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

sluzeb pro lidi

S autismem, Zz.S.

Vazeni pratelé,

vstoupili jsme do nového roku 2018. Tento rok povazujeme z pohledu udr-
zeni kvalitnich socidlnich sluzeb za zlomovy. Hlavni riziko, které tuto kvalitu
a udrzitelnost systému péce nejen o lidi s autismem ohroZuje, je tristni
mzdové ohodnoceni socidlnich pracovnikd a pracovnik( v socidlnich sluzbach.
Nasimi klienty jsou lidé s autismem, coz jsou ¢asto lidé s chovanim pred-
stavujicim pro odborny personal velkou vyzvu. Pracuji u nas lidé, které soci-
alni prace bavi a napliuje, vidi v ni smysl, maji rédi své klienty a radi s nimi
travi ¢as. Tito lidé se pro socidlni praci narodili, nasli v ni své poslani a dava
jim smysl. Postupem ¢asu se ale jejich nadSeni vytraci a to z prostého divodu
- nedostatecného finan¢niho ohodnoceni. Mzdové tarify socialnich pracov-
nikd a pracovnikd v socidlnich sluzbach absolutné nezohledriuji ndro¢nost

} této prace. Nespokojenosti zaméstnancl v socidlnich sluzbach pfispivaji
pf 2 01 8 . i spolecenské trendy - stdvajici nizkd nezaméstnanost, rist mezd, kdy se
- firmy o zaméstnance doslova pretahuji a poskytovatelé socialnich sluzeb ne-

NVUT I s i mohou nabidkadm komeréniho sektoru konkurovat. Lidé v socidlnich sluzbach

celkem pochopitelné citi roz€arovani a ptaji se, zdali to maji zapotrebi. Dé-
lat fyzicky i psychicky ndro¢nou préci s obrovskou zodpovédnosti, a soucasné
‘ bojovat s vlastnimi existen¢nimi problémy. Nakonec odchdzi do jinych obord,
{ " ac by jinak v socidlnich sluzbach radi zlstali.

| Netrpélivé ¢ekame na vysledky letoSnich dotacnich fizeni, abychom mohli
mzdy nasich asistentd a dalsich odbornych pracovnikd navysit na ¢astky,
které jim umozni distojny Zivot, moznost finan¢né zabezpecit sebe i své ro-
diny.

Veskeré nase Usili tak nyni sméfujeme k jedinému cili. Zachranit to nejcen-
né&jsi, co mame. Své pracovniky. Pratelé, drzte ndm palce, at je v tomto sméru
novy rok 2018 uspésny pro nds viechny — poskytovatele socidlnich sluzeb,
jejich zaméstnance a v neposledni Fadé pak pro nase klienty. ProtozZe nasi kli-
enti vic nez materialni pomoc, hracky nebo pomcky, potfebuiji lidi, ktefi jim
pomohou a budou jim oporou v situacich, které nejsou schopni sami zvlad-
nout.

Magdalena Thorova
vykonnad feditelka Narodniho Ustavu pro autismus, z.(G.



POSTOJE RODICU K DIAGNOZE - PRIJETI DIAGNOZY

Mit zdravé dité je pirani vSech rodicéua.

V prabéhu téhotenstvi se budouci rodice

i 8irsi rodina pripravuji na prichod nového
Clena rodiny. Zr'ejmé kazdy z nas jiz nékdy
slySel vétu nastavajicich rodicd (pf'ipadné
prarodiéﬁ): ,Je nam jedno, jestli to bude
chlapecéek nebo hol¢i¢ka, hlavné aby bylo
miminko zdrave”. Jiz v prenatalnim vyvoji
je plod bedlivé monitorovan, maminka ab-
solvuje v téhotenstvi celou fadu screenin-
govych vysSetreni [biochemickv rozbor
krve, ultrazvukova vysetieni, v nékterych
pripadech takeé odbér plodove vody). Cilem
je vyloucit mozna rizika vrozenych vyvojo-
vych vad u plodu.

VétSina déti se narodi zdravg, ale asi jedno dité ze sta se rodi
s vaznym dusevnim nebo fyzickym postiZenim.

niho vyvoje. Nejednd se o tak vzacnou poruchu, jak se do ne-
dévna predpokladalo, dle nejnovéjSich védeckych studii jedno
dité z 88 ma nékterou z poruch autistického spektra. Pfesnd pfi-
¢ina autismu neni dosud zndm3, autismus byl plvodné pova-
zovan za dusledek pfilis chladné rodi¢ovské vychovy. V sou-

¢asnosti se autismus fadi mezi neurovyvojové poruchy, kdy

v dusledku zfejmé genetické dispozice je vyvoj urcitych moz-
kovych funkci naruseny. Projevy autismu jsou patrné v prvnich
péti letech Zivota ditéte. U nékterych déti se setkdvame s tzv.
autistickym regresem, kdy vyvoj ditéte probihd bez vyraznéjsich

odchylek pfiblizné do 18 mésicl, poté je u ditéte patrnd zména

v chovani a projevi se symptomy autismu.

Rodice si jiz pred narozenim ditéte vytvari o svém potomku ur-
Cité predstavy, vkladaji do néj sva préani i nadéje. Vétsina rodict
porovnava své dité s ostatnimi détmi, chlubi se pokroky svého
ditéte a tim je posilena jejich rodicovska identita. Je zcela po-
chopitelné, Ze pfijeti skutec¢nosti, Ze vyvoj ditéte neprobihd
standardnim zplsobem, je pro vétsinu rodi¢l velmi stresujici.




Tento stres rodi¢e motivuje k hledani pravdy, ale velmi ¢asto
podporuje i obranné reakce (racionalizace, popirani), jejichz ci-
lem je celou situaci zkreslit, aby pro né byla pfijatelna. Vznika
tak konflikt mezi potfebou ziskat jistotu, jaky je skutecny stav
ditéte, a potfebou zachovat si pozitivni nadéji. PostiZeni ditete
znamena pro rodice nejen ztratu pdvodniho obrazu ditéte, ale
mUZe rovneZ ovliviiovat jejich sebepojeti, rodice mohou poci-
tovat selhani v rodi¢ovskeé roli, mGze dojit ke krizi rodi¢ovské
vztah a zméni celkové klima v rodiné. MlzZe vést k posileni vza-
jemnych vazeb a poskytované opory, nebo naopak k jeho roz-
padu.

Proces psychologického diferencidlné diagnostického vysetreni
se dd rozdeélit do tfi ¢asti — prvni je anamnesticka konzultace
s rodici, druhd samotné vysetieni ditéte a treti sdéleni zavéru
vySetfeni a ndsledna doporuceni. Kazdé tato ¢ast je provazena

rdznymi emocemi a postoji rodica.

I. ANAMNESTICKA KONZULTACE

Jak jiz bylo zminéno vySe, projevy PAS jsou patrné jiz v raném
véku ditéte. Na psychologické vysetreni pfichazeji déti v rizném
véku (od batolat po dospélé osoby). Podrobna znalost ana-
mnestickych Udajd a vyvoje ditéte v oblastech, které jsou pro
diagnostiku autismu stézejni, je tedy nedilnou soucasti vyse-
tfeni. Anamnestickd konzultace trva zpravidla tfi hodiny, coz se
zpocatku vétsiné rodi¢l zda velmi dlouho. Ovsem anamnéza ne-
slouZi pouze pro sbér dat, ale je zde dan prostor rodi¢im pro
vysloveni svych pocitl, postoji k pripadné diagnéze, rodice
béhem konzultace s odbornikem maji moZnost klast dotazy, na
které hledaji odpovédi. Cekaci doby na psychologické vySetreni
se zamérenim na potvrzeni nebo vylouceni autismu byvaji velmi
dlouhé. Béhem cekani na psychologické vysetieni vétsina rodica
vyhledava informace o PAS, konzultuje sva znepokojeni s oko-

lim (odborniky, rodinou, kamarady). Leckdy jiz béhem této Ce-

kaci doby rodice s ditétem absolvuji rizna odborna vysetreni,
jejichz zavéry nebyvaji jednoznacné. Z okoli se rodi¢im dosta-
vaji rizné zavéry a doporuceni - nékdy protichGdné a vice i
méné Uspésné. Rodice se tak ocitaji ve fazi nejistoty — védi, Ze
jejich dité se v porovnani s ostatnimi détmi projevuje jinak, ale
pfic¢ina jeho obtizi zatim neni jednoznacné potvrzena. Tato ne-
jistota Casto vede ke zvySeni stresu, ktery ma dopad na celou
rodinu.

PFi prvnim setkani na anamnestické konzultaci jsou zpocatku ro-
dice napjati, nevédi, co ocekavat, obavaji se, zda budou schopni
odpovédét na vsechny otdzky. Pozvolna dochdazi k uvolnéni
tenze a jak sami rodice uvadeéji, béhem anamnestického roz-
hovoru si maji moZnost utfidit myslenky, zamyslet se nad vsemi
okolnostmi, které mohly vyvoj ditéte ovlivnit, anamnéza jim po-
maha vice se v celé situaci zorientovat. Uvodni rozhovor s ro-

dici je leckdy provazen silnymi emocemi i pla¢em.

