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zpravodaj

Asociace NVUTI S

poskytovatelll  nerodniustav
. L. pro autismus, z.U.

sluzeb pro lidi

S autismem, Zz.S.

Véazeni pratelé,

praveé otvirdte novorocni Cislo Zpravodaje. Dovolte, abych
vam na tomto misté, u prilezitosti vstupu do nového roku,
podékovala za spoluprdci. Dékuji nejen nasim ctenadrdm za
zajem, zpétné vazby, ale i redaktortm, ktefi se podileji na
obsahu jednotlivych vydani - kolegm z Narodniho Ustavu
pro autismus a Asociace poskytovatell sluzeb pro lidi
s autismem, dalsim odbornikdm, rodi¢dm a samotnym li-
dem s autismem za ochotu sdilet své poznatky a zkusSe-
nosti na téchto strankach. A v neposledni fadé pak déku-
jeme Utadu vlady Ceské republiky, diky jehoz dlouhodobé
podpofe Zpravodaj miZe vychazet.

Z vypravéni Martina, obyvatele domova v Lib¢icich, je vi-
dét, jak ndro¢ny mize byt Zivot s autismem a kolik pre-
kézek kvali nému musel a musi prekonavat. Z rozhovoru
s osobnim asistentem Tomasem pozndme, jak naro¢na
a zodpovédna prace s lidmi s autismem je, ale i pro¢ ho
bavi a napliuje. Poznatky z mezindrodni konference za-
mérené na podporu osob s autismem a jejich blizké vém
zprostredkuji G¢astnici konference z fad Narodniho Us-
tavu pro autismus. A bylo jich tolik, Ze se k nim vratime
jesté i v dalsim vydani. Jako tradi¢né nechybéji informace
a novinky z ¢eskych organizaci, které poskytuji sluzby pro
lidi s autismem, a které, jak doufame, mohou byt inspiraci
pro vsechny.

Vazeni pratelé, vstoupili jsme do nového roku 2017.
At je to pro nas vsechny rok plny dobrych zprav.

Magdalena Caslavska,

Narodni Ustav pro autismus, z.Q.,
¢len Asociace poskytovatell sluzeb
pro lidi s autismem, z.s.



Rozhovor terapeuta Hynka Juna s Martinem PospiSilem, obyvatelem domova NAUTIS v Lib¢€icich

Hynek: Pamatujes si néco z détstvi, Mar-
tine? Jaka je tvoje nejranéjsi vzpominka?
Martin: KdyZ jsme se nabourali. Tata se na-
boural s modrou felicii. Uz ani nevim, kolik mi
bylo. Byl jsem malickej. Ale nikomu se nic ne-
stalo. Dobre to dopadlo.

Hynek: Kdyz jsi zZil jeSté s rodici, kde jste byd-
leli? V jakém mésté?

Martin: Cerné Vodérady, Lomnicka 128.
Hynek nostalgicky: To si pamatuju do
dneska, tu adresu...

Martin nadSené: Fakt?

Hynek: Pak jsi chodil do skoly. Jaky to tam
bylo?

Martin: Mél jsem tam incidenty.

Hynek: Kvili cemu?

Martin: Ze jsem se spletl.

Hynek: Ale zédroven té tam néjaké véci hodné
bavily, vid?

Martin: Jo, hlavné zemépis. Ten mam rad po-
fad. A taky hory.

Hynek: Co se ti na horach libi?

Martin: Dobfe vypadaj. Jsou prosté krasny.
Hynek: A kdes byl vSude na horach?

Martin: Se Skolou v Jizerskych horach

a v Krkonosich. S rodinou na chaté v Jizer-
kéch. S asistenty z Lib¢ic v Tatrach a Krkono-
sich.

Hynek: Ve skole té na jedné strané hodné
chvalili, Ze se dobfe ucis, mas hezké znamky,
na druhé strané si stéZovali, Ze kdyz udélas
chybu, tfeba v diktatu, Ze to tam celé vzteky
rozbijes. Pak jsi ke mné chodil na terapie

a s kolegyni jsme se snazili naucit té své
chyby ustat. Hrali jsme tfeba Clovéce, nezlob
se a ty jsi se ucil prohravat. Ze zacatku jsi

meél pfi kazdém vyhozeni figurky incident, ale
postupné ses to naucil bezvadné zvladat. Ale
umeél jsi to jen na tom sezeni, nikde jinde, ne-
podafilo se ndm to prenést do bézného pro-
stredi.

Martin se zajmem posloucha: A co si jesté,
Hynku, pamatujes?

Hynek: Jednou jsi pfijel s mamou na terapii

o trochu dfiv. Koukal jsem na vas z okna, stali
jste pfed obchodem a divali se do vylohy. Ja
vybéhl ven, priskocil k tobé zezadu, chytil té
za ramena a vykriknul: ,Nazdaaar, Marty!”
Méma se tehdy uplné rozklepala strachy, ze

dostanes incident, Ze takové prekvapeni ne-
dés. Ty ses ale rozesmal a bylo to Gplné v po-
hodé.

Martin se potésené usmiva: A vis, co si jesté
z détstvi pamatuju ja? ...Ze jsem nemél rad
malou ruc¢icku na hodinach. Mél jsem rad tu
velkou vtefinovou. Tys ji musel na hodinach
sunddvat.

Hynek se rozesméje: Jo, to si vzpomindm. To
bylo na tabore. Proc ti vlastné tak vadila?

A vadi ti porad?

Martin: Ne, ted uzZ dévno ne. Vadilo mi, Ze se
pohybuje hrozné& pomalu. Ze musim ¢ekat,

nez se posune. Nechtél jsem na ten pohyb
cekat tak dlouho.

Hynek: V té Skole to tehdy moc dobre nedo-
padlo a ty ses ocitnul v psychiatrické nemoc-
nici v Oparanech. Jaky to tam bylo?

Martin: Nejdfiv jsem byl na psychiatrii v Kr¢i.
Teprve potom v Oparanech. Tam jsem byl na
oddéleni B7. Mam na tu dobu blby vzpo-
minky. Déti tam na mé plivaly a ja jsem pak
zvracel. A taky mi tam zjistili cukrovku.
Hynek: Mezitim, cos byl hospitalizovén

v Oparanech, jsme pro tebe hledali vhodnou
celorocni pobytovou socialni sluzbu. Nasli
jsme zafizeni v Kutné Hore, vezli jsme té tam
autem s kolegou Markem Chéberou. Tobé se
nechtélo, bal ses nového prostredi, cestou jsi
mél dokonce incident. Bylo to tehdy domlu-
vené tak, Ze Marek tam s tebou zUlstane pfes
den jako asistent a v noci tam budes s jejich
personalem. Tam jsi byl jak dlouho?

Martin: Asi tyden. Pak mé vyloucili.

Hynek: Co se nepovedlo?

Martin: Bylo to pro mé tézky. Nevédél jsem,
pro¢ tam musim. Védéls to ty?

Hynek: Jisté, Ze védél. Ten divod byl jasny.
Pani feditelka v Oparanech fikala, Ze uz

u tebe nema co |é&cit, Ze autismus neni ne-
moc. A méla pravdu. Oni uz mohli nabidnout
jen tlumici medikaci a to jsme nikdo nechtél.
Tys potrfeboval nékde bydlet a Zit bézny Zi-
vot. A to v nemocnici nejde. Tehdy jsme
obeslali vSechna zafizeni ve Stfedoceském
kraji, zapojil se i krajsky Grad a jediny, kdo byl
tehdy ochotny té vzit, byl domov v Kutné
Hore. A i tam to po tydnu selhalo, protoze jsi
mél Fadu incidentd. A tak jsi Sel do diagnos-



tického Ustavu - v noci jsi tam spal, pfes den
byl s nasim asistentem. Pamatujes si to?
Martin: Jo, v diagnostaku jsem mél taky inci-
denty, tak porad volali sanitku, aby mé od-
vezli do Bohnic.

Hynek: A z Bohnic té pak rano vyzvedl nas
asistent, odpoledne odvezl do diagnostaku,
oni vecer zase zavolali sanitku a tak to slo
porad dokola... Bylo ndm jasné, Ze potiebu-
jes trvalé bydleni, abys mél konecné klid

a mohl sis taky dodélat skolu. A tehdy jsme
zalozili Domov Lib¢ice, kde jsi kone¢né nasel
stabilni bydleni. V Lib¢icich jsi od samého za-
¢atku, tedy od konce roku 2009. Koukal jsem
na zaznamy tvych incidentl a zjistil jsem, Ze
v roce 2012 doslo k rapidnimu snizeni jejich
poctu. Z plvodnich 90 ro¢né jsi se dostal na
néjakych 13 za minuly rok. Jak to, Ze ses tak
zklidnil?

Martin: Dobfe se mi tu Zije. Jsou tu prima
asistenti a asistentky.

Hynek: To je urcité dllezité. | to, Ze mas ko-
lem sebe porad stejné lidi, Ze tu ted mame
stabilni tym. Hodné jsem premyslel o tom, co
se od roku 2012 zmeénilo a jako nejvétsi
zménu vidim, Ze jsi ted ve svém byté. Sice jsi
porad v jednom objektu s ostatnimi klienty,
ale mas tu svou samostatnou garsonku. To
mi pfijde, Ze ti hodné pomohlo.

Martin: Je to presné tak, jak rikds. Lepsi je to
tady na jedni¢ce, nez nahofe na trojce, méam
tu vétsi klid a soukromi. A vis, kdy jsem mél
posledni incident? Pfed dvéma mésici! Pojd,
ukdZzu ti to.

Martin Hynkovi ukazuje svij denik, kam si za-
pisuje, kdy a pro¢ mél incident. Na zdi ma
motivacni plakat s napsanim svého cile - byt
bez incidentu.

Hynek zamyslené: Vzdycky, kdyZ se feSi néco
okolo tebe, Martine, tak se fec stoci k inci-
dentm a nebo k tvé cukrovce. Mné je z toho

nékdy az smutno, Ze to tak je. Pfitom se
okolo tebe déje i spousta pozitivnich véci.
Dobfe se s tebou povid3, réd za tebou zajdu
na pokec, odpocinu si u toho, je mi s tebou
vzdycky moc hezky. Mam fadu péknych za-
zitkd s tebou spojenych, mas i zajimavé zdj-
my, o kterych by se dalo mluvit, zemépis, sbi-
ras penize... Ale stejné mi pfijde, Ze je to po-
fad jen o té cukrovce nebo incidentech. Vni-
mas to jako ja? Co bys mi k tomu Fekl?
Martin: To nevim, jak na to odpovédét. Ale
muUzZeme probrat ty penize, ty mam rad. Sbi-
ram koruny i eura.

Hynek: Co té na téch penézich tak zajima?
Martin: Proc se ptas?

Hynek: Zajimd mé to. A mozna i ¢tenare na-
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Martin: Libi se mi, Ze hezky vypadaji. A da se
za né néco koupit.

Hynek: Co si rad kupujes?

Martin: RGzné véci. Treba détské boticky.
Nebo mé bavi, Ze miZu vyjet za hranice do
Némecka a koupit si néco za eura. Treba
tyhle vanocni dekorace.

Hynek: Martine, mas autismus. Vis, co to
znamend? M(zZes popsat, jak té ovliviiuje?
Martin: Nevim, jak to presné je. Nevim, co

u mé zplsobuje autismus a co ne. Tézko fict,
jak to popsat.

Hynek: To mas pravdu, je to tézky. Nemas
rad chyby. MizZe to byt ono?

Martin: Nevim. Karel ma taky autismus

a chyby mu nevadi.

Hynek: A nevis, kde se to vzalo, Ze ti ty
chyby, tak vadi?

Martin: Nevim. MozZna mi to nékdo fikal, ze
nemdam délat chyby. Mozndé to mam vrozeny
a prislo to néjak samo. Nepamatuju se, Ze by
se na mé nékdo zlobil, kdyz jsem udélal
chybu. Ani dneska se na mé nikdo nezlobi.
KdyZz mam ale incident, tak se zlobim na
sebe, Spatné to nesu, nechci je mit. Nékoho
napadnu a pfitom to nechci délat. Snazim se
ovladat. Nejdéle jsem bez incidentu vydrzel
po navratu z Tater. Rekl jsem si, Ze uZ ne-
budu mit incident, kdyZ jsem byl v eurozéné.
Hynek: Je néco, co ti pomah3, aby ses lépe
ovladal?

Martin: Rizeny incident. KdyZ citim, Ze na mé
jde vztek, tak to Feknu asistentovi, ten mé
odvede do jiné mistnosti a tam se vybiju. Ta-
kovy incident se ale nepocita.

Hynek: Jasné, ten je povoleny. Nikomu tim
neubliZis a nic cenného nerozbijes.

Martin: Ted ani necitim, Ze bych fizeny inci-
dent potrfeboval. Uz je to hodné dlouho, co
jsem si o né&j fekl. Nékdy v zafi nebo fijnu.
Hynek: A vidi§, Martine, uz jsme zase u téch
incident. Mé ale zajima néco pozitivniho

v tvém Zivoté. Rekni mi, co ti déla radost?
Martin: Radost? Jak to myslis?

Hynek: KdyZz mas incident, tak ikas, Ze citis
smutek. A opakem smutku je radost. Co ti
tedy déld radost?

Martin: M(Ze$ to néjak upresnit?

Hynek: Prozil jsi nékdy v poslednim mésici ra-
dost?

