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Uvod

Pro svou diplomovou praci jsem si vybrala téma mné velmi blizké. S détmi s poruchami
autistického spektra se ve své praxi setkdvam jiz patym rokem. Diky osobni zkuSenosti
nejprve z pfimé prace s détmi s autismem a pozdé&ji i z konzultaci vedenymi s rodi¢i vim,
ze péCe o dité s autismem je naroCna a ze podpora nejen déti, ale i jejich rodin, je v Ceské

republice stale jesté ,,v plenkach®.

I presto, ze jsme jiz usli velky kus cesty, co se tyCe zaji§téni péce o lidi s autismem,
tak zdaleka je§té nejsme na jejim konci a dlouha cesta nas (jakozto Ceskou republiku) bude
jestd Sekat. Ve srovnani se zapadnimi zemémi v Cechach stale chybi legislativné upravené
zakony, které by se tykaly komplexniho zajisténi péce o lidi s autismem, a které by zaroveni
myslely 1 na pecujici osoby a blizké ¢leny rodiny jako jsou napf. sourozenci déti
s postizenim. (Ne)dostateCnou sit’ podpory ze strany statu zde supluji zejména neziskové
organizace, které¢ se primarn€ zaméfuji na praci s lidmi s poruchami autistického spektra.
Zmapovani psychosocialni podpory rodin s ditétem s poruchou autistického spektra napfic

Ceskou republikou je i hlavnim cilem této prace.

Prace se bude skladat celkem ze Ctyt kapitol. Prvni kapitola se zaméfi na seznameni
Ctenafe s problematikou poruch autistického spektra. Definuje charakteristické projevy lidi
s autismem, klasifikuje poruchy autistického spektra dle platnych diagnostickych manuala
a dotkne se také samotné diagnostiky, ktera se u déti provadi jiz od 18 mésict a predstavi

vybrané diagnostické nastroje.

Druh4 kapitola bude vénovéna roding ditéte s autismem. V této kapitole se Ctenar
dozvi, jakou roli hraje rodina pro dité s autismem, jaky je proces vyrovnavani se s diagn6zou
ditéte a jaké dopady muze tato diagnéza mit na konkrétni Cleny rodiny — matku, otce,
sourozence, ale 1 prarodiCe. V kratkosti prace také pfedstavi programy podpory zdravych

sourozencul.

Treti Cast se bude vénovat podporte ditéte s autismem a jeho rodiné. Prace se zamé&fi
na zmapovani socialnich sluzeb poskytujici svou pééi lidem s autismem. V Ceské republice
pusobi i zdravotnicka zafizeni ¢i soukroma centra pracujici s lidmi s autismem a jejich
rodinami, ale jejich sluzby byvaji Casto hrazeny, ¢imz se jejich potencialni klientela mize
snizit, jelikoz ne vSechny rodiny si mohou dovolit hradit tyto sluzby. Socialni sluzby jsou

oproti t€émto centrim bezuhradové (pokud nebudeme brat v potaz fakultativni sluzby, které
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jsou hrazeny) a mizeme tedy fict, ze jsou dostupné pro celé spektrum lidi. Proto se nejprve
ve tieti kapitole zaméfime na seznameni se se socialnimi sluzbami péce a prevence, jez jsou
poskytovany lidem s autismem napii¢ Ceskou republikou. Zminény budou nejen organizace,
jejichz péce se primarné zamefuje na osoby s poruchou autistického spektra, ale budou zde
zminény také organizace, které do své péce pfijimaji mimo jiné 1 osoby s autismem
(ato zeyména v pripadech, kdy je k porucham autistického spektra pfidruzena napt. mentalni
retardace, diky cemuz mohou déti/lidé s autismem spadat do cilové kategorie mentalniho
postizeni). V zavéru kapitoly se také podivame na podporu dostavajici se détem s autismem
v dobé skolni dochazky.

ZavéreCna ctvrta kapitola predstavi situace, se kterymi se rodi¢e déti s autismem
setkavaji v béznych dennich situacich ve vefejnych prostorech. Jelikoz je péce o déti
s autismem narofna, muze se rodi¢ v prubéhu vyvoje ditéte dostavat do nejruznéjsich
dilematickych, jemu neptijemnych, situaci, ke kterym se dfive ¢i pozdéji bude muset uréitym
zpusobem postavit. V ramci posledni kapitoly si také predstavime chartu prav osob

S autismem.

Prace se bude opirat zejména o Ceskou odbornou literaturu, konkrétné o publikace
Katefiny Thorové, ktera se jako prvni klinickd psycholozka zacala specializovat na préaci
s détmi s poruchou autistického spektra a ktera v Ceské republice vydala st&zejni publikace
tykajici se praveé téchto poruch. Dale se prace opira také o publikace Marie Vagnerové
¢i Michala Hrdlicky. Druha cast prace je postavena pievazné na zahraniCnich zdrojich,
a to z divodu, Ze spektrum vyzkumd je v zahrani¢i daleko vétsi nez v Ceské republice. Tieti,
stézejni Cast, pak vychazi zeyména ze zakonu o socidlnich sluzbach a jeho provadécich

vyhlasgkach.



1  Poruchy autistického spektra

., Autismus neni néco, co osoba md, neni to Zddnd ulita, ve které je osobnost uvéznéna.
Ve skordpce neni schované normalni dité. Autismus je zpusob byti. Autismus
Jje viepronikajici. Prostupuje kazdou zkuSenosti, celym vnimdnim, kazdym smyslem, kaZdou

emoci. Autismus je soucdsti existence. Osobnost se od autismu oddélit neda.

Jim Sinclair

Citat Jima Sinclaira, autistického aktivisty, je dle mého nazoru vSe vypovidajici. Poruchy
autistického spektra, nebo chcete-li zkracené autismus, jsou soucasti kazdého jedince
s diagnézou PAS. Autismus je podstatou ¢lovéka s touto diagnézou, kterou od né€j nelze
oddélit. Ani nejriznéjsi terapie nepomohou doty¢né osobé k tomu, aby se diagnozy ,,zbavil“,
proto je diagndza soucasti celého jeho zivota. Kdyz skolegyni pfednaSime v ramci
organizace, ve které pracujeme, zaCiname timto citatem. Citat nalezneme i na prvnich
strankach publikace Poruchy autistického spektra od Katefiny Thorové (2016, s. 31) a piijde

mi pithodné jim zacinat i tuto diplomovou praci.

Pokud jste se jiz nékdy zajimali o poruchu autistického spektra, mohli jste se setkat
s Cetnym oznacenim pro osoby s touto diagnézou. Od bézného pouzivaného oznaceni clovék
/ osoba s autismem, autisticky clovek, autista az po ¢lovek na spektru autismu ¢i jen ¢loveék
na spektru. Davodi pro¢ kazdy volime jiné oznaceni, je mnoho. Sama nej¢astéji pouzivam

dité / osoba s autismem a jinak tomu nebude ani v této praci.

Prevalence

Z celosvétovych dat vyplyva, ze u détské populace se odhaduje prevalence
na 1 —1,5% au dospélych jedinct na 1 % (Dudova, 2022). Jiné zdroje uvadéji prevalenci
1,5 % (Sporclova, 2018), Hrdlicka (2020) uvadi 1,7 %. Dle Schmidtové et al. (2022)
muzeme uvést, Ze se prevalence autismus v populaci pohybuje mezi 1 az 2 %. Pokud bychom
vychazeli ztéchto predikci, tak by v Ceské republice potencialné Zilo okolo 100 000 —
200 000 osob s autismem a kazdoro¢né se narodilo kolem 1 000 — 2 000 déti s autismem

(Slepickova et al., 2019).



V dostupnych zdrojich se nam ale nepodafi dohledat konkrétni pocet osob
s autismem Zijicich v Ceské republice. Opiit se mazeme pouze o limitujici data vyplyvajici
z Narodniho zdravotnického informacniho systému a narodnich zdravotnich registrt,
kde jsou obsazena data pacientt s autismem, ktefi maji vykazanou, at’ uz hlavni ¢i vedlejsi
diagnézu F84, tedy pervazivni vyvojové poruchy neboli poruchy autistického spektra (PAS).
Tento prehled nam fika, ze mezi lety 2010 az 2018 bylo v Ceském zdravotnictvi zachyceno
celkem 25 967 osob s podezfenim na tuto diagndézu (HEJZAR, nedatovano). Mapa poctu
osob s poruchou autistického spektra vedenych v databazi prispévki na péci (Mapa autismu
CR, nedatovano) nam pak ukazuje, ze v letech 2009 az 2018 byl 8 677 lidem s autismem
uznan prispevek na péci. Jak vidime, ani jedno z Cisel neni vypovidajicim ¢islem o presném

poctu osob s autismem na uzemi Ceské republiky.

S jistotou muzeme fici, ze vyskyt pervazivnich! vyvojovych poruch v populaci
stoupa (Thorova, 2016). Cim je tento fakt ovlivnén se neda jednoznaéné fici, ale jisty podil
na stoupajicich Cislech bude mit zpfesinovani diagnostickych postupti a nasledny casny
zéchyt pervazivnich vyvojovych poruch, ktery byl zaveden jiz v mnoha zemich véetné Ceské
republiky. V nasi zemi k tomu doslo vroce 2016, kdy byla novelizovana vyhlaska
¢. 70/2012 Sb., o preventivnich prohlidkach, kterd zavedla povinnost provedeni vySetieni
za ucCelem vcasné diagnostiky poruch autistického spektra a kterd vysla v platnost
k1. 1. 2017 (Schmidtova et al., 2022; Slepickova et al., 2019). Dundon (2021) ptidava
k ¢asnému screeningu 1 vét§i povédomi a lep§i informovanost vefejnosti o charakteristice
autismu, s ¢cimz souhlasi 1 Hrdli¢ka (2020) a dopliiuje, ze svou roli zde sehrava 1 dostupnost

internetu pro Sirokou vetejnost.

O autismu vime, ze se jedna o vrozené postizeni mozkovych funkci, které jsou
zalozeny na neurovyvojovém podklad€. A€ se jedna o poruchu vrozenou, tak se vétSinou
neprojevuje hned po narozeni ditéte, ale symptomy se objevuji nenapadné a ¢asto riznorodé
(Cadilové, Zampachové et al, 2012; Thorova, 2016), dokonce u lidi s mirngjsi

symptomatikou mohou zistat delsi dobu prehlédnuty (Sporclova, 2018). Obvykle se nastup

! pervazivni — pronikavy, pronikajici, v8e prostupujici, vSe zachvacujici (Hart, Hartlova, 2010, s. 407);
V kontextu poruch autistického spektra ,,vSe prostupujici“ znamend, ze porucha prostupuje celou osobnosti
Clovéka a dotyka se vice oblasti jeho vyvoje, nejen pouze jedné jako je tomu u jinych zdravotnich
znevyhodnéni. Pervazivni vyvojové poruchy postihuji oblast motorickou, emociondlni, kognitivni, volni

a feCovou (Thorova, 2016).



ptiznakd zalne objevovat v prab&hu prvniho roku zivota (Cadilova, Zampachova et al.,
2012). Dle Oslejskové (2006) se zhruba 30 — 39 % pripada oziejmi tzv. autistickou regresi
kolem 18. mésice zivota ditéte. Autistickou regresi je myslen nahly vyvojovy krok zpét,
kdy dité casteCné nebo zcela uplné ztrati jiz ziskané vyvojové dovednosti, a to bud’ v dil¢ich
oblastech jako je napt. oblast feci, neverbalni komunikace ¢i socialniho chovéani nebo dojde
k celkové ztraté ziskanych dovednosti (Cadilova, Zampachova et al., 2012; Oslejskova,

2006)

Vlivem tohoto postizeni dochazi k nepfiméfené schopnosti komunikovat, navazovat
socialni vazby a rozvijet svou fantazii a kreativitu. Osoba s autismem tak nedokaze
vyhodnocovat informace stejnym zptsobem jako neurotypicky ¢loveék — Clovek s autismem
se chova jinak, ale jen proto, Ze vnima a proziva situace odliSnym zptisobem neZz bézna

populace (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017).

Dusledky tohoto postizeni pak provazi ¢lovéka s autismem v ramci celého jeho
Zivota a ovliviluji to, jak se chova a komunikuje s ostatnimi (Cadilova, Zampachova, 2012).
Poruchy autistického spektra pronikaji do hloubky v mnoha smérech a i proto se fadi mezi
jedny z nejzavaznéjSich poruch détského mentalniho vyvoje (Adamus, Vancova

& Lofflerova, 2017; Thorova, 2016).

1.1 Charakteristické projevy poruch autistického spektra

Spolecnym jmenovatelem vSech osob s autismem jsou navenek pozorovatelné abnormality,
které se vyskytuji ve tifech oblastech vyvoje ditéte a které souhrnné oznacujeme
jako tzv. autistickou triadu (Cadilov4, Zampachova et al., 2012). Autistickou triadu uznavaji
odbornici (srov. Cadilova et al., 2007; Hrdlicka, Komarek, 2014) jako charakteristickou
symptomatologii, ktera utvafti klinicky obraz PAS. Jedna se o oblasti zahrnujici socialni
interakci, komunikaci a predstavivost (Cadilova, Zampachové et al., 2012; Schmidtova

et al., 2022; Thorova, 2016).

Autistickou symptomatiku projevil chovani mizeme rozdélit na specifickou, tu ktera
je soucasti diagnostickych kritérii, a nespecifickou, kterd neni soucasti diagnostickych
kritérii a setkavame se sni 1 u jinych neurologickych ¢i psychiatrickych onemocnéni,
ale ktera zaroven Casto ovliviiuje chovani lidi s autismem (Rihova et al., 2011; Adamus,

Vancova & Lofflerova, 2017).
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1.1.1. Socialni interakce a socialni chovani

Socialni dovednosti jsou schopnosti, které¢ vyuzivame pfi kontaktu s druhymi lidmi a které
jsou zalozené na spoleCenskych normach (spoleCenské normy nam fikaji, jaké chovani
a postoje jsou v ruznych spoleCenskych situacich piijatelné). Socialni dovednosti se fadi
mezi naucené chovani a jsou dualezitym prvkem ve spoleCnosti. Tyto dovednosti nam
umoziuji mezi sebou komunikovat s urcitou predvidatelnosti, zaroven zaji§t'uji jisty poradek
a ,,prenaseji spolecenskou mordlku, hodnoty, motivy socidlni role, jazyvk a symboly

z generace na generaci “ (Patrick, 2011, s. 37).

Muzeme fict, ze socialni dovednosti se skladaji ze tifi prvkd, kdy informace
pfijimame, interpretujeme je a nasledné na né reagujeme. PfiCemz pfijimani informaci
se tyka zpusobu vnimani feCi a s ni spojenou intonaci, feci t€la, o¢niho kontaktu, postoje,
gest atp. Po pfijeti informace, informaci zpracujeme a druhému ¢clovéku davame pomoci
vlastnich slov, zabarveni hlasu, feci téla, ocnim kontaktem ¢i gesty najevo, jak jsme danou

informaci pfijali a jak na ni reagujeme (Patrick, 2011).

Ve chvili, kdy clovék selhava v zakladni dovednosti jako je uceni socialnim
dovednostem, tak se dostava do izolace a muze pocitovat samotu, frustraci ¢i odmitnuti,
coz nasledné muze vést ke snizeni sebevédomi. Z vyctu uvedenych informaci si mizeme
vyvodit, ze zit v socialnim svéte plného nepsanych pravidel a vyjimek muze byt pro lidi,
kteti dostatecné dobfe nerozumi socidlnim situacim, slozité a matouci (Prizant, Fields-

Meyer, 2020, Thorova, 2016).

