preklad Veronika Caslavska
-red-



SEBEOBHAJCI

Je ironické i pochopitelné, Ze jmé-
nem autistd na verejnosti zpra-
vidla vystupuji organizace vedené
lidmi, kterym autismus nebyl diag-
nostikovan. Autistické vnimani
svéta a zplsob, jimZ na né spolec-
nost reaguje, jim ztéZuji, aby
Gcinné prosazovali své zajmy.
Navzdory tomu vsak existuji lidé

s autismem, ktefi se rozhodli tuto
situaci zménit, ucinit ze svého
+handicapu” vyhodu a nauéili se
pracovat se smyslovymi prozitky,
které je do jisté miry odlucuji od
vétsSiny lidi. Tito lidé ve verejném
prostoru hovofi o svych zkusenos-
tech, vécech, jeZ autisty tiZi, a za-
sazuji se o zlepseni svého posta-
veni ve spole¢nosti. Takovymto
lidem (stejné jako dal3im jedincim
se znevyhodnénim, ktefi se ,,za-
stavaji sebe samych”) se fika sebe-
obhajci a 0 jednom takovém usku-

peni pojednava tento clanek.

Na zacatku prosince minulého roku
se v prostordch NAUTIS seslo néko-
lik lidi se zdjmem navdazat na jedno
sebeobhajské sdruzeni, které exis-
tovalo pred nékolika lety, aviak v di-
sledku vnitfnich rozkold zaniklo.

Pritomni byli predstavitelé NAUTIS
i lidé s autismem, ktefi méli o tom, co
sebeobhajstvi obnasi, rizné dobry
prehled. Myslenky a podnéty, jez byly
toho vecera predloZzeny, vSechny
nadchly a zacala se konat pravidelna

setkani (vedend a navitévovana pie-
vazné lidmi s autismem) zamérend
na diskuze o Siroké Skdle témat -
pravech autistl, moZnosti poskyto-
vani sluzeb lidem s PAS, stavajicich
zakonech a vyhlaskach, jez autisty
znevyhodiiuji, spoluprdci s jinymi or-
ganizacemi (v€etné takovych, jez ne-
cili na autisty), mife, do niZ je pozi-
tivni diskriminace zadouci, a v nepo-
sledni Fadé krocich nutnych k zalo-
Zeni zapsané organizace.

Cile nemuseji byt totozné s motivaci.
Ackoliv mame ambice vystupovat na
verejnosti a Sifit osvétu o specifikach
autismu - at uz prostiednictvim rdz-
nych forem aktivismu ¢i publika¢ni
¢innosti -, k zapojeni do naSich akti-
vit nas vedly daleko ,prosté;jsi”, vied-
néjsi véci. Mlizeme odkazovat na ce-
lou fadu izolovanych udalosti - Si-
kana, pomlouvani ¢ konflikty
s vrstevniky -, ale snad nejvic trapi
autisty obecné odmitani spolecnosti,

s nimzZ se dennodenné setkavaji. Lidé
pfitomni na nasich prvnich schliizkach
se na tom shodli a stalo se to jednim
z ideologickych piliFd nasi skupiny.
Neminime pouze zamezit bezpravi,
jemuz autisté celi pro svou jinakost,
ale i potirat aspekty ,porozuméni”
autismu, jeZz sotva nékomu svédci.
Vymezili jsme se proti pfiliSnému sta-
véni na dialektice ,my versus oni”, ja-
koZ i vyrazGm jako ,normalni lidé”,
ktery jsme nahradili oznacenim ,lidé
bez diagndézy”. Rovnéz se domni-
vame, Ze namisto ,tolerovéani roz-
dild” (které pusobi jako pfikazani
kousnout se do jazyku a ,néjak ty
autisty vystat”) bychom méli zdara-
ziovat podobnosti mezi jedinci s au-
tismem a bez néj, nebot vaichni jsme
v prvni fadé lidé a v druhé fadé
(ne)autisté. Toto jde ruku v ruce s na-
§im dlrazem na bourdni dogmat
0 autismu a polopravd, které se na
néj nabaluji. Klademe napf. otazku,
do jaké miry jsou autisté autisty pro
své handicapy a do jaké miry jsou
nespolecensti proto, Ze je spole¢nost
odmitla, a také se ohrazujeme proti
tvrzeni, Ze autisté ,maji svij svét
a ziji v ném dobrovolné”, nebot
mnozi z nich neméli jinou moZnost
nez se tam skryt pred bolesti, ktera
na né jinde cekala.

Velky vyznam pfikladame paraleldm
mezi odmitdnim a sebeprosazenim ji-
nych znevyhodnénych skupin, véetné



7en a homosexudld, a z téch Cer-
pame inspiraci i odvahu. Autisté, po-
dobné jako jiné stigmatizované sku-
piny, patfi k lidem, ktefi pfedtim ne-
byli tolik vidét a neméli ve spolec-
nosti hlas. Prdva Zen a etnickych
mensin byla prosazena dfive nez
prdva autistl - jednak proto, Ze
prvné jmenovani jsou pocetnégjsi,
a také proto, Ze zpUsoby, jimiz byly
tyto skupiny lidi utiskovany, byly [épe
viditelné (a v mnoha ohledech horsi).
Neméné dllezitd je skutecnost, Ze
stalym motivem egalitarFskych hnuti
a moderniho védeckého badani je ab-
sence pevné danych hranic. Stejné
jako badatelé uvadeji, ze neexistuji
jasné hranice mezi populacemi, které
by ¢lovéku umoznily fici: ,Zde konci
Evropané a zacinaji Asiaté,” a stejné
jako mnozi lidé zabyvajici se temati-
kou genderu se zdrahaji fici, Ze by ur-
Cité povahoveé rysy byly ,femininni” i
,maskulinni”, tak i my zdlraziujeme,
Ze tzv. poruchy autistického spektra
jsou soucasti sirsiho spektra lidskych
povah a jejich pojeti se z velké ¢asti
odviji od spolecenskych konvenci.
Tato flexibilita otevird cestu k na-
hrazeni diagnézy identitou, a proto
nemUZeme vyloucit, Ze jednoho dne
bude stejné legitimni Fici: ,Citim se
byt Zenou,” jako fici: ,Citim se byt
neautistou,” nehledé na nalepku,
kterou nékdo dostal.