Martin (chvilku pfemysli): Jo, proZil.

Hynek: Z ¢eho?

Martin: KdyzZ si pustim hudbu, pohraju si

s botitkama, prfepocitdm svoje eura.

Hynek: Co tfeba néjakd navstéva, kdyz za te-
bou prijde?



Martin: Kdyz pfijde mé rodina. To mam ra-
dost. Taky mam hodné rad asistenty. Renatu
Kéchovou a Roberta Hudacka. Ty mam fakt
hodné rad.

Hynek: Vis, co je taky zajimavy, Martine?
Kdyz to spocitam, tak pfichdzis do kontaktu
tak s tficeti lidmi. P&t z nich mé autismus,
dva, tfi, jsou tvoje rodina a zbytek jsou asis-
tenti a |ékafi, ktefi o tebe pecuji. Mné to pfi-
jde smutny.

Martin udivené: Proc¢?

Hynek: Chybi mi tam kamaradi.

Martin chvilku premysli: Kamaradi? Jak to
myslis?

Hynek: No, kamaradi. Nékdo, kdo je s tebou
rad, i kdyz to neni jeho prace.

Martin: Tak to nevim, jak pfesné to je. Co si
myslis ty?

Hynek: Myslim, Ze nemas kamarady. Ale ne-
vim, zdali ti to vadi nebo nevadi.

Martin: A mélo by mi to vadit nebo ne? Co je
dobre?

Hynek: To zdlezi na tobé... Ale j3, jak té
zndm, tak si myslim, Ze ti to nevadi. Ze nepo-
tfebujes mit kolem sebe lidi. Ale mGzu se my-
lit. Tak proto se na to ptam.

Martin: Hm, to je zajimavy. Co ostatni kluci
tady, maji kamarady nebo ne?

Hynek: Akorat Kéja mé kamarada. S tim se
vida pravidelné. Ostatni kluci ne. Ti nemaji
zadné kamarady. A myslim, Ze je ani nevyhle-
davaji. Ze jim vztahy s jinymi lidmi nechybaéji.
Martin: Ani trochu?

Hynek: Myslim si to, nevim to jisté. Ale ted
meé zajima3, jak je to u tebe. Kdyz jsi byl maly,
tak jsi o tom mluvil, Ze ti kamaradi chybéji.
Ted nevim. Bud'jsi na to rezignoval a uz se
nesnazis si néjakého najit, nebo uz nemas tu
potrebu, kdyz jsi dospély.

Martin po chvili: Ne, nechybi mi. Médm tu

asistenty. Oni jsou kamaradi... A uz mé to
nebavi. Jak dlouho tu jesté budete?

Hynek: U7 jenom t¥i minuty. Rekni mi jesté,
co té bavi. Je toho tolik a ty to vzdycky tak
odbudes, to nase povidani.

Martin: Jsem ti uz fikal, Ze mé bavi ty penize.
A to nejen eura, ale i koruny ceské. Je to
ména mého détstvi a ja je chci zachranit.
Hynek: Proc?

Martin podrazdéné: Co, proc¢? Vzdyt ti rikam,
Ze je to ména mého détstvi.

Hynek nechapavé: No a co, tak je to ména
tvého détstvi. Co ma byt? To neni zaddny du-
vod.

Martin rozhoicené: Jak to, Ze ne? Chci je za-
chranit pro sebe. Na pamatku. Abych védél,
¢im se dfiv platilo, az budou v3ude eura.
Hynek: Jo, ted uz tomu rozumim... Ty uz
mas détstvi za sebou, Marty, jsi dospély. Cim
bys na zakladé své osobni zkusenosti po-
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vzbudil rodi¢e malého ditéte s autismem,
ktefi jsou teprve na zacatku cesty? Co bys
jim fekl o autismu?

Martin zacne vesele prozpévovat: Autismus
je nautismus, apla, nautis, autismus je nau-
tismus, apla, nautis.

Hynek se usmiva: Jo, to je pékny, to by je ur-
Cité potésilo, veseld fikanka. Tak na Uplny za-
vér, mas néco, co bys chtél jesté Fict? Néjaké
poselstvi ¢i moudro na konec?

Martin vyskoci a zatfepe rukama: Moudro -
troudro!

Hynek: No, to nevim, jestli tohle je zrovna
néjaké poselstvi.

Martin se srde¢né rozesméje: To déldam
Casto. Hraju si se slovy. Tak cau.

Hynek: Ahoj a diky za povidani. Bylo mi s te-
bou fajn.

Martin: Jo, mné taky.

Zaznamenala Magdalena Caslavska -red-



O ZIVOTE V DOMOVE, KDE SE VYPLATI VSTAT

Tomas Pinta je jeden ze sluZebné nej-
starsich osobnich asistent v domoveé
se zvlastnim reZimem Narodniho usta-
vu pro autismus. V domove, ktery se
nachazi nedaleko Prahy v LibcCicich
nad Vltavou, pracuje uz sedm let.

S Tomasem se seSel Hynek Juin, zakla-
datel a odborny supervizor domova,
aby se zeptal na véci souvisejici s jeho
zamestnanim, a pro€ tuhle praci
vlastné déla. A jestli ji déla rad.

Kdyz nékde feknu, Ze pracuji s lidmi s autismem, kazdy se
zeptd, co presné délam, a kdyZ mu to Feknu, tak odvéti, Ze to
mam tézky. Kazdého zajimaji jen vykonnostni véci, vSichni se
ptaji: , A co spolu délate?”, ale nikdo se nepta na nase souziti,
jaky to je Zit s nékym jako je Marty nebo Adam. Tak tedy To-
masi, zeptam se vas: , Jak se vam Zije s lidmi s autismem, jak
se vam tady v domové v Libcicich s kluky Zije?”

Ted uz mnohem lip. Ale zac¢atky byly hodné tézké. Jednak
proto, Ze to byla prace, kterou jsem nikdy nedélal, vzdycky
jsem pracoval manualné, a jednak proto, ze kluci byli dfiv mno-
hem divocejsi. At to byl Vojta, Martin, o Adamovi ani nemluvé.
| dneska maji kluci své dny, ale kdyz si spolu réno dohodneme,
co budeme délat a opravdu to ten den déldme, tak nebyvd
skoro zadny problém. Treba s Adamem jsem se nepral, nehadal

... ani nepamatuju. A s Martinem je to taky mnohem lepsi. Ted'

jsem s nim mél nékolik smén pres Vanoce, hodné véci jsme fe-
Sili kolem jidla, programu, ale on to vSechno zvladal s prehle-

dem. Dfiv s nim hrozné pracovaly emoce, kazdou chvili vybouch-

nul, porfadd opakoval, Ze to chce jinak, Ze to takhle nejde. | ted

potfebuje ¢as, na hodné véci se pta, potiebuje se s vécmi se-
znamit. Porad to chvilku trvd, nez se ujisti, Ze je vSechno v po-
fadku a nejde to jinak. Ale komunikace s nim je dneska Gplné
Uzasna. Tézko fict, ¢im to je.

Mozna tim, Ze jsou kluci starsi, Ze uz ,obrousili hrany” svych
osobnosti? Nebo za to mohou provozni zmény, které jsme

v domové zavedli? KdyzZ jsem ted koukal na prFehled Marti-
novych incidentd, tak v roce 2010 jich mél 97, v roce 2011 to
bylo 85 a ted'v roce 2016 uZ jen 13. Ta intenzita jeho inci-
denti Sla rapidné dold nékdy v roce 2013. Z mého pohledu do
toho vstoupilo Martinovo prestéhovani do samostatného
bytu, €éimz zmizely tfeci plochy mezi nim, asistenty a jinymi
klienty. Mozna svou roli hraje i to, Ze zestarnul, zklidnil se
av neposledni radé pak to, Ze jste si vSichni na sebe vzajemné
zvykli. DFiv se tu hodné tocili lidé, dneska je tu viceméné sta-
bilni tym.

| kdyZz dneska pfijde nékdo novy, tak uZz po ném Martin tak
nejde. Dfiv, kdyz nékdo nastoupil, tak jsme fikali, Ze si ho Mar-
tin vychutnavd, Ze testuje, kam aZ mlze zajit, co vSechno si
mUZze vic¢i nému dovolit. Ona se hodné méni i Martinova osob-
nost, velkou roli hraje jeho motivace, tedy to, Ze sam chce byt

el

bez incidentd. Rik3, Ze ,chce byt lepsi”, a kdyZ se mu to dafi, tak
je stastny. J& mu v tom strasné fandim a véfim mu. Na tom,
jaky je Martin ted, ma velkou zasluhu on sam a sila jeho vdle.
A do urcité miry jsme ho také my, asistenti, vychovali. Dfiv jsme
nardzeli ve spousté véci, ale on pochopil, Ze néco prosté nejde,

Ze také existuje odpovéd ne a naucil se ji pfijimat.

V €éem konkrétné jste narazeli nejvic?

Hlavné ve vécech kolem diabetické diety, dodrzovani vymeén-
nych jednotek pfi stravovani. Nebo kdyz néco znicil. Ted uz ob-
vykle respektuje, Ze to nem0Zzu opravit hned, Ze musi pockat,
az budu mit ¢as nebo s sebou potfebné naradi. Taky uz se snaze
smifi s tim, kdyZ se néco nepodafi opravit hned na poprvé. Dfiv
by tyhle situace v klidu neustal, to by se vztekal a vdechno litalo.
Uci se Martin, uc¢im se ja. | ja jsem uz dneska klidngjsi. UZ ne-
mam ta ocekadvani, Ze néco ze strany klukd bude hned, jak
feknu.

To potvrzuje i sam Martin. Rikal mi, Ze ho rozéilovala mala ho-
dinova rucicka, protoze dlouho trva, nez se posune a on
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nechce na ten pohyb ¢ekat tak dlouho. Kdyz byl maly, zni€il
nam v NAUTIS nékolikery hodiny. Nesnasel ¢ekani. Dnes uz
to zvlada mnohem lip. A nenaucil se €ekani Zadnou terapii, na
zadnych sezenich, naucil ho to kazdodenni Zivot, béZné si-
tuace, s kterymi se setkaval. V téhle véci porad trosku tapu.
KdyZ mame v terapii malé déti, které jsou vyrazné agresivni,
tak fikame rodicim, Ze jim mohou vyjit vstfic, Ze to neni
chyba, kdyz povoli néco, co by u ditéte bez autismu urcité ne-
povolili. To rodice terapeuticky vyrazné zklidiiuje. Ale zaroven
to moc nevede k nacviku ¢ekani a uvédomeéni si faktu, Ze ne
véechno Ize dostat hned.

S Adamem jde ale o néco jiného. Jedna véc je fict si pldn dne
a ten pak dodrzet a néco jiného je pfijmout néco, co pfijde ne-
ocekavané a nic s tim neudélate. Adam chtél vcera volat tatovi,
ten mél vypnuty telefon a on védél, Ze bude muset cekat, az se
dovol3, Ze to musi zkusit pozdéji. Nakonec Sel spét, aniz by s ta-
tou mluvil a zvladnul to. Ale kdyZ si domlouvéame plan dne, tak
chce slySet, co ho ceka, treba, Ze pojedeme ke mné domd, Ze
si tam dédme ¢aj, poklidime spolu v garadzi nebo udéldme néja-
kou jinou préci. Kdyz mu to odkyvam, tak on uz pak nic neresi
a je klid od jeho vé¢ného ujistovani se, protoZe on vi, Ze to do-
drzim. Ale nesmi mi zazvonit telefon. Jednou se nam stalo, Ze
mi do auta volali tady z domova a chtéli, abych se vratil, po-
tfebovali pomoct, protoZze Martin zrovna radil. A on si to pa-
matuje a jak zazvoni telefon, tak je Uplné nepficetny, protoze
se boji, Ze pfijde o to, co je domluvené. A jad mu v tom rozumim,
Ze ma strach, kdyz ma takhle Spatnou zkuSenost. TakzZe telefon
je porad kriticky.

Adama s Martinem znam roky. A dodneska, kdyZ se néco se-
mele, tak je pro mé strasné tézké rozpoznat, kde kon¢i au-
tismus a kde zacina vypocitavost, kdy uz klienti zneuzZivaji
beztrestnosti socidlni sluzby. Martin je nastvany, tak néco
rozbije. A on vi, Ze se to pak néjak vyresi, nékdo to opravi, ale
v béZném Zivoté to takhle nefunguje. Jak to je z vaseho po-
hledu? Jak se vam dafi tu hranici najit? A hledate ji vibec?
V okamziku incidentu na tohle nemyslite. To az potom, kdyz in-
cident odezni a vy se vracite k tomu, proc vibec ta situace na-

stala, co bylo spoustécem, pfi¢inou, jak tomu pFisté predejit.
U Martina si to ob¢as myslim, Ze si timhle zpGsobem néco vy-
nucuje. Ze vyciti, kdyZ se ho nékdo boji, tak voli cestu agrese,
protoZe snadnéji dosahne svého. U Adama ne, tam je to jiné.
Ma urcité potieby, ty kdyZ splnime, tak je klid. Treba se musi lidi
dotykat. To je véc, kterad mi dfiv hodné vadila. Ted uz to beru,
vim, Ze kdyZ mi dvakrat sdhne na nos, tak se tim uklidni, a je
v pohodé. A to mi za to stoji, nez aby pak pul dne houkal, kfi-
cel a nicil véci.