Thorova (2016) uvadi, ze problém v komunikaci a celkovém chapani socidlnich
vztahl a situaci je zapfiCinén specifickym kognitivnim stylem, doslovnym a presnym
chapanim instrukci a situaci, rigidnim mySlenim, egocentrismem s omezenou schopnosti

. v/ , « . ) ;
empatie, malou nebo zadnou schopnosti porozumét metakomunikaci® a neschopnosti
zobecnovat. To vSe lidem s autismem ,, neumoZziuje chapat jemnost a komplexitu socidlnich

vztahu a situaci“ (Thorova, 2016, s. 80)

Nelze jednoznacné fict, ze 1idé s autismem nejsou motivovani k socidlnimu kontaktu,

ze by nemeli radi blizkost druhého ¢lovéka nebo jeho objeti ¢i by viibec nestaly o socialni

2 metakomunikace — souhrn mimoslovnich projevii, jako jsou gesta, mimika, vzdalenost a rozmisténi
komunikujicich; komunikace, jejimz tématem je komunikace sama, dochazi k vyméné sdéleni o sdélenich ->
gesta, komunikace neverbalni, mimika, pantomimika (Hart, Hartlovd, 2010, s. 303)
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kontakt (Dundon, 2021; Thorova, 2016). I lidé s autismem maji potieby socializace,
jen je oproti ,,bézné“ populaci potiebuji mit vice pod kontrolou a potiebuji potfebam tykajici
se blizkého kontaktu udavat sva vlastni pravidla (Dundon, 2021), jinak se jim muze zdat,
ze byt v socialnim kontaktu s druhou osobou je pro né ohrozujici a nevypocitatelné

(Thorova, 2016).

Wingova (1979 in Thorové, 2016) popsala Ctyfi typy socialni interakce u lidi s PAS,
kterymi se snazi vyvratit mytus, ze lidé s autismem nestoji o socidlni interakci. Jde o typ
osamély, pasivni, aktivni — zvlastni a formalni, afektovany. Osamély typ méa minimalni
¢i zadnou snahu o fyzicky kontakt (aktivné se mu vyhyba), nezajima se o socialni kontakt
(nevyhledava spoleCnost, nezajima se o vrstevniky), nezajima se o komunikaci
a je samotarsky. Pasivni typ se kontaktu s druhymi nevyhyb4, ale zaroven ho ani Casto
neiniciuje (pasivne ho akceptuje), mé jen malé potéseni ze socialniho kontaktu a komunikaci
vyuziva zejména k uspokojeni zakladnich potfeb. Aktivni — zvlastni typ se projevuje
prilisnou spontaneitou v socialni interakci, nedokaze dodrzovat intimni vzdalenost, mimika
a gestikulace muze byt prehnana, také se mize objevovat feCové a myslenkové ulpivani
na tématech, které se vétsinou projevi v oblasti vlastnich zajm@. Ctvrtym, poslednim typem,
je typ formalni, afektovany, projevy jsou typické pro déti a dospélé s vysSim 1Q, osoba
s timto typem socialniho chovani mé dobré vyjadiovaci schopnosti, encyklopedické zajmy,
pedanticky Ipi na dodrzovani pravidel a jeji fe¢ byva formalni se sklonem k presnému
vyjadfovani (Paspoint, nedatovano; Thorova, 2016). Thorova (2016) k vySe uvedenym
typum socialniho chovani pridava typ smiSeny — zvlastni, a to na zaklade€ zkusenosti z praxe.
Typ smiSeny — zvlastni se projevuje nesourodé, vzdy zalezi na prostiedi, situaci a osobg¢,

se kterou je navazany kontakt.

1.1.2. Komunikace

Komunikace je velmi dulezitou soucasti zivota kazdého z nas. Komunikacni dovednosti
vyuzivame kjasnému a presnému piedavani informaci, myslenek, napadi ¢i pociti.
Tyto informace predavame druhym pomoci slov, symbold, riznych gest a znaka (Patrick,
2011; Thorova, 2016). V komunikaci tedy nejde jen o schopnost mluvit, ale i o to, jakou

formou je obsah predavany.

Thorova (2016, s. 99) uvadi, ze ,,poruchy autistického spektra jsou primdrné
poruchami komunikace. ““ Pravé opozdény vyvoj feci byva prvni divodem, ktery vede rodice
ke znepokojeni. Thorova (2016) dale uvadi, ze si asi polovina déti neosvoji fec tak,
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aby jim slouzila ke komunikacnim ucelim (nemluvi vibec), jiné déti maji jen velmi
omezenou slovni zasobu a jiné jsou naopak dobfe jazykoveé vybaveny. At je na tom dité
s fe¢i jakkoliv, vzdy se ve vyvoji feci objevuji Cetné abnormality, které se projevuji jak
na urovni receptivni (porozuméni) a expresivni (vyjadfovani), tak i v oblasti verbalni

a neverbalni slozky komunikace.

U déti s autismem se potize s vyjadfovanim v neverbalni komunikaci projevuji
v oblasti vyuzivani gest. Déti se neumi podivat na konkrétni véc v dalce a ukazat na ni,
vyuzit pohyb hlavy vyjadiujici souhlas / nesouhlas nebo napf. spontanné zamavat
nebo poslat pusu pii rozlouceni, intuitivné neporozumi gestiim jako je piti, najist musi
se jej nejprve védome naucit. Dalsi oblast, ve které déti s autismem selhavaji, neumi ji vyuzit
nebo ji vyuzivaji jen velmi omezené€, je mimika a s ni spojené vyrazy v obli¢eji — déti
vétsinou umi jen nékolik zakladnich vyrazii emoc¢niho prozivani (napf. hnév, radost).
Odlisna je pfi komunikaci také poloha téla, coz se projevuje bud pfiliSnou blizkosti
u komunikacni osoby, nebo naopak ,,nezdjmem* o druhého (dit€ komunikuje s druhym
¢lovékem, aniz by se na né& otoCilo hlavou). Déti s autismem Casto vyuzivaji fyzickou
manipulaci druhého k tomu, aby vyjadfily svou potfebu — dospélého cloveka dovedou
k pozadované véci, ukazou na konkrétni véc pomoci ruky druhého &lovéka. Casto tak délaji
bez vyuziti jinych prvk( neverbalni komunikace (napf. vokalizace ¢i o¢niho kontaktu).
Dochazet muze také k uchylovani se k destruktivnimu chovani, agresivité ¢i sebezrariovani,

ato z divodu neschopnosti vykomunikovat si své potieby jinym zpusobem (Thorova, 2016).

Obdobné potize se objevuji i v oblasti porozuméni neverbalni komunikaci. Lidé
s PAS vétSinou nerozumi vyznamuim neverbalni komunikace a jen s obtizemi , Ctou”
z vyrazu obliceje, postoje tela ¢i gest. Kvili neporozumeéni neverbalnim signaliim, nejsou
schopni rozumét emocialnim signalim, které jsou druhou komunika¢ni osobou vysilany
(Thorova, 2016). Porozumeéni emocim je u lidi s autismem dalsi velkou kapitolou. Emoce
jsou abstraktni a t€zko uchopitelné, z toho divodu se jim mohou hafe rozeznavat, popisovat,

chapat a vyjadiovat (Prizant, Field-Meyer, 2020).

Obtize ve verbalni slozce komunikace se nejCastéji objevuji ve fonetice (zvukové
strance lidské feci, ktera obsahuje artikulaci, akustiku a percepci zvukovych prvki), prozodii
(zvukové strance lidské feci obsahujici melodii, pfizvuk, rytmus, rychlost feci a intonacti),
syntaxu (vétnou skladbou), sémantice (vyznamové strance) a pragmatice (praktické uzivani

jazyka) (Thorova, 2016).
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1.1.3. Predstavivost

Triadu specifickych projevi chovani uzavira narusena schopnost v oblasti predstavivosti.
Kvuli narusené schopnosti predstavivosti je mimo jiné narusen rozvoj napodoby, ktery patfi
spole¢né s rozvojem hry v raném détstvi k zakladnim vyvojovym ukolim. Nedostatecna
schopnost imitace a symbolického mysleni ma negativni vliv na mentalni vyvoj ditéte
v n€kolika smérech, nejen Ze se dostateCné nerozviji hra, ale jedinci s autismem kvili tomu
Casto preferuji a uprednostriuji Cinnosti, které jsou typické pro mladsi déti a které jsou
charakteristické svou predvidatelnosti. Pfedvidatelnost spolu s repetici (opakovani v Case)
a stereotypem u zajmu a ¢innosti dodava lidem s PAS pocit bezpeci a kontroly. Ve chvili,
kdy dojde napt. k naruseni ¢i nucenému preruSeni aktivity muze dojit k problémovému
chovani (agresi, kiiku, sebezranovani) nebo pasivnimu negativismu (nespoluprace ze strany

ditéte) (Prizant, Field-Meyer, 2020; Thorova, 2016).

Stejné tak jako socialni chovani a komunikace, tak 1 mira naruSeni predstavivosti
je u kazdého jedince zasaZena jinym zpusobem. U nékterych déti miizeme pozorovat pouze
nejjednodussi zpusoby zachazeni s predméty jako je jejich roztaCeni, houpani, hazeni
¢i bouchani s nimi. Jiné déti jsou jiz schopny predméty tfidit, fadit nebo seskupovat podle
raznych kritérii (barva, tvar atp.). Jiné se postupem ¢asu dopracuji k napodobivé ¢i fantazijni
hfe, nebo alespori ke hie s prvky napodoby a fantazie (Thorova, 2016). Cetnost repetivniho
chovani je ovlivnéna nizsi urovni intelektu, feovych schopnosti a adaptaci (Leekam et al.,

2011).

Témer u vSech déti se mizeme setkat s potfebou smyslové stimulace, ktera je vice
¢i méné vyrazna. Mezi smyslovou autostimulaci mizeme zafadit pozorovani predméta
a jejich pohybu, prohlizeni si prsti ¢i mnuti si ruky (jakékoliv zvlastni pohyby rukama, prsty
nazyvame manyrovani), houpani se, toceni se, specifické pohyby celého téla — kyvani,

placani se do hlavy nebo oblibu zvukovych hra¢ek (Dudova, 2016; Thorova, 2016).

1.1.4. Nespecifické projevy

Nespecifické (variabilni) projevy poruch autistického spektra nejsou soucasti diagnostické
triady (socialni chovani, komunikace a predstavivost), ale i presto se vyskytuji az u 2/3 déti

(Thorova, 2016).

Mezi tyto nespecifické projevy fadi Thorova (2016) percepéni poruchy — odlisnosti

ve smyslovém vnimani (zrak, ¢ich, chut’, hmat, sluch, propriorecepce a vestibularni systém)
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se muzou projevovat zvlastnim zplsobem vnimani, hyper- nebo hyposenzitivitou
Ci fascinaci senzorickymi vjemy. OdliSnosti v motorickém vyvoji a projevech,
které se projevuji napf. stereotypnimi pohyby rukou, prstd, celého téla, chiizi po Spickach,
celkovou urovni motorické aktivity (hyperaktivita, pasivita). Dale emoc¢ni reaktivitu,
ktera souvisi s vybuchy zlosti, izkostmi a depresemi, adaptibilitu — naruSenou schopnost
pfizpusobit se a problémy v chovani mezi které se nejcastéji fadi sebezranovani, agresivita,
afektivni zachvaty ¢i destruktivni ¢innost. Mezi problémové chovani fadi Thorova (2016)

i problémy se spankem a jidlem a problémy se sexualnim chovanim.

Deficity v tzv. autistické triadé neobjasiuji podstatu problému poruch autistického
spektra. 1 déti sjinym postizenim, napf. s mentalni retardaci, selhavaji v komunikaci,
socialnim chovanim a adaptaci a i presto je jejich kvalita poruchy jina (Hrdlicka, Komarek,
2014). Z toho divodu se fada odbornikii v oblasti neuropsychologie pustila do vyzkumut
s cilem o porozuméni a objasnéni pfiCin vzniku autismu. Pfi zkoumani odlisnosti byly
definovany tfi zakladni teorie — teorie mysli, teorie centralni koherence a teorie exekutivnich
funkci, které se pokousi o vysvétleni a které jsou zalozené na zkoumani kognitivnich procest

(Hrdlicka, Komarek, 2014).

Teorie mysli je specificka kognitivni schopnost, ktera se vyviji uz od raného détstvi
a je plné rozvinuta kolem ¢tvrtého roku zivota, pomaha ditéti chapat existenci 1 jiného svéta,
nez jen toho, ktery vnima svymi smysly. Tato schopnost ndm umoziuje vytvaret si systém
usudki a nazori o duSevnich stavech druhych, které nemiZeme pifimo pozorovat,
a na zaklade toho predvidat a kontrolovat jejich chovani. Zaroven je teorie mysli zakladem
pro empatii, schopnosti poskytnout utéchu, ale 1 schopnost lhat a podvadét. Naruseni ¢i uplna
ztrata teorie mysli vede k deficitu socidlniho porozumeéni a fantazie (Hrdlicka, Komarek,

2014; Thorova, 2016).

Teorie centralni koherence® fika, ze lidé maji vrozeny instinkt skladat informace
dohromady tak, aby vytvorily celky, které budou smysluplné. Oslabeni centralni koherence
se projevuje utrzkovitym myslenim, potizemi s tfidénim informaci do celka a neschopnosti
vyvozovat a zobeciiovat informace (Frith, 1989 in Hrdlicka, Komarek, 2014). Dle této teorie

premysli lidé s PAS analytickym zptsobem, nikoliv syntetickym (informace nevnimaji jako

3 koherence — spojitost, souvislost (Hrdli¢ka, Komarek, 2014)
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celek, ale zaméfuji se na nepodstatné detaily, ¢imz jim unikd celkovy smysl)

(Hrdlicka, Komarek, 2014).

Exekutivni funkce jsou kognitivni mechanismy (procesy), které reguluji nasi
pozornost, sméfuji chovani k ur¢itému cili a dokazi utlumit prvotni reakci na vnéjsi podnéty
(Hrdlicka, Komarek, 2014). Diky témto funkcim muzeme nase chovani opfit o vnitini
modely fizeni chovani, jako jsou plany, cile nebo scénare. Deficit exekutivnich funkci
je pravdépodobné odpovédny za ulpivavost, neschopnost pfizpisobit se zménam, kdyz

uz byly instrukce feCeny, obsesi a necitlivost vii¢i kontextu (Thorova, 2016).

1.2 Klasifikace poruch autistického spektra

Od prvni zminky o autismu ubéhlo jiz par desitek let. V roce 1911 byl pojem autismus pouzit
Eugenem Bleulerem, ktery jej spojoval se schizofrennimi pacienty, u kterych prevladala
silna orientace na sebe samotného doprovazena stazenim se ze socialniho Zzivota
(Pastierikova, 2013). Vroce 1943 Leo Kanner, americky psychiatr, popsal autismus
jako samostatnou nemoc odliSujici se od schizofrenie (Pastierikova, 2013). Kanner
si pii pétiletém pozorovani 11 déti vsiml deficith v socialn€é emocnich dovednostech

a stereotypniho chovani (Pastierikova, 2013; Sporclova, 2018).

Pouze o rok pozdé€ji, tedy vroce 1944, vychazi publikace Hanse Aspergera,
videniského pediatra, ktery se zaméfil na déti s mirn€jSimi formami autismu, které zprvu
povazoval za poruchu osobnost, a které oznaCil pojmem autistickd psychopatie.
Z jeho pozorovani déti vyslo, ze tyto déti maji deficit v socialnim chovani, komunikaci,
a to1 ptes jejich vysokou miru intelektu, jsou motoricky neobratni a maji ulpivavé a omezené
z4jmy (Pastierikova, 2013). V roce 1981 byl britskou lékatkou Wingovou nahrazen pojem

autisticka psychopatie terminem Aspergertiv syndrom (Thorova, 2006).