V Fadé zapadnich zemi jsou sebeob-
hajské skupiny dobfe viditelné
a Uspésné. V tomto staté tomu tak
neni a nase diskuze nas utvrdily
v pfesvédceni, Ze to je vysledkem né-

kolika desetileti socidlniho Gpadku
za vladdy stdtniho socialismu
a smysleni, které vyzdvihuje zavist,
uzkoprsost a sizeni. At chceme nebo
ne, operujeme v ceském prostfedi
a musime pocitat s tim, Ze lidé vy-
bocujici z davu nemuseji byt odsou-
zeni proto, Ze jsou jini, ale tfeba jen
proto, Ze si zde celé generace lidi na-
vykly mlcet a ,hledét si svého”.
Setkani sebeobhdjcld zpravidla pro-
bihaji kazdé pondéli v sidle NAUTIS
v ulici Na TruhlaFce. Zajemci o jejich
navstiveni mohou kontaktovat Ta-
dedse Trusinu (e-mail: tadeas.tru-
sina@nautis.cz), ktery jim k nim po-
skytne informace. Trebaze nasi pri-
oritou je nabirat lidi, ktefi maji na-
pady a jsou zapdleni pro nasi kauzu,
budeme vdécni za zpétnou vazbu
a myslenky kohokoliv dalsiho, zej-
ména pak rodicl lidi s autismem, je-
jichz zkuSenost a postrehy jsou ne-
méné cenné nez svédectvi jejich po-
tomka.

Prilakéni novych ¢lentd se ukazalo ne-
byt zas tak jednoduchym a nase dis-
kuze prozatim zastinuji aktivity, kte-
rym se chceme vénovat. Jsme jen
lidé a svédci o tom i skutecnost, ze
zrod sdruzeni - které dosud neni za-
psané - se neobesel bez ,porodnich
bolesti” a spord o tom, jakym smé-
rem bychom se méli ubirat.

Nemyslime si, Ze to je Spatné - sku-
pina by se méla nejprve ideologicky
vyprofilovat, aby bylo jasné, co
a koho bude hagjit. Pfesto nds tési, Ze
tyto potize nam nezabranily v usku-

tec¢néni aktivit, do nichZ jsme se za-
tim jako sebeobhdjci pustili. Kromé
vystoupeni na jednom seminafi pro
rodice déti s Aspergerovym syndro-
mem a vysokofunk&énim autismem
jsme také pripominkovali jedno ,de-
satero” zdsad komunikace s lidmi
s autismem a vystoupili na dalsich
akcich (pficemz planujeme G&ast na
jinych). Véfime tedy, Ze o to, co na-
bizime, je zdjem a Ze nase skupina
ma budoucnost.

Ackoliv zaznély vyhrady proti tomu,
aby autismus byl uveden v ndzvu na-
Seho sdruzeni (vzhledem ke stig-
matu, jez se ke slovu ,autismus”
poji), rozhodli jsme se nakonec pro
akronym D.A.R. (Defending Autistic
Rights), takze autismus v ndzvu nasi
organizace je i neni. Tento akronym
jsme si vybrali i proto, Ze chceme
ukazat, Ze autismus neni prekazkou
k Gspéchu v Zivoté, nybrz dar (pokud
se s nim ¢lovék naué nakladat). Uko-
lem sebeobhajce by nemélo byt jen
jménem autistd komentovat spole-
¢enské déni a zasazovat se 0 zmény
v legislativeé, ale také byt jinym au-
tistdm a jejich pfibuznym zdrojem in-
spirace. Stejné jako NAUTIS jim
chceme poskytnout pomoc a nadéji,
ale k tomu je v prvni fadé potreba
prikladu lidi, ktefi se i pres svij vnitini
neklid a nepochopeni ze strany jinych
prosadili.

Jakub Eisenbruk

Velmi narista pocet déti s ADHD. Zaznamenavate pripady, kdy je
tézké diagnostikovat, zda jde o autismus nebo tézsi formu ADHD?
Jestli tedy pocet déti, které Ize oznacit za autistické, neni ve sku-
tecnosti jesté vétsi a naopak dité diagnostikované na autistickém
spektru ve skutec¢nosti autismus nema?

Jind situace je v USA a jind v CR. V USA vyrazné narista pocet déti
s ADHD a pohybuje se nad hranici prevalence poruchy. Tedy USA maji
vétsi pocet naddiagnostikovanych déti (az 13%). U nas je diagnosti-
kované 1% déti, coz znamend, Ze mame problém opacny, tedy poddi-
agnostikované déti. Vyskyt ADHD v populaci je okolo 5%. FaleSna po-
zitivita a faleSna@ negativita je mozna vzdy, to vi kazdy, kdo se v oblasti
diagnostiky pohybuje. Na specializovanych pracovistich je pravdépo-
dobnost zamény daleko niZsi, nez u psychologl a psychiatrl, ktefi spe-
cializaci nemaji, coz plati pro ADHD i autismus. Je dobré po stanoveni
aktudlni diagnézy vzdy dité dlouhodobé sledovat a diagnézu zpresfio-
vat s postupujicim ¢asem. Obé poruchy jsou totiz vyvojové. Neustale
u nds pretrvavaji rizné myty, co je a co neni ADHD a co autismus. Na-
priklad mytus, Ze déti s autismem jsou jen trochu uzavienéjsi a déti
s neurovyvojovymi problémy a jejich rodi¢e poskozuje. Obé poruchy
jsou o specifickych deficitech, specifickém vyvoji, kterym musite do
hloubky rozumét, abyste je mohli diagnostikovat. Neni to jen o po-

vrchnim popisu néjakého momentalniho chovani.