Il. PSYCHOLOGICKE VYSETRENI DITETE

Psychologické vysetreni ditéte nasleduje zpravidla do jednoho
mésice po anamnestické konzultaci. Rodice pfichazeji do zna-
mého prostredi, védi, jak bude vysSetieni ditéte probihat.
U mladsich déti nebo déti uzkostnéjsich probihd vySetfeni za
pfitomnosti rodica. Také tato ¢ast diagnostického procesu je
pro rodice velmi stresujici. Sdéluji obavy o to, zda bude dité pfi
vysetfeni spolupracovat, ptaji se, zda je mozné béhem jed-
noho setkani s psychologem diagnostikovat autismus. V pfi-
padé, Ze rodice jsou vysetreni pfitomni, maji mozZnost sledovat
reakce a chovani ditéte - nékdy jsou pfijemné prekvapeni
z toho, co dité zvladd3, jindy ovsem pohled na chovani ditéte
v testové situaci vede k uvédomeéni si reality. Rodice, ktefi se
vysetreni ditéte neucastni, jsou napjati, snazi se zachytit, co
dité sdéluje a jak spolupracuje. Diagnostika PAS se opirad o po-
pis a pozorovani ndpadnosti v chovani, které jsou u autismu ty-
pické. Psycholog ma k dispozici standardizované skaly a tes-

tové metody, které pfi vySetfeni vyuziva, ovsem neexistuje vy-
Setfovaci metoda, ktera by jednoznacné a spolehlivé prokazala
¢i vyloucila pfitomnost autismu. Proto jsou pochopitelné obavy
rodic¢l, Ze omezend spoluprace ditéte mize ovlivnit diagnos-
ticky zavér.

I1l. SDELENI DIAGNOZY

Sdéleni diagndzy je pro odbornika vzdy naro¢ny Ukol. Kazdy pro-
fesiondl si uvédomuje, Ze nejen obsah vyrceného, ale také
forma, kterou je informace o postiZeni ditéte rodi¢cm podana,
mUZe ovlivnit vyrovnani se rodi¢l s celou situaci. Velmi ¢asto si
rodice stéZuji na to, Ze nebyli seznameni s pradbéhem vysetieni
ani se zdGvodnénim diagnostického zavéru. DlleZité je proto
nejen informovat rodinu o stanovené diagndze, ale vénovat do-
statek ¢asu ndslednym doporucenim, ve kterych je potfeba zo-
hlednit samoziejmé zajem ditéte, ale také cely rodinny systém
a moznosti rodiny pfi vychové a vzdélavani ditéte.

Neni se co divit, Ze po tak dlouhé dobé, kterd stanoveni diag-
ndézy ¢asto predchazi, maji rodice plno pochybnosti a smiSenych
pocitQ. Je tedy velmi dileZité rodi¢im naslouchat a nechat si
dostatek ¢asu na zodpovézeni jejich dotaz(.

Sdéleni diagndzy ditéte rodicdm na jedné strané ukonci dlouhé
obdobi nejistoty a stresu, na druhou stranu se naplfiuji rodi-
¢ovské obavy o zdravi jejich ditéte. Ovsem pojmenovani pficiny
nestandardniho vyvoje ditéte otevird cestu k uc¢inné pomoci.
Rodi¢e mohou oteviené hovofit o diagnéze se vsemi, ktefi s di-
tétem vstupuji do interakce, seznamuji se problematikou a pfi
pochopeni podstaty handicapu ditéte mohou snaz diagnézu pfi-
jmout a zvolit odliSnou, ale ¢asto Gcinnou vychovnou strategii

a pomoct ditéti zorientovat se ve svété, ktery ho obklopuje.



VYROVNANI SE S POSTIZENIM DITETE, PRIJETI DIAGNOZY
S postizenim ditéte se kazdy z ¢len( rodiny vyrovnava indivi-
dualnim zplGsobem, obecné lez popsat pét typickych fazi pro-
Zivani i chovani rodicd (Chvatalova, 2001):

1. Faze Soku a popreni

,KdyZ poprvé zaznélo slovo autismus, zhroutil se mi svét, my-
slela jsem, Ze to nepreZiju. Vidéla jsem budoucnost Cerné, ne-
védéla jsem, co budu délat dal”.

V této fazi rodice nejsou schopni Zddné reakce a zcela pocho-
pitelné jejich strategii pro zachovani psychické rovnovahy je za-
pojeni obrannych mechanismu (nej¢astéji popirani: , To nemdze
byt pravda, autismus se projevuje jinak, nase dité nemuidze mit
autismus.”). V této fazi nechtéji rodice sly3et nic o moznostech
péce a vychovného vedeni svého ditéte, protoZe se dosud ne-
smifili ani s existenci jeho postiZeni. Nékdy rodic¢e Zadaji ndzor
ostatnich odbornikd, chtéji sprédvnost diagnézy, které sami ne-

VEri, ovérit.

2. Faze bezmocnosti

V této fazi se rodice citi bezradni, nedovedou nastdlou situaci
fesit, jak ditéti pomoct. Mohou se stfidat pocity zklamani,
smutku, bezmoci - smutku nad samotnym postizenim ditéte,
nad dopadem na rodinu i zklamani z toho, Ze dité nebude tim,

Na strané ditéte:

- vék
- stanovena diagn6za
- tize symptomatiky

- uroven rozumovych schopnosti
- event. pfidruzené dalSi poruchy

¢im by mohlo byt, kdyby bylo zcela zdravé. Rodice v této fazi
mohou prozivat pocity viny, hledaji, kde se stala chyba, mohou
se za postizeni ditéte stydét, obavaji se reakci druhych lidi
(proto mohou byt k chovani okoli zvy3ené citlivi). Rodice oce-

kévaji pomoc, ovsem sami nevédi, jak by méla pomoc vypadat.

3. Faze postupné adaptace a vyrovnavani s problémem

Pro toto obdobi je typické zvySeni zajmu o dalsi informace, ro-
dice se zajimaji o problematiku autismu, o podstatu tohoto han-
dicapui o to, jak by méli dité dale vést a rozvijet. V této fazi ov-
Sem nejde jen o raciondlni zpracovani problému a postupné vy-
rovndvani se s diagnézou ditéte, ale také o hledani jeho Feseni.
Rodice sice védi, Ze se jednd o celozivotni handicap, ale ¢asto
si vibec nedokdZou predstavit, jak se vlastné jejich dité mize
vyvijet. Potfebuji informace o moZnostech péce, vzdélavani,
specidlnépedagogickych postupech, atp. Rodicovské strategie
vyrovnavani se s diagnézou ditéte mohou mit dvoji podobu -
aktivni a pasivni. U aktivniho zplsobu zvladani této zatézové
situace rodice hledaji pomoc okoli, napf. |ékare, odborniky ¢i al-
ternativni zpasoby lé¢by. Pasivni (Gnikovy) zpUsob charakteri-
zuje postup rodica, ktefi se zatim nedokazi s nastalou situaci vy-
rovnat, situaci maji tendenci bagatelizovat, rodi¢e se mohou
chovat tak, jako by dité bylo zdravé nebo jeho obtiZe nebyly tak

zavazneé.

Faktory ovliviujici prijeti
diagnodzy ditéte

Na strané rodici:
- vék, zdravotni stav
- zkuSenosti
- kvalita partnerského vztahu
- pocet dalsich déti v rodiné
- pfitomnost zdravych sourozenct

déti s PAS

| v tomto obdobi jeSté pretrvévaji negativni emocni reakce ro-
dicd, napf. pocity smutku, Gzkosti a strachu z budoucnosti, po-

city hnévu (na osud, na mozného vinika).

4. Faze smlouvani

V této fazi jiz rodice akceptuji skutecnost, Ze jejich dité trpi po-
ruchou autistického spektra, ale v péci o dité hledaji kompro-
misy (napfiklad dité bude navstévovat béznou zakladni skolu,
nikoliv specialni 3kolské zafizeni). Smyslem je vyjadieni urtité
nadéje, kdyz uz neni mozné Uplné uzdraveni. Méni se také cha-
rakter zatéze - v této fazi se nejedna o trauma, ale spis o dlou-
hodoby stres spojeny s Gnavou a vycerpanim rodicad, ktefi se
svému ditéti maximalné vénuji s efektivnosti, kterd neodpovida

rodi¢ovskym ocekavanim a vynaloZenému Usili.

5. Faze realistického postoje

Rodice postupné akceptuji skutecnost, Ze jejich dité trpi autis-
mem, pfijimaji situaci takovou, jaka je. Za¢nou se chovat pfi-
mérenéjsim zplsobem, jejich plany jsou redlnéjsi a splnitel-
néjsi. Ke smifeni s postizenim ditéte nedochdzi ve vsech pfipa-
dech, postoj rodi¢d muéze kolisat v zavislosti na jeho vyvoji
a s nim spojenych noveé vzniklych zatézich (problémy se skolnim

zafazenim, volbou povolani atd.).

Okaoli:

- rozsah poskytovanych sluzeb pro

- moznost speciadlniho vzdélavani
- zpUsob sdéleni diagnézy
(neempaticky pfistup odbornikd)



Autismus neni na ditéti na prvni pohled viditelny (narozdil napf.
od déti s pohybovym & smyslovym postiZzenim). Pro rodice i okoli
muzZe byt tento fakt vétsi zatéZzi, protoZe nedokazou projevim
v chovéni ditéte porozumét. Autismus je vyvojova porucha, né-
které projevy se objevuji, jiné zase mizi. V pribéhu vyvoje ditéte
jsou nékterd stadia stresovéjsi (napf. zahajeni skolni dochazky,
puberta, apod.), je dileZité si uvédomit, Ze v této dobé miZe u ro-
di¢d dojit k opétovnému vyvolani neadekvatnich reakci a na-

vratu do predchozi féze vyrovnavani se s diagnézou ditéte.