Terminologie v oblasti autismu se od jeho prvni zminky neustale vyviji a 1 nyni
dochazi k obménam. Pii klasifikaci autismu vychazime z medicinského ¢clenéni,
a to z divodu, Ze stanovuje konkrétni diagnosticka kritéria jednotlivych poruch. V soucasné
dobé existuji dva klasifikacni systémy — Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN) vydana
Svétovou zdravotnickou organizaci (WHO) vyuzivana v evropskych zemich a Diagnosticky
a statisticky manual duSevnich poruch (DSM) vydany Americkou psychiatrickou asociaci

(APA) vyuzivany ve Spojenych statech (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017).
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1.2.1. 10. revize Mezinarodni klasifikace nemoci

Aktualng se u nas, v Ceské republice, k vymezeni termind stile vyuziva 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci (dale jen MKN-10) z roku 1992. 11. revize Mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN-11) vstoupila v platnost 1. 1. 2022 a ma4 pétileté prechodné

obdobi. V soucasné dobé¢ se tedy pracuje na Ceské verzi nové klasifikace (UZIS, 2023).

V MKN-10 se pervazivni vyvojové poruchy fadi pod poruchy psychického vyvoje
a muzeme je najit pod ozna¢enim F84. MKN-10 (2023) dale rozd€luje pervazivni vyvojové
poruchy na détsky autismus, atypicky autismus, Rettiv syndrom, jinou détskou
dezintegracni poruchu, hyperaktivni poruchu s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby,
Aspergertiv syndrom, jiné pervazivni vyvojové poruchy a pervazivni vyvojovou poruchu
NS. Celou skupinu charakterizuje kvalitativni porusSeni recipro¢ni socialni interakce
na urovni komunikace a omezeny, stereotypni a opakujici se soubor zajmi a Cinnosti.

Vsechny zminéné kvalitativni zvlastnosti jsou rysem chovani jedince s PAS v kazdé situaci.

Détsky autismus (F84.0) je definovan dle MKN-10 (2023) za prvé piitomnosti
abnormalniho nebo poruseného vyvoje, ktery se objevuje pred vékem tfi let a za druhé
charakteristickym typem abnormalni funkce vSech tii oblasti, které PAS zasahuje — socialni
interakce, komunikace a omezené, opakujici se stereotypni z4ymy, Cinnosti a chovani.
Dle Thorové (2016) je détsky autismus jadrem poruch autistického spektra. Zavaznost
se u néj pohybuje od mirnych symptomut, kdy mazeme mluvit o mirné formé détského
autismu, po velké mnozstvi zavaznych symptomu, kdy mluvime o tézké formé autismu.
Casto byvaji k této diagnoze ptidruzeny i dal§i symptomatiky & rozné stupné mentalniho

postizeni (Cadilova, Zampachova et al., 2012).

Atypicky autismus (F84.1) se od détského autismus odliSuje v€kem nastupu,
nebo tim, ze nespliuje vSechny tfi skupiny vySe zminénych pozadavku, ktera jsou dulezita
pro diagnostiku PAS. Diagnoéza atypického autismu by méla byt pouzita ve chvili, kdy dojde
k diagnostice po tfetim roce zivota a kdy jsou jen CasteCné splnéna kritéria détského autismu
(dit€ selhava v jedné ¢i ve dvou ze tii oblasti — socidlni interakce, komunikace, stereotypni
chovani) (MKN-10, 2023). Thorova (2016) kritizuje nejasné nastavené hranice kategorie
atypického autismu a chybé&jici definici klinického obrazu, kdy je diagnoza zalozena

na co nejlepSim odhadu a subjektivnim minéni konkrétniho diagnostika.

Rettav syndrom (F84.2), dosud zjistény pouze u divek, ma jako jedina diagnoza

z pervazivnich vyvojovych poruch zjistitelnou piicinu. Je ji mutace genu (MECP2), ktery
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je situovany na raménku chromozomu X a ktery je zodpoveédny zhruba za 80 % pfipada
vzniku. Rettiv syndrom tak mizeme stanovit bud’ na zakladé genetického vysetfeni DNA,
nebo na zakladé pritomnosti klinickych symptomd, které se objevuji mezi 7 — 24 mésicem
zivota. U ditéte se objevuje CasteCna nebo pozvolna ztrata feci, porucha obratnosti pii chizi
auzivani rukou (ztrata motorickych a manualnich dovednosti), je zpomalen ¢i zcela zastaven
rist hlavy, vyvoj hry i socialni vyvoj. Casto je spole¢né sRettovym syndromem
diagnostikovana tézka mentalni retardace ¢i epilepsie (MKN-10, 2023; Orel, 2016; Thorova,
2016).

Jina détska dezintegracni porucha (F84.3) je charakteristicka zcela normalnim
vyvojem ditéte nejméné do dvou let jeho zivota. NejCasteji behem tretiho a ctvrtého roku,
nejpozdéji vSak do desatého roku zivota, dochazi k vyraznému regresu a trvalé ztrateé diive
ziskanych dovednosti v riznych oblastech vyvoje ditéte (komunikace, socialni dovednosti,
hra, motorické dovednosti), ke kterym dochézi nahle ¢i pozvolné. Dezintegra¢ni porucha
se muze v lecCem podobat détskému autismu. Rozdil najdeme v pozdgjsim nastupu prvnich
symptomu, kdy se détska dezintegratni porucha vétSinou objevuje pozde€ji a dité
détstvi), a ve vyraznéjsi ztrat€ dovednosti, ve kterych mize, ale nemusi dojit k opétovnému

zlepSeni (MKN-10, 2023; Thorova, 2016).

Hyperaktivni porucha sdruzena s mentalni retardaci a stereotypnimi pohyby
(F84.4), jak jiz samotny nazev diagndzy vypovida, je spojovana s jedinci
s diagnostikovanou tézkou mentalni retardaci (IQ pod 34), ktera je spojena s hyperaktivitou
(v dospélosti miize byt hyperaktivita nahrazena hypoaktivitou), poruchami pozornosti,
stereotypnimi pohyby a sebeposkozovanim. Neni jisté, zda je porucha zapiic¢inéna nizkym
IQ nebo organickou chorobou mozku. Oproti autismu nedochdzi k naruSeni socialni

interakce (MKN-10, 2023; Orel, 2016).

Aspergeruv syndrom (F84.5), bézné se setkavame i se zkratkou AS, se na rozdil
od (détského) autismu 1isi hlavné tim, ze téméf nedochazi k opozdéni ve vyvoji feci
a kognitivnich schopnostech. Samotny vyvoj feci v§ak ¢asto byva abnormni. Od normalniho
vyvoje feci se déti s AS odlisuji mechanickou, Sroubovanou a formalni feci, ktera kopiruje
vyrazy dospélych. Déti s AS se uci mluvit zpaméti, nahodné recituji razné basnicky
¢i uryvky z knih. Také casto dochézi k potizim v pragmatickém vyuziti feci, obtiznému

chapani spolecenského chovani, nerozpoznani a nepochopeni neverbalnich signald,
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doslovné chapani vtipa ¢i ironickych vyroku. Lidé s AS obtizné chapou potieby druhych
a jen omezené umi vyjadfovat své pocity. Vyznacuji se vys$§im IQ, vyssi intelekt ma u lidi
s AS vliv na vzdélani a schopnost v oblasti sebeobsluhy, ale nikoli predpoklad
plnohodnotného zivota v dospélosti (Adamus, Vancova & Lofflerova, 2017; Pastierikova,

2013; Thorova, 2016).

Naopak obdobné jako u autismu i u lidi s AS dochazi ke kvalitativnimu naruseni
socialni interakce a k omezenym, opakujicim se stereotypnim zajmim. Typickym projevem
lidi s Aspergerovym syndromem jsou neobvykle intenzivni a uzké zajmy napf. o jizdni fady,
mapy, kalendare, technické nebo jiné oblasti, které jsou charakteristické pro sviij pevny fad,
konkrétnost a postupy diky Cemu u nich ve vét§iné piipadi nedochazi k nahodnym

(neCekanym) zménam (Thorova, 2016; Pastierikova, 2013).

Projevy Aspergerova syndromu se za¢inaji objevovat az po tfetim roce a Casto byvaji
mén¢ napadné. Laicka vefejnost nékdy oznaCuje Aspergertuv syndrom za leh¢i / mirnéjsi
formu autismu. Aspergeriv syndrom vsak ,,md sva specifika i problémy, které mohou byt
stejné zavazné, i kdyz kvalitativné odlisné od ostatnich poruch autistického spektra*
(Thorova, 2016, s. 188). Odbornici naopak vedou diskusi, zda je Aspergeriv syndrom
samostatnou diagnozou ¢i je pouhou formou vysoce funk¢niho autismu (Hrdlicka, Komarek,
2014) — konkrétni vymezeni Aspergerova syndromu a vysoce funkEniho autismu

dle Hrdli¢ky najdeme v publikaci Détsky autismus.

Jiné pervazivni vyvojové poruchy (F84.8) nejsou v MKN-10 presné definovany —
chybi konkrétni diagnosticka kritéria. Thorova (2016) uvadi, ze v praxi se do této kategorie
zafazuji typy déti: 1. u kterych je narusena kvalita komunikace, socialni interakce 1 hry,
ale nikoli do miry odpovidajici diagnéze détského ¢i atypického autismu. Symptomatika
je riznoroda, mize se podobat autismu, ale zaroven nékteré z dilCich schopnosti tzv. triady
se blizi normé&. 2. které maji naruSenou oblast predstavivosti (nejsou schopny rozeznat

fantazii od reality, maji vyhranény zajem o témata) (Thorova, 2016).

Pervazivni vyvojova porucha nespecifikovana (F84.9), obdobné jako diagnéza
vySe, neni presné definovana — chybi konkrétni diagnosticka kritéria. Radime sem takové
poruchy, u kterych neni mozné zafazeni do vysSe zminénych kategorii, a to z divodu

nedostatku informaci ¢i protichlidnych nalezt (Pastierikova, 2013).
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Jak jiz bylo zminéno na zacatku podkapitoly, na ¢eskou verzi MKN-11 stale ¢ekame.
Nyni lze nahlédnout do originalni verze vydané WHO (ICD-11, 2023). Zde se dozvime,
zes 11. revizi MKN pfichazi i vyrazné zmény v oblasti diagnostiky autismu. Nové
se do duSevnich poruch, poruch chovani a neurovyvojovych poruch zaradi subkategorie

neurovyvojové poruchy, pod které spadaji poruchy autistického spektra.

Az bude MKN-11 v platnosti také v Ceské republice, tak se jiz nebudeme setkavat
s dosavadnim delenim (viz vySe). Poruchy autistického spektra se budou délit na poruchy
autistického spektra bez poruchy intelektu s mirnym nebo zddnym naruSenim funkcniho
jazyka (6A02.0), poruchy autistického spektra s poruchou intelektu a s mirnym
nebo zddnym naruSenim funkcéniho jazyka (6A02.1), poruchy autistického spektra
bez poruchy intelektu a naruSenym funkcénim jazykem (6A02.2), poruchy autistického
spektra s poruchou intelektu a naru§enym funk¢nim jazykem (6 A02.3), poruchy autistického
spektra s poruchou intelektu a Uplnou nebo téméf uUplnou absenci funkcniho jazyka
(6A02.5). Dale se budou PAS d¢lit na jiné specifikované poruchy autistického spektra
(6A02.Y) a poruchy autistického spektra nespecifikované (6A02.Z) (ICD-11, 2023;
Sedlarova, 2022).

1.2.2. Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch
Ve Spojenych statech je aktualné platny DSM-V Diagnosticky a statisticky manual
dusevnich poruch, ktery byl v roce 2013 vydan Americkou psychiatrickou spolecnosti (jejiz

zkratka je APA). V ¢eskych podminkéach je DSM-V dostupny od roku 2015.

DSM-V slucuje puvodni diagnozy (détsky autismus, Aspergeriv syndrom
a pervazivni vyvojova porucha nespecifikovand) v jednu jedinou, a tou je porucha
autistického spektra, ktera se zafazuje do subkategorie neurovyvojové poruchy (tak jako

tomu bude v nové MKN-11) (Thorovéa, 2016).

Proto, aby byla ditéti / dospélému diagnostikovana porucha autistického spektra
(v angli¢tiné Autism Spectrum Disorder, zkratka ASD) musi doty¢ny spliiovat 5 kritérii,
které¢ DSM-V oznacuje pismeny A — E. Jedna se o tato diagnosticka kritéria (APA, 2022;
Thorova, 2021):

20



A — Pretrvavajici deficity v socialni komunikaci a socialni interakci, které se projevuji

v soucasnosti anebo se prokazatelné projevovali v minulosti.

1.

Naruseni socialné emocni reciprocity projevujici se v rozsahu od abnormalniho
socialniho pfistupu a selhavani v bézné vzijemné konverzaci pies omezeni
vzajemného sdileni zajmu, emoci nebo citl, az po neschopnost navazat socialni
interakci nebo na ni reagovat.

NaruSeni neverbalni komunikace, kterd je pouzivana v ramci socialni interakce
vrozsahu od nedostatené integrované verbalni a neverbalni komunikace
pfes abnormality v o¢nim kontaktu a feCi té€la nebo neschopnost porozumét gestim
a pouzivat je, az po uplnou absenci vyrazu ve tvafi a nepfitomnost neverbalni
komunikace.

NaruSeni schopnosti navazovat a udrzovat vzdjemné vztahy a rozumét jim,
v rozsahu od nedostateCné schopnosti pfizpasobit chovani riznym socialnim
kontextim pres obtize ve sdileni fantazijni hry nebo navazovani pratelstvi,

azZ po naprosty nezajem o vrstevniky.

B — Omezené, opakujici se (repetitivni) vzorce chovani, zajmu nebo cinnosti, které

se projevuji nejméné dvéma z nasledujicich priklada, které jsou pritomny

v soucasnosti nebo se projevovali v minulosti.

1.

2.

Stereotypni nebo repetitivni motorické pohyby pfi uzivani pfedmétd nebo v feci
(napf. jednoduché pohybové stereotypie, rovnani hracek nebo roztaceni predméta,
echolalie...).

Lpéni na neménnosti, netstupné trvani na ruting, ritualizované vzorce verbalniho
nebo neverbalniho chovani (napf. zcela nepfimérené rozruseni pii malych zmeénach,
obtiZe pfizpusobit se zméng, rigidni vzorce mysleni, ritualizované pozdravy, potieba
dodrzet vzdy stejnou trasu nebo jist kazdy den stejné jidlo).

Neobvykle siln¢ vymezené, ulpivavé zajmy abnormalni intenzity nebo zaméfeni
(napf. silna vazba k neobvyklym predmétim nebo zabyvani se neobvyklymi
predméty).

Zvysena nebo snizena citlivost na senzorické podnéty (hyper- nebo hyporeaktivita)
nebo neobvyklé smyslové zaymy (napf. zjevné naruseni vnimani bolesti/teploty,

nepiizniva reakce na specifické zvuky nebo materialy, nadmémé ohmatavani
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predmétl nebo jejich oCichavani nebo dotykani se predmétl, zrakova fascinace

svétly nebo pohybem).

C — Symptomy musi byt pritomny v raném vyvojovém obdobi (mohou se plné projevit
az ve chvili, kdy socidlni pozadavky presahnou omezené schopnosti jedince

nebo mohou byt zakryty naucenymi strategiemi v pozdéjsim véku).

D — Symptomy zpusobuji klinicky vyznamné naruSeni v socialni, $kolni, pracovni

nebo jiné dulezité oblasti Zivota jedince.

E — Tyto poruchy nelze 1épe vysvétlit mentalnim postiZenim (vyvojovou poruchou
intelektu) nebo celkovému vyvojovému opozdéni. Poruchy intelektu a poruchy
autistického spektra se ¢asto vyskytuji spolecné. Pokud bychom chtéli diagnostikovat
komorbiditu poruchy autistického spektra a poruchy intelektu, méla by byt socialni

komunikace jedince pod vyvojovou urovni o¢ekavanou pro dany vék.