PhDr. Katefina Thorovd, Ph.D.

Reditelka strediska odborného poradenstvi a diagnostiky



1+10 zasad komunikace s [idmi s autismem

KOMUNIKACE CLOVEKA S CLOVEKEM.

K lidem s autismem nepfistupujte, i navzdory
k odliSnostem, jako k nékomu, kdo potirebuje
specidlni komunikaci. Teprve, kdyz citite, ze
néco nefunguje, snazte se vice pfizpusobit. Pri
komunikaci budte pfirozeni a empaticti. Berte
v Uvahu, Ze jakékoliv doporuceni ma i své limity.
Kazdy clovek s autismem je totiz original. Mize
byt lingvistou, nebo osobou, kterd mluvenému
slovu rozumi jen malo, nebo vibec. Zbavte se
predsudkd, Ze lidé s autismem nestoji o kon-
verzaci a socialni kontakt. Snazte se ukazat
Clovéku s autismem, Ze vas skutecné zajima.

1

Oc¢ni kontakt si nevynucujte, ani se jim nezne-
pokojujte. Néktefi lidé s autismem maji problém
s o¢nim kontaktem, vyhybaji se pohledu do odi,
nebo na vas soustfedéné hledi. Oboji mize byt
znacné nepfijemné. Na ocni kontakt lidé s au-
tismem pfi konverzaci ¢asto nemysli, snazi se
hlavné soustfedit na to, co potfebu;ji Fict. Ne-
berte to jako nevychovanost &i projev neupfim-

nosti a nedtvéryhodnosti. Ani ulpivavy kontakt
neni snahou dat najevo prevahu, pripadné vas
znervoznit. Na odliSnost o¢niho kontaktu
v bézné konverzaci neupozoriiujte a nevyza-
dujte jej.

2

Neodsuzujte a neurdzejte se. Lidé s autismem
maji nékdy problém s rozpoznanim toho, co ze
svych mysSlenek mohou fict nahlas a co si mo-
hou pouze myslet. Mohou vam fikat nemilé
véci, i kdyZ s vami chtéji spolupracovat a jste jim
sympaticti. Nemusi zdravit, dékovat, omlouvat
se ¢i mlcet ve chvilich, kdy to ocekavate. Ne-
zdvofrilé chovani neni vétSinou projevem za-
merné ignorace, arogance a snahy vas urazit,
ale obtizi ve vyhodnocovani socialni situace.

3

Udrzujte priméfenou vzdalenost. Néktefi lidé
s autismem neumi zachovat béhem konverzace
vhodnou vzdalenost, stoji pfili5 daleko, nebo
pfilis blizko. VétSina lidi s autismem si naruSeni

intimni zény neuvédomuje a neurazi se, pokud
je na to slusné a vécné upozornite. Pokud in-
formaci €lovék s autismem presto nerespek-
tuje, mizete se k nému natocit bokem, abyste
se citili pfijemnégji. Stejné tak i vy respektujte
specifickou osobni zénu lidi s autismem, vy-
hnéte se také pro né nepfijemnym a nevyzada-
nym dotekdm.

4

Nespoléhejte se na informace z neverbalni ko-
munikace. Nechcete byt pfilis asertivni a radéji
svUj postoj ¢lovéku s autismem jemné naznacite
tonem, gestem nebo mimikou? Nemusi vam ro-
zumét. Radéji svij ndzor jednoznacné vyslovte.
Stejné tak neverbalni komunikace lidi s autis-
mem nemusi byt pro druhé citelna. Mohou pfe-
hnané gestikulovat, pusobit strnule, smutné
nebo nasStvané. Neverbalni chovani ale nemusi
korespondovat s jejich pocity nebo myslenkami.
Pocitejte s tim, Ze si fec téla lidi s autismem ma-
Zete vykladat nespravné. Pokud citite potfebu,
tak se na jejich pocity radéji zeptejte.



5

SnaZzte se vyjadfovat jednoznacné. Budte kon-
krétni, nenaznacujte mezi fadky. Neujistujte se
za kazdou vétou, zda vSemu rozumi. Snazte se
minimalizovat informace s nejasnym, vagnim
a mnohoznac¢nym vykladem. Stejné jako pro
lidi bez autismu je dllezité, aby ¢lovék s autis-
mem vé&dél PROC, JAK, CO, KDO, KDY, KDE. Pro
Clovéka s autismem mohou byt obtizné pocho-
pitelné zdanlivé zcela jasné zalezitosti a infor-
mace, naopak jiné, i velmi slozité, mize chapat
bez potizi.

6

Nenapominejte, nejednejte nadfazené, budte
napomocni. Lidé s autismem mivaji obtize s vy-
zadanim, formulaci ¢i oznamovanim nékterych
informaci. Mohou mluvit pfilis mnoho, nebo pfi-
li5 malo. Tempo a hlasitost Fe¢i mohou byt ne-
pfimérené. Chovejte se diplomaticky a taktnég,
na napadnosti zbyte¢né neupozoriujte. Mluvte
piimo s ¢lovékem s autismem, nikoliv s jeho do-
provodem. Doptejte se, pokud néemu nero-
zumite, Ci si né¢im nejste jisti. Poskytnéte svoji
reflexi, nazor, radu, zejména pokud vas clovék
s autismem ujisti, Ze o to stoji. Lidé s autismem
si nemusi své chovani uvédomovat a vécna in-
formace jim mize pomoci.