Pamatu;ji si, jaké s tim byly boje, kdyZz Adam prisel do domova.
To bylo hlavni téma supervizi, personal stale Fesil, zdali mu
doteky dovolit, ¢i nikoliv. Nékomu to bylo fyzicky nepfijemné,
jiny Fesil, zdali se jeho chovani nebude stupiiovat.

Nestupriuje. Tohle mu staci. A je to dobry. Treba vcera. Potre-
boval jsem odvést sluzebni auto do dilny, vzal jsem Adama s se-
bou. Zastavili jsme se u nds doma pro moje auto a zpdtky jsme
se vraceli pickupem, takZze autem bez bezpecnostni prepazky.
Adam sedél vedle mé a bylo to Uplné v pohodé. Dneska dava

dobry priklad, Ze se daji véci zménit, a Ze mdze byt lip.

Toho si na zaméstnancich domova hodné cenim, Ze dovoli kli-
entdm vstup do svych soukromych Zivotd. Ze je vezmete
dom{, zapojite do aktivit, které délate bézné jako rodina, vez-
mete je do autodilny, seznamite je se svymi konicky, ukazete
véci, které nemaji Sanci v domové zazit. To neni v socialnich
sluzbach bézné. Proc to délate?

Ja vim, Ze diky tomu zaZziju klidnou sménu. To je vZzdycky prvni,
na co se Adam pta. Jestli pojedeme ke mné domu a jestli tam
budou moje déti. KdyZz mu to umoznim, tak vim, Ze bude v po-
hodé a spokojeny. Na déti se ptéd vzdycky, to je pro mé taky
otdzka, zdali se na né pta proto, Ze je mu mezi nimi dobre nebo
mu jde hlavné o to misto, které ma rad, kam chce jet a ma ho
spojené s pfitomnosti mych synd. Kdo vi, odpovéd na tuhle
otdzku poradd hleddm. KdyZ jsme posledné se Zenou vzali
Adama na rodinny vylet, tak na nase déti bral hrozné hezky
ohled. Kdyz vidél, Ze nem0Zou jit tak rychle jako on, tak se za-
stavil a v pohodé cekal, zvladal to Uplné v klidu. Ten den jsem

mél pocit, jako bych byl na vyleté s brachou. Prosli jsme se, po-
vidali si, zasli si na obéd do restaurace... Jsou tady hezké dny
a na to c¢loveék rad vzpomina.

Je to divod, proc tuhle praci délate tak dlouho?

Vzdycky fikam, Ze tohle jsem v jiné praci nezazil. Je to prace
s lidmi, takZe nikdy nevite, co vas ten den ¢eka. Ano, i tady jsou
dny, kdy je ¢lovék aplné na nervy, kdy se pfihodi véci, které véam
na klidu nepfridaji. Ale pak ¢lovék Zije z toho, Ze se tési na dny,
kdy bude lip. Hodné to souvisi i s pocasim. KdyzZ je hezky, tak
se hned rdno sebereme a s kolegou Petrem Krémarem vez-
meme kluky a vyrazime nékam do skal. Petr je v tomhle dobry
tahoun. Nakonec, i kdyz je venku o3klivo, tak nds vytahne ven.
Vyjedeme do pfirody, opeceme si bufrty, tfeba i v desti. Myslim,
Ze se to klukdm libi a nam asistentim taky.

MozZnost vénovat se svym konickim i vzaméstnani je urcité
jeden z hlavnich benefitl téhle prace. Na supervizi v jednom
zarizeni jsem fesil s persondlem, jaka je jejich motivace na
téchto pozicich pracovat, protoze v socialnich sluzbach, které
se neustdle potykaji s nedostatkem penéz, to urcité nejsou
jen mzdy. Jeden osobni asistent mi na to Fekl, at mu ukazu ji-
nou praci, kde by mohl ¢tyfi hodiny denné chytat ryby. Je to
jeho velka zaliba, kterou naucil i své klienty a ted' chodi rybafrit
spolec¢né. A diky tomu, jak fik3, je v praci spokojeny, protoze
mu dava smysl - rybafeni bavi klienty, bavi to jeho a spolecné
zazZivaji moc hezké chvile.

S tim mdZu jen souhlasit.

Jesté bych se rad zeptal na jednu véc. Pfed nedavnem k nam
do domova na misto osobni asistentky nastoupila i vase man-
Zelka. U mé je to podobné, i moje Zena pracuje u nas, i kdyz
v jiném stfedisku, ona s malymi détmi, ja hlavné s dospélymi.
Nase pani Feditelka s nadsazkou fika, Ze to ma velkou vy-
hodu, protoZe miZeme konzultovat svou praci doma, tedy
mimo pracovni dobu, tim paddem bez naroku na honorar, ¢imz
Setfime rozpocet organizace. TakZe to, co nas zameéstnavatel

vidi jako nejvétsi vyhodu, vidim ja jako nejvétsi nevyhodu.
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Kolikrat tak nemGzu ,vypnout” ani doma. Reknéte mi, jak se
tohle promitlo do vaseho rodinného Zivota?

My jsme doma byli vzdycky zvykli si povidat o tom, co jsme pfes
den v praci zazili. To se nezménilo, ted mozna jen vic chapeme,
o ¢em mluvi ten druhy, takZe ja to vidim spis jako pfinos. Nefi-
kém, Ze doma mluvime jen o praci, ale kolikrat si doplnime in-
formace, co se délo den pfed mou sménou, na které byla Zena.
KdyZ jdu do prace, tak uz vim, co se rozbilo, jaké si mam vzit
s sebou ndradi. V minulosti jsme uzZ jednou spolecné pracovali
a méli jsme to strasné radi. My jsme vibec spolu hodné radi,
takZe ndm to nevadi. Naopak.

Jak vasi praci berou vase déti?

Starsimu Tobimu je 7 let a ten to ma v domoveé strasné rad. Rad
sem zajde, vdechno komentuje, a protoze ja nemam jen jednu
praci tady, délam vsechno mozné, i manudlné, tak ma moznost
srovnani. Vidi, Ze Zivot je, co se prace tyce, velmi pestry. Prijde
mi, Ze se umi velmi dobfe vcitit do ,na3ich” klukd, chce mi se vaim
pomahat, fik3, Ze taky bude jednou asistent. A musim fict, Ze ani
kluci tady v domové nemaji s mymi détmi sebemensi problém.

Je néco, co vam tady vadi?

Kdyz nékdo z personalu predhazuje klukim jejich chyby. Takové
to: ,No, jasné, jdi a rozmlat to tady. AZ pojedes do respitu, tak
tam zase néco rozbij...” Nékdo to pouZiva jako prevenci, ze
kdyZ se to klukdm na oko dovoli, tak to schvalné neudélaji.
Mozna to funguje, ale mné je to proti srsti. Vnimam to jako vy-
smivani. Myslim, Ze to néktefi kolegové délaji ze strachu, z ne-
jistoty. Ale k cemu? KdyzZ vezmu tifeba Martina, ktery nechce byt
agresivni, nechce nicit véci, tak nemusi vnimat dobfe, kdyz mu
to nékdo takhle predhazuje.

Rozumim vam. Je to stejné, jako kdyZz malému ditéti, které vy-
hroZuje, Ze utece, Feknete: , Tak si jdi”, a pfitom to nemyslite
vazné, vite, Ze stejné nemiZe odejit. VZdycky, kdyZ se bavim
s nékym o Martinovi, tak mi pfijde, Ze se hovor stoci na jeho
cukrovku a incidenty. Jakoby nic jiného neexistovalo. Pfitom
to tak neni. Ma spoustu konicka, zajmd...

V tomhle sméru Sel Martin hodné dolt. Dfiv, kdyZ jsem tady za-
¢inal, tak on mél chut do velkého poznavani. Viechno ho zaji-
malo, do vieho se hrnul. Opravovali jsme spolu hodiny, véci, co
si rozbil, opravoval se mnou auta, i kdyZ to se vétsinou jen di-
val. Ale mensi opravy uz zvladnul sém. Umél vysroubovat ole-
jovy filtr, dat ho zpétky, zkousSeli jsme spolu vyrdbét prstynky,
ucil se letovat... Dneska Fesi akorat penize.

Cim to je? Neni to daii za to, Ze el bydlet do samostatného
bytu? Diky tomu miZe mit méné incidentl, méné stretl
s asistenty, s ostatnimi klienty, na druhé strané se ale cyklive
svych ritualech. VZdycky je to néco za néco.

Moznd ztratil zajem, Ze uz toho dost poznal a sta¢i mu to. Ne-
vim. Taky se uz urcité po klucich nechce tolik, co dfiv, kdyz byli
mladsi a bylo tu vic lidi na sméné. Vychazky byly povinné, stale
se néco délo. Chodil do skoly, na plavecdk, kazdy den jsme mu-
seli nékde byt. | dneska chodime ven a déldme toho spoustu,
ale kluci se mdzou rozhodnout, co budeme délat. Jsou dospéli.
Myslim, Ze to je ted lepsi, nez kluky za kaZdou cenu tlacit do né-
jakych aktivit, kdyZ se jim nechce. Z toho pak pramenila jejich
urcita nervozita, taky bylo vic incident(.

Na jedné strané dame Martinovi na vybér, vétsi svobodu
v rozhodovani, tim se zklidni, ale sou¢asné postupné mizi jeho
Zitka, které si v disledku taky uzil a pak byl za né rad.

J& bych ani nefekl, Ze byl dfiv pod néjakym tlakem. To mozn3,
kdyz se nékam jezdilo, do Skoly, na plavani, na povinnou vy-
chazku. Ale aktivity, které jsem mu nabizel, byly uplné dobro-
volné. Prosté jsem prisel, Fekl, jestli se nechce pripojit, a on Sel.
A pak se hned ptal, co budeme délat pfisté. To uz ted nedéla.
A kdyZ ho nakonec preci jen pfemluvim, tak za chvili brbl3, Ze
je to prace, a zZe ho to nebavi. Dnes uz ho bavi jen sbirani pe-
néz a kov(.

Jak to vidis, ty, Katko? (do rozhovoru pristupuje Katerina Sul-
cové, vedouci domova)
Katka: To, Ze Martin starne, urcité hraje svou roli. Je to, jak fi-

kdas, dan za to, Ze uz ho tolik do aktivit netlacime a méd moznost
volby. Porad jezdime do bazénu, ale Martin uZ s nami nechce
a tak to respektujeme. Cim je Martin stari, tim vic chce byt
sam. Driv se dal presvédcit, Ze si s nami tfeba dal vecefi v ku-
chyni. Na Stédry vecer se ho asistentka snaZila umluvit, aby si
dal slavnostni vecefi alespon s ni, kdyz ne s ostatnimi klienty
a asistenty, ale stejné nechtél.

Kolem Martina se v Zivoté toci tak tficet lidi. Pét z nich ma au-
tismus, to jsou jeho spolubydlici, tfi lidé jsou z rodiny a zby-
tek jsou lidé ze socialnich a zdravotnich sluzeb, ktefi jsou za
to, Ze se mu vénuji, placeni. Ja se na to Martina ptal, zdali mu
nechybi kamaradi, znami... On ani nepochopil, na co se ho
ptam. Jakoby tu potiebu viibec nemél. KdyZ mu bylo deset,
tak mu vrstevnici hodné chybéli. Mluvil o tom na terapeutic-
kych skupinach, Ze ho mrzi, Ze nema kamarady. Ted' jakoby
tahle jeho potFeba vymizela. Rikal, Ze pro néj jsou pratelé
asistenti. Je pravda, Ze je uZ dospély, takZe vékovy rozdil
mezi nim a persondlem neni velky. Nebo je to tim, Ze uZ na
hledani kamaradid a seznamovani se s novymi lidmi rezigno-
val? A nebo to je jen jeho obrana pired tim, aby nemél inci-
dent? A tak preventivné odchazi do Ustrani, aby se vyhnul si-
tuacim, které by ho mohly rozcilit.

Katka: Nemyslim si. On prosté nemad zajem o pfitomnost jinych
lidi. Spole¢nost uz nevyhledava ani na letnich tdborech, kde by
mél prileZitost poznat nové lidi. KdyZ s Tomasem na nécem pra-
cuji, tak Martin si to za chvili vezme a jde se s tim zavfit do po-
koje, aby byl sdm. Uz ani vylety ho netdhnou tak, jako dfiv. On
radéji nez do pfirody pojede na ndkupy za hranice, aby mohl
utratit eura.

Mozna se tim jen dostal do pfirozeného béhu Zivota. Ono je
Casu jit si néco koupit, neZ se vydat na vylet. Ja Martina vni-
mam jako ¢lovéka dlouhodobé nezaméstnaného. Kdyz ne-
pracujete déle neZ pilrok, tak zacnete ztracet zakladni na-
vyky jako tfeba rano vstat, jit do prace, mit svaj pravidelny re-
Zim. V lepSim pripadé mate jesté néjaké své konicky, ale i ty



je tézké si udrzet, kdyZ nemate pratele, s kterymi byste mohli
svlj zajem sdilet, a ktefi vas pfinuti néco délat, kdyZ vam se
zrovna nechce.

Tomds: Martin nikdy Zaddné konicky nemél, nebyl k tomu veden
a asi to ani neslo. On prosté neni z téch, co by si sedli a slepili
model letadla. Martina ani nikdy nenapadlo, Ze by mél néco ta-
kového délat. Nepamatuju se, Ze by mél kromé zemépisu néjaky
jiny zdjem. Ale je pravda, Ze zemépis ho bavi porad. To si rad
prohlizi, ty svoje knizky a mapy. Ale Ze by néco tvoril, vyrabél,
to ne.