Diagnosticky a statisticky manual dusevnich poruch dale specifikuje PAS za pomoci
dalSich pfidruzenych poruch, kterymi je PAS s poruchou intelektu nebo bez poruchy
intelektu, PAS s pfidruzenou poruchou fe¢i nebo bez poruchy teci, PAS spojené se znamym
somatickym nebo genetickym onemocnénim nebo environmentalnim faktorem, PAS
spojené s jinou neurovyvojovou, dusevni nebo behavioralni poruchou nebo PAS spojené

s katatonii (APA, 2022; Thorova, 2021).

Poruchy autistického spektra rozdéluje DSM-V dle zavaznosti do 3 leveld (APA,
2022; Thorova, 2021):

Level 1 — vyzadujici podporu

Socialni komunikace: Bez zavedené podpory se objevuji znatelné deficity v socialni
komunikaci. U jedince se objevuje snizeny zijem a obtize pii navazovani socialnich
interakcich (napf. verbalné komunikujici jedinec, ktery pfi pokusech o navazani kontaktu

s druhymi selhava a jehoz pokusy o navazani se jevi zvlastné a jsou Casto netispésné).

Omezené, opakujici se chovani: Neschopnost pfizpisobit své chovani zménam, objevuji

se obtize pfi zmeéné Cinnosti a problémy s organizaci a planovanim svého Casu.
Level 2 — vyzadujici zna¢nou (vyznamnou) podporu

Socialni komunikace: Objevuji se nedostatky ve verbalni, ale i neverbalni komunikaci, dale

omezena schopnost v navazovani socialnich interakci, snizena ¢i abnormalni reakce
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na socialni podnéty prichazejici od druhych lidi (napf. se jedna o osobu, kterda komunikuje

pomoci jednoduchych vét a ma uzce definovany okruh zajmu).

Omezené, opakujici se chovani: Neschopnost pfizpisobit své chovani zménam, objevuji
se obtize pfi zmeéné Cinnosti, jez jsou doprovazeny stresem a trapenim. Jedincovo chovani

zahrnuje na prvni pohled opakujici se a omezené chovani.
Level 3 — vyzadujici velmi zna¢nou (vyznamnou) podporu

Socialni komunikace: Deficity ve verbalni i neverbalni komunikaci zptsobuji vazné poruchy
fungovani. U jedinct se objevuje velmi omezena schopnost navazovani socialnich interakci
a minimalni reakce na iniciativy druhych (napf. se jedna o osobu komunikujici za pomoci

jen nékolika malo slov, které pouziva zejména k uspokojeni svych zakladnich potieb).

Omezené, opakujici se chovani: Neschopnost pfizpuisobit své chovani zménam, objevuji
se extrémni potize se zvladanim zmen, jez jsou doprovazeny stresem a Uzkosti. Opakujici

se chovani vyrazné narusuje fungovani jedince po vSech smérech.

1.3 Diagnostika poruch autistického spektra

Poruchy autistického spektra jsou vzdy diagnostikovany ,,na zdkladé pritomné urcité sumy
symptomii ve specifickych oblastech, nikdy ne jen na zdkladé nékolika projevii“ (Thorova,
2016, str. 59). Jelikoz Skala symptomu je u autismu opravdu §iroka a s vyvojem ditéte
se méni, byva diagnostika obtizna — v nékterych ptipadech muzou jedinci na konecny verdikt
diagnoézy Cekat i neékolik let. V soucasné dobé totiz stale neexistuje zadna konkrétni zkouska,
ktera by byla zalozena na biologickém charakteru (napf. odebrani vzorku krve, tkané atp.).
Pti diagnostice se tedy spoléhame pouze na pozorovani a zkoumani chovani ditéte. K tomu
slouzi odbornikiim nejruzn€jsi screeningové metody, vycCet t€ch nejcastéji vyuzivanych
naleznete nize. Do svych zavéri zahrnuje diagnostik mimo jiné i osobni a rodinnou

anamnézu (Schmidtova et al., 2022; Thorova, 2016).

Vcasna diagnostika poruch autistického spektra je klicovym faktorem pro zvladnuti
této vyvojové poruchy. Diky Casné diagnostice je mozné zah4jit intenzivni intervenci, ktera
ma pozitivni dopad nejen na vyvoj a kvalitu zivota jedince s PAS, ale ma pozitivni vliv
1 na zivot celé jeho rodiny (Slepickova, Pancocha & Vadurova, 2019). Pravidelna a dobie
mifend stimulace dovednosti, které jsou pro autismus smérodatné, dokaze projit oblasti
mozku, které by bez fizené stimulace pracovaly jen omezené, nebo by nedoslo vibec k jejich

aktivaci (Straussova, 2018).
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Nekteré zdroje dokonce uvadi (Cadilova, Zampachové et al., 2012; Straussova,
2018), ze Casna intenzivni intervence zredukuje symptomatiku autismu natolik, ze nasledné
jiz dany jedinec nenapliiuje diagnosticka kritéria pro PAS. Takova situace vSak nenastava
pokazdé, Heltova et al. (2008) uvadi, ze ,,vystoupeni* jedinci z diagndzy (,,uzdraveni®)
je mozné u 3 az 25 % déti, kdy sehravaji roli i osobni charakteristiky konkrétniho jedince —
napt. vyssi 1Q, dobra verbalni a motoricka imitace, ale 1 praveé ¢asné stanoveni diagnozy
a okamzité zahajeni intervence. Pokud nedojde k ,uzdraveni®, tak minimalné cCasna
intervence vede k rozvoji psychosocialnich dovednosti, ¢imz se dominantni rysy PAS stanou
méné napadné a vyvoj ditéte muze probihat relativné dobfe (Slepickova, Pancocha

& Vad'urova, 2019).

Dle Thorové (2016) by idealni diagnosticky model vypadal nasledovné: faze
podezieni (rodiCe jsou znepokojeni vyvojem ditéte a obraci se na pediatra, ktery provede
orientaCni screeningovy test a v piipadé pozitivnich vysledkt odkaze rodice spolu s ditétem
na specializované pracoviste), faze diagnosticka (dit¢ absolvuje “kolecko” doporucenych
vySetfeni, jiz pod dohledem klinického psychologa nebo napt. psychiatra, na psychiatrii,
neurologii, genetice, foniatrii apod.) a na zavér néasleduje faze postdiagnosticka
(kdy se rodice orientuji a vzdélavaji v problematice PAS, vyhledavaji naslednou péci

jako je napt. rana péce, socialni rehabilitace atp.).

Mezi nejéastéji vyuzivané nastroje, metody a dotazniky v Ceské republice patii
ADOS-2, ADRI-R, CARS a M-CHAT-R (Hrdlicka, Komarek, 2014; Straussova, 2018;
Thorova, 2016).

ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule, Second Edition)

ADOS muzeme povazovat za tzv. zlaty diagnosticky standard, ktery je zalozeny
na pozorovani ditéte a lze jej vyuzit jiz od 12 mésict az do dospélosti (Thorova, Zupova,
2021). Jedna se o semistrukturované vysetieni, kdy se v ramci presné definovanych aktivit
hodnoti fungovani sledované osoby v oblasti socidlni interakce, komunikace a hrani (ditéti
jsou predkladany razné hracky / jsou vystavovany béznych aktivitam, nasledné se sleduje
a posuzuje jejich reakce na né€, u dospélych je kladen diraz na rozhovor). Dotaznik

je vytvoren v n€kolika modelech, tak aby vyhovoval v§em skupinam - od neverbalnich
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po plynule hovortici. Celkova administrace testu zabere cca 45 minut (Thorova, 2016;

Thorova, Zupové, 2021; Straussova, 2018).

ADRI-R (Autism Diagnostic Interview-Revised)

Patfi spolecné s ADOS-2 k ,,nejlépe ovérenym diagnostickym metodam pri diferencialni
diagnostice cilené na PAS*“ (Thorova, Zupova, 2021). Nastroj je zalozen na rozhovoru
s primarni pecujici osobou, nejcastéji tedy s rodici ditéte (matkou). Jelikoz se pfi vypliiovani
dotazniku opirame pouze o vypovédi rodi¢l, musime pii interpretaci vysledkd pocitat
s moznym zkreslenim, at uz ve sméru zmirméni nebo zhorSeni symptomatiky pojici
se s autismem (Thorova, 2016). Dotaznik se zaméfuje na oblast komunikace, recipro¢ni
socialni interakce, repetitivni a stereotypni chovani a zajmy (Schmidtova et al., 2022),
obsahuje 93 otazek a je tedy Casové narocny (cca 90 — 150 min) (Thorova, 2016; Thorova,
Zupové, 2021). Lze jej pouzit u déti, které prevysuji mentalni vék dvou let. Pro mladsi déti

(12 — 47 mésict) byla vytvofena nova verze testu (Thorova, Zupova, 2021).

CARS (Childhood Autism Rating Scale)

CARS, stejné jako ADOS-2, je zaloZen na pozorovani. Aktualné jsou platné dvé varianty
testu — CARS-ST (standardni verze, kterd je urCena détem do 6 let, pfipadné osobam
s intelektovym postizenim, jejichz IQ je nizsi nez 79) a CARS-HF (vysoce funk¢ni verze
pro déti od 6 let vySe, které plynule komunikuji a jejich IQ je vyssi nez 80). Pozorovaci
Skala CARS se sklada z 15 polozek, kdy se na stupnici 1 — 4 hodnoti frekvence a intenzita
daného abnormalniho projevu. Diagnosticky nastroj je vhodny pro déti od 2 let
a jeho vyplnéni trva pfiblizné jednu hodinu. Jeho soucasti je i dotaznik pro rodice /
pecovatele, ktery 1ze vyuzit pro doplnéni informaci (Hrdlicka, Komarek, 2014; Schmidtova

et al., 2022; Thorova, 2016).

M-CHAT-R (Modified Checklist for Autism in Toddlers...)

Jak jiz bylo zminéno na zacatku kapitoly, koncem roku 2016, s Gcinnosti od 1. 1. 2017,
byl v Ceské republice zaveden plosny &asny zachyt vyvojovych odchylek, které mohou
odkazovat na riziko autismu. Zachyt se provadi v ramci v§eobecné preventivni prohlidky
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v 18 mésicich (pfipadn€ na jiné nejblizsi preventivni prohlidce). Pediatii vyuzivaji
screeningovy dotaznik M-CHAT-R, na ktery rodice odpovidaji ANO/NE a ktery obsahuje
20 otazek (tento dotaznik je volné pristupny na internetu, a tak si jej rodi¢ maze vyplnit doma
bez piitomnosti lékare). V piipadé pozitivniho vysledku nésleduje po 6 mésicich “retest”

tzv. Follow-Up: M-CHAT-R/F (Straussova, 2018).

Dotaznik je urcen rodi¢im déti, které jsou ve véku 16 — 30 mésict. Uz tfi atypické
odpovedi ukazuji na zvySené riziko PAS a pediatr by mél dbat zvySené opatrnosti a odeslat

dit¢€ na diagnostiku na specializované pracovisté (Thorova, 2016).

Dotaznik M-CHAT-R vznik modifikaci dotazniku CHAT (Checklist for Autism
in Toddlers), ktery byl pozdé&i znovu revidovan a obohacen o strukturovany telefonni
rozhovor s rodi¢i déti, u kterych vysel po prvnim testovani pozitivni vysledek - M-CHAT-
R/F Jiz samotna prvni verze dotazniku (M-CHAT-R) vykazuje vyssi senzitivitu nez CHAT,
pouzitim Follow Upu se senzitivita jesté zvySuje (Michlova, 2022; Thorova, 2016).

DACH (Détské autistické chovani)

Na zavér vyctu diagnostickych nastroji uvedu Ceskou screeningovou metodu Détské
autistické chovani (DACH) vytvotenou v roce 2003 Katetfinou Thorovou. Jedna se pouze
o orientacni metodu, nikoli diagnostickou, kterou néktefi z pediatrQi vyuzivali zavedenim
plosného zachytu PAS. DACH je slozen ze 74 otazek, které jsou urCeny rodicum déti
ve véku 18 meésicu az 5 let a které jsou zaméfeny na oblast smyslového vnimani, socialni
chovani, verbalni a neverbalni komunikaci, motoriku, emotivitu ¢i schopnost hry. V roce
2015 byla ptvodni verze modifikovana a standardizovana v test M-DACH (Sporclova,

2018).
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2 Rodina a dité s autismem

vvvvvv

Z hlediska socialnich skupin ji charakterizujeme jako skupinu primarni, malou a neformalni.
Rodina poskytuje ditéti prostor pro socialni uceni, dité prejima z rodiny hodnoty, zvyky,
normy, uci se socialnim rolim, zptisobim chovani a jednani a zaroven mu poskytuje prostor
pro uspokojovani svych potreb. Dité ziskava béhem svého vyvoje v rodiné zkuSenosti, které

jsou a budou dulezité pro jeho soucasny i budouci zivot (Kohoutek, 2002; Michalik, 2013).

Charakteristika rodiny jakozto socialni skupiny spada do oblasti sociologie. Pokud
bychom u této oblasti zistali, dozveédeli bychom se, Ze sociologicka encyklopedie (FiSerova,
2018) definuje rodinu jako nejdulezitéj§i spoleCenskou skupinu a instituci, ktera
je zakladnim ¢lankem socialni struktury, ale 1 zakladni ekonomickou jednotkou, jejiz hlavni
funkce jsou reprodukce, vychova a ptenos kulturnich vzord pro zachovani kontinuity

kulturniho vyvoje.

V psychologickém slovniku charakterizuje Hartl (2010) rodinu jako spolecenskou
skupinu, ktera je spojena manzelstvim nebo pokrevnimi vztahy, odpoveédnosti a vzéjemnou

pomoci.

Pravnim fadem Ceské republiky neni definice rodiny piesné stanovena. Vztahy osob,
které rodinu utvareji, nejsou nijak vymezeny a zakon upravuje pouze manzelstvi (vznik,
zanik), vztah rodict a déti, rodicovskou odpovédnost, osvojeni aj. (Zakon ¢. 94/1963),

a to v ramci soukromého prava.

Mohli bychom nalézt mnoho dalSich definic rodiny, které by se liSily oblasti zajmu,
ale podstata rodiny zastane vzdy stejna. Rodina je zaloZena na vztazich, spole¢ném souZziti,
predavani zkuSenosti, vytvafeni pocitu bezpeCi a jistoty. Plni funkci biologickou
(reproduk¢ni), ekonomickou, vychovnou a emocialni (Valenta et al., 2018; Vyrost, 1998).
Rodina zije pfitomnosti a sméfuje Casto k obdobné budoucnosti, ¢imz vytvari spolecnou

rodinnou historii.

2.1 Role rodiny v zivoté ditéte s PAS

Rodinu s ditétem at’ uz s poruchou autistického spektra nebo s jinym mentalnim ¢i fyzickym

postizenim charakterizuji stejné prvky jako rodinu se zdravé se vyvijejicim ditétem.
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Z pohledu zékladnich definic rodiny je tedy rodina s ditétem s postizenim rodina jako kazda
jina — rodinny pfislusnici jsou navzajem propojeni vztahy, rodina ma své hodnoty, zvyky,
spoleCnou vizi, zkratka maji stejné psychologické potieby. K tomu vSemu se po pfichodu
ditéte s postizenim piidava potieba prehodnotit dosavadni hodnoty a upravit denni rezim
spojeny mimo jiné i s planovanim do budoucna. Do této rodiny pfichazi situace, na kterou
se neda nijak dopfedu pfipravit, stejné tak, jako se neda pfipravit na jiné neCekané udalosti,
které nas v zivoté potkaji (Matéjcek, 2001; Michalik et al., 2011). Se sd€lenim diagnozy
se méni socialni identita a zivotni styl rodiny, coz je ovlivnéno praveé zminénym postizenim
ditdte. Zivot rodiny tak musi byt pln& pfizpisoben jeho potiebam a moznostem, jak uvadi
Factor et al.. (2019) az 85 % jedincu s autismem potiebuje celozivotni pomoc od své rodiny
(srov. Karst, Van Hecke (2012)). Z toho divodu musi dojit k restrukturalizaci celého

rodinného systému (Bazalova, 2014; Valenta et al., 2018).