7

Konverzaci jemné moderujte. Lidé s autismem
mohou odbihat mimo kontext hovoru ke svym
oblibenym tématdm, vstoupit do hovoru zdan-
livé nesouvisejicim dotazem ¢i poznamkou, mo-
hou ulpivat na detailech, ¢i skdkat do Feci. Upo-
zornéte je na to a pokracujte ve svém predmeétu
konverzace. Pokud ma ¢lovék s autismem nut-
kavou potifebu dokoncit Fecené, byva efektiv-
néjSi ho nepreruSovat. Pokud chcete, aby se
¢lovék s autismem pripojil k rozhovoru, zopa-
kujte mu, o ¢em se pravé bavite.Projevte také
zajem o oblibené téma clovéka s autismem,
bude se mu s vami |épe spolupracovat.

8

Respektujte odliSny zplsob mysleni. Uvazovani
lidi s autismem byva v nékterych situacich pfi-
li§ detailni, vyhranéné, ¢ernobilé. Casto uvazuji
o vztazich a komunikaci jako o technickych sys-
témech. Respektujte jejich pojeti svéta. Chybné
vyhodnoceni situace mize u ¢lovéka s autis-
mem vyvolat nevhodné chovani (napfiklad vul-
garitu, agresivitu), které jiz akceptovat nemu-
site,nebo nemdizete.

9

Reagujte na komunikacni styl. Lidé s autismem
celi rzné mife obtizi v komunikaci a mezi lidmi
pfirozené nadanymik socialni komunikaci to mi-
vaji tézké. Néktefi lidé s autismem si vytvofili
osobity zplisob komunikace. Napfiklad davaji
dlraz na dulezitou informaci tim, Ze ji nékolikrat
zopakuji, podobné jako kdyz zvySime hlas k ze-
sileni vyznamu feCeného. Mohou napfiklad vy-
uzivat ukoncovaci ritudl na konci véty ve smyslu
.prepinam”, kterym davaji najevo, Ze skoncili
a druhd strana mize pokracovat (napt. ,Vis
to?”, a ¢ekaji na reakci: ,Ano, vim.”). Pokud pra-
vidla konverzace pochopite a prizplsobite se
jim, mUzete ¢lovéku s autismem komunikaci
znacné ulehdit.

10

Ziskavejte zpétnou vazbu. V klicovych momen-
tech hovoru se presvédcte, Ze jste ¢loveéku s au-
tismem porozuméli. Sumarizujte fecené, zdl-
raznéte dllezité body hovoru. V pfipadé po-
tfeby nabidnéte pisemné shrnuti.

Na tvorbé komunikaénich zasad se podileli:
Julius Bittmann, Hynek Jan, Katefina Thorov3,
Klub sebeobhajcl a dalsi jednotlivci z tymu
NAUTIS.



Stripky z prednasky
prof. Freda R. Volkmara,
Edinburg 2016

O autismu: Autismus je porucha socialni interakce
pojici se odliSnym zplGsoby mysleni a chovani.

JiZ okolo roku maji déti perfektné vytvoreny rémec
socialniho mysleni a Zvatlani v materském jazyce.
Vyznam okolniho svéta déti chapou pres socialni
kontakt, pokud ho nemaji, zacnou ho hledat jinde.
Casto ho objevi v néjakych systémech,

vztazich mezi predméty.

Fred R. Volkmar, MD, profesor psychologie a feditel Yale Child Study Center, USA

Z HISTORIE

V USA jsou vSechny déti bez vyjimky vzdéladvany od roku 1975.
Pred timto rokem mélo ke vzdélani pfistup jen jedno dité s au-
tismem. Po roce 1980 zaZil autismus explozi vyzkum, objevily
se praktické prirucky diagnostickych voditek.

SOUHRN SOUCASNEHO STAVU

Pricina vzniku autismu obsahuje silny geneticky komponent
kombinovany s vlivy prostredi. Za autismus odhadem mohou
z 50 % kombinace vice gent spolec¢né s vlivy prostiedi, zbytek
pripada na dil¢i, konkrétni geny a chromozomalni poruchy. Vime
uZ vice o mechanismu vzniku autismu. Byly zjistény odliSnosti
ve fungovani mozku neurotypikl a osob s autismem pfi zkou-
mani oblicejd. Zachyt sméru o¢niho pohledu odhalil, Ze osoby
s autismem se divaji vice na Usta, nikoliv na cely oblicej, kvli
tomu neziskaji dost potiebnych informaci. Funkéni magneticka
rezonance odhalila u lidi s Aspergerovym syndromem sniZzenou
aktivitu v gyrus fusiformis (oblast mozku zodpovédna za roze-
znavani obli¢ejl) a zvysenou aktivitu gyrus temporal inferior
(¢&st mozku umoziujici rozeznavani objektd). Vétsina teorii,

.Je jednoznacne, Ze autismus souvisi
s mozkem. Vyraznou roli hraje
dedicnost. Velka ¢ast osob pozitivhe
reaguje na lécbu, ktera je zaloZena
na duakazech.”

které vzniknou, se zaméfuji i na vyzkum, pfi kterém se snazi
platnost této teorie prokazat (centralni koherence, teorie mysli).

V predndsce byla zminéna probihajici diskuse, zda |ze autismus
povazovat za soucdst neurodiverzity nebo jde o vyvojovou po-
ruchu. Volkmar uved!| Velkou Britanii za pfiklad zemé dobré
praxe - sluzby zde zahrnuji v€asnou diagnostiku, ranou inter-
venci, praci s adolescenty a dospélymi.

Pokud se zada do Googlu heslo autismus, vyjede 25 miliond od-
kaz({. Je velmi obtizné vyznat se v tom, co jsou, a co nejsou
pravdivé informace. Lidé by méli byt velmi obezretni pfi vybéru
vhodné intervence.