ZAVER

Od doby, kdy rodice intuitivné vyciti, Ze vyvoj ditéte neni stan-
dardni (pfipadné je okolim vysloveno podezieni na poruchu au-
tistického spektra), do chvile, kdy se rodice s postizenim ditéte
vyrovnaji, uplyne dlouhd doba, ktera je provazena riznymi emo-

cemi a postoji. Proces prijeti handicapu ditéte je individualni a je

ovlivnén spoustou faktord. U autismu je situace komplikova-
Leckdy se rodice obviriuji, Ze autismus u ditéte zplsobili sami,
coz komplikuje vyrovnani se s diagndzou a pfijeti postizeni di-
téte.

Rodice velmi ¢asto uvadéji, ze standardni vychovné postupy, na
které byli zvykli napf. pfi vychové starsich sourozencd, pfi vy-
chové ditéte s autismem nefunguji. Rodice byvaji ve své rodi-
covské roli znejisténi. Nezfidka se rodina setkava také s nega-
tivnim hodnocenim chovani ditéte ze strany jejich okoli (,Ne-
mUZete si to dité trochu lépe vychovat?”, , Jaképak postiZeni —
kdyby jen rodice byli dislednéjsi, hned by bylo po autismu.”) Po-
stizeni ditéte zméni dosavadni Zivotni styl rodiny, a to nejen
v ramci rodiny, ale také ve vztahu k Sirsi spole¢nosti — nékteri

rodi¢e zmifiuji, Ze se ze strachu z negativnich ¢&i litostivych re-

akci od spole¢nosti izolovali.

Stanoveni diagnozy je dilezité pro zahajeni G¢inné pomoci di-
tétii celé rodiné. Leckdy se setkdvame s ndzorem, Ze diagn6za
je pouze ndlepka, ktera dité i rodinu stigmatizuje. Je potfeba si
uvédomit, Ze tyto ndzory a postoje odborné verejnosti rodicdm
komplikuji pFijeti handicapu ditéte. Predstirani, Ze vse je v po-
fadku, brani tomu, aby rodina zacala s ditétem pracovat na roz-
voji jeho schopnosti a dovednosti a prfedchazela pfipadnym
problémdm. Rodina je tak stale ponechana v prvni fazi nejistoty,
coz nevede k uvolnéni tenze, ale naopak nardstu stresu. Na za-
vér bych rada citovala vypovéd rodicl chlapce, kterému byla po-
rucha autistického spektra na jednom pracovisti diagnostiko-
vana, na jiném pracovisti vyloucena. Ndzorné dokazuje, jak je
pro rodice obtizné vyrovnani se s postizenim ditéte a zdroven,
proc je dulezité problémy ditéte pojmenovat a zvolit vhodnou
intervenci.

,Kajav vyvoj byl odmalinka v porovnani s ostatnimi détmi jiny.
KdyZz détska lékarka vyslovila podezieni na autismus a dopo-
rucila nam psychologické vysetreni, kde byl opravdu autismus
Kajovi diagnostikovan, nechtéli jsme si to pripustit a ndpadnosti
v chovani jsme pricitali Kajové tvrdohlavosti. Chtéli jsme si ové-
fit sprévnost diagndzy na jiném pracovisti, kde autismus nebyl
potvrzen. VErili jsme tém, ktefi nam rikali, Ze Kaja vsechno do-
Zene, Ze se jedna ,jen” o poruchu feci, nikoliv o autismus. Na
kratkou chvili jsme se uklidnili, ale kdyZ vyvoj nepostupoval
tak, jak se ocekavalo, a naopak Kdja zacal mit problémy doma,
ve skole se spoluZaky i uciteli, Zadné vychovné postupy nevedly
ke zlepseni, bylo potreba zacit jednat. A v té dobé jsme si uvé-
domili, Ze jsme ztratili Cas, ktery jsme mohli vénovat rozvoji Ka-
jovych slabsich oblasti a tim bychom se mozZna vyhnuli problé-
Kajovu diagndézu, pro nas bylo vyrovnat se s tim, Ze nasim ob-
rannym, odmitavym postojem jsme celou situaci zkomplikovali
- nam, ale predevsim Kajovi, kterého jsme ponechali néjakou
dobu bez pomoci, kterou potreboval.”

Veronika Sporclova, Ph. D.



ROZHOVOR

Na otazky souvisejici

S rozvojem organizace

a stale se zlep$ujicim po-
védomim o autismu odpo-
vida PhDr. Katerina
Thorova, Ph.D., jedné ze
spoluzakladatelt Narod-
niho ustavu pro autismus
(NAUTIS), reditelka psy-
chodiagnostiky a odbor-
neho poradenstvi NAUTIS.

Jak dlouhou cestu usel NAUTIS za
téch 15 let od svého vzniku, a co
Pfi vzniku organizace byl autismus
v Ceské republice téméF neznamym
pojmem. Diagnostikovanych bylo jen
nékolik déti, které spliiovaly tehdejsi
predstavu o lidech s autismem jako
extrémné osamélych a bezkontakt-
nich jedincich Zijicich ve svém svété.
Pro stat a Urady autismus prakticky
neexistoval. Byli jsme tfi, a kromé
pfimé prace s détmi a jejich rodinami
jsme museli délat vSechno - shénét
penize, uklizet, malovat, vést Gcet-
nictvi i lektorovat. V roce 2002 se

nam podafilo ziskat prvniho spon-
zora a prvni prostory. Dodnes vzpo-
mindme s UGsmévem na prvni ,o0d-
borny” zasah doktorky Cadilové,
kterd si vzala Stétku a Sla umyt za-
chody. Objizdéli jsme Skoly a ukazo-
vali, jak |ze s pomoci technik beha-
viordlni analyzy a alternativnich ko-
munikacnich systém@ i nespolupra-
cujici zadky vzdéldvat. Nékdy to
vypadalo jako zazrak, kdyz déti za-
Caly spolupracovat. Jezdili jsme do
Ustavl socialni péce a pomdhali
s adaptaci na zivot mimo klecova
lGZka. Ve spolupraci s nadaci Détsky
mozek se ndm dafilo nasmérovat pe-
nize na nasi cilovou skupinu, zacaly
vznikat prvni specializované pro-
gramy pro déti s autismem. Diag-
nostikovali, publikovali a skolili jsme
po celé republice. Pocet identifiko-
vanych déti s autismem diky nasi
praci rostl a autismus jiZz nebylo
mozné ignorovat. Profesor Gillberg
mi kdysi davno fikal, Ze zménit si-
tuaci bude v Ceské republice trvat
dvacet let. Oponovala jsem mu s tim,
Ze mizeme vyuZit zkuSenosti ze za-
hranici, poucit se z chyb a cely proces
tak urychlit. ,Pral bych védm to, ale
vyvoj lidi neurychlite”, usmal se. Dnes
uz chapu, co tim myslel.

Koho NAUTIS podporuje? Vénujete
se pouze klientim s poruchou au-
tistického spektra nebo pokryvate
vice poruch a zdravotnich prob-
léma?

Nasi hlavni cilovou skupinu tvofi
osoby s autismem, vétsina z nich ma
ale néjakou pfidruzenou poruchu.
S nékterymi pracujeme sami, k jinym
nejsme kompetentni. Kooperujeme
proto také s dalsimi psychiatry, pedi-
atry, logopedy, specidlnimi pedagogy
a fadou dalSich profesi, kam déti ode-
sildme k dalSim vySetfenim a péci.

Co presné se rozumi pod pojmem po-
rucha autistického spektra (PAS)?
Autismus je vyvojova porucha soci-
alni interakce pojici se s odliSnym
zpUsobem mysleni, chovani a ¢asto
i smyslového vnimani. Kazdé ditg,
které se narodi, si na svét prindsi
nadani pro chapani logickych sys-
téml, materského jazyka a socidlni
interakce. U déti s autismem je na-
ruseno zejména socialni instinktivni
chovéni, coz ma negativni dopad na
socidlni uceni. Déti a pozdéji dospéli
maji dlouhodobé obtize s fungova-
nim v socidlnich situacich, coz zpQ-
sobuje chronicky stres. Nadmérna
z3atéz, které jsou vystaveni, pak

miZe vést k rozvoji dalSich psychic-
kych onemocnéni.

Zohlednuji pravni normy to, Ze né-
kdo ma autismus? Co znamena vy-
soce funkéni a nizko funkéni autis-
mus?

Pojem vysoce funkéni, stfedné
funkéni a nizko funkéni autismus sku-
te€né Ceska legislativa vyuziva (Vy-
hlaska z roku 2013 ménici vyhlasku
¢. 38872011 Sb., Pfiloha ¢. 4). Vy-
hlaska urcuje, jaky typ funkénosti za-
klddad narok, na jaky typ prlkazky
zdravotné postiZzeného obcana. Ka-
men Urazu je, Zze presnd definice
toho, co kterd funkénost znamena,
neexistuje. Zcela chybi diagnosticka
kritéria. V angloamerickych zemich,
kde se terminy poZivaji, je jejich vy-
klad velmi rozdilny, navic stdle vice
sili hlasy o nekorektnosti téchto vy-
raz(d. Na odbornych konferencich se
termin uz dostal na cernou listinu.
Osoby se zdravotnim postiZzenim pak
¢asto nedostanou prikazku, ktera by
odpovidala jejich potfebam.