Hlavné, aby mél alespoi néjaké zaZitky, na které midZe vzpo-
minat...

Vzpomindani je u Martina taky zajimava véc. On nikdy nepfijde
a nefekne: Pamatujes, jak jsme tehdy byli tam a tam... To on
asi ani neumi.

Je dulezité, zdali si pak ty zaZitky prehrava aspoi ve své
hlavé. Jestli se mu néco z toho dne vybavuje, jestli to v ném
zanecha hezké pocity.

To myslim, Ze ano. Kdyz se ho ptdm, tak mi to povi. To délame
i doma s détmi, Ze si vecer sedneme a poviddme si, co se ten
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den povedlo, co bylo hezky, co ne a jak by se to dalo napravit,
a snazim se to délat i tady s kluky. Kdyz je chvilka, pfi veceri
nebo kdyz se vecer lou¢ime, tak chci, abychom si Fekli, co se
nam ten den povedlo, co pékného jsme zaZili. A to se Martin za-
poji. Ale aby pfisel sdm a spontdnné si zavzpominal, to ne.
Vlastné ani jini kluci to nedélaji, mozna trochu Karel.

To, Ze nemaji potiebu své zazitky sdilet, je béZné, to je pros-
té autismus. DuleZité, zdali to pozitivné proZivaji, jestli se citi
dobfre, a to si myslim, Ze ano. KdyzZ jsem ted'venku vidél Karla
s Adamem, hotovi pohodafFi, byli sama srandicka. Udélalo mi
to radost. A ani na Martinovi nebylo vidét Zadné napéti, které
jsem u néj dfiv ¢asto pozoroval. Posledni incident mél uz
pred dvéma mésici a rozhodné nevypadal, Ze by se musel né-
jak ovladat a byl v néjaké tenzi. A na tom mate vy, personal
domova, urcité velkou zasluhu. Co byste, Tomasi, na zavér na-
seho rozhovoru, vzkazal lidem okolo lidi s autismem? Asis-
tentdm, pecujicim?

Chce to vydrzet a umét ty kluky pochopit. Clovék ma v Zivoté
tendence délat véci tak, jak je zvykly sém. KdyZ to budou délat
lidé v manzelstvi, tak do sebe zakonité budou nardzet. Tady je

Mame dieta s autizmom -
kompas pre rodicov

Daniela Ostatnikova a kol.

Publikace srozumitelnou formou pribliZuje problematiku autismu slovenské ve-
fejnosti. Autorky formou odpovédi na nejcastéji kladené otazky poskytuji rodi-
¢am, kterym je kniha urcena predevsim, nejnovéjsi védecky ovérené informace ty-
kajici se etiologie autismu, epidemiologie, diagnostiky, vhodné intervence a vzdé-
lavani déti s autismem aj.

Kniha vysla diky podpore Nadace Kristalové kridlo.

si uvédomit, Ze my jsme tady pro nase klienty a méli bychom jim
vychdzet vstfic. Nefikdm vsechno jim dovolit, to urcité ne, i my
se snazime je nékam vést, smérovat, ale je potifeba pochopit,
co je dalezité a co jim musime dét, aby byli spokojeni. V tom
okamziku jsou pak i oni ochotnéjsi udélat néjaky Ustupek, snaze
se s nimi domluvite. A my jako asistenti jim musime dat urcité
jistoty, to, na co se nas porad ptaji. Vojtéch, jestli pojede dom
k rodi¢im, Adam, jestli pojede ke mné doma, Martin, jestli puj-
deme sbirat kovy... Vstanou a néco ten den chté&ji délat, maji
néjakou predstavu, néjaké prani. A v tom bychom jim méli vy-
hovét. Nem(OZeme fict, ne, budeme délat néco jiného, protoze
mné se zrovna nechce, nebo protoze je venku Spatné pocasi.
Jde o to jim splnit jejich pFfedstavu o hezkém dni, aby si vecer
mohli fict: ,Jo, bylo to fajn, dneska se mi vyplatilo vstat.”

Dékuji za rozhovor i vasi préci.
Hynek J{n

Zpracovala Magdalena Caslavska



Novinky z XI Autism Europe International Congress 2016

pohledem vypravy ceskych odbornikt (16.—18.z

ari 2016)

V zari se tri odborni pracovnici

(Julius Bittmann, Lenka Bittmannova,
Katetrina Thorova) z Narodniho ustavu
pro autismus (NAUTIS) zuéastnili tii-
denniho mezinarodniho kongresu ve
skotskem Edinburghu. V poradi jiz

11. konferenci konanou pod zastitou
Autism Europe v roce 2016 organizo-
vala britska spolecnost The National
Autistic Society. Toto jiz tradicni set-
kani odbornikt, védct, rodiét a sebe-
obhajcu je uréeno ke sdileni pokroku
v oblasti nejnovejsich praktickych

i védeckych poznatkd o autismu. Na
nasledujicich adcich by se odbornici
z NAUTIS o sveé poznatky z konference
radi podelili i s ¢tenari naseho Zpravo-
daje.

S
The National
AutisticSociety

NVUTIS

Eurogg

Autism

HAPPY, HEALTHY AND EMPO-
WERED NA KONFERENCI
POHLEDEM TERAPEUTA
JULIA BITTMANNA Z NAUTIS.

|
Konference byla délena na primarni
prednasky zamérené na terapie, di-
agnostiku a vzdélavani, které probi-
haly v hlavnich sélech. Po celou dobu
konani konference také predstavovalo
mnoho tyma{ z celé Evropy v pétimi-
nutovych prezentacich své postery,
které visely v predsali (celkem jich bylo
pres tii sta) a jejichz tematika byla vel-
mi riznorodd, od vyzkuma az napt. po
rozvoj vzdéldvani déti s autismem
v Omanu a komplikace souvisejici
s ustavenim celostatni organizace
zamérené na pomoc lidem s autis-
mem na Ukrajiné. V pfizemi konfe-
ren¢niho komplexu bylo nékolik de-
sitek stankd, na nichZ rizné evropské
organizace predstavovaly své pro-
jekty, skladba byla opét rozmanita, od
virtudlni reality az po koncept an-
glického domova se zvldstnim rezi-
mem pfipominajici ndS domov se
zvlastnim rezimem v Lib¢icich.

V pétek jsem zhlédl| zhruba tFetinu po-
ster( a navstivil pfednasku doktorky
Mitzi Waltz s ndzvem ,Supporting
young adults towards independent li-
ving”. V jejim rdmci byl pomérné de-

tailné nastinén program Heliomare,
urcitd obdoba tréninkového bydleni.
Vybrani klienti (v&tsinou jedinci s leh-
kou mentalni retardaci bez jakéhokoli
problémového chovani) reflektovali
své potreby a prani vyplyvajici a sou-
visejici s ro¢nim pobytem. Dr. Waltz
nékolikrat poukdzala na fakt, Ze pfi po-
skytovani sluzby jako personal ¢asto
sklouzneme k jakymsi stereotyptm,

které ndm souziti s klienty usnadnu-
ji, sou€asné jsou vsak mnohdy v pfi-
mém rozporu s pozadavky a potre-
bami klientd (napf. disledné péni na
pravidlech, vystupovani z pozice ,vys-
siho dobra”, opomijeni a tabuizovani
potfeb spojenych se sexualitou, nad-
mérnd byrokratickd zatéz, se kterou
klienti musi bojovat, pfedimenzované
sluzby osobni asistence a jakéhosi




permanentniho dohledu u nékterych
klient(, proti tomu potfeba zvysit fre-
kvenci navitév personalu u jinych).
Dost mi v pfednasce chybély stano-
vené cile sluzby (byl pouze opakovan
cil ,osamostatnéni”) a dal3i sledova-
ni vyvoje klientl, ktefi pobyt jiz ukon-
Cili (kam se vratili, nastoupili do za-
méstnani, zda jim program poskytu-
je néjaké navazujici sluzby apod.).

Velkym zklamanim pro mé byla pred-
naska ,Management of challenging
behaviour, eating / feeding disor-
ders”. Ocekaval jsem zajimavé kazu-
istiky a konkrétni terapeutické inter-
vence, naplni programu vsak bylo
pllhodinové neustdlé zdlraziovani
faktu, Ze lidé s autismem maji zvlast-
nosti ve stravovani, neji potraviny ur-
Citych barev, sloZeni, nékterym se zce-
la vyhybaji a jiné bezmezné preferu-
ji, tedy v souhrnu zalezitosti, které
jsou notoricky znadmé i Siroké vefrej-
nosti. Chybéla jakékoli doporuceni, na-
vrhy odménovych systém( atd. Zavér
byl, Ze pokud nebudeme respektovat
potfeby a stravovaci navyky lidi s au-
tismem, miZeme zapficinit jejich ne-
pohodu.

Nésledné jsem navstivil zhruba pét
L,posterovych” prezentaci, vétsinou
byly zaméreny na nacviky komunika-
ce (PECS) a strukturované uceni, té-
mata byla opétovné velmi teoreticka,
fada prednasejicich se nevesla do sta-
noveného ¢asového limitu a dozvédéli
jsme se tak mnozZstvi zcela zakladnich
informaci typu ,lidé s autismem po-
trfebuji strukturu a maji obtize v ko-

munikaci”, pficemz na nosné infor-
mace prosté nebyl ¢as. Velmi kvalit-
ni vsak byla metodologie projektd
a vyzkumi. Asi nejvice mé zaujal
projekt STEP - A protocol, ktery rea-
goval na obtiZe adolescentl s autis-
mem vyplyvajici z pfechodu na dalsi
typ vzdélavani nebo nastupu do za-
meéstnani. Autofi zminili silnou anti-
cipacni Gzkost, kterd s timto krokem
obvykle souvisi a vytvofili proto jakysi
protokol, ktery je velmi detailné struk-
turovany a napomaha klientdm s fe-
Senim a organizaci veskerych po-
tfebnych ndleZitosti. Do projektu jsou
zapojeni také rodice klientl a peda-
gogicky persondl. Celkem 84 % klientd
protokol oznacilo za velmi pfinosny
a ndpomocny - jiny zaver jsme prav-
dépodobné ani nemohli ocekdvat...

V sobotu a nedéli byl pro mé nosny
blok ,Using technology to communi-
cate or empower”. Bylo predstaveno
mnoho projektd reagujicich na pozi-
tivni vliv vyuzivdni modernich tech-
nologii (tablet, specificky software) pfi
praci s klienty predskolniho a mlad-
Siho skolniho véku a nékolik kombi-
naci komparacnich studii (obvykly
vzdélavaci systém x ¢astecné zapo-
jeni technologii x plné zapojeni tech-
nologii), pfitemz aplikace v table-
tech vse ,valcovaly”.

Vyte¢na byla prezentace odbornic
z Nového Zélandu, které maji cyklus
nacvikd socidlnich dovednosti zalo-
Zeny na vyuziti Minecraftu, pficemz
klienty prfevazné nevedou nijak struk-
turovang, ale spiSe je pozoruji pfi vzé-

jemnych interakcich béhem hrani,
vSimaji si jejich reakci na herni me-
chanismy a situace. V podstaté roz-
vijeji koncept, ktery v NAUTIS zndme
z mezic¢asl pred zatdtkem nebo po
skonceni skupinovych nacvikl, kdy se
klienti sejdou okolo jednoho ¢i dvou
tabletd a hraji Minecraft. Zde je tato
¢ast nosna. Zavér bloku byl jedno-
znacny - moderni technologie vy-
razné zvysuji motivaci klientd k aktivni
Ucasti na terapeutické intervenci.

Zajimava byla rovnéz prezentace
dr. Laurie Sperry z amerického Yaleu,
kterd se zabyvala moZnou souvi-
slosti nadmérného hrani pocitaco-
vych her s nasilnou a agresivni te-
matikou a patologickych vzorcl cho-
vani klientd v redlnych situacich.
Dr. Sperry predstavila sv(j vyzkum,
z néhoz vyplynulo, Ze zhruba 10 % kli-
entl s PAS, ktefi hraji GTA, Call of
Duty, Manhunt apod. md zkuSenosti
s juvenilnijustici (1JS), tedy jsou jiz za-
neseni v systému kvli problémové-
mu chovani (napadeni, vyhrazky
apod.). Chybély mi v3ak podrobné pa-
rametry vyzkumu, o jakou vékovou
skupinu se jedna, kolik ¢asu travi
hranim, jakd je komorbidita s PAS
z hlediska psychotickych poruch apod.
Domluvili jsme se proto s dr. Sperry
na paralelnich vyzkumech, jejichZ po-
drobna specifika a parametry dopi-
lujeme s tim, Ze budeme porovndvat
pribézné vysledky. Jsme v mailo-
vém kontaktu.

byla prednaska ,Mary and Max" var-

Savského tymu terapeutl. Ti se za-
méfili na propojeni skupiny dospélych
jedincd s AS s dobrovolniky a na-
sledné spolec¢né traveni volného casu.
Byla to za celou dobu prvni pfednas-
ka vychazejici skutecné z praxe, opros-
ténd od zbytecnych balastl teorie
a predstavujici ,skute¢né” klienty
vcéetné jejich permanentnich obtizi
a neuspéchl pramenicich nejen z di-
agnozy, nikoli ,idealni” kazuistika.
Polaci vytvorili skvély program. Nej-
prve vybrali klienty, ktefi by o zapo-
jeni do studie stdli, nadsledné vybrali
dobrovolniky a ty v sérii setkani pro-
Skolili. Vhodné dvojice sparovali po-
moci fantastické aplikace, kterou si
sami vyvinuli. Nakonec ¢lenové obou
skupin vyrazili do terénu (obchodd
s komiksy, na lov pokémon, do piv-
nice apod.). Velmi se mi libilo propo-
jeni terapie a obdoby osobni asis-
tence, s tim, Ze tato asistence byla
spise na pratelské, prlvodcovské
bazi. Oproti ,zdpadnim” prednaskam
Polaci zdarazfiovali, Ze fada klientld
ani asistentld nema penize na poza-
dované aktivity, a proto se spojili
s rGznymi firmami a spole¢nostmi za-
jistujicimi rozli¢né vouchery, certifikaty
apod., v zdsadé se jednd o obdobu
sponzoringu. Celkové bylo zndt, ze
vétsinu situaci fesili ,na koleni”, bez
nadmérného vyuZzivdni metodik
a standard(, avsak o to lépe a efek-
tivnéji. Ihned jsem se s kolegy zkon-
taktoval a budu se snazit vyrazit do
Var$avy za blizs§imi informacemi.