Vyzkum je velmi obtizny: proméfuje se vzorek (méni se diag-
nosticka kritéria), méni se metody, techniky. Replikace vyzkumu
pak nikdy neni pfesnou replikaci. Napfiklad na efektivitu tran-
zitnich program@ mezi détstvim (adolescenci) a dospélosti ne-
existuji zatim data, nevime tedy, zda funguji, nebo ne. Problém
je s uvadénim vysledkd vyzkum( do praxe.
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Obtize s ovérovanim nékterych vyzkumu deklaroval Volkmar na
pfipadu s padakem. Uved|, Ze u zjistovani efektivity padaku ne-
Ize udélat randomizovanou studii, tedy pllce padak dat, a pllce
nedat, a pak zjistovat, jak to dopadne.

Doporucené smérovani dalSich vyzkum dle Volkmara:
® deprese a poruchy nalady
® starnuti osob s PAS
Smérovani v oblasti péce - cile a strategie:
® je nutnd vyraznd podpora lidi s PAS
® vzdélavani vrstevnikd lidi s PAS
® destigmatizace autismu
® vice mluvit o poruchéach socialniho uceni
® v pfistupu zpomalit a zjednoduSovat.

Volkmar mluvil o obtizich s novymi kritérii dle DSM V, tedy, Ze
bude potieba jejich prehodnoceni. Mnoho osob dle téchto no-
vych diagnostickych kritérii vypadava z pozitivity. Kvali tomu pak
tito lidé nemaji pristup k intervenci a sluzbam, i kdyz by je po-
tfebovali. Dle nového hodnoceni splfiuje kritéria pro autismus jen
76 % osob, pro Asperger(iv syndrom 24 % osob a pro atypicky
autismus pouhych 16 % osob z populace lidi s autismem (tedy
lidi, ktefi by ziskali diagnézu autismus dle stavajicich kritérii).

Jak se divate na zfizeni mobilnich tymd odborniki, které by
vyjizdély v pravidelnych intervalech do domaciho prostredi
déti (at jiz dstavd nebo rodinného prostiedi)? Nas dotaz se
tyka déti s PAS, které jsou vzdélavany dle § 42 skolského za-
kona, tedy déti, které si plni povinnou Skolni dochazku jinym
zpusobem, neZ klasickou dochazkou do Skoly. V ramci pfi-
pravovaného projektu zvaZujeme pilotni ovéreni této moz-
nosti jako predobrazu systémového reseni vzdélavani déti

skolach nebo jsou ve specialni skole jen nékolik hodin tydné).

SOUHRN INFORMACI O INTERVENCI

Jiz vice vyzkumy byly zjiStény biologické zmény ve fungovani
mozku po absolvované intervenci. Vyznam maji planované, in-
tenzivni intervence, které pracuji s obtizemi v socidlné komu-
nika¢nim chovani.

Prof. Volkmar jmenoval jako pfiklady efektivni intervence na-
sledujici metody a programy a zdrovefi zdGraznil vétsi potfebu
vyzkumu intervencnich program.
® ABA - v USA nejrozsifenéjsi program, nejvice vyzkumd;
® V/yvojové modely - napfiklad Early Start Denver Model mo-
del (ESDM) Sally Rogersové;
@ Lécba bazalni reaktivity (Pivotal Response Treatment) - vy-
chazi z ABA programu, ,amalgam” v terapii (zakladatelé pro-
gramu Robert and Lynn Koegelovi);
® Eklekticky model - TEACCH
® Floortime (Greenspan model) - zatim prvni, slabé vysledky.
Existuje i Fada dalSich ovérenych technik, nejen komplexnich
programda.

ZAVEREM
V prednasce profesora Volkmara nezaznélo nic zasadniho, co by
nam jiz v NAUTIS nebylo zndmo ze zahranicnich zdroja. Lze kon-

Zajisténi jejich vzdélavani v ramci povinné skolni dochazky je
nyni v kompetenci jednotlivych krajskych Gradia a praxe je tak
v ramci republiky velmi rozdilna.

TéSi nas, ze je témto détem a jejich rodindm vénovana pozor-
nost a pracuje se na zlepseni jejich situace. Skupina déti s PAS
je v tomto ohledu velmi specifickd. Tato mozZnost by se nejpis
tykala jen zlomku déti s PAS - 7kl s téZzkou symptomatikou,
mentalnim postiZzenim, v kombinaci s dalSim typem postiZeni
(pFedevsim télesného), ktefi jsou vzdélavani dle § 42 skolského
zakona . | pro zaky s nizko funk&nim autismem je totiz velmi pFi-
nosné vzdéldvani mimo domaci prostredi. Rovnéz pro rodice té-
chto déti bychom povaZovali za dilezité personalni posileni spe-

cidlnich skol.

statovat, Ze na poli aplikace vyzkumu do praxe se v poslednich
letech ve svété nic pfevratného neudalo. V nasi praci je dalezité
klast ddraz na programy na dikazech zaloZené. Je tfeba si
uvédomit, Ze to neni jeden jediny program, Ze je jich celd Fada,
a i kdyz ma organizace zaveden kvalitni intervenéni program,
neni to viechno. Je zapotiebi rozumét individualnim potfebam
ditéte a program individualné témto potfebdm pfizplsobit.
Pokud nékdo pfijde s novou teorii, mél by se snazit ji ovéfit. Pri
praci s détmi s PAS se bez chdpaniindividudlnich potreb ditéte
a pruznosti v pfistupu k nému neobejdeme. Nase programy
v NAUTIS z principd vSech vySe uvedenych terapii vychazi. In-
tervencni pristup v NAUTIS je tzv. eklekticky, vyuzivéme pri-
ncipl kognitivni a behavioralni terapie, teorii uceni, poznatkd vy-
vojové psychologie a pedagogiky, terapii hrou a dalsi ovérené
metody (napfiklad vyménny obrazkovy slovnik, nacviky social-
nich situaci). Pfednaska ukazala, Ze se nemame v pfistupu k dé-
tem s autismem za co stydét. Nasim obrovskym pfinosem
v praci s lidmi s PAS je moZnost vyuzZivat mnoholetou zkuse-
nost nasich pracovnikd s individualnimi rozdily mezi détmi a s Si-
tim program® na miru.