Rodina se nové dostava do situace, kterou nezna a se kterou se poji mnoho
uvédomélych, ale pro nékoho mozna 1 zprvu neuvédomélych zmén. Zmény v zavislosti
na diagnoze ditéte se dotykaji mimo jiné i finanéni a spoledenské stranky rodiny. Casto jeden
z rodi¢l, nejcastéji to byva matka, musi sviij pracovni vazek zkratit ¢i ho zcela upln€ opustit
a zacit se plné€ vénovat ditéti. S opusténim prace se rodi¢ postupné distancuje od socialniho
kontaktu se svymi kolegy, Casto se také vytraci vztahy s vrstevniky (pfipadnéi s jejich détmi
a rodinami). K tomu dochézi zejména proto, ze se vyvoj ditéte s autismem zastavi v urcitém
bod€, od kterého jiz ,nestiha“ vyvoj neurotypického ditéte, ¢imz dochazi ke ztraté
spolecnych témat a zajma mezi rodici ditéte s postizenim a rodi¢i neurotypického ditéte.
Dochazet mize také k nepochopeni ¢i zlehcovani celé situace, ve které se rodina ditéte
s postizenim ocitla. Takovéto rodin€ se postupem Casu obmeni Cast okruhu pratel, ktery
se bude skladat i z rodin s obdobnym postizenim u ditéte a zistane jen par nejblizsich pratel.
K propojovani rodin s podobnym zivotnim osudem dopomahaji i riizné organizace, které

rodina muze v prubéhu zivota ditéte vyuzivat (Hrdlicka, Komarek, 2014).

2.1.1. Vyrovnani se s diagnézou ditéte

poceti az po dobu narozeni), nejintenzivnéj§i vztah si s ditétem vytvaii matka, ktera
jej po dobu jeho vyvoje ochrariuje. Soucasti pfiprav na narozeni ditéte byva i vytvareni
si budoucich pfedstav o svém ditéti, kdy rodi€e nekdy 1 nevédomé, planuji spolecnou

buducnost ¢i si predstavuji dité v urcitych rolich (napf. v roli hrace néjakého sportu,
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uspesném studentovi €1 jako pokraovatele v rodinné firme). Tyto predstavy se se sdélenim
diagnozy vytraci jako para nad hrncem (Gomes et al., 2015; Pipekova et al., 2006;
Spatenkova et al., 2011)

Proces pfijeti diagnozy neni pro nikoho lehky, obzvlast kdyz stanoveni diagnézy
pfichazi az po narozeni ditéte ¢i v prubéhu vyvoje, tak jako je tomu pravé u poruch
autistického spektra. U PAS se ¢asto setkavame i s tim, ze ke kone€nému stanoveni diagnozy
vede dlouha a trnitd cesta, kdy je na pocatku proveden screening (naptf. v 18 mésicich),
na jehoz zékladé se projevi symptomy autismu a prislusny odbornik stanovi suspektni PAS
a definitivni potvrzeni diagndzy pak pfichazi o mnoho let pozdé&ji (napf. az v zacatcich
Skolniho véku, tedy okolo 6. — 7. roku, nebo u Aspergerova syndromu muze byt diagnoza
potvrzena az v dospivani — Karst, Van Hecke, 2012). At je obdobi do potvrzeni diagnézy
kratsi nebo delsi, vzdy sebou nese pocity nejistoty, ztraty kontroly nad celou situaci, pocity
beznadgje a stresu (Spatenkova et al., 2011). Ve chvili definitivniho potvrzeni diagnozy
muize byt toto obdobi nahrazeno bud pocitem ulevy, jelikoz se rodiné ukaze nova
konkrétn€jsi cesta nebo naopak se mize u rodiny prohloubit pocit beznadéje, protoze ptijde
uvédoméni, ze jejich dit€ nikdy nebude stejné jako jeho vrstevnici (Dundon, 2021;

Vagnerova, Krej¢ova & Strnadova, 2009).

Ztotoznit se s realitou a pfijmout postizeni ditéte, akceptovat ho takové jaké je,
je dlouhy proces, se kterym se kazdy clen rodiny (rodie, sourozenci, prarodice...)
vyrovnava vlastnim zptsobem a ktery stoji kazdého mnoho sil, proto je doba tohoto procesu
velmi individualni (Pipekova et al., 2006). Procesu piijeti diagnozy se veénuji autorky
Thorova (2016) a Vagnerova (2004) ve svych publikacich — ob€& autorky shrnuji proces
vyrovnani se s postizenim ditéte do péti fazi. Tyto faze se mohou objevit v rizném poradi,
jejich délka muaze byt raznoroda, nekteré z fazi se mohou opakovat a nékteré se naopak

nemusi objevit vubec.
1. obdobi sdéleni diagnézy, Sok (Thorova, 2016) /
faze Soku a popreni (Vagnerova, 2004)

Dle Thorové (2016) dochazi pii sdéleni diagnozy v hlavé rodict k vybuchu emoci. Rodice
v tu chvili pfestavaji vnimat lékafem sdé€lované informace a jen premitaji nad otazkami
tykajici se napt. samostatného ziti ditéte, €i co to vlastné jsou poruchy autistického spektra

a co vse tato diagnoza u ditéte s sebou prinasi.
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Vagnerova (2004) charakterizuje prvni fazi obdobnym zpusobem jako Thorova
(2016). Rodice na sdelenou informaci tykajici se diagnozy ditéte reaguji Sokem, ktery jde
ruku v ruce s poprenim celé situace. Proto v tuto chvili ani necht¢ji slySet o moznostech péce

a vychovného pftistupu k ditéti.

2. zapojeni obrannych mechanismu (Thorova, 2016) /

faze bezmocnosti (Vagnerova, 2004)

Ve druhé fazi, po piijeti zakladnich informaci, se projevuji obranné mechanismy rodicu.
Obranné mechanismy nam pomahaji chranit nase ja ve chvilich, kdy se nachazime
v ohrozujici, nepfijemné ¢i stresové situaci — je to pfirozeny vzorec naSeho chovani.
Rodi¢im obranné mechanismy poskytnou kompenzaci sil unavené psychiky. Prvnim
mechanismem je popreni — rodiCe popiraji sdélenou diagnézu, odkladaji doporucena
vysetfeni a doma o problému prestavaji mluvit. Sebemensi posun ditéte v jakékoliv oblasti
vyvraci stanovenou diagnozu. Pokud jsou rodice v popirani utvrzovani svym okolim (Sirsi
rodinou, prateli) tato faze se prodluzuje. Druhym zptisobem obrany muze byt vytésnéni nebo
bagatelizovani ziskanych informaci — rodie tvrdi, ze neobdrzeli zadné informace,
Ze o niCem nevi (samoziejmé takova situace muze nastat, ale vétSinou tomu tak neni
a informace byly rodi¢i opravdu jen vytésnény). Poslednim mechanismem mize byt tzv.
vira v zazrak (kompenzace), kdy se rodice vydavaji alternativnim smérem 1écby — obraci
se na razné Samany, vyhledavaji rizna doporuceni na internetu, drzi diety, podavaji ditéti

homeopatika apod. (Thorova, 2016).

Dle Vagnerové (2004) se druha faze projevuje bezmocnosti, zklamanim, pocitem
viny smérem k ditéti, ale i pocitem hanby ve sméru k blizkému okoli rodiny. Rodice
si nejsou jisty, co maji s novou piekazkou, ktera se jim postavila do cesty, délat. Ocekavaji
pomoc od druhych, ale zaroven nemaji jasnou piedstavu, jak by méla takova pomoc vypadat.
Boji se, ze budou témi samymi lidmi, od kterych ofekéavaji pomoc, odmitnuti ¢i dokonce

zavrzeni.
3. depresivni obdobi v prijimani diagnézy (Thorova, 2016) /
faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem (Vagnerova, 2004)

Chvile, kdy si rodi¢e zacnou pripoustét diagndzu ditéte, se Casto nese na viné negativnich
emoci (smutek, uzkost, deprese, pocit viny, vztek nejen na sebe, ale i na dité...). Rodice

hledaji vinika vzniklé diagnézy (koufeni v t€hotenstvi, stres apod.), jejich frustracni
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tolerance je nizka, coz mize zapficinovat bouilivé reakce nékdy i na malé neshody (Thorova,

2016).

Vagnerova (2004) se shoduje s Thorovou (2016) v tom, ze treti faze muze byt
doprovazena negativnimi emocemi. Naopak rozkol mezi dvéma autorkami nachazime
v fazeni obrannych mechanismu a hledani vinika, kdy Vagnerova oproti Thorové pfipisuje
tyto vlasti az treti fazi. Zaroven Vagnerova dopliluje, ze rodiCe se jiz ve tieti fazi snazi vice

informovat, aby mohli lépe zpracovat a nasledné fesit nove vznikly ,,problém*.

4. kompenzované obdobi (Thorova, 2016) /

faze smlouvani (Vagnerova, 2004)

Ve Ctvrtém obdobi dochazi dle Thorové (2016) k odeznivani deprese, rodi¢e v zavislosti
na zlepSovani celkového pfijeti situace upravuji sva ocekavani a snazi se racionaln¢ a aktivné

starat o dité.

I Vagnerova (2004) vnima ctvrté obdobi jako fazi akceptace spojenou s jistou mirou
kompenzace. Rodice si uvédomuji, ze je jejich dit€ postizené, ale zaroven chtéji u ditéte

ziskat alespon malé zlepSeni, které by jim dodalo urcitou nadéji, ze vSe jeste neni ztracené.

S. obdobi Zivotni rovnovahy, prebudovani hodnot (Thorova, 2016) /

faze realistického postoje (Vagnerova, 2004)

Posledni faze je charakteristicka pfijetim ditéte takového, jaké je (v€. jeho diagnodzy a s ni
spojenych zmén). S akceptaci pfichazi zména hodnot ¢i reorganizace vztahti v ramci celé
rodiny. Thorova (2016) vnima prozité trauma jako stmelujici pro celou rodinu a dodava,

ze mohlo pfivézt jednotlivé ¢leny rodiny k lepSimu socialnimu porozuméni (Thorova, 2016).

Vagnerova (2004) vnima posledni fazi stejné jako Thorova (2016), jen na zaveér
dodéava, ze k Uplnému smifeni se s diagnozou ditéte nemusi dojit vzdy. Cely proces
akceptace muze v prubéhu let ditéte kolisat, a to v navaznosti na jeho vyvoj a zvladani
prekazek, které se mu postavi do cesty (napf. nastup a zafazeni ditéte ve Skolnim kolektivu,

puberta aj.).

Hrdlicka a Komarek (2014) se ve své publikaci Détsky autismus také vénuji fazim
prijeti ditéte s postizenim. Oproti vySe uvedenym autorkam autofi zmifiuji pouze 4 stadia —

stadium Soku (kdy se projevuji emoce jako je zmatek, zoufalstvi atp.), stadium deprese
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(rodi¢e si uvédomuji nastalou situaci, pocituji bezradnost, vinu, selhani), stadium ¢innosti
(je spojené s ambivalentnimi pocity, hledanim vinika a hledanim pomoci) a stadium

realistické (se vyznacuje pfijetim Ci realistickym oCekavanim).

Thorova (2016) zduaraziuje, ze jakékoliv pocity spojené s procesem piijimani
diagnézy (hnév, bezmoc, stud, nejistota, vyCerpani, odmitnuti nebo vina) jsou pfirozenou
reakci na vzniklou situaci. V zavislosti na tyto pocity doporucuje mozné strategie feSeni
napt. vramci rodiCovskych svépomocnych skupin, posilovani sebedavéry, zvySovani
informovanosti, vyhledani odborného poradenstvi i se nebat vyhledat psychologa nejen pro
dité, ale i pro sebe. Pomoct také muze zlepseni komunikace v ramci rodiny, zejména
v oblasti otevienosti ¢i rozdéleni si péfe o domacnost. Dopliuje, ze az dlouhodobéjsi
pusobeni nelibych pociti a postoji jako je hyperprotektivita (piilisSna fixace na dité),
odmitani ditéte, pretrvavajici vztek nebo zpochybriovani diagnézy mize mit negativni vliv

na cely proces adaptace.

2.1.2. Vliv diagnoézy na ¢leny rodiny

Fakt, ze jednomu z ¢lent rodiny byl v pribéhu Zivota diagnostikovan autismus ¢i jiné
postizeni, ma vliv na celou rodinu. Kazdy ¢len rodiny, at’ uz jde priméarné o rodi¢e (matku
a otce) Ci sourozence nebo prarodice, je touto novou skutecnosti néjak ovlivnén. Gomes et al.
(2015) uvadi, ze s diagnozou prichazi do rodiny i vyssi mira stresu, ktera mize ovlivnit
kvalitu zZivota vSech ¢lend rodiny (srov. Hrdlicka, Komarek, 2014; Karst a Ven Hecke, 2012;
Nealy et al., 2012). Gray (2003) dodava, ze pro lepsi budouci fungovani rodiny je zadouci,

aby se jednotlivy ¢lenové rodiny naucili s timto stresem pracovat.

Stresujicimi faktory ovliviiyjici zivot rodiny jsou jiz né€kolikrat zminéné pocity
smutku, zmatku, deprese, které ptichazi po stanoveni diagnozy. Dal§im stresujicim faktorem
pro mnoho rodin muze byt ztrata prilezitosti, které by jindy vyuzili k zabavé ¢i relaxaci
(napt. moznost odjet na dovolenou nebo si dojit s partnerem na veceii). Obavy rodin také
prameni z nepredvidatelného a casto spoleCensky nepfijatelného chovani ditéte, které
omezuje rodinu v traveni volného Casu na vefejné dostupnych mistech. Tim, Ze se rodina
strani t€émto mistim, zvySuje svou izolaci od okoli a snizuje tak Sance na celkovou socialni
podporu, kterd by se jim jinak mohla dostavat. DalSim problémem, se kterym se rodiny
setkavaji, jsou zmény v socialnich vztazich. Z divodu nizké informovanosti o problematice
autismu a naroCnosti péce dochazi ze strany SirSi rodiny &1 pratel s neurotypicky
se vyvijecimi détmi k postupnému odlouceni. Diagndza ditéte mé také dopad na osobni
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a profesni rovinu zivota. PéCe o dité s postizenim Casto vyzaduje znacné ¢asové naroky,
proto mnoho rodi¢t opousti svou praci, aby se mohli naplno vénovat ditéti. VétSinou
k tomuto rozhodnuti dospéji matky, Zeny, které Casto vnimaji tuto skuteCnost jako
neschopnost zajistit ze své strany péci o rodinu, coz muize zvySovat stres a napéti v rodiné

(Nealy, el al., 2012).
Nize se podivame, jakym zptusobem diagnoza ditéte zasahuje do Zivota ¢lent rodiny.
Matka

I presto, ze jsou v dnesni dobé tendence ménit a vyrovnavat genderové role. Rodiny
s ditétem s postizenim vétSinou zistavaji u tradi¢niho rozdéleni, kdy matky nesou hlavni
odpoveédnost za péci o své dit€ a otcové zabezpecCuji rodinu materialné (finan¢n¢). Pokud
zustaneme u tradicniho rozdéleni a budeme predpokladat, ze matky opusti praci a veskery
svij Cas veénuji ditéti s postizenim (Nealy, et al., 2012; Vasilopoulou, Nisbet, 2016).
Znamena to, ze jsou dennodenné vystaveny problémum, které jsou spojeny s péci o dité
s postizenim (Abbeduto et al., 2004). Abbeduto et al. (2004), Gomes et al. (2015), Hrdlicka,
Komarek (2014), ale 1 Nealy et al. (2012) se shoduji, ze matky jsou v rdmci rodiny nejvice
pretizenymi Cleny a vice podléhaji urCitym typum stresovych situaci (Gray, 2003). Tento
stres pak muze u matek vyznamné korelovat s niz§i spokojenosti s kvalitou jejich zivota

(Vasilopoulou, Nisbet, 2016).