S jakymi potizemi se NAUTIS po-
tyka nyni?
V roce 2013 jsem ziskala ¢lenstvi

v mezinarodni organizaci Ashoka

sdruZujici socidlni inovatory za model
komplexniho FeSeni péce o lidi s au-
tismem vsech vékovych kategorii.
K tomuto modelu se snazime smé-
fovat. Chybi ndm penize a kvalifiko-
vany personal, coz jsou do jisté miry
spojené nadoby. Platy jsou v nezis-
kovém sektoru malé a mnoho kvalit-
nich lidi do neziskového sektoru vi-
bec nenastoupi nebo nakonec odejde
za lepsSim. Celkové je obtizné najit
osoby, které jsou ochotny pfijmout
na sva bedra vyssi zodpovédnost.

Organizace se rozrostla a s ni i ndroky
na jeji profesionalni fungovani. Chybi
administrativni asistentky, persona-
lista, pracovnici vénujici se osvété Si-
roké verejnosti, péci o darce a rozvo-
jovym projektdm, lobbista a ombuds-
man apod. Lidé z pfimé péce nemaji
odpovidajici servis a jsou pak preti-
Zzeni. Velmi bychom potFebovali pe-
nize na Skoleni v zahranici, abychom
dokadzali udrzet moderni standard slu-
Zeb. Dotace nejsou narokové, a tak
nikdy nevime, zda budeme mit v pFis-
tim roce penize na provoz. Pokud je
nedostaneme, hrozi zanik sluzby, bez
ohledu na to, jak je potfebna a Za-
dand. Dnes tolik populdrni oceriiovani
neziskového sektoru naladé a moti-

vaci zaméstnancl také neprida.



Urcité by bylo dobré, kdybyste
mohli hospodafit s vysSim rozpoc-
tem. Jak se vam dafi penize ziska-
vat a odkud jsou prispévky nejsté-
drejsi?
Finance ziskavame predevsim
z grantd a dotaci (statnich, euro-
fondd, nadaci). V mensi mife také od
individualnich a firemnich darca. Mo-
tivovani byvaji zejména darci, ktefi
maji rodinnou zkusenost s autismem
nebo s darci, ktefi maji povédomi
o problematice prostifednictvim
svych zndmych. Ti potfebam lidi au-
tismem obvykle nejvice rozumi. Bo-
huZel existuje jen velmi méalo podpo-
rovateld, ktefi jsou ochotni prispivat
na vydaje, které posiluji profesionali-
zaci a funkeni strukturu organizace,
prestoZe jsou tyto vydaje k udrzeni

kvality sluZzeb nezbytné.

Pomahate pouze détem a dospé-
lym, ktefi maji PAS, nebo jste v ob-
lasti poradenstvi k dispozici i rodin-
nym pfislusnikim a odbornym in-
stitucim?

Lidé s autismem jsou vZdy soucasti
systému, a tak k nim i pfistupujeme.
Snazime se poskytovat odlehcovadi,
poradenské nebo terapeutické
sluzby rodinnym pfislusnikdm. Spo-
lupracujeme se Skolami, zaméstna-
vateli, domovy socialni péce, zdra-
votnickymi zafizenimi a Sirokou 5ka-
lou organizaci, které poskytuji sluzby
lidem s autismem. Ve spolupraci

s Charitou Ceské republiky a Cloveé-
kem v tisni jsme byli zapojeni i do
nékolika mezinarodnich projekta.
Snazime se poskytnout sluzby vsem
organizacim, které o pomoc projevi
z3djem, pokud jejich ¢innost neni
v rozporu s nasimi stanovami. Nase
vzdélavaci moduly (www.vzdela-
vani.nautis.cz) jsou uréeny pro rizné
cilové skupiny.

Pokud jde o podporu ze strany
statu, dostava se vam potrebné po-
moci nebo byste uvitali vyssi miru
zapojeni a zajmu?

Ze strany statu je finan¢ni podpora
nedostatecnd. Pfirozdélovani dotaci
si stat stdle neuvédomuje ndro¢nost
péce a tim padem potfebu vysSich
normativd na podporu lidi s PAS. Za-
roveil by mél stat peclivé sledovat
a srovnavat socidlni dopad podpore-
nych projektd a organizaci, aby ne-
dochazelo k tomu, Ze pfidéli pro-
stfedky organizacim, které nevyka-
zuji efektivni praci. Verejnost by méla
byt ve stfedu a aktivni, sledovat kam
stat v prostfedky vynaklddd a zda

nedochazi k jejich zneuzivani.

KdyZ vam nékdo bude chtit pomoci,
tak uvitate predevsim finan¢ni dary
nebo se vam spiSe nedostava dob-
rovolnika, ktefi jsou také velmi po-
trebni?

Ocenime samozrfejmé oboji. Velmi
dualezZiti jsou pro nas dlouhodobi, pra-

videlni darci, ktefi prispivaji i na kryti
provoznich ndkladd. Sluzba se diky
jejich podpofe stane udrzitelnou
a muze se uspokojivé rozvijet a po-
silovat kvalitu. Dobrovolnici se u nds
uplatni hlavné v zadjmovych aktivi-
tach, na krouZzcich a na hromadnych
akcich. Dobrovolnictvi na odbornych
pozicich je z dGvodU nutnosti super-
vize a udrzeni kvality jiz dost kompli-

kované.

Portfolio vasich sluzeb zahrnuje,
mimo jiné, diagnostiku, konzultace
ve specidlnim pedagogickém cen-
tru, poradenstvi, terapeutické
sluzby, ale i osobni asistenci, soci-
alni rehabilitaci, odlehcovaci sluzbu
¢i chranéné bydleni a dalsi. Myslite
si, Ze to staci nebo byste radi na-
bidku sluZeb rozsirili? Pokud ano,
tak jakym smérem byste se ubirali?
Porad je co zlepSovat. Vétsinu sta-
vajicich sluzeb bychom potfebovali
personalné posilit a pro klienty zlev-
nit. Nechceme to ale v Zddném pfi-
padé délat na Ukor kvality. Na diag-
nostiku se ¢eka rok, pokud se otevre
nabidka tabord, za nékolik hodin je
kapacita naplnéna. Rodice, co si
vzpomenou na pfihlasku o den po-
zdéji, uz nemaji Sanci. PotFebovali
bychom se terapeuticky vénovat sku-
piné lidi s téz8imi formami autismu,
rozsifit a zlevnit nacviky intenzivni
rané intervence. Na pobytové sluzby

mame nahldseno v poradnikl nékolik

desitek lidi, pokud se situace ne-
zméni, fada na né nikdy nepfrijde.
V dohledné dobé bychom rédi ote-
vieli ordinace psychiatrl a zamé-
stnali logopedy. Aktudlné je skvélg,
Ze se zacind rozvijet aktivita sebe-
obhdjct, tedy lidi s autismem, ktefi
se uc¢i k autismu verejné vyjadrovat
a hajit své vlastni zajmy.

V jakém véku je idealni provést rany
screening? Predpokladam, Ze ¢im
drive, tim lépe. Nicméné jak se vam
dafi dostat potrebné informace do
sirokého povédomi? Uvitali byste
v tomto ohledu pomoc?

Cim dfive je autistické chovani u di-
téte rozpoznano, tim lépe. V sou-
Casné dobé |ze ¢ast déti zachytit uz
mezi 15 az 18 mésici, pfi podezieni
na autismus (asto u sourozencd jiz
diagnostikovanych déti) je odborna
intervence mozn4 jiz mezi 8 a 12 mé-
sici. Rany screening by mél probéh-
nout do 30 mésicl, tedy do doby,
kdy je intervence podle vyzkumi nej-
Gcinnéjsi.

Sirit povédomi o ranych projevech
autismu se snazime dlouha léta. Loni
vyslo druhé aktualizované vydani
knihy Poruchy autistického spektra,
kde je rand symptomatika dobre po-
psand. Kvdli identifikaci ranych symp-
tomud jsem napsala i u€ebnici vyvo-
jové psychologie. Pro studenty je v ni
velmi podrobné popsén rany socialni
vyvoj, bez jehoz znalosti je identifi-

kace autismu nemozna. Pod Ceskou
lékarskou komorou Skolim screenin-
govou diagnostiku pediatry, s akre-
ditaci MSMT a MPSV psychology,
specidlni pedagogy a logopedy. Ne-
davno se uskutecnila predndska o ra-
ném zachytu déti s autismem na Fo-
niatrické klinice v Motole. Urcité by
pomohlo §ifit osvétu jesté intenziv-
néji, cely proces ale brzdi nepfiznivé
protitlaky. Neni tydne, abych nékde
neslySela ndazor, Ze autismus je
maodni zdlezitost nebo Ze jde o vy-
mysl rodicd, ktefi shani détem papiry
na hlavu, aby mély dlevy ve Skole.
Informovanost prostifednictvim médii
je velkou pomoci. Aby nesSlo o me-
dvédi sluzbu, je dlleZité, aby si novi-
nari ovérovali informace u odbornikd,
ktefi se specializuji na praci s lidmi
s autismem. Predejdou tak Sifeni dal-
Sich myta.