Zapsala a komentarem doplnila Katefina Thorovd, NAUTIS

U 738ka, kde vzdélavani ve skole neni mozné, skute¢né ¢asto do-
chazi k tomu, Ze je veSkera zodpovédnost na rodicich, kterym
¢asto chybi metodicka podpora. V téchto rodinach by sluzba vy-
znam méla, bylo by vSak zdsadni, aby pracovnici mobilniho
tymu dobre znali problematiku PAS. U déti s PAS v kombinaci
s mentalnim postiZzenim se miZe objevovat také problémové
chovéni, na které by pracovnici méli umét vhodné reagovat

a predevsim mu preventivné predchdzet.

Lenka Bittmannova

specidlni pedagozka SPC pfi Narodnim Ustavu pro autismus
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Cim to je, Ze pribyva déti s autismem?

VEDECKE STUDIE UVADI, ZE ZA NARUSTEM POCTU LIDi S AUTISMEM STOJi Z CCA:

25 % ZMENY DIAGNOSTICKYCH KRITERIi
(DNESNI DIAGNOSTICKA KRITERIA
NAPLNUJI I LIDE, KTERI BY DRIVE
DIAGNOZU PAS NEZISKALI)

PRO CCA 45 % POCTU LIDi S AUTISMEM
SE STALE HLEDAJI PROKAZATELNEJSI
DUVODY NARUSTU.

10 % VYSSi VEK RODICU V DOBE
NAROZENI DITETE (A TO VCETNE OTCU)

20 % DOSTUPNEJSI DIAGNOSTIKA,
SIRSI SIT DIAGNOSTICKYCH PRACOVIST,
LEPSi NABIDKA NAVAZNYCH SLUZEB,
KTERA PRIVEDE RODICE K ZAJMU

0 ZiISKANI SPRAVNE DIAGNOZY,

LEPSi INFORMOVANOST VEREJNOSTI

| ODBORNIKU, KTERI VYSLOVI

PODEZRENI NA PAS

Studie take uvadi, co za narGstem poctu lidi s PAS nestoji — ockovani a zplsob vychovy rodica.

Katefina Thorovda, NAUTIS, 2016
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AKTUALITY Z TERAPEUTICKEHO
A SOCIALNE REHABILITACNIHO STREDISKA

NAUTIS PRAHA

0d zafi 2017 nabizime nové sluzby pro rodice a blizké osoby
déti od 6 do 17 let s diagn6zou autismus a mentalni retar-
dace. Jednd se o jednordzové poradenstvi, psychoterapii pro
blizké osoby a vyjezdy do rodin. Sluzby budou zaméfeny na spo-
le¢né hledani postup(, které povedou ke snizeni miry problé-
mového chovani u téchto déti a na psychoterapeutickou pod-
poru osob, které pecuji o déti s autismem a mentalni retardaci.
Poradkyni v této oblasti bude kolegyné Lenka Vopalkova. Po-
drobnéjsi popis uvedenych sluZeb, které jsou zdarma i zpo-
platnéné, je k dispozici na www.praha.apla.cz/socialne-aktivi-
zacni-sluzby-2.html.

0Od zafi 2017 bude vedle standardnich blokd skupinovych te-
rapii pro déti, dospivajici a dospélé s autismem bez mentalni re-
tardace nové probihat i podplirna skupinova terapie pro do-
spivajici ve véku od 12 do 17 let s autismem bez mentalni re-
tardace. Prvni setkéni probéhne v Terapeutickém a socidlné re-
habilitacnim stfedisku (TARS) 13. zafi 2017 od 16,30 a dale
potom v intervalu 1% za 14 dni. Skupinu, kterd bude trvat 60
min., povede terapeutka Mgr. Markéta Gregorova. Skupina je
urcend pro dlouhodobé a pravidelné setkdvani dospivajicich,
ktefi maji rznorodé problémy, chtéji své starosti a radosti sdi-
let a spolec¢né hledat feseni svych problému. Vice informaci na
www.praha.apla.cz/nacviky-socialnich-dovednosti-2.html.

MOHOU LIDE S AUTISMEM ZiSKAT RIDICSKE OPRAVNENI?

Vyhlaska €. 72/2011 Sb. povazuje pervazivni vyvojové poruchy,
kam spadaji i poruchy autistického spektra (PAS), za ,nemoci,
vady nebo stavy zpUdsobujici dusevni poruchy vylucujici zdravotni
zpusobilost k fizeni motorovych vozidel.” Takové ustanoveni po-
vazujeme za diskriminujici @ nesystémové z nasledujicich divodu:
Pervazivni vyvojové poruchy jsou souhrnnym oznacenim pro celou
fadu velmi nehomogennich neuropsychiatrickych diagnéz véetné di-
agnoz rfazenych mezi poruchy autistického spektra (F 84.0, F84.1,
F84.5). Poruchy autistického spektra se projevuji v oblastech so-
cidlni interakce, komunikace a specifickymi repetitivnimi vzorci cho-
vani nebo Uzce vymezenymi zdjmy. Poruchy autistického spektra
jsou velmi Sirokou diagnostickou kategorii a zahrnuji i mirné vari-
anty poruch, u kterych nemusi byt naruseny funkce, jez jsou z hle-
diska schopnosti fidit motorova vozidla stéZejni. V zahranici (ale i
v CR) lidé s poruchami autistického spektra fidi¢skd opravnéni
béZné maji @ motorova vozidla ridi. Néktefi jsou i profesionalni fi-
dici. Existuji i prvni védecké studie zkoumajici fridi¢e s PAS. Posledni
studie dosla k zavéru, ze dvé tretiny lidi s PAS bez poruchy inte-
lektu fidi¢sky prakaz ziskaji (Curry et al., 2017).