Mél jsem rovnéz moznost vyzkouset
projekt virtudlni reality, bohuzel nikoli

ndcvikovy Ci terapeuticky, nybrz po-
pisujici stav ditéte s PAS, které pro-
Ziva ,béZnou” situaci (ndvstéva na-
kupniho centra s matkou, ta vybira
z bankomatu a dité postupné pro-
padd panice - nema strukturovany
¢as, neorientuje se v prostiedi) kon-
¢ici panickou atakou. Bohuzel na vy-
sledné projekci bylo znat, Ze autofi vy-
chazeji Cisté z teorie, snazi se preta-
vit ve vysledek néco nacteného z li-
teratury, avsak mimo kazdodenni
realitu klientd i jejich okoli. Nastup pa-
niky byl v8ak predstaven velmi vérné.

Zavér a poselstvi blokd, jenz jsem ab-
solvoval, je jasné — moderni techno-
logie pfekonaly dosavadni standard-
ni nacvikové formy (vime, pouZzi-
vame), budoucnost terapie (nacviky,
socialni fobie, specifické fobie, PTSD,
OCD, GAD atd.) je ve virtualni realité
(vime, zatim nemame, tedy nepouzi-
vame) a terapeutické intervence vy-
chazeji primarné z treti viny KBT
(vime, pouzivame).

Na kazdé prednasce, mozna s vyjim-
kou Polakd, jsem si opakované fikal,
ze bychom s naSimi zkuSenostmi
a ,know how” byli vyrazné lepsi, nez
pfitomni prezentujici, coz mé naplni-
lo pocitem silné pychy na nasi orga-
nizaci.

Julius Bittmann,
KBT terapeut NAUTIS
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AUTISMUS A VZDELAVANI NA
KONGRESU V EDINBURGHU

_____________________________________________|
Prezentace z oblasti vzdélavani se ne-
sly v duchu inkluze Zakl a studentd
s poruchami autistického spektra,
zameérovaly se prfedevsim na lepsiin-
formovanost pedagogl a Upravu
podminek pro vzdélavani.

Velky potencidl mél z mého pohledu
napad na zmapovani podminek vzdé-
ldvéni na vysokych skolach z pohledu
samotnych studentl s PAS, ktery ve
svém pfiispévku ,Supporting stu-
dents with ASD in higher educatio-
na through the design of the built
environmet” prezentovala doktorka
Ceridwen Owen z australské Tas-
manské univerzity. Jeji vyzkum se
vSak bohuzel opiral o zkuSenosti vel-
mi nizkého poctu respondentd
a z mého pohledu tak trochu sklouzl
ke stereotypim, které jsou s autis-
mem spojeny. Studenti méli k dispo-
zici fotoaparat a fotili situace a mis-
ta, kterd jsou pro né v procesu vzdeé-
ldvani narocna, napf. slozité uspora-
dani pracovniho mista (lavice nahus-
téné na sebe, bez dostatku prostoru
pro vlastni praci), pfilis velké u¢ebny,
vice tabuli v u¢ebné (a volba kam se
posadit, kdyz neni jasné, kterd tabu-
le bude pouzita), obrovské tikajici
hodiny nebo tfeba geometricky zdob-
né koberce, odvéadéjici jejich pozor-
nost béhem vyuky. Podobny vyzkum
by byl urcité zajimavy i v nasich pod-
minkach, v béznych zakladnich Sko-
lach. Pokud by se neomezoval na pro-
storové prekazky, ale zaméril se tie-
ba na styl vyuky, umim si predstavit,

Ze by pro nékteré pedagogy mohl byt
dobrou zpétnou vazbou.

Prispévek Rebeky Wood, vyzkumné
pracovnice Univerzity v Birmingha-
mu: ,How do autistic children acces
the curriculum and tests in main-
stream primary schools? How can in-
clusion be improved?” upozornil na
to, Ze testy a celkové zplsob ovéfo-
vani znalosti nejsou velmi ¢asto pfri-
zpUsobeny potfebam zakl a studen-
td s PAS a oni selhdvaji tfeba jen pro-
to, Ze nepochopi zadani, ztrati se
v textu, nedrZi se instrukci apod.
S tim se pfi ndhledech ve skolach se-
tkdvéme pomérné casto, zlepSeni
jde zpravidla ruku v ruce s lepsi in-
formovanosti pedagoga o diagnéze
a specifickych potrebach ditéte s PAS.

Zajimava byla predndska docentky
Aberdeenské univerzity, dr. Jacque-
line Ravet s nazvem ,,But how do
I teach them?”. Odrazela vysledky
kvalitativniho vyzkumu, kterého se zG-
Castnilo pres sedmdesdt student( pe-
dagogiky a Sestnact tutord. Cilem
bylo zjistit, nakolik je tzv. Pocatecni
vzdélavani uciteld (Initial Teacher
Education - ITE) dokaZe skute¢né pfi-
pravit na praxi — tedy vyuku zaka se
specidlnimi vzdélavacimi potfebami.
VétsSina ucastnikd se shodla na tom,
Ze je tato pfiprava neadekvatni. Z pra-
xe vime, Ze k totoznému problému
dochdzi i u nas. Studentim pedago-
giky €asto zcela chybi relevantni in-
formace, a to nejen o samotné diag-
néze autismu, ale také o vhodnych
metoddach vyuky, alternativnich zpU-
sobech ovérovani znalosti, o nut-

nosti prace s kolektivem, motivaci
a individudInim pfistupu k témto za-
kam.

Z prispévkul, které se nezamérovaly
na oblast vzdélavani, mé nejvic za-
ujalo vystoupeni Davida Vagni s na-
zvem ,Females on the ASD and ea-
ting Disorders”. David Vagni je za-
kladatel italské neziskové organizace
.Spazio' Asperger” a vyzkumnik v Na-
rodni radé pro vyzkum v Rimé. Jeho
studie se zuc¢astnilo 67 Zen mezi 15
a 45 lety, s vékovym primérem 23
let. Spole¢né mély to, Ze u nich nikdy
predtim nebyla diagnostikovana PAS
a vsechny byly poprvé prijaty na kli-
niku kvlli poruse pfijmu potravy
(46 % tvofily bulimitky, 36 % ano-
rekticky a 18 % Zeny, trpici impulsiv-
nimi zachvaty pfejidani (angl. BED
,Binge Eating Disorder). 22 z téchto
zen bylo pozdéji diagnostikovano
v ramci PAS. Z vysledkd vyzkumu vy-
plynulo, Ze Zeny s mirnou formou PAS
¢asto dosahnou adolescence ¢i do-
spélosti, aniz by byly spravné diag-
nostikovany, prestoze jsou ¢asto ho-
spitalizovany kvali psychickym poti-
zim. Vagni upozornil na to, Ze mnoho
z Zen, které byly na klinice kvali po-
ruse pfijmu potravy, pocitily po diag-
néze PAS Glevu a kone¢né mély po-
cit, Ze jim nékdo rozumi. Zminil také
spojitost mezi PAS a PPP v tom
smyslu, Ze v obdobi puberty ztraci div-
ky s PAS kontrolu nad svym télem, ob-
jevuji se sekundarni pohlavni znaky
a s nimi nékdy nemistné poznamky
a nechtény zdjem od spoluzaka, ko-
lemjdoucich. Prebiraji tedy timto zpa-

sobem kontrolu zpét. Koho by téma
zajimalo vice, mohu poslat podrob-
néjsi pozndmky a prezentaci.

Velmi prijemna byla také zavérecnd
nedélni prezentace dr. Wenna Law-
sona ,Autism and ageing”. Dr. Law-
son je psycholog, lektor a autor od-
bornych publikaci, ktery byl ve dvou
letech chybné diagnostikovan jako
mentalné postizeny, v sedmnacti le-
tech mu pak byla, rovnéz nespravng,
diagnostikovana schizofrenie a tepr-
ve v jeho ctyficeti dvou letech dospél
ke spravné diagnéze - PAS, ADHD
a SPU. Vénuje se predevsim ochrané
prav lidi s postizenim. Jeho pfispévek
byl zaméreny na starnuti lidi s autis-
mem a obtiZze, které starnuti pfinasi
vsem lidem, ale které jsou pro ¢lové-
toZe s sebou pfindseji nevratné zmeé-
ny jako napf. potize s paméti, vyvoj
technologii, umrti pratel a blizkych lidi
(kterych maji lidé s PAS zpravidla
malo), nastup do dichodu (a8 s nim
spojené ukonceni socidlni role za-
méstnance, naruseni zavedeného
denniho rezimu) a pfechod z doma-
ciho prostredi na prostfedi nemocnic,
hospict, domov( dichodcd, kde ¢lo-
vék ztraci soukromi, ¢asto nem{ze vy-
kondvat navyklé ritudly a je naopak
systémové nucen prizpUsobit se vét-
Siné.

Konference v oblasti vzdélavani zak(
a studentd s autismem nepfinesla zad-
né prelomové informace. Potvrdila ce-
losvétovy trend inkluze a upozornila
na potize, které s ni souviseji a se kte-

rymi se potykame i v nasich podmin-
kach, a sice casto nedostatecnou
pfipravenost béznych Skol na vzdé-
ldvani zak(d s PAS, predevsim v oblasti
informovanosti pedagogul. Presto
pro mé byla velmi cennou zkuSenos-
ti, a to predevsim diky mozZnosti se-
tkavani a konzultaci s kolegy z jinych
zemi. Z nich jsem nabyla dojmu, Ze to,
co je v péci o nase klienty standardem
(préce s kolektivem, pravidelné na-
hledy a komunikace se Skolou, semi-
nare pro pedagogy, konzultace Indi-
vidualnich vzdélavacich pland apod.),
zdaleka neni samoziejmosti v zahra-
nici, a to dokonce ani ve Francii ¢i Vel-
ké Britanii.

Lenka Bittmannova,
specialni pedagozka SPC
pri NAUTIS

1 Spazio, it. prostor
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MAMA, KTERA TO ,VZDALA"

Pokud si ¢lovék s poruchou osobnosti, stejné tak jako €lovék s jinymi
typy potizi, dostate¢né neuvédomuje a nepfijimd své problémy, tak ve
skutecnosti nema problém on, ale ti, kdo s nim Ziji nebo jsou s nim
v ¢astém kontaktu. A praveé pro tyto ,obéti psychopatd” byva psycho-
terapie v nékterych pripadech uzitec¢na.

Na poradenskou konzultaci pfisli rodi¢e dvanactiletého Vaclava, chlapce
s Aspergerovym syndromem. Byli rozvedeni. Vaclav byl oficidlné v péci
matky a vikendy travil u otce. Kdyz byl u téty, tak ten ho velmi obratné
manipuloval proti matce. Synovi fikal, Ze jeho mama je Spatna, blazniva,
nema ho rada, jen ho vyuzivd a omezuje, kdyz po Vaclavovi chce, aby do-
drZoval urcité pravidla a hranice. Synovi tvrdil, Ze jeho mdma prosté
chce, aby se u ni syn trapil. Vaclav témto pomluvdm postupné stéle vice
Vvéril a vaci matce se stupnovala jeho zlost, nendvist, slovni a fyzicka
agrese. Maminka prestdvala syna zvladat, byla vystresovana, zoufala,
bezmocna a nestastna. Jeji emocni rozpolozeni exmanzel interpretoval
tak, Ze je psychicky labilni, vychovu syna nezvlada a podal Zadost na
prevedeni vychovy z matciny do své péce.

Zivé si vybavuji, jak oba rodi¢e za mnou pfisli. Posadili se a kazdy ze své
aktovky okamzité vyndal velky Sanon nacpany riznymi lejstry. Byly to
zpravy ze socialky (organ socialné pravni ochrany déti, OSPOD), ze Skoly,
ze specidlné pedagogickych center, ze vSelijakych pediatrickych, pedo-
psychologickych a pedopsychiatrickych vysetfeni. Necetl jsem z toho nic,
ale nedivil bych se, kdyby jim néktefi odbornici napsali vesmés to, co po
nich jeden nebo druhy rodic chtél. Z pochopitelného divodu, aby se jich
co nejrychleji zbavili. Oba rodice mi zérover a naléhavé podavali nékolik
papird najednou, abych si je rychle prostudoval a rozhod|, kdo je v pravu,
kdo je lepSi rodi¢ a komu by podle mé mélo byt dité svéreno do péce. Sa-
mozi'ejmé chtéli, abych své rozhodnuti hned napsal na hlavickovy papir
organizace, orazitkoval a podepsal. Tu zpravu by si pak jeden nebo druhy,
podle toho, co by v ni bylo napsano, vloZili do svého Sanonu. Odmitl jsem
jejich pozadavek s tim, Ze nejsem soudce, ale psychoterapeut, a zeptal
se jich, co dalSiho by ode mé potrebovali.