Nedavno doslo ke zméné v posky-
tovani prispévkl na péci o déti s au-
tismem. Jste s touto situaci spoko-
jeni?

Neéktefi rodice si stéZuji, Ze vyse pfi-
spévku je nedostatecna nebo se boji,
Ze o néj Uplné prijdou, pokud se s tim
stdvajicim nespokoji a zazadaji si
0 vice penéz...

Prispévky na péci nejsou vysoké zej-
ména v pfipadech, kdy jeden z rodicl
musi zGstavat s ditétem delSi dobu
doma a rodina pfichazi o vyznamny
zdroj pfijm0. Pokud by rodice méli



hradit intenzivni intervenci, musi in-
vestovat obrovské financni ¢astky,
které mnohondsobé prevysuji pfi-
spévek na péci. Jako nejvétsi prob-
lém ale vnimam fakt, Ze posuzovani
déti a dospélych neni spravedlivé.
Kritéria nejsou nastavena na osoby
s mentalnim postizenim. A tak ni-
koho nezajim3, Ze péce poskytovana
pfi pohybu po ulici ¢lovéku mentalné
zdravému, ale upoutanému na vozik,
je snazsi nez dospivajicimu, vzpou-
zejicimu se ¢lovéku s mentalni retar-
daci. Déti, i kdyZ jsou si v dovednos-
tech podobné, mivaji naprosto roz-
dilné stupné podpory. Viddm star-
nouci rodice Zivici své dospélé déti,
které maji 1Q v pasmu subnormy,
nebo normy, samostatné fungovat
ale kvli tézsi formé autismu nedo-
kdZou. | pfes dobrozdani psychiatra
a psychologa zUstavéa posudkova ko-
mise neoblomna a rodic¢e zoufali.
Rada rodi¢d se neodvol3, boji se, Ze
by jim sebrali i to malo, co maji. Né-
kolikrat jsem navstivila feditele po-
sudkové sluzby, prednasela o prob-
lému v poslanecké snémovné, na
Uradech préace, Gcastnila se rdznych
pracovnich skupin, vyrazny efekt ale
nepozoruji. Snazime se ty pfipady
dokumentovat, mame videozdznamy
déti, u kterych je jednoznacné, jak
nespravedlivé a nespravné musely
byt posouzeny. Byla by zapotfebi
medializace takovychto pfipadd.

Lidé s

poruchami autistického

spektra se v Zivoté potykaji se spous-
tou tézkosti. Idealni je, kdyZ mohou
byt s pfihlédnutim ke svému zdra-
votnimu stavu co nejvice sobéstacni,

ale to asi nebude tak jednoduché.

Napada mne - jak je to napfiklad
s fidiéskym prikazem? MuzZe ho clo-
vék, ktery ma poruchu autismu, zis-
kat? Zohlediiuje se mira této poru-
chy?

Vyhlaska 7272011 Sb. povazuje per-
vazivni vyvojové poruchy, kam Fa-
dime i autismus a Asperger(v syn-
drom, za duSevni poruchy vylucujici
zdravotni zpUsobilost k Fizeni moto-
rovych vozidel. Jde o zjevny omyl,
ktery jsme neddvno pfipominkovali
na Ufadu vlady. Existuje fada lidi
s autismem, ktefi maji obtize s vni-
manim, koordinaci pohyb( a auto ne-
fidi. Zaroven mohou byt mezi lidmi
s autismem i piloti nebo profesio-
ndlni fidi¢i. Autismus je poruchou
chdpani socidlnich situaci a mezilid-
ské komunikace, tento deficit sam
o sobé& nema vliv na fizeni automo-
bilu. Odpirdnim ridi¢ského prikazu
tak dochdzi k diskriminaci lidi s au-
tismem. Doufame, Ze se podafi tento
bod z legislativy brzy odstranit.

Vzhledem k tomu, Ze autisticka po-
rucha ma u kazdého jiné projevy,
Ize obecné popsat, kam sméruje te-
rapie?

S terapii je zapotFebi zacit v co nej-

ranéjsim véku. Pri terapii se zaméru-
jeme zejména na socidlné komuni-
kacni vyvoj, ale i na terapii rodicl po-
silujici jejich vychovné kompetence.
U starSich déti terapie cili na zménu
mysleni a na posileni schopnosti vy-
rovnat se se zatézi vyplyvajici z han-
dicapu a pfistupu okoli. Existuje sku-
pina terapii, které prokdazaly stan-
dardnimi védeckymi postupy svoji
Gcinnost. K nejlépe provérenym patii
razné eklektické metody kombinujici
behaviordlni analyzu, terapii hrou, so-
cidlné komunikaéni nacviky, vyuzivaji
techniky vizualizace a strukturali-
zace. Zadna terapie neni stopro-
centné G¢inna, musime zlstat ote-
vieni vGci rGznymi zpUGsoblm inter-
vence a prizpUsobovat se individudl-
nim potfebdm ditéte. Velmi také
zaleZi na osobnosti terapeuta a na
vztahu, jaky si s klientem vytvofi. Na
druhou stranu je pouzivani terapii za-
potrebi vymezit urcité hranice. Existuji
programy, které jsou povazovany z rd-
znych dlvod( za neetické, nékdy do-
konce i nebezpecné. Mezi tyto terapie
byvéd zarazovan napfiklad Son rise
program, Terapie pevnym objetim, Fa-
cilitovana komunikace a nékteré psy-
choanalytické interpretace autistic-
kého chovani a pficin autismu apod.

Jak se divate na vyuZiti alternativ-
nich lé¢ebnych metod u déti s diag-
nostikovanym autismem?

NAUTIS alternativni [é¢bu autismu

neprovozuje, ani nedoporucuje. Ur-
¢ité existuje rada terapii, které au-
tismus sice neléci, ale prinasi ditéti
radost z aktivit, nebo mohu vést ke
zlepSeni urcitych psychickych funkci.
A to neni u déti s autismem madlo.
Tyto volnocasové aktivity podporu-
jeme, jen se snazime je realné hod-
notit a vysvétlovat rodicdm hranice
jejich pfinosu, aby byli schopni se pro
né informované rozhodnout. Nékteré
terapie ale mohou dité i poskodit,
napfiklad uzivani MMS, chelace
a drzeni rdznych diet bez |ékarské in-
dikace, pfed nimi rodice varujeme.

Hodné diskutovanym tématem je
takeé vzdélavani Zakd, ktefi maji po-
ruchu autistického spektra. Jste
s nynéjsi situaci spokojeni? Nebo
byste byli radi, kdyby se podarilo
alespon ty nejvétsi nedostatky od-
stranit?

Nékteré déti s autismem zvladnou
dochdazku do skoly bez asistenta, vy-
hravaji olympiady a patfi k nejlepsim
studentdm. Potfebuji ale informo-
vany pristup, aby se nezhorsil jejich
psychicky stav necitlivym pfistupem.
Nutné je pracovat i se spoluzdky.
Kazdé dité je jiné a potiebuje jiny
systém podpory i jiné postupy pfi in-
kluzi. Pro nékteré déti s PAS je pro-
stfedi béznych skol nejlepsim FeSe-
nim, jiné potFebuji specidlni Skolu. Ve
Skolach casto chybi dostatec¢nd pod-
pora terapeut(, zkusenych a vzdéla-

nych asistentl, specidlnich peda-
gogl. Potfebovali bychom rdzné
typu prechodovych zafizeni, které by
dokdzaly pracovat s détmi s vyra-
znéjSim problémovym chovanim,
a po zlepseni tyto déti vracet do béz-
nych tfid. Inkluze je dobry program,
je ale zapotrebi pocitat s tim, Ze pro-
stfedi béZznych skol neni vhodné pro
kazdé dité s autismem. Bohuzel i za-
fazeni ditéte vhodného pro inkluzi
do bézné tfidy mize kvali Spatnym
podminkdm skoncit frustraci vsech
zUcCastnénych a poskozenim psychiky
ditéte.

Dékuji vdm za rozhovor



Soucasna situace okolo pobytovych sluzeb

pro lidi s autismem a soubehem chovani narocneho na peci

~ =

V Ceské republice Zije pribliZné
4000 lidi se soubéhem mental-
niho handicapu a tézsiho
problémoveého chovani. Tito
lidé jsou kaZdodenné fyzicky
agresivni, sebezranuji se, kfici,
obnaZuji se na verejnosti, pece
0 né je pro lidi kolem nich
velmi zatéZujici z divodu per-
manentniho neprimeéreneho so-
cialniho kontaktu (osahavani,
oslintavani, manipulace s ex-
krementy, neustalé mluveni,
dotazovani se, neustaly pohyb
vV prostoru, shazovani véci...).
Vétsina z téchto lidi ma navic
diagnostikovany i autismus.

Kvali svému handicapu jsou téZce zaraditelni
do kolektivniho zplsobu Zivota. O téchto li-
dech byl v roce 2010 natoceny dokument
Ceské televize z cyklu Diagnéza ,Détsky autis-
mus” a v roce 2017 dokument: ,Déti Gpliku”
(ke stazeni na strankach detiuplnku.cz).