Z4&dna z ¢asti dopravné psychologického vysetfeni - tj. psychicka
vykonnost z hlediska kvantity a kvality intelektu, pozornosti, se-
nzomotorické reaktivity a koordinace, paméti apod. (cf. § 18c vy-
hlaska €. 31/2001 Sb. o fidi¢skych prikazech a o registru Fidicd) -
nespada per se do defini¢nich znakd, které jsou nutné pro stano-
veni diagnézy poruchy autistického spektra, coz samoziejmé nez-
namend, Ze nékteré osoby s PAS nemusi mit s fizenim obtize. Po-
kud se urcité deficity ve vztahu k psychickym charakteristikam re-
levantnim pro fizeni u jedince vyskytuji, mohou je lidé s PAS kom-
penzovat uplatnénim silnych stranek, diky kterym dokaZou
fungovat lépe nez bézna populace (Porter, 2011). V kazdém pii-
padé by méli mit lidé s PAS pravo na individudlni posouzeni.

Domnivame se, Ze spravnéjsim reSenim by bylo presunuti perva-
zivnich vyvojovych poruch ze skupiny 1 do skupiny 2 (€ast VII. vy-
hlasky €. 7272011 Sb.) vyzadujici individualni posouzeni v ramci
odborného vysetreni, tj. bez ohledu na stanovenou diagnézu.

Za oddéleni socidlni rehabilitace NAUTIS
Mgr. Stépan Hejzlar a Katefina Thorova

Zavérem bych réd sdélil rado-
stnou zpravu, Ze 24. ¢ervna 2017
se sezdali kolegové ze socidlni re-

habilitace Mgr. Stépan Hejzlar
a Bc. Dominika Linhartova, nyni
jiz Hejzlarova. Za celé stredisko

jim pfeji hodné Stésti do dalsiho
soukromého i pracovniho Zivota.

Mgr. Roman PeSek
Reditel TARS NAUTIS

Zdroje:

Curry A. E., Yerys B.E., Huang P, Metzger K.B., Longitudinal study
of driver licensing rates among adolescents and young adults with
autism spectrum disorder. Autism, 4, 2017.

Porter E., Handbook of Traffic Psychology, Academic Press, 2011,
s. 327.

Dalsi uzitecné odkazy:
www.autismspeaks.org/science/science-news/autism-and-
driving-study-opens-research-unmet-needs-adults
www.carautismroadmap.org/driving-and-asd-determining-
readiness/
injury.research.chop.edu/blog/posts/driving-teens-
autism#.WPrpXtLyhPY
well.blogs.nytimes.com/2012/03/27/the-challenge-of-driving-
with-aspergers/?_r=1
journals.sagepub.com/doi/10.1177/1362361317699586



Stalo se ...

Ceska televize odvysilala dokumentarni film reZisérky Veroniky

Stehlikové Déti Gpliku. Déti aplitku byly natoceny na zdkladé

podnétu manzeld Tresfidkovych s cilem otevrit diskuzi okolo ne-

Situaci v dokumentu komentuje terapeut Hynek Jan, ktery se
zasadné zaslouzil o rist povédomi o této problematice a roz-
voj specializované péce pro lidi s takto zdvaznou diagnézou. Pri-
kladem jeho prace je domov v Libcicich, ktery NAUTIS provozuje
od roku 2009, a muze byt dikazem, Ze feseni pro lidi s takto
téZkou formou autismu existuje. Ted je tfeba presvédcit stat,
aby podpofil vznik dalSich podobnych zafizeni. Na internetu je
film k volnému stazeni na www.detiuplnku.cz.

Divadelni pfedstaveni spolku Dr.amAS (Drama-
ticky soubor amatéri nejen s Aspergerovym syn-
dromem puasobici pifi NAUTIS) sklizi obrovsky
uspéch. Ne nadarmo ziskali herci souboru oce-

néni APLAUS za pfinos v porozuméni autismu. Prectéte si
zpétnou vazbu z pera divacky Petry:

Hra se snaZi zbofit zaZité predstavy a predsudky o lidech s au-
tismem a ukazat je v pfimé konfrontaci s ,nasim” svétem.
Prostrednictvim konkrétnich situaci, do kterych se clovék
s autismem dostdva, se ukazuje, jak nesmysiny a nepocho-

P4

pitelny nas ,,normdlni” svét miZe byt. Hra byla vtipnd, sviZnd,
plna prekvapeni. Bylo vyprodano a dokonce se muselo né-
kolik Zidli pridavat. V prabéhu hry jsem si uvédomila, jak je
ddaleZité na takova predstaveni chodit, abychom Zzjistili, Ze ne
,oni”, ale,my” jsme nékdy pékné divni, asocidlni, arogantni,
agresivni, hulvatsti a nevychovani, bez Spetky empatie a po-
chopeni. Ale chceme to zjistit a slyset? VZdyt je daleko jed-
nodussi Fici, Ze ,,oni” jsou divni a jini a my jsme ti ,normalni”!
Jsme opravdu ,,my” tou normou, ktera je prijatelna? Co kdyz
ne?