Po nékolika minutach, kdy se rodice jako malé déti prekrikovali, jsem je
prerusil a vyzval otce, aby mluvil prvni on. Vnimal jsem jeho lehce
oslavny usmév vitéze a poslouchal jeho pfipravenou, promyslenou,

urednicky strojenou, emocné chladnou a manipulativni argumentaci

JAK SE BLAZNI
V DOBE BLAHOBYTU

aneb
OKNO DO DUSE PSYCHOTERAPEUTA

Roman Pesek

pas

typu ,V klidu a bez emoci vam feknu vie, co svédci v mlj prospéch,
a vsechno, co svédci v neprospéch mé zeny. Nic v mdj neprospéch a nic
ve prospéch mé Zeny neexistuje”. Po jeho asi desetiminutovém mono-
logu jsem mu podékoval a slusné ho pozadal, aby odeSel, Ze mu rozu-
mim, Ze jeho stanovisko je pro mé jasné. Rekl jsem mu, Ze z mého po-
hledu ma problém hlavné jeho Zena, se kterou bych tu rad jesté chvili
zGstal. Chapavé se usmal na mne, pohrdavé na svou Zenu a vitézo-
slavné odvétil ,Konecné slovo poradného odbornika. Naprosto s vami
souhlasim. Vite, ja to tvrdim byvalé Zené uz nékolik let, Ze je psychicky
narusena a Ze by se méla lécit.”

Kdyz pan odesel, hovorila nékolik minut jeho byvaléd partnerka. Pfitom
plakala. Kdyz domluvila, chvili jsem si rovnal myslenky a sbiral odvahu
k tomu, co jsem chtél Fici. Potom zdrcené, vystresované a bezmocné

mamince povidam ,Podivejte, naprosto chapu, Ze je to pro vas ne-

smirné tézka situace a Ze déldte maximum pro to, abyste celou situaci,
vcetné svého syna a byvalého manzela zklidnila. Ja si ale myslim, Ze
vas exmanzel neni Gplné v poradku. Domnivédm se, Ze je sice velmi in-
teligentni, ale zarovef ma poruchu osobnosti. Je to pro mé tézkeé fici,
ale myslim si, Ze za stdvajici situace pro vas bude velmi obtizné vyhrat
tento spor, ktery se mi jevi spiSe jako valka na Zivot a smrt. Podle toho,
co mi fikate, jste skvéld matka a pro syna a uklidnéni celé situace dé-
late maximum. ZvaZovala jste uZ nékdy, Ze tento boj vzdate a syna ne-
chate svému exmanzelovi?” S napétim, vzrusenim i obavami jsem
cekal, jak bude tato Zena reagovat, co rfekne.

Prestala plakat, chapavé na mé pohlédla a s dojetim v hlase povida
,Vite, ja se na to pfipravuji uz delsi dobu, ale jesté jsem se to nikomu
neodvazila oteviené fici, aby mé nékdo neodsoudil, Ze jsem Spatnd
mama, ktera se chce vzdat svého ditéte. Jsem rada, Ze si to také my-
slite. Uz dlouhou dobu méam pocit, Ze stdlym bojem se svym exman-
Zelem a nyni i se synem, ni¢im jen sama sebe a nic jiného se nelepsi.
Ano, zkusim se s byvalym domluvit, Ze by syn presel do jeho péce, a ja
se s nim budu stykat méné ¢asto, nez to je ted. Budu mit vice ¢asu na
praci, na sebe, syn bude spokojenéjsi, nds vztah by se mohl zlepsit
a jeho otec mne snad prestane trapit”.

Potom jsme s maminkou jesté spole¢né preramovali slovo ,vzdani se”
na ,snizeni intenzity péce a kontaktu se synem” a zvazovali jsme, jestli
synovi pomUZe, kdyz jej bude vychovavat otec, jehoz mysleni a chovani
se v dusledku poruchy osobnosti a momentalné zazivaného stresu jevi
jako velmi rizikové a mdze nepfiznivé ovliviiovat dalsi vyvoj syna. Proto
by bylo ze strany matky mozna vhodné, aby v pripadé, Ze by Véaclava
mél v péci otec, sledovala vyvoj syna a v pfipadé nutnosti zasahla,
tfeba ve spolupraci s OSPODem. To jsou ale jen hypotézy, protoze je
rovnéz mozné, Ze bojové a agresivni nastaveni otce mize polevit s tim,
jak klesne jeho stres spojeny se soucasnymi spory s matkou. Na zavér
konzultace jsme se s maminkou také shodli na tom, je docela pravdé-
podobné, Ze ¢asem syn sam prijde na to, Ze ho jeho mama miluje,
a mozna se sam k ni bude chtit zase vratit. Véci totiz maji tendenci

koncit dobre.

Uryvek z knihy Jak se blézni v dobé blahobytu aneb Okno do duse psy-
choterapeuta, kterou napsal Roman Pesek a jenzZ vysla v nakladatelstvi
PASPARTA v lednu 2017.
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V LISTOPADU 2016 JSME SE SLI PRESVEDCIT O TOM, CO SE
DEJE ZA DVERMI PODPURNYCH SOCIALNICH SLUZEB PRI
POMOCI RODINAM A DETEM. KONFERENCI ZA DVERMI PO-
RADAL POBOCNY SPOLEK VELKY VUZ A MIMO JINE NA Ni
SE SVYM PRISPEVKEM VYSTOUPILA PSYCHOLOZKA Z NA-
UTIS KATERINA THOROVA. JEJI VSTUP NESL NAZEV ,PAS

A NAROCNOST DIAGNOSTICKYCH POSTUPU V KON-
TEXTU VYVOJOVE TRAJEKTORIE.”

Adaptivita ¢lovéka s poruchou autistického spektra mize
kolisat v pribéhu vyvoje podle promériujicich se narokd,
které jsou v daném obdobi na dité, dospivajiciho a do-
spélého kladené. Rand diagnostika a zahajeni v€asné in-
tervence vyznamné pfispivaji k lepsi prognéze ditéte.
Povédomi o poruchach autistického spektra je v Ceské re-
publice porad slabé, cozZ je ddno trendem sniZzovani vy-
znamu diagnéz obecné&, argumentovanim o maédnosti
nékterych ,ndlepek”, ¢eskym cechovnictvim a kolovanim
stdle prezivajicich mytd o tom, co poruchy autistického
spektra jsou, jak se projevuji a co se s nimi d3, respektive
neda délat.

Ve svém prispévku Katefina Thorova upozoriiovala na
nejcastéjsi myty, které se k tématu autismu vazi, po-
psala specifika v chovani a adaptivité u batolat, pred-
Skoldkd, déti skolniho véku, dospivajicich i dospélych.
Rozebrala dopad celoZivotniho socidlné komunikacniho
handicapu na formovéani osobnosti a fungovani ¢lovéka
s poruchou autistického spektra v rodiné i spole¢nosti.
Zminila pozitivni a negativni vnéjsi faktory ovliviujici vy-
voj déti a dospélych s PAS. Osu jejiho workshopu pak tvo-
fily postupy tykajici se slozitosti diagnostiky poruch au-
tistického spektra.

Pasivné se za NAUTIS konference ucastnil i Mgr. Roman
Pesek, kterého nejvice zaujal workshop Mgr. Zdenka
Macka s ndzvem Rodina - systém s mnoha zdroji. Na-
psal ndm k nému: Byl to workshop zkuSeného rodinného
terapeuta, ktery predvadél svou praci na modelové si-
tuaci, kdy si vybral z U¢astnikd osoby, které vytvorily fik-
tivni rodinu s urcitymi problémy (podle skuteénych zku-
genosti Gcastnikd, ktefi s rodinami pracuji). Jeho pfistup
je mj. postaveny na hledani a vyuzivani pozitivnich zdroj{
(osoby, vztahy, situace) v ramci rodiny, na kterych se jed-
nak buduje pozitivni vztah (terapeut - ¢lenové rodiny, ¢le-
nové rodiny mezi sebou) a s témito zdroji se dale mize
pracovat pfi feSeni problém, se kterymi rodina pfichazi.
Obvykle jsme jako terapeuti ve své praci zaméreni prede-
vSim na problém a pfFilis se nezaméfujeme na pozitivni
stranky klientd / rodin. Otazky na pozitivni zdroje mohou
znit tfeba ,Co délate, kdyz je vdm nejharfe?” nebo ,V ja-
kych spole¢nych chvilich je vam a vasemu ditéti dobie?”
Béhem jeho prace si méli ucastnici workshopu vsimat
a pisemné zaznamenavat vsechny pozitivni, potencialné
vyuzitelné zdroje, které vyplyvaly z rozhovoru terapeuta
s ¢leny rodiny - poté jsme je vSichni zapisovali na flip-
chart. Pro mé to byl velmi inspirativni a pro praxi vyuzi-
telny workshop.”

Dalsi aucastnici za NAUTIS byla Katefina Sedlarova z te-
rapeutického strediska. K vyuZiti gestalt terapie pfi
setkani s ditétem a rodici v podani psychoterapeutky
Mgr. Aleny Vavrové nam sdélila: ,Velmi inspirativni
workshop; hezky koncept pro pocatek prace s klientem
- od chovani se postupné dostat az ke zdroji. Zaujal mé
koncept problematické situace — neni problematické dité,
zakladem je vyuzivat nehodnotici pfistup, pro mne inspi-
race pro rozsifeni metod prace s détmi.”

Mgr. Alena Vavrova je psycholozka a Gestalt terapeutka
v soukromé praxi, trenérka v Institutu pro vycvik v Ges-
talt terapii. BEhem workshopu predstavila zékladni prin-
cipy Gestalt terapie pfi praci s détmi a rodici a to na pfi-
mém zazitku s projektivni technikou. Gestalt terapie se

opird o pfimou zkusenost, experimentovani a dialog s dU-
razem na pfitomny prozitek, coz se snazi vnaset jak do
setkani s rodici, tak détmi. Pomahaji ji v tom rlizné hravé,
imaginativni a projektivni postupy, které prenesou ro-
dice i déti blize k emocim a télesnym vjemdm, blize
k tomu, co skutecné potFebuji v dané situaci. Zaroven
umozni zvysit pocit bezpedci ve sloZité situaci pro rodinu,
snizit pocity viny a studu, které €asto rodiCe provazeji.
Workshop nabidnul letmou ochutnédvku nékterych po-
stup( s cilem ziskat blizsi pfedstavu o bézné praxi Ge-
stalt terapeutky v kontaktu s détmi a rodici.

Veronika Sporclova ze stiediska diagnostiky si pry v po-
rovnani s konferencemi |ékarFskymi a psychologickymi na
konferenci Za dvefmi odpocinula. , Tady jsem méla pocit,”
¢i profesi. DUraz byl kladen na multioborovou spolupraci,
ani jednou jsem neslysela, jestli nékdo néco mdze nebo
ne, ale ke kazdé profesi Fecnici pfistupovali s respektem
a Uctou. Po odborné strance to ale byla spis informativni,
popisna konference, postradala jsem nové poznatky ze
svéta.”

Za nejzajimavéjéi povazovala Veronika Sporclova pred-
nasku Mgr. Kamily Kudlvarsové: Cestou hry a pfibéhu
aneb narativni a kreativni pfistup v praci s détmi a to
natolik, Ze zvazuje vycvik v tomto pfistupu.

,Déti jsou castymi (a ne vzdy dobrovolnymi) klienty raz-
nych sluzeb a cesta k nim, jejich pFibéhu ¢i jejich trépenim
neni vzdy snadna. Narativni pfistup pracuje s pfibéhem
klienta, se zvédavosti na jeho jedinec¢nost, s virou v moz-
nosti a schopnosti klienta. Casto pracujeme formou hry,
vyuzivame pribéhy, metafory,” fikd o metodé sama lek-
torka Kamila Kudlvarsova. ,Pomaha ndm kreativni pfi-
stup k rozhovoru, hra, zvédavost, respekt a partnersky
pristup ke klientovi.”
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Ohlédnuti za pobyty pro rodiny s detmi s autismem
poradane Strediskem vcasne intervence NAUTIS

dét, co vse dité dokazZe se spravnym vedenim. Také
jsme si odnesli pfinosna doporuceni pro bézZné situace
v Zivoté.”

,Rady ohledné tvorby vyukovych karet a samozrejmé
pozorovani zkusenych pfi praci s mym synem.”

,Vidét nacviky s Jarouskem, jak se rychle uc¢i novym vé-
cem, nové poznatky, inspirace pro mne.”

,Tésime se na dalsi akci s prijemnym tymem NAUTIS.
Dékujeme”

Uvadime nékolik zpétnych hodnoceni od rodicd, ktefi
v roce 2016 absolvovali néktery z pobytl pro rodiny
s détmi Stiediska vcasné intervence NAUTIS. Vsechny

podobné reakce nas velmi tési a inspiruji k pripravé
dalsich pobytovych akci v budoucnu. Za nejvétsi oce-

néni ale povaZujeme skutecnost, kdyZ se rodiny hlasi
a absolvuji nase pobyty opakované.