Lidé s problémovym chovédnim nespadaji do
stavajiciho systému Skolstvi, zdravotnictvi
a socidlnich sluZzeb. Systém s nimi nepocitd. Ve
Skolstvi legislativa nepocitd s détmi, které pra-
videlné kv0li svému handicapu vykazuji agre-
sivni chovéni. V socidlnich sluzbach vyse pfi-
spévku na péci absolutné nezohlednuje zaté-
zovost v chovani pro ostatni lidi kolem. Zaro-
ven socidlni sluzby ¢asto neumi témto lidem
své sluzby kvalitné poskytovat. Ve zdravotnic-
tvi v psychiatrickych nemocnicich neumi s té-
mito pacienty pracovat a zarover |ékafi ¢asto
nemaji co lécit, protoZe autismus je vyvojova
porucha, nikoliv nemoc v medicinském slova
smyslu a farmakoterapie jiZz nema od urcité
chvile témto pacientdm co nabidnout.

V tomto trojuhelniku nedochazi ke spolupraci
a veétsSinu zatéze nasledné nese rodina. Ta je
Casto schopna nést zatéz v détském véku,
v dospélém véku ¢lovéka s tézSim problémo-
vym chovdanim vsak selhdva i ona. ZkuSenostné
vSak vi, Ze stat ji nedokaze skrze socidlni sluzby
adekvatné pomoci, a tak se na stat jako na za-
davatele socidlnich sluzeb prestdva obracet.

V dlsledku se pak o ¢lovéka s tézsim problé-

movym chovanim na vrcholu jeho sil staraji ro-
di¢e a prarodi¢e v pokrocilém véku. Casto jsou
¢lovékem s autismem pravidelné napadani
a kazdodenné jim hrozi zranéni a vycerpani.
Ve vyjimeénych pfipadech $kolska, socidlni
nebo zdravotnickd zafizeni umi s témito lidmi
pracovat. Kvalitni sluzba ale neznameng, Ze
tito lidé prestavaji byt agresivni. Kvalitni péci se
hleda balanc mezi kvalitou Zivota ¢lovéka s téz-
8im problémovym chovédnim a zaroven bez-
pecnosti vSech ostatnich lidi kolem. Timto
kompromisem sice dochazi ke snizeni pravdé-
podobnosti vyskytu agrese, malokdy ale k ab-
solutni eliminaci. Kvalitni sluzba v&ak umi s kri-
zovymi situacemi pocitat, znd realna a pro kli-
enta prfimérend reSeni zatéZzovych situaci.
V soucasné dobé je velmi tézké sehnat na po-
sty asistent( lidi, ktefi by praci s takto naroc-
nymi klienty uméli vykondvat i se byli ochotni
ji ucit, byli dostatec¢né odolni v{ci stresu
a osobnostné na takto ndro¢nou praci nasta-
veni. Jednim z divodd je nizké finan¢ni ohod-
noceni pracovnikd v socidlnich sluzbach a chy-
béjici podpora celozivotniho rozvoje pracov-
nikd v socidlnich sluzbach v propojeni se sys-
témem odménovani.

Aby rodiny zvladaly |épe se starat o své déti
s mentdlnim handicapem a s téz3im problé-
movym chovdanim, potiebuji podporu v podobé
komplexni nabidky sluZzeb. Rozhodujici je:

@ Kvalitni terapie ditéte a rodict

® Spolupracujici skola nebo denni stacionar

® Podplrn3, regionalné dostupna sit osobnich
asistenci a odleh¢ovacich pobytd, dennich a ty-
dennich stacionard

® Kvalitni lékafska péce (dobry pediatr/prak-
ticky |ékaf, ambulantni psychiatr)

® V dospélosti kvalitni celoro¢ni pobytova
sluzba

V soucasné dobé v oblasti socidlnich sluzeb
(osobni asistence, odleh&ovaci sluzby, celoro&ni
pobytové sluzby) chybi jasna koncepce téchto
sluzeb pro tuto skupinu klient(. Chybi dokonce
i definice problémového chovani, prakticky ne-
vime, co to presné je a jak chovani pro nasled-
nou legislativu vlastné nazvat (problémové
chovani, zatézové chovani, chovani vyvolavajici
vyzvu, aj.). Na zékladé toho chybi i nasledny po-
pis koncepce sluzeb pro tuto cilovou skupinu.
Existuji priklady dobré praxe, avsak chybi uce-
lena koncepce.



Navrhy strategickych cilti feseni situace v pobytovych socialnich sluzbach pro lidi
S problemovym chovanim

Cil
Gil1

VYPRACOVAT KONCEPCI SLUZEB PRO

LIDI S PROBLEMOVYM CHOVANIM

Gil 2

PRILAKAT DO SOCIALNICH SLUZEB
PRO LIDI S PROBLEMOVYM CHOVA-
NiM NOVE PRACOVNIKY

a UDRZET TY STAVAJICI

Cil 3

ZAJISTIT STANDARDY KVALITY PECE
0O OSOBY S PROBLEMOVYM
CHOVANIM

Cil 4
ZMENIT SYSTEM POSUZOVANI
PRISPEVKU NA PECI

Opatieni

Vypracovat koncepci sluzeb pro lidi s problémovym chovanim

Zlepsit a zatraktivnit pracovni podminky pro zaméstnance
v socialnich sluzbach pro lidi s problémovym chovanim

Zvysit prestiz pozice pracovnikd v socialnich sluzbach a so-
cidlnich pracovnikl v ocich verejnosti. Pfedstavit praci u lidi
s problémovym chovénim jako zajimavou a smysluplnou s ci-
lem motivovat zdjemce o praci v oboru.

Stanovit persondlné technické zabezpeceni sluzby pro lidi
s naro¢nym chovanim na péci

Motivovat poskytovatele socialnich sluzeb pro lidi s problé-
movym chovanim k navySovani kapacity

Implementovat problémové chovani a s tim souvisejici vyssi
naroc¢nost péce do vyse prispévku na péci. Nasledné vyssim
prispévkem i vice motivovat poskytovatele socialnich sluzeb
k poskytovani sluZzeb témto klientiim

Pozn. k cili 4 - stale se v praxi setkdvame s tim, Ze chovani ndro¢né na péci pfi posuzovani vyse naroku na

PNP neni zohlednéno jako dlvod nezvladnuti Zivotnich potreb.

Aktivita

Urcit definici problémového chovani.

Zavést kariérni systém, ktery podpofi celoZivotni profesni rozvoj socialnich pra-
covnikd a pracovnikd v socidlnich sluzbach, a propoji ho se systémem odmérovani.
Tento kariérni systém bude zohlediovat ndro¢nost péce a vyssi naroky na profesni
a osobnostni predpoklady socialnich pracovnik( a pracovnikl v socidlnich sluzbach
u lidi s problémovym chovanim.

Zftizeni vycvikovych mist pro nové pracovniky v socialnich sluzbach, podpora place-
nych stazi pro zajemce a podpora vymeénnych stéZzi s cilem prenosu know-how za-
vedenych pobytovych zafizeni pro osoby s problémovym chovanim k dalSim po-

skytovatelGm.

Osvétova kampan

Vydat metodicky materidl ohledné architektury pobytovych sluzeb pro lidi s autis-
mem (stavebné technické FeSeni nemovitosti, pouzité materialy, pfiklady dobré
praxe...)

Zajisténi Siroké nabidky rekvalifikacnich a vzdélavacich kurzd pro personal u lidi
s problémovym chovanim. Stanoveni dota¢nich normativl na lGzko pro osobu s cho-
vanim nadro¢nym na péci.

Vypracovat metodiku posuzovani vySe ndroku na prispévek na péci pro osoby
s problémovym chovanim

Hynek Jan, Magdalena Thorova
Zpracovano pro pracovni skupinu pfi MPSV zfizenou
za Gcelem feSeni problematiky lidi s PAS s chovanim

naro¢nym na péci, NAUTIS 2017
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Dobry den, mam dotaz tykajici se mého jedenactimésicniho syna. JiZ od jeho narozeni trpim
uzkosti, Ze se synem neni néco v poradku, a Ze by mohl mit autismus. Tato Gzkost mi na-
pliiuje myslenky prakticky cely den a ja syna stale sleduji, zda je v poradku. JiZ jsem se ob-
jednala k psychologovi, protoZe toto mé jednani je velmi obtéZujici a ma jisté i negativni
vliv na syna. Synovi je 11 mésicd, leze a sedi od 8 mésict, obchazi nabytek. Psychomoto-
ricky se tedy vyviji dle svého véku. Zvatla, od 8 mésich déla paci paci, umi ukazat ,jak jsi
veliky”, umi mavat. Rozumi pokynu, kdyZ mu Ffeknu, aby mi tfeba podal véc, co ma v ru-
Eicce. Slysi na jméno, ma dobry oéni kontakt. Co mé ale nesmirné znepokojuje (aZ uZira),
Ze zatim neukazuje. Umi natahovat rucicku na znameni toho, Ze néco chce podat, ale bo-
huzZel nema takové to klasické détské ukazovani ukazovackem. Jak je pravdépodobné, ze
by se mohlo jednat o autismus. Chapu, Ze na mlj dotaz nemiZete jednoznacné odpové-

dét, nicméné budu vdécna za jakékoliv posouzeni synova stavu.