Autorky Vasilopoulou a Nisbet (2016) se ve své metaanalyze 12 studii zamétuji
na kvalitu Zivota rodict s ditétem s autismem, kdy je kvalita Zivota definovana spokojenosti
v oblasti fyzického a duSevniho zdravi a socialniho fungovani. Z této metaanalyzy vyplyva
jiz zminény fakt, ze matky obecné vykazuji oproti muzim nizsi trover kvality Zivota a vyssi
miru uzkosti. Niz§i aroven kvality zivota je u matek také vniména v dilCich oblastech

hodnoceni, konkrétné v oblasti fyzického a dusevniho zdravi.

Hodnoceni urovné kvality zivota je dle Vernhet et al. (2022) ovlivnéna adaptivnimi
dovednostmi ditéte — nejvyssi miru kvality zivota vnimaly matky déti napt. s Aspergerovym
syndromem, nebo jinymi mirn€j§imi formami autismu, kdy je dité€ schopno se vice adaptovat
v socialnim prostredi. Naopak nizsi spokojenost s kvalitou zivota vykazovaly matky déti,
u kterych byly viditelné odchylky v chovani (zejména delikventnéj§iho typu), déti

s psychiatrickymi komorbiditami a stereotypnim chovanim.
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Otec

Otcové, stejné jako matky, hraji pii vychové ditéte s autismem zasadni roli — kazdy z rodica
ma svou specifickou roli, kterou veétSinou nemuze ten druhy plné nahradit, proto
je pii vychove ditéte dilezita spoluprace obou rodict. Bohuzel studii tykajicich se péce
o dité s autismem z pohledu otce je mélo (pro predstavu autofi uvadi, ze ze 404 studii
se pouze 1,5 % zaméfovalo jen na otce), prevazuji studie zaméfujici se na matky (86,4 %

studii zaméfeno na matky) (Sanjaya, Suminar & Fardana, 2022).

Ptistup otcu k ditéti je zcela odliSny od metod matek, otcové dle Sanjaya, Suminara
a Fardana (2022) vykazuji jedinecné metody pfi interakci s ditétem - vyuzivaji vice
fyzickych her nez her direktivnich a vychovnych. V komunikaci pouzivaji jazyk a slovni
zasobu, ktera je na vySsi arovni, slozitési, rozmanitéjsi a zarovenn mnohem abstraktné)si.
Coz u ditéte s autismem prispiva ke kvalit€¢ a rozvoji symbolickych interakci a zvysSuje

se pravdépodobnost spontanniho pouzivani jednotlivych slov.

Vétsina otcli na prvni pohled neda znat, Zze je postizeni jejich ditéte néjakym
zpusobem zasahlo. Hrdlicka a Komarek (2014) uvadi, Ze otcové Casto na prvni pohled
zvladaji naro¢nou situaci lépe, Casto se ale skryté strachuji o dit€ i o matku, na které
se podepisuje usilovna péce o dit€ s autismem. Zapojeni otci do péce o dit€ ma pozitivni
dopad nejen na déti samotné, ale 1 na partnerky a celkové fungovani rodiny. Otcové
se podileji na podpofe rodiny zejména zhlediska financni stranky a zapojuji

se do rozhodovani o budoucnosti ditéte (Sanjaya, Suminar & Fardana, 2022).

Pokud bychom se, stejné jako u matek, zaméfili na kvalitu zivota, zjistili bychom,
ze si otcové vedou lépe ve vSech hodnocenych oblastech oproti matkam. Vykazovani nizsi
spokojenosti s kvalitou zivota muze souviset se slozitosti porozuméni PAS, opozdénym
¢i velmi pomalu se rozvijejicim vyvojem ditéte, ktery sebou nese zatéz v podob€ narocné

pece (Vernhet et al., 2022).

Autofti Hartley et al. (2012) i Nealy et al. (2012) se ve svych studiich zaméfili na téma
rozvodovosti u rodin s ditétem s autismem. Shodné uvadi, ze mira rozvodovosti je u téchto
rodin dvakrat vyssi nez u béznych rodin. Svou roli v rozvodovosti sehrava mira stresu,
kterou musi oba rodice pfi vychové ditéte zvladat. Krskova (2021), ktera se ve své

diplomové praci zaméfovala na kvalitu zivota rodici déti s autismem v ramci Ceské
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republiky, se s autory shoduje a potvrzuje, Ze 1 v ramci jejiho vyzkumu je rozvodovost rodin

v

s détmi s autismem témef dvakrat vyssi.

Sourozenci

Pokud jsou v rodin€ s ditétem s postizenim zdravi sourozenci, tak se samoziejmé 1 jich
dotyka nova situace, se kterou se musi dfive ¢i pozd€ji vyrovnat. Potfeby sourozenct jsou
totiz podobné tém, které maji jejich rodiCe. Thorova (2016) uvadi sedm zakladnich potieb

ve vztahu k sourozencum:

e potieba obeznamit sourozence s problematikou postizeni — vzdy pfiméfené veéku
sourozence

e potieba oteviené komunikace — probirat pozitivni 1 negativni emoce, sdilet
zku$enosti, vysvétlovat a vyjadtit pochopeni zdravému ditéti

e potieba hranic — mit jasné nastavené hranice pro vSechny déti, srozumét déti
s moznymi rozdily

e potieba pozornosti — rodi¢e by nem¢li zapominat na to, ze maji i zdravé dité, které
ma své emoce a potieby

e potieba samostatného Casu s rodi¢i — umoznit zdravému sourozenci €as straveny
pouze s rodi¢i (s jednim z rodict nebo obé€ma), vénovat se oblibenym aktivitam
sourozence

e potieba sebeobhajoby / obhajoby sourozence s autismem — rodi¢ by se m¢l
u zdravého sourozence zaméfit a pomoct mu natrénovat nepiijemné situace, kterym
muze v prabeéhu détstvi Celit

e rodi¢ by nemél predavat své kompetence, které ma ve vztahu k postizenému ditéti na
zdravého sourozence (pfili§ vysoké kladeni narokd na zdravé sourozence se muze

negativné projevit na jejich psychice)

Vagnerova (2004) upozorriuje na dvé extrémni varianty piistupu rodi¢i ke svym
détem. Prvnim pfipadem miZe byt koncentrace pozornosti a zajmu na postizené dité, kdy
se rodiCe vibec nevénuji zdravému ditéti a svou pozornost obraci pouze k ditéti
s handicapem. V tomto pfipad€ si rodie kolikrat ani neuvédomuji, ze zdravému diteti
nevénuji dostatek pozornosti, jsou k nému kriti¢téj§i, kladou na né naroky vztahujici

se k péci o svého sourozence s postizenim a ocekavaji, ze se o svého sourozence bude starat
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nejen nyni, ale i v budoucnu. Druhym pfistupem je koncentrace pozornosti a zajmu
na zdravé dité, rodice se vétsinou ke zdravému ditéti obraci z diivodu kompenzace svych
potteb, které se jim u postizeného ditéte nenapliuji. I v tomto piipade, ¢asto kladou vysoké
naroky na zdravé dité, které nemusi vzdy zvladnout. Oba pfistupy mohou zapficinit,

ze u zdravého sourozence vzniknou rizné psychické problémy.

Nejen zdravi sourozenci, ale 1 ti, ktefi jsou zasazeni ur€itym handicapem, vyjma
autismu, si mohou byt navziajem zdrojem kamaradstvi, pomoci a citové podpory
a ve vzajemnych interakcich si pfedavat mnoho socialnich a kognitivnich dovednosti, které
jsou klicové pro jejich socidlni vyvoj (Furman a Buhrmester in Tsao, Davenport
& Schmiege, 2012). Travis a Sigman (1998, in Tsao, Davenport & Schmiege, 2012)
zdlraznuji dalezitost zdravych sourozenct ve vztahu k ditéti s autismem. Tito sourozenci
poskytuji svému bratrovi / sestfe s autismem piilezitost byt v socidlni interakci s typicky
se vyvijejicim se jedincem, ¢imz mu umoziuji ziskat zejména socialni kompetence, které
se odehravaji pouze mezi détmi, a dité si je tedy nemlze osvojit z interakce s rodi¢em.
Pusobeni zdravych sourozencti mize mit pozitivni vliv na rany vyvoj sourozence s autismem
(Knott et al., 1995 in Tsao, Davenport & Schmiege, 2012; Tsao, Odom, 2006 in Tsao,
Davenport & Schmiege, 2012).

Vliv sourozencu je v§ak oboustranny. Hastings (2003) potvrdil, Ze sourozenci déti
s autismem jsou hife pfizpusobivi socialnim situacim nez sourozenci zdravych deéti.
Sourozenci déti s autismem jsou vystaveni zvySenému poctu nezadoucich situaci (v chovani
ditéte s autismem, v jeho emocnich projevech apod.). Nezadouci chovani zdravi sourozenci
povazuji za adekvatni a nasledné jej aplikuji 1 ve svych reakcich. Tento fenomén se projevuje
zejména u zdravych sourozencu, ktefi jsou mladsi nez dité€ s autismem. Star$i sourozenci
siprosli ,,zdravym® vyvojem jeSté pred narozenim sourozence s autismem, a tak maji

jiz nauCené zakladni socialni normy a vi, jaké chovani je pfijatelné.

Na mozné pficiny adaptace v socialnim prostfedi zdravych sourozencu se zaméfila
studie autord Meyer, Ingersoll & Hambrick (2011). Autofi potvrdili zavéry jinych autort
a shoduji se s nimi, ze vyS$$i mira postizeni u sourozence s autismem zpusobuje, ze zdravy
sourozenci selhavaji v socialnim chovani. Zajimavym zji§ténim autort je, ze hlavni roli
zde nehraje zavaznost postizeni u sourozence (ktera samoziejmeé jisty vliv ma), nybrz

depresivni symptomy matky, ktera pod tihou deprese neni schopna poskytnout potifebnou
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emocionalni podporu zdravému ditéti a zaroven ho vystavuje vzorcim chovani, které jsou

ovlivnény depresi a které zdravé dit€ mize prebirat za své.

Jak nejlépe podporit vztah mezi zdravé vyvijejicim sourozencem a sourozencem
s autismem zkoumali Tsao, Davenport & Schmiege (2012) ve své prehledové studii. Hlavni
roli v podpore pozitivniho vztahu mezi sourozenci hraji rodi¢e. Dulezity je jejich pristup
ke zdravému ditéti a ditéti s autismem (viz napf. vySe zminéné extrémni piistupy rodicu
od Vagnerové, 2004), a také jejich komunikace. NejlepSim moznym pfistupem je oteviena
komunikace v ramci rodiny (viz potteby dle Thorové, 2016), diky oteviené a efektivni
komunikaci je pro zdravé sourozence vytvoren bezpecny prostor pro sdileni svych emoct,
diky ¢emuz lépe porozumi nejen svym emocim, ale i emocim druhych. Rodice tim také

vytvati prilezitosti, kdy se zdravému sourozenci dostane vyslechnuti a pochopeni.
Sit’ podpory v zahranici

Sourozenci mohou napfi¢ celym svétem navstévovat nejruzn€jsi podpurné sourozenecké
skupiny, kde mohou sdilet své radosti a strasti, se kterymi se v roli zdravého sourozence
setkavaji. Hlavnim cilem podpurnych skupin je otevirani témat tykajici se role sourozence
ditéte s postizenim. Moznost sdilet vzniklé problémy spojené s touto zivotni roli s ostatnimi
sourozenci, ukéazat ostatnim sourozenciim, ze v tom nejsou sami a podpofit se navzajem.
Umoznit sourozencim bez predsudkt sdilet své emoce, naucit se s nimi pracovat a také
se naucit adaptivnim copingovym strategiim, které jim pomizou vyrovnat se s noveé
vzniklymi situacemi. Podpirné skupiny byvaji vedeny psychology, psychoterapeuty,
pedagogy, specialn€ proskolenymi terapeuty na problematiku sourozenct handicapovanych

déti, ale i dobrovolniky, napft. z fad rodica (Havelka, 2018).

Jednim z dobie propracovanych programa pro podporu sourozencu je dle autord

Tsao, Davensport & Schmiege (2012) Sibshops.

Sibshop je program na podporu sourozencu déti s riznym handicapem, ve kterém
se setkaji s ostatnimi sourozenci handicapovanych déti a se kterymi si mohou jen hrat, smat
se, anebo se bavit o své roli sourozence. Tento projekt vznikl pod rukama Dona Meyera
vroce 1982 na Washingtonské univerzité. Za necelych deset let se rozsifil po celych
Spojenych statech a nyni se pouziva naptf. v Kanadé, Hongkongu, Japonsku, Mexiku,
Argenting, Ekvadoru, Irsku, Anglii, Italii, Singapuru, Turecku, na Novém Zélandu, Islandu

a Malté. Pod taktovkou Washingtonské univerzity vznikl prizkum, ktery se zaméfil
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na dopady Sibshopt v dospélém zivoté sourozenct. Prizkum zjistil, Zze program mél u vice
nez 90 % respondenti pozitivni vliv na pocity, které chovali zdravi sourozenci
k handicapovanému sourozenci. 75 % respondentl uvedlo, ze Sibshop ovlivnil jejich
dospély zivot a vice nez 2/3 respondentil naucil pracovat s copingovymi strategiemi (Sibling
Support project, nedatovano). Vyzkum tak poukazuje na dilezitost neopomijeni sourozencu

handicapovanych déti a dopad sourozeneckych skupin na dospély zivot sourozence.

V USA pusobi také organizace Siblings of Autism, ktera vznikla jako iniciativa
bratra s autismem. Jason Cherry, zakladatel organizace, si diky vlastni zkuSenosti
uvédomuje silny dopad vyriistani se sourozencem s autismem, a proto se rozhodl podporovat
sourozence prostiednictvim stipendii, respitnich fondi a pomocnych programt napiic

Spojenymi staty (Siblings of Autism, nedatovano).

Ve Velké Britanii v roce 2001 vznikla jedina britska charitativni organizace Sibs,
ktera zastupuje potieby sourozenct se zdravotnim postizenim. Organizace Sibs svou ¢innost
soustredi jak na rozsifeni povédomi o problematice sourozencli mezi laickou vefejnost (napf.
skrze Skoly, ufady), tak 1 na poskytovani pfimé podpory skrze projekt YoungSibs, ktery
je zaméfen na détské sourozence, zaroven porada spolecna setkani pro dospélé sourozence
(Sibs, nedatovano). Velka Britanie soucasné patii k nejpokrokovejsim zemim, co se péce
o sourozence handicapovanych déti tyka. Ostatné péCe o tyto sourozence je ukotvena

v legislative.
Sit’ podpory v CR

Ani Ceska republika neni vyjimkou a i zde se vybrané organizace snazi v ramci své primarni
péce o lidi s autismem zaméfit na podporu sourozencd. Bohuzel v ramci CR neexistuje

zadny jednotny (uceleny) program pro sourozence, tak jako je tomu napf. v zahranici.