Béhem podzimnich mésict roku 2016 jsme usporadali
tydenni pobyt zaméreny na komplexni rozvoj ditéte,
vikendovy s cilem podpofit rozvoj komunikacnich
schopnosti u nemluvicich déti a dale zaZitkové dny na
nasem stredisku s ukazkou vhodnych aktivit pro déti
a moderovanou skupinou pro rodice.

Pobyty byly podpoiené z grantu MPSV Rodina v ramci
projektu ,Vzdélavani rodict déti s PAS”".

Jan Koufil, Feditel stfediska V¢asné intervence NAUTIS




Prijimani pracovniku
do socialni sluzby osobni
asistence NAUTIS

Cely rok 2016 jsme se snazili pfijmout
dostatek pracovnik( do stiediska osobni
asistence, abychom naplnili poZzadavky
stavajicich klientd a mohli pfijmout i kli-
enty nové. PFi posledni aktualizaci po-
fadniku cekateld jsme zjistili, Ze mnoho
klientd, ktefi na nase sluzby cekali Fadu
mésicd, situaci vyresilo jinak (pomohl né-
kdo z rodiny, hradi si asistenta soukromé,
nasli si jinou sluzbu). Pfesto viak mame
v poradniku vice nez deset zdjemcl
o sluzbu a kazdy mésic nékdo pribude.

Jiz pred letnimi prdzdninami jsme napla-
novali, Ze osobné navstivime vysoké i vys-
8i odborné sSkoly zamérené na socidlni
oblast a studentim predstavime nasi
sluzbu. Setkani se studenty jsme pfipra-
vili na cca 60 minut s tim, Ze obsah by
meél byt zajimavy pro vsechny studenty,
a néktefi by se mohli rozhodnout s nami
spolupracovat. Nabidka spolupréace byla
vzdy soucdsti setkdni. Béhem prvnich
mésicd Skolniho roku jsme navstivili
vSechny vysoké i vyssi odborné Skoly
v Praze, vdude nas ochotné do vyuky po-
zvali. Mluvili jsme se stovkami student(.
Zjistili jsme, Ze dnesni studenti maji
ohromnou nabidku vsemozZnych praxi.

Pokud napfiklad chtéji jet na praxi do za-
hranici, mohou si bez prfehdnéni vybirat,
jestli pojedou pomdahat nékam k mofi,
jestli na ostrov, nebo na pobrezZi ¢i radéji
do néjakého zajimavého mésta.
VétsSinu studentl nasSe prace zaujala
a zivé se o moznost spoluprace s NAU-
TIS zajimali. Rozhodujici krok - oslovit
nas, vsak udélalo jen tolik studentd,
které bych spocital na svych prstech.
Nabidku spoluprace inzerujeme na vel-
kych i malych serverech, na facebooku,
i skrze stavajici pracovniky.
Pokud by nékdo z vas védél o slusném
¢lovéku, ktery by mél zajem 2x tydné
(cca 2-3 hodiny) pracovat v osobni asis-
tenci (mzda 80,- K&/hod.), budu rad, kdyz
nas zkontaktuje. Potfebujeme 20 slus-
nych lidi a diky nim budeme moci pfi-
jmout i klienty, ktefi na naSe sluzby
marné cekaji.
Jan Slosarek,
vedouci oddéleni osobni asistence

Kontakt pro zajemce:
jan.slosarek@nautis.cz,
tel.: 774 723 196

znovu a lepe?

V pribéhu prosince se konala schizka, na
které se probirala moznost znovuoziveni pro-
jektu sebeobhajcl. Kdo to jsou sebeobhajci?
Jde o skupiny dospélych lidi s Aspergerovym
syndromem a vysokofunkénim autismem,
ktefi chtéji, aby byl jejich hlas ve spole¢nosti
slySet, a aby ve verejném sektoru dokazali
hajit sva préva. Napad vznikl organicky, spo-
jenim poptévky po podobné aktivité a snahy
o vzkfiseni sebeobhajské skupiny, kterd se
pred ¢tyifmi lety schazela v ramci projektu Na-
rodniho Gstavu pro autismus ,Together we
can manage”.

Smyslem prvniho informativniho setkani bylo,
aby si vsichni zG¢astnéni vyjasnili, jaké maji
ocekavani a plany. Zacala cild diskuse, do
které se vSichni zapojovali a prezentovali vize,
predkladali pfipominky, @ mné v jednu chvili
prislo, jako by se nic nemuselo zakladat, vzdyt
pritomni spolu mluvi jako kdyby se uz dévno
schazeli. Vysledkem byla shoda na zakladnich
parametrech skupiny, a sice to, Ze bude
pravné ukotvena jakoZto spolek, a Ze se akti-
vity spolku soustfedi primarné na obhajobu
zajmU dospélych osob s poruchami autistic-
kého spektra. Spolek samotny by mél také
fungovat jako davérny sdileny prostor pro fe-
Seni kazdodennich zalezitosti lidi s Asperge-
rovym syndromem. Zakladni dokument by
meély pfedstavovat stanovy, v nichz bude kla-
den dlraz na etiku a odbornost v oblasti po-

ruch autistického spektra. Jednou z vizi je
také zapojeni spolku do nové ustanovené
Asociace poskytovatell sluzeb pro lidi s au-
tismem CR (APSLA), v niz by mohl hrat roli ja-
kéhosi hlasu lidi s autismem, a tak korigovat
a vyvazovat vliv organizaci, ktefi o autismu,
o lidech s autismem a o systému péce ¢asto
mluvi bez jejich pfimé G¢&asti. Na Gvodnim se-
tkani byl téZz vysloven ndvrh na zfizeni prav-
niho servisu pro lidi s Aspergerovym syndro-
mem a diskutovany mozZnosti financovani
spolku tak, aby byla zajisténa jeho nezavi-
slost. Spolek neni a nebude vélenén do struk-
tury NAUTIS. NAUTIS v soucasné dobé po-
skytuje spolku podporu v podobé zajisténi
mista ke schazeni, pomoci pfi psani grantd
a dalsi metodickou podporu. V sebeobhdj-
skych skupindch byva zvykem, Ze se jejich set-
kdéni Gc¢astni i clovék neurotypicky. Tuto roli za-
stanu j3, kdy budu jednak v roli moderatora,
a soucasné budu mit roli poradniho hlasu pfi
feSeni nejriznéjsich zaleZitosti. Sebeobhaj-
sky spolek se do konce roku 2016 sesel jesté
dvakrdt a my mu miZeme poprat, aby si vy-
bral ten nejlepSi ndzev a v roce 2017 dokazal
splnit vSechny své cile a vize.

Tadeds Trusina,
koordinator volnocasovych aktivit
pro dospélé lidi s autismem NAUTIS
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JAK SE PECUJE 0 DITE S AUTISMEM

Vysledky dotaznikoveého setreni Narodniho ustavu pro autismus, z.Q.

V prosinci 2016 jsem realizovala online
dotaznikovy priazkum s cilem zmapovat
osobni zkusSenosti rodi¢a a osob pecu;ji-
cich o dité s PAS. Dékuji touto cestou
vSem, Kteri si nasli v predvanocni dobée
Cas, dotaznik vyplnili a popsali své zkusSe-
nosti na cesté k diagnoze i problémy, se
kterymi se potykali Ci stale potykaji.

Jak bylo deklarovano v uvodu dotazniku,
vysledky tohoto vyzkumu budou statis-
ticky zpracovany a poté budou pouZity
jako podklad pro jednani se zakonodarci
a urady, ale také do pripravovaneé publi-
kace, ktera si klade za cil zlepS$it porozu-
meéni autismu i problémm, kterym vycho-
vatelé musi Celit.

Neni prekvapenim, Ze zjisténé informace
odpovidaji tomu, co témeér denné slycha-
vame v diagnostickém stredisku NAUTIS.
S predbézZznymi vysledky si vas nyni dovo-
lim seznamit.

® Dotaznik vyplnilo celkem 129 osob (121x matka; 5% oteg;
3x jini rodinni pfislusnici) ze viech kraj v Ceské republice.

® Ve 112 pripadech se odpovédi tykaly chlapcl, v 17 divek.

® Prvnich odlidnosti ve vyvoji ditéte (projeva PAS) si vychova-
telé ¢asto poviimnou uz v kojeneckém a batolecim véku (viz

graf €. 1)

graf €.1

® kojenec (0-12 més)

® batole (1-3 roky)

® predskolni vék (3, 1-6 let)

©® mladsi skolni vék (6, 1-12 let)
@ starsi skolni vék (12, 1-15 més)
@ adolescence a dospélost (>15) &

® Znepokojeni rodi¢l ¢asto byvaji bagatelizovdna, rodice se se-
tkdvaji s doporucenimi typu: Pockejte, aZ z toho vyroste. Kluci
jsou pomalejsi, nebojte, vsechno doZene. Autismus stejné
nejde diagnostikovat drive neZ ve 3-4 letech, proto neni kam
spéchat.

® Nékdy jsou rodice kritizovani za pfiliSnou starostlivost o dité:

Neustéle mi tvrdili, Ze je syn v poradku, v tzv. ,Sirsi normé”

a mne povaZovali za matku, ktera neustale néco resi.

® Ackoliv vychovatelé zaznamenaji prvni projevy PAS jiz
(Kdyz jsem v 18 mésicich Zadala o vysetreni, protoZe syn ne-
reagoval, nekomunikoval, tocil si sém v kouté kolecko, nechtél
sam jist, oblékat se, nezacinal mluvit, bylo mi rec¢eno, Ze to do-
Zene, Ze je to normaélni, déti pry nékdy mluvi aZ od tretiho roku).
® Diagnozu PAS dité obdrzelo nejcastéji v predskolnim a mlad-
Sim Skolnim véku, jak je zndzornéno v grafu ¢. 2.

graf €. 2
® Nejcastéji (v 53 %) abnormity v chovani ditéte zaznamenaly
matky
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® 25 % rodic¢d odpovédélo, Ze je sice pediatr upozornil na ne-
standardni vyvoj ditéte, ale pouze v 8,5 % bylo pediatrem vy-
sloveno podezieni na PAS. Tento Udaj povazuji za velmi dule-
Zity zejména z toho dlvodu, Ze se hovofi o nutnosti véasného
zachytu PAS v ambulancich détskych |ékaft (orientaéni zhod-
noceni symptomatiky PAS s vyuZitim screeningovych metod
v rdmci preventivnich prohlidek). Diagnostika autismu je slo-
Zitd, zachyceni ranych symptomt PAS m(Ze byt pro lékare,
ktery nema dostatek zkuSenosti s détmi s autismem, velmi ob-
tizné. Na zakladé vysledkd tohoto vyzkumu se proto domni-
vam, Ze je nezbytné pracovat na lepsi informovanosti pediatrd
i vypracovani konkrétni odborné metodiky, kterou by se mohli
détsti |ékari ridit.

® 67 % rodict se setkalo se zpochybnénim jiz stanovené di-
agnozy ditéte (viz graf €. 3).

graf €. 3
Zpochybnéni dg. PAS

OSPOD/soud
posudkovi lékafi
pedagogové MS/ZS

PPP/SPC
jini odbornici

psychiatr
psycholog
pediatr

Sirsi rodina

jeden z rodicu

Je tedy smutnym zjisténim, Ze namisto toho, aby rodina po sta-
noveni diagndézy ditéte obdrZela podporu a péci, kterou potre-
buje, setkava se s negovanim a bagatelizovanim obtizi. Mira
stresu rodicd pochopitelné nemiZe byt zmirnéna a zatéz, ve
které se rodina ocitd, leckdy byva na hranici tnosnosti. Pristup
okoli, vedle vychovnych obtizi a problémového chovani ditéte,
rodi¢e vnimaji jako druhy nejvétsi stresor

(viz graf €. 4).

graf €. 4

V dotazniku opakované zaznivala préni rodi¢ld na zlepseni
osvéty, informovanosti odborné i laické verejnosti. Kéz tyto in-
formace a zkuSenosti rodicd, které budou zverejnény i ve zmi-
flované pripravované publikaci, povedou ke zlepSeni stavajici
situace. Za sebe i své kolegy mohu slibit, Ze se budeme snazit
udélat maximum proto, aby se tak stalo.

Veronika Sporclova, Ph.D.
vedouci stfediska diagnostiky
a odborného poradenstvi NAUTIS

Co je pro rodice nejnarocnéjsi pri vychové ditéte s PAS

20
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Socialni systém, nedostatek financi
Vzajemné neporozuméni, bezmoc
Problémy v M$/Z$

Stres, vy&erpani

Socidlni izolovanost

Chybéjici (nedostateéné) sluzby
Strach z budoucnosti

Pristup okoli

Problémové chovani ditéte, vychovné obtize
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Strucne...

13.12.2016 Na MSMT se

konalo v pofadi jiz druhé setkani se

zastupci rodicovskych sdruzeni.
RGzné rodicovské organizace se se-
Sly k diskusi nad zménami v ¢eském
vzdéldvacim systému. Zpocatku se
hovofilo napf. o zvySovani platl uci-
tell i nepedagogickych pracovnikd,
zméndach financovani regionalniho
Skolstvi i kariérnim fadu, které maji
prfispét ke zkvalitnéni vzdélavani
a jeho podminek. Pani ministryné Ka-
tefina Valachova informovala pfi-
tomné o soucasnych i chystanych
krocich v oblasti Skolstvi. Rodice sdé-
lili poznatky tykajici se reflexe spo-
le¢ného vzdélavani ve vyuce. Rodice
lidi s autismem zastupoval Narodni

Ustav pro autismus, z.U.