Podle mého ndzoru mazZete byt zatim klidnd, vas syn ma jesté pravo na urcité ,nedostatky”,
vami popisované projevy rozhodné nemusi v tomto raném véku znamenat PAS, zvlasté,
pokud se podle vieho jednd pouze o absenci ukazovani prstem. Diagnostické vysetreni je
mozné od osmnacti mésich a to pouze pfi velmi zfetelnych symptomech a takovych déti je
opravdu minimum a vas syn podle vaseho popisu mezi né nejspis patfit nebude. Takto pred-
bézné je ale spiSe pravdépodobné, Ze napadnosti u vaseho chlapce budou jesté odpovidat
béZnému, pfirozenému vyvoji, ale opét podotykam, Ze jeho vék je jesté opravdu nizky, aby-
chom mohly jednoznacné vyvoj PAS vyloucit a také presné posoudit vyvoj v nékterych ob-

lastech, kde je dité jeho véku jesté prirozené nezralé.

Pokusim se vam jednoznacné projevy PAS pfibliZit (posuzuji se nejdfive po osmnacti mésicich
véku): Porucha autistického spektra se fadi mezi tzv. behavioralni syndrom - to znamen3, Ze
diagnostika se opird o popis a pozorovani chovani ditéte v oblastech, které jsou pro diag-

nostiku autismu stézejni.

Mezi hlavni symptomy autismu patfi problémy v socidlnim chovéni - problémy s navazovanim
vztah(, problémy pfi spole¢né hie (bud mensi zdjem o spole¢nou ¢innost nebo neochota pfi-

zpUsobit se druhym pfi hie), mensi zdjem o socialni hficky, dité méné rodice kontaktuje za

Gcelem sdileni pozornosti (nenosi hra¢ky na ukazku, nevybizi ke he, nema snahu upoutat po-
zornost rodicd), dité nereaguje na zavolani, po vétsinu ¢asu se vénuje vlastni hie, nezapojuje

se a nenapodobuje ¢innosti dospélych, apod.

Druhou oblasti, ve které maji déti s autismem problémy, je oblast komunikace - rodice popi-
suji opozdény vyvoj feci, u déti s autismem byvaji ¢asto problémy také v porozumeéni reci.
Pokud dité nemluvi, je daleZité, aby projevovalo snahu domluvit se s ostatnimi jinymi komu-
nika¢nimi prostfedky, snazi se sdélovat své prani a potfeby neverbdlné, s pomoci ukazovani,

gest, mimiky, znakad...

A posledni dileZitou oblasti typickou pro poruchy autistického spektra je adaptabilita (schop-
nost ditéte pfizplsobit se zmé&nam) - u déti s autismem se setkadvame se stereotypnim cho-
vanim a ¢innostmi, ndpadna je hra déti (men3i zajem o bézné hracky, Easto si déti nedokazou
hrat s hrackami zptsobem, k jakému jsou hracky urceny). Popisovany byvaji obtize pfi zvla-
dani nadhlych zmén, déti vyZaduji, aby se véci dély stéle stejnym zplsobem, mohou byt pfi-
tomny ur¢ité ritudly. Casto jsou zmiflovany také zmény ve smyslovém vnimani (pfecitlivélé
nebo méné citlivé reakce na smyslové podnéty).

PiSete, Ze vasemu synovi je 11 mésicd. Jak uvadim vyse, diagnostika je mozna od 18 mé-
sicQ, ale je tfeba pocitat s tim, Ze u déti do 3 let véku nékteré vySe zmifiované symptomy au-
tismu mohou byt v takto raném véku soucasti pfirozeného, bézného vyvoje. Ovsem postupné
by tyto projevy mély mizet a hlavné celkovy vyvoj ditéte by mél neustdle rovnomeérné pokra-
Covat. Vzhledem k véku vaseho syna bych vdm doporucovala jesté nékolik mésicl pfimérené
(bez vyrazné Gzkostnosti) jeho vyvoj sledovat a v pfipadg, Ze by vase pochybnosti a nadpad-
nosti v chovani vaseho chlapce pretrvavaly, pokud by vyvoj stagnoval nebo doslo ke zméné
v chovéni k horsimu, doporucovala bych konzultaci s odbornikem na détskou vyvojovou di-

agnostiku (détsky psycholog, psychiatr) pro zjisténi pficiny obtiZi vadeho syna.

Bc. Pavla Hradecka
Stredisko odborného poradenstvi a diagnostiky

Narodni Ustav pro autismus, z.0. (NAUTIS)



JMENUJI SE BENJAMIN VOKAL

A CHTEL BYCH VAM VYPRAVET SVUJ PRIBEH

Moje narozeni vnimam jako zazrak, pro-
toZe jsem se narodil ve 24. tydnu tého-
tenstvi, tzn. o 3 mésice drive. Mé naro-
zeni doprovazela spousta komplikaci,
vazil jsem pouhych 550 grami a po ne-
krotizaci sti'ev jsem dokonce vazil 380
gramu. Z divodu dlouhodobého pobytu
v inkubatoru se mi odchlipla o¢ni sit-

nice a hrozilo mi oslepnuti.

V prvnich letech Zivota jsem byl fvouci a neklidné dité.
Tam, kam jsem prisel, jsem puasobil rusivé. Neumél jsem
si hradt s vrstevniky a vyhleddval jsem radéji spole¢nost
dospélych osob.

Délala mi problémy jakékoliv zména, nejbezpecnéji jsem
se citil v domacim prostiedi a pfi svych opakujicich se ri-
tuadlech, napf. pfi fazeni auticek, pfi poslouchani stejné pa-
saze pisné.

S ohledem na svoje zdravotni problémy jsem nastoupil
do Krestanské zakladni skoly o rok déle. Ve 3kole jsem
kromé matematiky nemél vétsi problémy. Diky laska-
vému piistupu ucitell, individualnimu u¢ebnimu planu
a malému poctu déti ve tfidé se mi podafilo zakladni
Skolu dokoncit.

Vzhledem k mému postizeni, kdy mam problém s nava-

zovanim kontaktd s vrstevniky, se mi prfesto podafilo
dva kamarady najit. Travil jsem s nimi spolecny ¢as o Skol-
nich prestavkach a v turistickém krouzku, ktery jsem na-
vstévoval. Tito kamaradi byli pro mé velkou pomoci a po-
vzbuzenim. Pfes vSechna postiZzeni, kterd mam, se mi

podafilo najit dvouletou obchodni Skolu v Jedlickové us-
tavu v Liberci, kterd pro mé byla nejpfijateln&jsSim FeSe-
nim, kam jit studovat. Tuto Skolu jsem absolvoval s vy-
bornym prospéchem a s vyznamenanim.

Na zakladé mého zdravotniho stavu, kdy jsem v prabéhu
tfi let prodélal dva psychotické ataky, mi byl pfiznan ¢as-
tecny invalidni ddchod. V soucasné dobé jsem doma jako
nezaméstnany a neni to pro mé lehké obdobi. Rad bych
pracoval, ale na trhu prace neni pro mé néjaké pfihodné
zaméstnani. Sv{j volny ¢as vyuzivam pro své zaliby, kte-
rymi jsou sbirdni fotografii osobnosti s vénovanim a pod-
pisy, kterych mam v soucasnosti kolem 500.

Mezi mé dalsi zdliby je poslouchani hudby zvlasté
country, dechovky a krestanskych pisni.

L 2710572008
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Ke zklidnéni mi napomaha kyvavy pohyb pfi poslechu
hudby.

Aspergerdv syndrom se v mém Zivoté projevuje Uzko-
stnymi stavy pfi zménach prostiedi a pfi nenadalych si-
tuacich. Moje zajmy jsou diametralné odliSné od zajmu
vrstevnikd. Hleddm jistotu u starsich lidi nebo u lidi, které
zndm. Momentalné nejsem schopen Zit samostatné. Né-
kdy mé prepadaji obavy a strachy, jak to bude se mnou dal.

K tomu, abych zvladnul vsechny tézkosti zivota mi na-
pomahdito, Ze jsem vérici ¢lovék a pravidelné navstévu;i
kifestansky sbor Jednoty bratrské v Hradku nad Nisou.
Zde nachazim pfijeti a kamarady, ktefi chdpou mé posti-
Zeni.

Ke smysluplnému vyuZiti volného ¢asu mi téz prispivaji
pravidelné sportovni aktivity, které provozuji spole¢né
s rodici. V |été chodime na turistické vylety a jezdime na
kole, v zimé vyrazime na bézky.

Na zdvér mého pribéhu bych rad pfilozil nékolik hodno-
ceni, jak mé vidi mi znami:

Antonin Borisjuk, kamarad: ,S Benem se zndm jiz po-
meérné dlouho, nicméné, jak dlouho, to by vém presné po-
védél jediné on. Ma to spocitané na den presné, a to ne-
jenom u mé, ale i u svych dalSich kamaradu. Vzdy se ozve,
pokud delSi dobu neodpovidam na jeho zprévy ¢i dopisy,
kterymi mé hojné zasobuje. Jinak se da s Benem mluvit
naprosto v pohodé, a to i presto, jakym odliSnym téma-
tGm se ve svém volném ¢ase vénujeme. Clovék se mize

mnoha jeho nazory nechat inspirovat anebo se nad nimi
alespoi zamyslet.”