Havelka (2018) v ramci své dizertacni prace vytvoril a zavedl do praxe Skupinovy
Terapeuticko-Eduka¢ni Program pro Sourozence déti s poruchami autistického
spektra (dale jen STEPS). STEPS stoji na zakladech kognitivné-behavioralni terapie,
zazitkové pedagogiky a zkuSenostné-reflektivniho uceni. Program je ur€eny pro sourozence
dvou vékovych kategorii (7 — 11 let a 12 — 16 let) a probiha po dobu 10 tydnti. Kazdy tyden
se sejdou sourozenci na 2 hodiny a zamétuji se vzdy na jedno konkrétni téma (1. seznament,
2.ja a muj sourozenec, 3. 0o PAS, 4. co citim a prozivam, 5. sourozenecky vztah a vyvraceni

mytt o PAS, 6. feSeni problémd, 7. rodina a jeji kontext, 8. Skola a jeji kontext, 9. opakujeme,
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co umime a 10. oslava). Aby bylo dosazeno, co nejvétsi efektivity jsou aktivity velmi
interaktivni. Setkani jsou zalozena na situacnich cvicenich, zazitkové-vzdelavacich blocich,
nacvicich feSeni probléma, hrach, psychomotorickych cvi¢enich a dokonce i dramatizaci.

Zatim se v§ak s timto programem u organizaci ve vétsi mire nesetkavame.

Jen par organizaci pracujici s lidmi s autismem se zameétuje 1 na podporu zdravych
sourozencu. Mezi tyto organizace patii napfiklad NAUTIS (2023), ktery na svych webovych
strankach nabizi 1 skupinu pro sourozence déti s PAS. Skupina probiha v deseti hodinovych
setkanich a je urena détem od 7 do 12 let. Spolek ADAM — autistické déti a my (2023)
porada sourozeneckou skupinu pod vedenim psychologa Mgr. Premysla Mikolase.
Kiesadlo HK — Centrum pomoci lidem s PAS (2023) také patii k organizacim potadajici
sourozenecké skupiny. Skupina je v tomto pfipadé oteviend, coZ znamend, Ze sourozenec
muize kdykoliv pfistoupit do jiz bézicich aktivit a zaroven kdykoliv vystoupit. Jedna skupina
Cita nanejvys 5 sourozencu a je vedena zkuSenym psychoterapeutem. ABC — Autismus
bez cenzury (2023) ¢i v minulosti Paspoint (2018). APLA Jizni Cechy (2023) nabizi
primarné individualni, v pfipadé zajmu skupinova, sezeni pro sourozence, kde jsou

vyuzivany terapeutické karty a terapeutické piskoviste.

Prarodice

Vyznamnou roli ve vztahu k rodin¢ a ditéti s autismem maji 1 prarodiCe. Prarodice jsou
potencialnim zdrojem podpory pro rodinu nejen s ditétem s autismem, ale 1 jinym mentalnim
¢i fyzickym postizenim (Margetts, Le Couteur & Croom, 2006). PrarodiCe mizeme
povazovat za soucast SirS§i podpurné sité, ktera poskytuje rodiné emocionalni podporu,
finan¢ni podporu a nahradni péci, ¢imz pomahaji zmirnit nésledky stresu. Prarodice Casto
ucini n€kolik zasadnich rozhodnuti, ktera ovlivni i jejich dosavadni zivot. Hillman, Wenztel
& Anderson (2016) dospéli k zavéram, ze u 25 % prarodicu, které déli od rodiny velka
vzdalenost, dochazi k pfiblizeni se k rodin€ nebo k tiplnému sestéhovani, z divodu pomoci
pfi pfimé péci o dité s autismem. Z této studie se také dozvidame, ze vice nez 40 % prarodica
pouzilo své zivotni uspory k finanénimu zabezpecCeni rodiny skrze zaplaceni terapii, 1€ka,

atp. Nekteti z nich se dokonce vratili zpét do prace.

Dle Hillman, Wentzel & Anderson (2017) jsou prarodice oproti rodic¢iim vystaveni

dvojité davce starosti — nejen, ze se strachuji své vnouce, kterému byl diagnostikovan
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autismus, ale také se strachuji o své dospélé dit€. Z vyzkumu autoru, ktery zkoumal potieby
prarodict napii¢ USA, vychazi, ze i navzdory riznym vyzvam maji radost ze svych
zkuSenosti s ditétem s autismem. Tito prarodice také vykazuji vyssi miru pocitu hrdosti,
kdyz jejich vnouce dosahne dal§iho vyvojového milniku, protoze si z vlastni zkuSenosti
rodici uvédomuji, jak téchto milniki dosahovalo jejich typicky se vyvijejici dité
a jak to musi byt naro¢né pro dité s autismem. Ne u vSech prarodi¢t se v§ak mizeme setkat
s pozitivnim ohlasem. I u nékterych prarodi¢t se projevuje zoufalost a nepochopeni, které

prameni v diagnoze ditéte a které nemusi odeznit.

Zajimavé zjisténi uCinili autofi D" Astous, Wright, Wright & Diener (2013). Z jejich
vyzkumu vzeslo, ze babicka z matliny strany je nejvice angazovana do podpory
svého vnouCete ze vSech prarodici. Prarodice z matliny se také vice zapojovali
do emocionalni a funk¢ni podpory (vyzvedavani vnoucete ve Skole, jeho hlidani pfes noc
atp.). Naopak rodice z otcovy strany Casto podporuji rodinu finan¢né. Roli angazovanosti
prarodicu ovliviioval jejich vek, poradi narozeného ditéte s autismem, ale také i vztah, ktery

maji prarodice se svymi détmi.
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3  MozZnosti podpory

Cilem podpory rodiny je napomoct vSem jejim Clenim, aby si dokazali napliiovat
a uspokojovat svoje potieby a aby jednali v zajmu rodiny 1 mimo jeji pfirozené prostredi.
Kdyz se divame na podporu rodiny ze §irSiho pohledu, tak nesledujeme jen zajmy a potieby
ditéte, ale zaméfujeme se i na spokojenost rodiCu a dalSich jejich ¢lend. Podpora rodiny
se soustfedi mimo jiné i na to, jak rodina funguje v ramci socidlniho prostfedi, ve kterém
se pohybuje — tedy jaké vztahy a vazby ma se svym okolim (sousedy, prateli...),
organizacemi, které vyuziva apod. V ramci podpory rodiny se samoziejmé muzeme setkat
i s prvky rodinné terapie, ktera se zamétuje pouze na komunikacni a vztahové vzorce rodiny

(Matousek, Palzarova et al., 2014).

Pro nékteré rodice muze byt pfijimani podpory obtizné, protoze prijeti podpory
chapou jako své selhani, neschopnost vychovat své dité. Postizeni ditéte je vSak pfili§
velkym soustem na to, aby péci o handicapované dit¢ zvladli rodice sami bez jakékoliv
pomoci. Proto je dilezité, aby si co nejdiive vytvorili takové (sebe)védomi, diky némuz
si dokazou fict o pomoc, protoze pomoc vétSinou nepiichdzi sama od sebe a ani ve chvilich,
kdy bychom ji nejvice potiebovali, a proto je tolik dilezité se naucit si o ni fikat (Tomalova,

Dupalova & Michalik, 2015).

Podpora rodiny nemusi pfichazet pouze ze strany profesionald, jako jsou
psychologové, socialni pracovnici, lékafi atd., dobrym zdrojem podpory Casto byva 1 Sirsi
rodina, pfibuzni, pratelé, sousedi, ale také nejriznéjSi podpirné a svépomocné skupiny

(Matousek, Palzarova et al., 2014; Tomalova, Dupalova & Michalik, 2015).

3.1 Socialni sluzby

Socialni sluzby poskytuji pomoc a podporu fyzickym osobam, které se nachazi v nepftiznivé
socialni situaci. Nepfiznivou socialni situaci se, v kontextu zakona ¢. 108/2006 Sb.
o socialnich sluzbach a kontextu tématu diplomové prace tykajici se osob s poruchou
autistického spektra, rozumi oslabeni ¢i dokonce ztrata schopnosti, a to z divodu
dlouhodobého neptiznivého zdravotniho stavu. Kdy dlouhodobym nepfiznivym zdravotnim
stavem se rozumi takovy zdravotni stav, ktery trva nebo ma trvat déle nez 1 rok a ktery

omezuje funkéni schopnosti nutné pro zvladani zékladnich zivotnich potieb.
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Jak jiz bylo zminéno v odstavci vyse, socialni sluzby upravuje zakon ¢. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbach a provadéci vyhlaskou je vyhlaska ¢. 505/2006 Sb. kterou
se provadeji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach. Socialni sluzby dle zakona
zahrnuji socialni poradenstvi, sluzby socialni péCe a socialni prevence a mohou byt
poskytovany ambulantni, terénni ¢i pobytovou formou. Kdy ambulantni forma
je poskytovana v misté pusobnosti zafizeni socialnich sluzeb (dit€ / dospély s autismem
dochazi nebo je doprovazen/o do sluzby). Terénni forma socidlni sluzby se poskytuje
v piirozeném socialnim prostiedi konkrétniho jedince (vétSinou tedy u néj doma) a pobytova

sluzba je spojena s ubytovanim v socialnim zatfizeni.

Rozsah a forma poskytnuti pomoci prostiednictvim socialnich sluzeb musi
zachovavat lidskou distojnost osob. Pomoc musi vychazet z individualné urenych potieb
osob, musi pusobit na osoby aktivné€, podporovat rozvoj jejich samostatnosti, motivovat je
k takovym c¢innostem, které nevedou k dlouhodobému setrvavani nebo prohlubovani
nepiiznivé socialni situace, a posilovat jejich socialni zacleniovani. Socialni sluzby musi byt
poskytovany v zajmu osob a v nalezité kvalité takovymi zplisoby, aby bylo vzdy disledné

zaji§téno dodrzovani lidskych prav a zakladnich svobod osob (§2 zakon ¢. 108/2006 Sb.).

3.1.1. Socialni poradentstvi

Socialni poradenstvi zahrnuje zakladni a odborné socialni poradenstvi. Pfi¢emz v ramci
zakladniho socialniho poradentstvi jsou osobam s autismem ¢i jejich zakonnym zastupciim
(v pripadé ze se jednd o nezletilého jedince, anebo o jedince, ktery byl omezen
ve svépravnosti na zéakladé trvalych obtizi s pravnim jednanim — Ochrance, 2022)
poskytovany informace, které pfispivaji k feSeni nepfiznivé socialni situace, ve které
se nachazeji. Zakladni socialni poradenstvi je zakladni Cinnosti, jez je poskytovana u vSech
druhti socialnich sluzeb — poskytovatelé socialnich sluzeb jsou povinni vzdy zajistit

poskytovani zakladniho poradenstvi (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Odbornym socialnim poradenstvim se zamysli takové poradenstvi, které je zaméfeno
na potreby jednotlivych cilovych socidlnich skupin — v nasem pfipadé€ se jedna o socialni
skupinu osob s poruchou autistického spektra. Zakladnimi ¢innostmi odborného socialni
poradentstvi jsou zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné
terapeutické Cinnosti a pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani

osobnich zalezitosti (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).
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3.1.2. Sluzby socialni péce

Sluzby socialni péce zajist'uji fyzickou a psychickou sobéstacnost osob v nepiiznivé socialni
situaci. Cilem socialni péCe je podpora zivota Cloveéka v pfirozeném socialnim prostredi
a umoznéni co mozna nejvyssi miry zapojeni se do bézného zivota. Pokud neni v silach
znevyhodnéného jedince se zapojit do bézného zivota, a to z divodu jeho stavu, tak ma
pravo, aby mu byla v nejméné omezujicim prostiedi poskytnuta sluzba socialni péce (Zakon

¢. 108/2006 Sb.).
Sluzby socialni péce pracujici s osobami s poruchou autistického spektra:
Osobni asistence

Osobni asistence je upravena § 39 zékona o socialnich sluzbach. Tento paragraf nam fika,
ze se jedna o terénni sluzbu, kterd je poskytovand osobam se snizenou sobéstacnosti
z divodu véku, chronického postizeni nebo zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje
pomoc jiné osoby. Sluzba je poskytovana pii ¢innostech, které osoba potiebuje, a to v jejim
pfirozeném socialnim prostedi bez Casového omezeni. Jedna se o zakladni ¢innosti pomoci
pii zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu, pii osobni hygiené, pfi zajisténi stravy,
pii zajisténi chodu domacnosti, pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu, obstaravani
osobnich zalezitosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim a vychovnych,

vzdélavacich a aktivizacnich Cinnostech (Zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Vybrané* organizace poskytujici osobni asistenci (OA) napii¢ CR (tuéné zvyraznéné

organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hlavni mésto Praha: Fosa, o.p.s., HEWER, z. s., Hornomlynska, o.p.s., Muzi a Zeny,

0.p.s., NAUTIS, z. 1.

o StifedoCesky kraj: Centrum pro zdravotné postizené StredoCeského kraje, o.p.s.,

Dobromysl, z. 0., HEWER, z. s., Hornomlynska, o.p.s., Komunitni centrum Riéany,
0.p.s., Muzi a zeny, o.p.s., Nezavisly zivot, z. u., NAUTIS, z. a.

e JihoCesky kraj: ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim,
z.0., HEWER z. s., Muzi a Zeny, 0.p.s.

e Plzerisky kraj: HEWER, z. s., Muzi a Zeny, o.p.s., Oblastni charita Klatovy

4 Tu¢né zvyraznéné jsou organizace, které primarné pracuji s lidmi s PAS. Déle jsou zde uvedeny organizace,
které poskytuji své sluzby mimo jiné i lidem s PAS.
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e Ustecky kraj: HEWER, z. s., Centrum pro zdravotn& postizené Usteckého kraje,
0.p.S.

e Liberecky kraj: Centrum pro zdravotné postizené Libereckého kraje, 0.p.s., Matetska
Skola a Zéakladni §kola Slunicko Turnov, Muzi a Zeny, o.p.s., Spokojeny Domov
0.p.S.

o Krélovehradecky kraj: Apropo Ji¢in, o.p.s., Centrum Orion, z. s., Diakonie CCE -
stredisko Svétlo ve Vrchlabi, HEWER, z. s., NAUTIS, z. 0., Oblastni charita Trutnov

e Pardubicky kraj: Centrum Kosatec, HEWER, z. s.

e Kraj Vysocina: Muzi a zeny, o.p.s., Oblastni charita Trebi¢, Oblastni charita Zdar
nad Sazavou (OA je poskytovana ve Velkém Mezifici), Portimo, o.p.s.

e Jihomoravsky kraj: Centrum pro rodinu a socidlni péci, z. 0., Paspoint, z. 1.,

Cirkevni stfedni zdravotnicka Skola, s.r.o., Diecézni charita Brno — Asistecni sluzba
sv. Rafaela, Domov pro mne, z. s., Centrum Kocianka, Muzi a Zeny, o.p.s., Oblastni
charita Znojmo

e Olomoucky kraj: DETSKY KLIC §umperk, 0.p.s., LIPKA, z.s., Charita éumperk,
Charita Zabteh

e Moravskoslezsky kraj: Centrum pro rodinu a socidlni péci, z. u., Centrum pro
zdravotné postizené Moravskoslezského kraje, o.p.s., Slezska diakonie, stifedisko
Benjamin

e Zlinsky kraj: Auxilium o.p.s.

o Karlovarsky kraj: zadn4 znalezenych organizaci neposkytuje sluzbu osobni

asistence pro lidi se zdravotnim postizenim

Podpora samostatného bydleni

Podpora samostatného bydleni je dle § 43 zakona ¢. 108//2006 Sb., o socialnich sluzbach
poskytovana osobam, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné osoby, a to z divodu snizené
sobéstacnosti, jenz je zapfiCinéna zdravotnim postizenim ¢i chronickym onemocnénim,

véetné onemocnéni dusevniho.