Republikovy vybor NRZP CR schvalil dokument
Transformace posudkové sluzby. NRZP CR chce
timto dokumentem vyvolat diskusi na téma po-

suzovani zdravotniho stavu. Soucasny stav, kdy
lékarska posudkova sluzba je povinna posuzovat nejen miru in-
validity a ndrok na nemocenské davky, ale také posuzovani
miry zavislosti, narok na prikaz OZP a davky na zvlastni kom-
penzacni pomucky, je neudrzitelny. NRZP aktivné pfistoupila
k FeSeni soucasné neutésené situace. Lékarskd posudkova
sluzba tento Ukol prakticky nezvlada a je nezbytné urychlené
hledat jina systémova feSeni. Jednou z cest je vyclenit nepo-
jistné systémy z hodnoceni lékaFskou posudkovou sluzbou
a nastavit jiny postup posuzovani narokd jednotlivych bene-
fitd.

Prfipominky NAUTIS k materialu se tykaly poZadavku, aby
u mentalnich a kognitivnich poruch byl bran v potaz také po-
sudek psychologa (nejen lékafe). Vyznamné totiz neni jen cel-
kové méreni 1Q, ale zhodnoceni SirSich kognitivnich schop-
nosti a zhodnoceni celkové adaptability jako SirSiho posouzeni
intelektu. U autismu je daleZité urcit miru postiZeni v oblasti
socidlné komunikaéniho fungovani a celkové adaptability. Vy-
znamnym zdrojem informaci miZe byt pro ergoterapeuta i po-
sudek Skolniho/pedagogického psychologa. ObtiZe v oblasti
vzdélavani maji vyznamny dopad na socialni fungovani ditéte
a jeho rodiny.

DulezZité je téz rozhodnout, zda je v pfipadé kognitivniho de-
ficitu a autismu, kdy neni pfidruzeno psychické onemocnéni,
vibec nutny posudek psychiatra. V soucasné dobé nejasnost
v této oblasti vnasi do posuzovani zmatek. Rodice nevi, jaké
jsou predpisy a jejich povinnosti tykajici se dodani povinnych
zprdv. Psychologicky posudek by mohl vystavovat klinicky
psycholog, registrovany europsycholog, tedy odbornik, ktery
nepracuje ve zdravotnictvi, ale ma pfislusnou specializaci. Na
vySetieni u odbornikd se ¢eka dlouho a dochazi k zbyte¢nému
zatéZovani zdravotniho systému.

Materidl Transformace posudkové sluzby ke stazeni zde:
www.nrzp.cz/images/docs/transformace_posudkove_sluzby_
ke_schvaleni.doc

Ve dnech 6.—7. kvétna 2017 se v chorvatském Zahrebu za
Ucasti vice neZ 60 ¢lent uskutecnilo zasedani valné hromady
a spravni rady mezinarodni organizace Autism-Europe, je-
jimZ plnym clenem je od roku 2010 téz NAUTIS. NAUTIS za-
stupuje Janou Sirotkova, Ph.D, jeZ je rovnéz clenkou spravni
rady. V ramci projednavani dalSiho smérovani Autism-Europe
byl napriklad diskutovan pfisti mezinarodni kongres ve fran-
couzském Nice nebo projekt zaméreny na rovnost pfi vzdé-
1avani za ucelem podpory osob s autismem pfi ziskani vyssiho
vzdélani, které jim maZe pomoci pfi hledani zaméstnani a zvy-
sit kvalitu Zivota. Na zasedani byli také privitani novi clenové

Autismo Sevilla ze Spanélska a Fondazione Il Domani dell'Au-
tismo ONLUS z Itdlie.
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METODIKA

AUTISMUS -

KDYZ SAMOTNA
MEDIKACE NEPOMAHA

(TERAPEUTICKY PRISTUP PERSONALU
K PACIENTUM S AUTISMEM)

PHDR. HYNEK JUN, PH.D.
MGR. JULIUS BITTMANN

7
norwa
grantsy

Novinka na kniznim trhu

Autismus - kdyz samotna
medikace nepomaha

Hynek Jun, Julius Bittmann (vydal NAUTIS, 2016)

Predkladana publikace byla realizovana v ramci projektu Zpatky do Zivota - program ko-
munitni péce pro lidi s autismem. Do projektu financovaného z Norského finan¢niho me-
chanismu se zapojila Psychiatrickd nemocnice Bohnice. Cilem publikace je poskytnout
teoreticky r@dmec i prakticky navod pro poskytovani komplexni péce o klienty s autismem
nabizejici vzajemné provazané terapeutické, pobytové rekondi¢ni a socidlné rehabilitacni
sluzby.

Jak pisi autofri, profesi zkuseni psychoterapeuti, Skola je zaklad Zivota a kvalitné zvlad-
nuta inkluze ditéte vyrazné vysuje pravdépodobnost dobrého a Gspésného Zivota clovéka
s autismem v dospélosti. Proto se v prvni ¢asti publikace vénuji Skole, zabyvaji se riznymi
krizovymi situacemi | preventivnimi programy, které vedou ke sniZzeni vyskytu problé-
mového chovani.

V druhé casti publikace najdeme kazuistiky déti, které dochazi na terapie do NAUTIS na
zakladé oboustranné spoluprace s PN Bohnice. Pro potieby této metodiky vybrali autofi
tfi déti s riznymi problémy. Na pfikladu Tonika ukazuji opakovanou praci s obsedantné
kompulzivni poruchou, u Hanky Fesi jeji impulzivitu a v terapii Tomase generalizovanou
Uzkostnou poruchu. Na prikladech péce o tyto déti se ukazuje, jak nezbytna je spoluprace
terapeuta, rodice a psychiatrické nemocnice. Pokud se k této spolupraci pfida i skola, je

vysoka pravdépodobnost, Ze se stav ditéte s Aspergerovym syndromem zacne lepsit.

Publikace je ke staZeni zdarma na www.nautis.cz
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