Evald Rucky, biskup Jednoty bratrské: ,Bene, nejsem ti
az tak moc nablizku, pFfesto jsem si té zamiloval. Védél
jsem, Ze tvi rodice touZi po vlastnim ditéti a s napétim
jsme prozivali cely tvdj pfichod na svét. Pak skola, fyzicky
rast a nakonec i duchovni rist. Byl jsi a stale jsi pro nas
vSechny velkou radosti. Jsme radi za tebe. Pro mé, i kdyz
mas zvlastni projevy ve svém chovani, jsi origindlni a je-
dine¢ny BozZi muz. Jsem rad, Ze jsi tady a jsem rad, ze
touzis naplnit BoZi vili ve svém Zivoté. Tim jsi dosahl do-
konalosti, byt to tak po lidsku nevypadda. Bud pokorny

1#

a vyhrajes

Gabriela Kriegelova, rodinna pfitelkyné: ,Bena znam
tak dlouho, jak dlouho je na svété. Vlastné o trochu dfiv,
protoZze o ném vim témér od jeho poceti, protoze jeho
maminka Nada je moje drahd kamaradka uz vic nez 25
let. Uz poceti Bena bylo velkym prekvapenim pro rodice
i pro nds vsechny kolem nich a nasledovala dalsi pfekva-
peni jedno za druhym a trva to dodnes. Ben se narodil ve
23. tydnu téhotenstvi a jen zdzrakem s ndmi zUstal. Blh
ho tu chtél mit a tak ho zachoval az k dneSnimu dni. Ne-
bylo to jednoduché, viechny ty operace oci a strey,
dlouhy pobyt v inkubatoru, nase modlitby ho doprovazely
a védéli jsme o kazdém gramu, které se k jeho porodni
vaze pomalu pridavaly. KdyzZ si ho rodi¢e kone¢né mohli
privézt domu, byl to dalsi zazrak. Maly pleSaty usaty uz-
licek s velkou jizvou na bfisku a lékaFskou prognézou, Ze
se uvidi, jestli vibec bude kdy chodit a jak se bude vyvi-

jet. Ben rostl a rodice to neméli viibec jednoduché, pro-
toze Ben byl dité vskutku specidlni po vSech strankach.
Bylo téZzké mu porozumét a spravné mu vytycovat hra-
nice. Jeho nervovd soustava byla hodné vzrusiva a na
mnoho podnétl reagoval jinak nez by se dalo ocekavat.
Ben byl samy povyk, pohyb, hr sem, hr tam. Nékdy jsem
podezfivala rodice, Ze ho nedrzi zkratka, za coz jim patfi
moje omluva, kfivdila jsem jim. Dnes uz je Benovi 19 let.
Priblizné pred 10 lety se vySetfenim zjistilo, Ze ma Asper-
gertv syndrom. To mi mnohé osvétlilo a mizu Bena lépe
chdapat, i kdyZ do jeho vnimdni sebe a svéta, ve kterém
Zije, proniknout nedokdzu. Ben je prima kamarad hlavné
starsim lidem. Ma je rad a umi si s nimi povidat o leda-
¢ems. Mné piSe dopisy a délad to moc rad, ale je5té radéji
dopisy dostava. Na prvni pohled plsobi zamlkle, ale kdyz
dostane prostor, umi se rozpovidat, i kdyZ jen na té-
mata, kterd jej hodné zajimaji. Uz od malicka ma rad te-
lefonni seznamy, ¢ernou kroniku a sbird podpisy zna-
mych osobnosti. DokdZze si vzdycky poradit, jak si k nim
najit cestu. Ben uz dokaze dlouho zvladat svoje hr sem,
hr tam. Sedi v klidu a poslouch3, diva se do oci, zeptd se
na to, co ho zajima. Véfim, Ze mnoha lidem déla radost
a taky vérim, Ze sém BUh z néj ma radost. Ben s Bohem
ve svém zivoté pocitd a je to zndt. Ben je schopen zit
s tim svym svétem v tom nasem, i kdyzZ je to pro néj né-
kdy tézké. Jsem moc rada, Ze je Ben mezi ndmi a tésim
se na jeho dalsi pokroky.
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Detl detem

NAUTIS dlouhodobé spolupracuje s ZS a MS Svobody
z Prahy 6, s jejimi pedagogy, détmi i rodici, ktefi prostred-
nictvim vdnocnich trh porddanych v prostorach skoly pra-
videlné pFispivaji na socidlni sluzby pro déti s autismem.
Vr. 2016 se na trzich podarilo pro déti s autismem vybrat
krasnych 37 000 K¢. Z této ¢astky byl financovan provoz
odlehcovacich sluzeb, které NAUTIS poskytuje rodiciim
a détem s autismem v tzv. respitnich centrech. Rodice zde
maji moznost svéfit své déti zkuSenym osobnim asisten-
tdm a diky tomu si sami mohou zafidit vlastni zaleZitosti,
vénovat se zdravym sourozenctm a nebo jen tak relaxovat.
Jsme velmi radi, Ze se Skola rozhodla podpofit NAUTIS
ivr. 2017. Vytézek z vanocnich trhl ve vysi 41 000 K¢ opét
putuje do rozpoctu odlehcovacich sluzeb NAUTIS. Déku-
jeme pani feditelce Rybarové a vSem pedagoglm, détem
a jejich rodi¢lim za jejich dlouholetou podporu.

V minulém cisle Zpravodaje jsme se v rozhovoru s feditel-
kou NAUTIS dozvédéli o planu Narodniho Gstavu pro au-
tismus vybudovat interaktivni internetovy portal zpfistup-
fiujici informace o autismu rdznym zajmovym skupinam.
Netrvalo dlouho a projekt Autism port uz ma prvniho darce.
Je jim Nadace Komer¢ni banky, a.s. - Jistota. Cilem projektu
je vytvofit prostor pro crowdsourcing a vyménu informaci

mezi rodici i odborniky.

Podpora vcasne
intervence u deti
S autismem

Naplni projektu, ktery podporila Nadace Blizksobé je po-
skytovani rané intervencni terapie (rané péce) rodinam déti
s autismem. Jedna se o propracovany, strukturovany a sys-
tematicky intervenéni program, ktery se u lidi s PAS ukazal
jako vysoce ucinny. Program vychazi z principt behavioralni
terapie. Cilem je Uprava rlzného chovani ditéte s autismem
(emocniho, jazykového, socialniho). Stézejni je individualni
vyuka. Program je koncipovan jako eklekticky - vybira si, co
mu vyhovuje z rdznych predloh (Denver model, ABA,
TEACCH, komunika¢ni terapie, herni terapie, preterapie)
a tyto prvky spojuje do smysluplného celku. V ramci pro-
jektu posilime stavajici tym o 1.0 Gvazku poradce vcasné in-
tervence. Nasim zameérem je zintenzivnit prdci s rodinou
0 vétsi pocet intervenci. Pocet diagnostikovanych déti
roste, nds tym pecujici o malé déti s autismem vsak per-
sondlné neposiluje. Abychom uspokajili vSechny zajemce
o sluzbu, musime sniZovat pocet intervenci (tedy pocet
navstév v rodiné a pocet hodin piimé prace). Poradce
vcasné intervence ma v ramci jednoho Gvazku v péci okolo
60 rodin s détmi s autismem, do rodiny se dostane v pru-
meéru jednou za 2 mésice. Kvalita sluzby tak klesa ve pro-
spéch kvantity. Posilenim tymu o 1.0 Gvazku (¢ehoZ doci-
lime nastupem nového pracovnika nebo navysenim zkra-
cenych Gvazkd stavajicich poradct) bychom chtéli pocet na-
vstév v rodindch navysit, aniz bychom sniZovali kapacitu.
Poradce bude v ¢astéjsim kontaktu s rodinou a dojde k na-
vySeni poctu intervenci. Coz znamena podporu v oblasti se-
beobsluznych dovednosti, rozvoj schopnosti v oblasti vni-
mani a motoriky, socidlni interakce a nacviky socidlnich
a komunikacnich dovednosti. Nacviky probihaji ambulantné
pfimo ve stredisku a kazdé dité se jich G¢astni 1—2x tydné
na 1—2 hodiny. Veskeré metody, na kterych je rana inter-
vencni terapie NAUTIS zalozena, vychdzi z uzndvanych me-
tod, jejichz efektivita byla prokdzana védeckymi studiemi.
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La d ane N em Et je mlady muz, ktery ma diagnostikovany Aspergertv syndrom. Narodil se v roce 1994 a jeho nejvétsi vasni je tvorba
komiksu. Ladi vystudoval u¢ebni obor grafik na Stfedni Skole medialni grafiky a tisku. Kresbé komiks( se vénuje uz od svych osmi let. Ma za sebou
Fadu vystay, ta posledni se diky podpofe MC Praha 13 konala pfimo v prostordch méstského uradu. Ladi je nasim klientem jiz od svych Sesti let
a tak mame moznost sledovat vyvoj jeho tvorby v pribéhu let. Pokrok udélal obrovsky, ostatné podivejte se sami. Jeho komiksové pfibéhy jeden
¢as vychazely i v €asopise Ctyflistek special. Pfejeme Ladimu hodné uspéchi a dékujeme za moznost zvefejnit jeho praci i v nagem Zpravodaji.
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