29. 11. 2016 vu prilezitosti

Mezinarodniho dne osob se zdravot-
nim postiZzenim se v MiCovné Praz-
ského hradu konal slavnostni vecer,
v rdmci kterého byly vyhlaseny vy-
sledky XXIII. ro¢niku Ceny VIadniho
vyboru pro zdravotné postiZzené ob-
¢any za publicistické prace zamérené
na téma zdravotniho postiZeni.

V letosnim roc¢niku bylo hodnoceno
85 publicistickych dél (a stejny pocet
fotografii), které posuzovala neza-
visld deviti¢lenna porota. V tiskové
kategorii ziskala 3. misto feditelka
NAUTIS Magdalena Caslavska za
rozhovor se Simonou Postlerovou
s ndzvem Vychova mého syna je
tenky led, po kterém chodim. Roz-
hovor vysel ve Zpravodaji APSLA
2/2016

s e

R TP

29.11. 2016 byl z iniciativy

Féra darcd a Nadace rozvoje obcan-
ské spole¢nosti ustanoven jako Den
darct. Datum 29.11. nebylo zvoleno
ndhodné - vychazi z tradice tzv. pro-
sincového ddrcovstvi, tedy obdobi,
na které pfipadd 31 procent z celko-
vého roc¢niho celosvétového objemu
darcovstuvi.
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117 2016 vyzio dlouho oceks-

vané aktualizované vydani mono-
grafie Katefiny Thorové Poruchy au-
tistického spektra z Nakladatelstvi
Portal. Tato jedinecna a na c¢eském
kniznim trhu nejobséahlejsi publikace
vénovana problematice autismu by
neméla chybét v Zadné knihovné lidi
z oboru, a protozZe se opravdu dobfe

Cte, pak ani rodict déti s autismem.

Poruchy
autistického spektra

Roziifené a pfepracované vydani

Katefina Thorova

portal

11720716 petr Tresniak, novinar

a tata ditéte s autismem zacal na-
tacet film o Zivoté rodin s détmi s au-
tismem a tézkym problémovym cho-
vanim. Film bude soucasti osvétové
kampané Nadéje pro déti upliiku, na
jejiz realizaci se podafilo vybrat do-
statek penéz prostfednictvim por-
talu Hit hit. Chcete-li se zapojit do
kampané za lepSi Zivot lidi s poru-
chou autistického spektra, zejména
pak za vznik vhodnych pobytovych
zafizeni pro tyto lidi, a jste-li rodi-
¢em ditéte s autismem, mlZete se
pfipojit k aktivité manzell Tresfako-
vych a napsat jim na

tresnak@respekt.cz
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Sedmilety Marecek se pridal ke skupiné spolu-
Z3kda, kteri o prestavkach na chodbé skoly a na
venkovnim hristi Sikanovaly jeho o pét let star-
Siho bratra Tomase s Aspergerovym syndro-
mem . Nechtél, aby se mu posmivali, Ze ma div-
ného brachu, a tak mu radéji ubliZoval s nimi.
Desetileta Bétka si nikdy nevodi domd kama-
radky. Vymysli nové a nové vymluvy, pro¢ to
neni mozné, nékteré kamaradky s ni uZ kvdli
tomu nemluvi. Bétka ma ctrnactiletého bratra
s nizko funkcénim autismem, ktery nemluvi, nosi
celodenné pleny a je agresivni na ni i maminku.

Nechce, aby to déti ve Skole védély.

Trinactiletd Tereza ma o dva roky starsiho
bratra s AS, ktery navstévuje stejnou Skolu.
Ucitelé s ni nebo pred ni a jejimi spoluZzaky
Casto resi nevhodné chovani a zachvaty vzteku

jejiho bratra. Tereza se za néj stydi.

Sestiletd Zuzka méa o pét let starsi sestru Ladu
s AS, ktera v jeji pritomnosti nékolikrat tydné
prosi rodice, aby dali Zuzku do détského do-
mova, protoZe chce mit zase pokoj jen pro sebe.

Osmilety Jirka rad stavi modely letadel. Kdyz
ma ale jeho mladsi bratr Michal s PAS vztek,
zni¢i mu je. Maminka ho pak omlouva a fika
mu, Ze za to miZe autismus. Jirka ale nevi, co

je autismus, Stve ho Michal.

Tyto a dalsi pfibéhy kluka a holek, které maji

sourozence s autismem, nds vedly k zaloZeni
skupiny, kde se s témito détmi pravidelné set-
kavame. Cilem skupin je podpofrit sourozence
déti s poruchou autistického spektra, pomoci
jim pochopit a tolerovat své bratry a sestry,
ale zaroven jim poskytnout bezpecny prostor
pro vyjadreni svych emoci, ¢asto i negativ-
nich, a ujistit je, Ze je v poradku, Ze je vaci
svym sourozencim nékdy citi. Rodinny Zivot
s ditétem s PAS je velmi narocny, na jejich
zdravé sourozence jsou zpravidla kladeny ab-
normalni poZadavky, a to ze strany rodicd
i spole¢nosti. Mnohdy jim rodice vénuji méné
¢asu, nemusi kvili nim chodit tak ¢asto do
Skoly, navstévovat psychology, specialni pe-
dagogy, terapeuty a dalsi odborniky, vaci
mnohym z nich maji rodice jina ocekavani,
kladou na né vyssi pozadavky neZ na souro-
zence s autismem. Slychavaji, Ze musi byt sa-
mostatni a rozumni, protoZe jejich rodice se
potiebuji starat o jejich bratra nebo sestru
s autismem. K tém se navic musi vZdy chovat
hezky, nesmi o nich nikdy mluvit zle, pokud se
jim nelibi jejich chovani. Nékdy také slychaji,
Ze ,to musivydrzet”, protoZe za autismus je-

jich sourozenec nemuze.

Na sourozeneckou skupinu v pobocce NAU-

TIS v Jablonci nad Nisou v soucasné dobé do-

chazi pravidelné Sest déti ve véku od Sesti
do tfinacti let. Po novém roce pribydou dalsi
dvé. Béhem prvnich setkani jsme se vzajemné
predstavili a povidali jsme si mimo jiné

o tom...

... pro¢ nékdo ma a nékdo nema autismus
... jak se to stane, Ze se narodi dité s autis-
mem

.. jestli je vic klukd nebo holek s autismem

.. zda se da autismus lécit

.. Ze se nékteré déti s autismem nikdy nenauci
mluvit a nechodi do stejnych Skol jako jejich
sourozenci, ale jiné déti s autismem mluvi nor-
malné a tyto skoly navstévuji
... vCem presné se jejich bratri a sestry chovaji
jinak a proc tomu tak je
... jaké chovani jejich sourozencl détem nejvic
vadi a pro¢

.. v ¢em je naopak jejich bratr nebo sestra je-

dinecny, zda umi / déla néco, co jini ne

Starsi déti maji na dalsi skupinu za Ukol napsat
dopis na téma: ,Jaké to je mit sourozence s au-
tismem”. Pokud budou souhlasit, radi se
o znéni nékterého z nich v dalsim dile zpravo-

daje podélime.

Ceka nas dohromady deset setkani, poté bu-

dou mit déti mozZnost dochazet za terapeu-

tem individualné. Po prvnim cyklu skupin vznik-
nou détmi vytvorené brozurky: ,Jak na bra-
chu”a ,Jak na ségru”, ve kterych se nasi G¢ast-
nici pokusi predat své zkuSenosti a rady dalSim
détem, které maji sourozence s PAS. Jednou
za tfi mésice pak chystame spolecné akce - né-
vstévy kina, vylety, podle véku a zajmu déti.
Brzy poddme dalSi zpravy o tom, jak se ndm na
skupiné dafi a tentokrat pfiddme i par fotek.

Lenka Bittmannova, specialni pedagog,
SPC pfi Narodnim Ustavu pro autismus
a NAUTIS

Julius Bittmann,
KBT terapeut NAUTIS
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Zpatky do zivota

PROGRAM KOMUNITNI PECE

NARODNIHO USAVU PRO AUTISMUS, Z.U.

Program komunitni péce ,Zpatky do Zivota”, ktery byl zaméfFen na zkva-
litnéni psychiatrické rehabilitacni péce pro klienty s autismem a v rdmci né-
hoz NAUTIS dzce spolupracoval s PN Bohnice, probihal po cely rok 2016.
Do programu bylo zapojeno okolo 300 klientd. Komplexnost tohoto pro-
gramu se odrazila ve vzdjemném propojeni intervenci v oblasti télesného
zdravi, duSevniho zdravi a socialnich potfeb pro déti i dospélé s PAS. Kromé
terapeutickych, pobytovych rekondi¢nich a socialné rehabilitacnich sluzeb,
byly lidem s autismem nabizeny vzdélavaci, volnocasové a aktivizacni cin-
nosti. Pravidelné jsme navstévovali détské oddéleni v Psychiatrické nemoc-
nici Bohnice. Navstévovali jsme déti, které byly diagnostikovany pfi pobytu
v PN Bohnice Aspergerovym syndromem nebo déti, které byly s diagnézou
jiz hospitalizovany kv(li svému problémovému chovani. Na konzultaci jsme
se vzdy sezndmili i s rodici a doporucili nasledny postup po ukonceni hospi-
talizace. Diky témto ndvstévam mohly déti zacit chodit na skupinové tera-
pie prakticky ihned po propusténi. Dfive toto nebylo mozné, ¢ekaci doba na
skupinu byla 3—5 mésic(, kvili plné kapacité se na ni déti z PN Bohnice ¢asto
ani nedostaly. Diky podpofe Norskych fondd jsme otevieli nové skupiny
pravé pro déti z PN Bohnice, takze cekaci doba se zkratila na 14 dni. Dalsi
déti nastoupily do individudlnich konzultaci nebo vyuzivali jinych sluzeb
NAUTIS v réamci tohoto projektu.

Podarilo se nam uskutecnit i nékolik setkdni s persondlem PN Bohnice, kde
jsme diskutovali shodné i rozdilné terapeutické pfFistupy k nasim spole¢nym
klientdm. Tato setkani byla velmi podnétnd pro obé strany, ujasnily se vy-
hody, nevyhody a limity nasich ambulantnich sluzeb i zdravotnich pobytovych
sluZeb v PN Bohnice.

Na zakladé spoluprace vznikla Metodika prace s détmi a dospélymi lidmi s AS
pro persondl psychiatrickych nemocnic a poskytovateld komunitni péce.

Projekt ,Zpatky do zZivota” byl financovan v rémci Programu CZ 11 ,Iniciativy
v oblasti vefejného zdravi” financovanych z Norskych fondi 2009—2014.
Malé grantové schéma pro Aktivitu I. Psychiatrickad péce.

Muzete mi fict, jak je to s vydanim obcanského prikazu, a jak je to se svépravnosti u ditéte, kte-
rému je diagnostikovan atypicky autismus? Syn, 12 let, ma diagnostikovano ADD, a nyni kli-
nicky pycholog naznacil, Ze by se mohlo jednat o atypicky autismus. Chceme synovi do Skoly za-
jistit asistenta, jenom ted' mam strach, ze bychom mu mohli zkomplikovat Zivot do budoucna
jenom proto,Ze bychom pro néj chtéli alevy. Nevim, co mam délat. Dékuji moc za pochopeni a od-

povéd. S pozdravem Anna

V pripadé stanoveni diagnézy atypicky autismus bez pridruzeného mentalniho postiZzeni neni po-
tfeba se obavat nutnosti omezeni zpUsobilosti k pravnim Gkondm (svépravnosti) ani s problémy
v pfipadé vydani obc¢anského prikazu. O obcansky prikaz miZete pozadat bez problém( po do-
vrseni 15 let véku u vaseho syna, o omezeni zpUsobilosti k prévnim Ukonldm neni nutné zadat vi-
bec. To je u osob do 18 let na rozhodnuti rodicli, rozhodné se nemusite obavat, Ze by vam nékdo
tyto Ukony nafizoval.

Samozrejmé se vyskytuji u osob s PAS pripady, kdy jejich chovani vyzaduje omezeni zplsobilosti
v zdjmu zachovani jejich bezpecnosti a klidu celé rodiny, ale takové pripady je potreba resit indi-
vidualng, podle schopnosti a moznosti konkrétniho ¢lovéka. VétSinou se jedna o osoby s pridru-
zenym mentalnim postizenim ¢i zavaznym deficitem v socidlni oblasti.

Naopak spravné stanoveni diagnézy mlize vasemu synovi vyrazné usnadnit proces vzdélavani, po-
kud k nému bude pristupovéno podle vSech metod prace s zaky s PAS a zkvalitnit jeho Zivot do
budoucna. | kdyZ s urcitymi omezenimi je nutné do budoucna pocitat, stejné jako u jinych psy-
chickych poruch ¢i zdvaznych onemocnéni.

Pokud budete mit jakékoliv dalsi dotazy ohledné diagnostiky PAS nebo moZnosti vyuziti socidlni

podpory, nevahejte mé opét kontaktovat.

Bc. Pavla Hradecka

Stredisko odborného poradenstvi a diagnostiky NAUTIS, z.U.
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