Vybrané organizace poskytujici podporu samostatného bydleni napii¢ CR (tuéné

zvyraznéné organizace pracuji primarn¢ s lidmi s PAS):
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e Hilavni mésto Praha: Rytmus, z. ., NAUTIS, Integrované centrum pro osoby se
zdravotnim postizenim Horni Poustevna
o StiedocCesky kraj: Rytmus, z. u.

e JihoCesky kraj: Domov sv. Anezky, o.p.s.

e Karlovarsky kraj: Spolecnost Dolmen, z. 4., Rytmus, z. u.

o Ustecky kraj: Diakonie CCE v Litoméficich
e Liberecky kraj: Spole¢nost Dolmen, z. .

e Kralovehradecky kraj: Pferda, z. 0.

e Pardubicky kraj: Centrum socialnich sluzeb Bystré, Domov pod hradem Zampach

e Kraj Vysocina: Domov bez zdmku Namést nad Oslavou

e Jihomoravsky kraj: Rytmus, z. 0.

e Olomoucky kraj: Kli¢ — centrum socidlnich sluzeb, prispévkova organizace,

Centrum socialnich sluzeb Pomnénka, z. u.

e Moravskoslezsky kraj: JINAK, z.u., Slezska diakonie

e Zlinsky kraj: Diakonie CCE - stiedisko CESTA, Socialni sluzby mésta Kroméftize,
ptispévkova organizace

e oreanizace poskytujici sluzbu lidem z celé CR: Oblastni charita Cesk4a Kamenice

o Plzerisky kraj: v Plzenském kraji neni poskytovana sluzba podpora samostatného
bydleni

Odleh¢ovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby mohou byt poskytovany vSemi formami — pobytovou, ambulantni
i terénni formou. Sluzby jsou poskytovany osobam, jejichz sobéstacnost je snizena z divodu
veku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni a o které je normalné peCovano
v jejich prirozeném prostredi. Cilem odlehcovaci sluzby je dopfat nezbytné nutny odpocinek

pecujici osobé (§44 zakon ¢. 108/2006 Sb.).

V ramci odlehCovaci sluzby jsou poskytovany nasledujici zakladni ¢innosti — pomoc
pii zvladani béznych ukonl péce o vlastni osobu, pii osobni hygiené nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmua a obstaravani
osobnich zalezitosti, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy, pfi poskytnuti

ubytovani v pfipadé pobytové sluzby, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym
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prostfedim, socialné terapeutické ¢innosti a vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni innosti (§44

zakon €. 108/2006 Sb.).

Vybrané organizace poskytujici odlehéovaci sluzby (OS) napii¢ CR (tuéné

zvyraznéné organizace pracuji primarn¢ s lidmi s PAS):

e Hlavni mésto Praha: Diakonie CCE Praha — OS Na palubg, Hornomlynska, o.p.s.,
Modry kli¢, o.p.s., DC Paprsek

o StredoCesky kraj: ALKA, o.p.s., Centrum 83, Centrum socialnich sluzeb Tloskov,

Diakonie CCE Praha — OS Na palubg&, Dobromysl, z. 0., Hornomlynska, o.p.s.,
Klubicko Beroun, Stéblo, z.s., VOLNO, o. s., Vitej..., z. 0.

e Jihocesky kraj: APLA Jizni Cechy, z. 1., Autis Centrum, o.p.s.

e Plzefisky kraj: Centrum socialnich sluzeb Stod, Diaonie Zapad — Pirko pro osoby se
zdravotnim postizenim

e Karlovarsky kraj: Denni centrum Materidouska

o Ustecky kraj: Hezké domy, s.r.0.
e Liberecky kraj: Centrum pro zdravotné postizené Libereckého kraje, o.p.s., Sluzby
socialni péce TEREZA. Slunce v§em

e Kralovehradecky kraj: Stacionai Cesta Nachod, z.1.

e Pardubicky kraj: Oblastni Charita Pardubice, Odlehcovaci sluzby Berenika

e Kraj Vysocina: Centrum Kocianka, Domov Kopretina Cernovice, Domov bez zamku
Nameést nad Oslavou
e Jihomoravsky kraj: Centrum Kocianka, Cirkevni stfedni zdravotnicka $kola s.r.o.,

Domov Betlém, Diakonie CCE

e Olomoucky kraj: DETSKY KLIC Sumperk, o.p.s., Centrum socialnich sluzeb

Pomnénka, z.0. Zet-My, z. s.

e Moravskoslezsky kraj: Centrum pro rodinu a socialni péci, z. u., ITY, z.s., Socialni

sluzby mésta Havirov, AlFi, z. s.
e Zlinsky kraj: Auxilium o.p.s., Centrum Aéko, p. o.

e organizace poskytujici sluzbu lidem z celé CR: NAUTIS
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Centra denni sluzeb

Centra dennich sluzeb jsou poskytovany ambulantni formou a vyuzivat je mohou osoby,
které maji snizenou sobé&stacnost z diivodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni a které potfebuji dopomoc jiné osoby. Mezi zékladni poskytované ¢innosti se radi
pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy
nebo pomoc pii zajiSténi stravy, vychovné, vzdélavaci a aktivizaCni Cinnosti,
zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné terapeutické c¢innosti
a pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani osobnich zalezitosti (§45

zakon &. 108/2006 Sb.).

Vybrané organizace poskytujici centra dennich sluzeb napii¢ CR (tu¢né zvyraznéné

organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hlavni mésto Praha: Komunitni centrum Motylek

o Stfedocesky kraj: Komunitni centrum Motylek

e JihoCesky kraj: Diakonie CCE - stredisko Rolni¢ka, Nazaret — stfedisko Husitské
diakonie

e Plzerisky kraj: Méstsky ustav socidlnich sluzeb Klatovy, pfispévkova organizace,
Sdruzeni ob¢ani EXODUS, z. s.

e Karlovarsky kraj: Denni centrum iirafa, Z. S.

. Ustecky’ kraj: Diakonie CCE v Litomé&ficich
e Liberecky kraj: Slunce vS§em

o Krélovehradecky kraj: Centrum Orion, z. s., DUHA, o.p.s.,

e Pardubicky kraj: Oblastni Charita Svitavy, Dalsi cesta z.s.

e Kraj Vysocina: Benediktus z.s., Centrum LADA, z.s., Hata, o.p.s., Medou z.s.

e Jihomoravsky kraj: Diakonie CCE — stfedisko Brno, Charita Vyskov, Diecézni

charita Brno

e Olomoucky kraj: Za sklem o. s., Centrum socialnich sluzeb Pomnénka, z.0.

e Moravskoslezsky kraj: Asociace rodiéti a pratel zdravotn& postizenych déti v CR, z.s.

Klub Zvonecek, Charita Frydek-Mistek, Charita Ostrava

e Zlinsky kraj: Za sklem o. s.
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Denni stacionare

Denni stacionar poskytuje svoje sluzby osobam, které maji snizenou sobéstacnost,
a to zdivodu véku nebo zdravotniho postizeni, a osobam s chronickym dusevnim
onemocnénim, kdy tyto osoby vyzaduji pravidelnou pomoc druhého c¢lovéka. Denni
stacionafe pomahaji pii zvladani béznych tkona péce o vlastni osobu, pomahaji pii osobni
hygiené nebo poskytuji podminky pro osobni hygienu, poskytuji stravu, zajis§tuji vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovavaji kontakt se spoleCenskym prostredim,
zajistuji socialn€ terapeutické Cinnosti a pomahaji pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajma

a pfi obstaravani osobnich zalezitosti (§46 zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Vybrané organizace poskytujici denni stacionate (DS) napii¢ CR (tuéné zvyraznéné

organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hiavni mésto Praha: Akord, z.s., Denni stacionaf Ratolest, Integra¢ni centrum

Sasov, z. ., Modry kli¢, o.p.s., Ruka pro zivot

o StredocCesky kraj: ALKA, o.p.s., Centrum 83, Denni stacionar Charity Stary Knin

v Dobrisi, Diakonie Stiedni Cechy, Dobromysl, z. 4., Domov Laguna Psary, Stéblo,
Z.s.

e Jihocesky kraj: ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim,
z. u., Centrum BAZALKA o.p.s.. Denni a tydenni stacionat Kli¢ek, Domov Libni€ a
Centrum socialnich sluzeb Empatie, Integra¢ni centrum Sasov, z. 0.

o Plzerisky kraj: Diakonie Zapad

e Karlovarsky kraj: Denni centrum MateridouSka

e Ustecky kraj: Helias Usti nad Labem, 0.p.s., Centrum pro zdravotné postizené déti a
mladez — SRDICKO, Denni stacionat DOMINO

o Liberecky kraj: Détské centrum Semily, p.o., Matefska Skola a Zakladni Skola

Slunigko Turnov, Sluzby socialni pé¢e TEREZA, Zivot bez bariér, z. u.

e Krélovehradecky kraj: Apropo Ji¢in, o.p.s., Stacionat Cesta Nachod, z. u., Stacionar

mezi mosty Trutnov

e Pardubicky kraj: Denni stacionaf Jittenka — Centrum socialnich sluzeb a pomoci

Chrudim, Ruka pro zivot
e Kiraj Vysocina: Denni a tydenni stacionat Jihlava, Denni rehabilitacni stacionar pro

télesné a mentalné postizené Trebi¢, Domov Jefabina Pelhfimov, Domov Kamélie
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Kftizanov, Domov Kopretina Cernovice, Domov bez zdmku Namést nad Oslavou,
Integracni centrum Sasov, z. ., Oblastni charita Zd’ar nad Sazavou

e Jihomoravsky kraj: Centrum Kocianka, Centrum pro rodinu a socialni péci Hodonin,

z. s., Domov Narnie — Morktivky, Ruka pro zivot, Stacionai Tonik — Charita Veseli
nad Moravou

e Olomoucky kraj: Kli¢ — centrum socidlnich sluzeb, LIPKA, z.s. DC90 o.p.s.,

Charita Jesenik

e Moravskoslezsky kraj: Denni stacionai Domovinka — Socidlni sluzby marianum

Opava, Denni stacionaf Kopretina — Stfedisko socialnich sluzeb mésta Kopfivnice,
p.o., Détska rehabilitace Hluc¢in, Mikasa, z. s., ZEBRIK, 0.p.s.
e Zlinsky kraj: Diakonie CCE - stfedisko CESTA, Charita Luhagovice, Charita Novy

Hrozenkov

Tydenni stacionare

Tydenni stacionafe poskytuji své sluzby stejné cilové skupin€é jako denni stacionare.
Zakladni Cinnosti tydennich stacionaru se lisi pouze v tom, ze navic poskytuji ubytovani

(§47 zékon €. 108/2006 Sb.).

Vybrané organizace poskytujici tydenni stacionafe (TS) napii¢ CR (tuéné

zvyraznéné organizace pracuji primarn¢ s lidmi s PAS):

e Hiavni mésto Praha: Modry kli¢, o.p.s.

e Stfedocesky kraj: Centrum 83, Domov Laguna Psary, Nalzovicky zamek,

e Jihocesky kraj: Autis Centrum, o.p.s., Centrum BAZALKA o.p.s., Denni a tydenni

stacionaf Klicek, Domov Libni¢ a Centrum socialnich sluzeb Empatie
o Plzerisky kraj: DOMOVINKA - socialni sluzby, o.p.s.

e Karlovarsky kraj: Denni centrum Zirafa, z.s.,

e Ustecky kraj: Domovy socialnich sluzeb Haj a Nova Ves, piispévkova organizace,
Kamarad - LORM
e Liberecky kraj: Sluzby socialni pé¢e TEREZA

e Pardubicky kraj: Centrum socialni pée mésta Usti nad Orlici, Socialni sluzby Ceska

Tiebova
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e Kraj Vysocina: Centrum Kocianka, Denni a tydenni stacionaf Jihlava, Domov

Kopretina Cernovice

e Jihomoravsky kraj: Centrum Kocianka, Domov Narnie — Morktuvky

e Olomoucky kraj: Kli¢ — centrum socidlnich sluzeb

o Zlinsky kraj: Domov Jitka, o.p.s., Socialni sluzby pro osoby se zdravotnim
postizenim, piispévkova organizace

o Krélovehradecky kraj a Moravskoslezsky kraj: zadna z nalezenych organizaci

neposkytuje sluzbu osobni asistence pro lidi se zdravotnim postizenim

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim (DOZP) upravuje §48 zakona o socialnich
sluzbach obdobné jako tydenni stacionafe. Zakladni Cinnosti domovid pro osoby
se zdravotnim postizenim se shoduji s témi, které poskytuji tydenni stacionate. Rozdilem je,
ze v DOZP muze byt vykonavana ustavni vychova, vychovna opatfeni nebo predbézné

opatieni podle zvlastnich predpist.

DOZP dile mlize poskytnout nezaopatfenym détem® osobni vybaveni (oblecent,
obuv, pradlo), drobné predméty bézné osobni potieby a nékteré z potfebnych sluzeb (napft.

zaji§téni kadernika, pedikura...) (§48 zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Vybrané organizace poskytujici domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

(DOZP) napii¢ CR (tuéné zvyraznéné organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hilavni mésto Praha: Domov Maxov, Integrované centrum pro osoby se zdravotnim
postizenim Horni Poustevna, Ruka pro zivot

o Stiedotesky kraj: Centrum 83, Diakonie Stiedni Cechy, Domov Laguna Psary,

Nalzovicky zamek

e JihoCesky kraj: Centrum socialnich sluzeb Jindfichiv Hradec, Domov PETRA

Mackov, Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Osek, Domov pro osoby se
zdravotnim postizenim Zbésicky, Socialni pohoda, o.p.s.

o Plzerisky kraj: Diakonie Zapad

5 nezaopatienost ditéte se posuzuje dle zdkona o stani socialni podpoie
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o Karlovarsky kraj: Domov Rudné u Nejdku, Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim ,, SOKOLIK®, piispévkové organizace

e Ustecky kraj: Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Severni Terasa, Socialni
a zdravotnické sluzby Teplice, z. s.

e Liberecky kraj: APOSS Liberec, pfispévkova organizace, Domov Raspenava

e Krélovehradecky kraj: Domov Dédina, Domov socialnich sluzeb Skiivany

e Pardubicky kraj: Ruka pro zivot
e Kraj Vysocina: Centrum Kocianka, Domov Jefabina Pelhfimov, Domov Kamélie

Kftizanov, Domov Kopretina Cernovice, Domov bez zamku Namést' nad Oslavou

e Jihomoravsky kraj: Centrum Kocianka, Ruka pro zivot

e Olomoucky kraj: Kli¢ — centrum socidlnich sluzeb

e Moravskoslezsky kraj: Mikasa z.s. (organizace zahgjila v roce 2022 stavbu DOZP)

e Zlinsky kraj: Domov Jitka, o.p.s.

Domovy se zvlaStnim rezimem

Domovy se zvlastnim rezimem poskytuji pobytové sluzby. Vyuzivat je mohou osoby, jejichz
sobéstacnost je sniZzena z divodu chronického, dusSevniho onemocnéni nebo zavislosti
na navykovych latkach, a osobam se stafeckou, Alzheimerovou demenci a ostatnimi typy
demenci, kdy tyto osoby v zavislosti na jejich znevyhodnéni pottebuji pravidelnou pomoc
druhé osoby. Rezim zafizeni je vzdy piizptusoben specifickym potiebam klientt (§50 zakon

& 108/2006 Sb.).

Vybrané organizace poskytujici domovy se zvlastnim rezimem (DZR) napii¢ CR

(tuéné zvyraznéné organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hilavni mésto Praha: Domov Maxov, Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

Leontyn
e Stfedocesky kraj: Domov pro osoby se zdravotnim postizenim Leontyn

e Jihocesky kraj: Domov Libni¢ a Centrum socialnich sluzeb Empatie

o Liberecky kraj: Rva¢Off — Domov se zvlaStnim rezimem pro osoby s poruchou
autistického spektra

e Kraj Vysocina: Domov Jefabina Pelhfimov, Domov Kamélie Kfizanov
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e Olomoucky kraj: Vincentinum — poskytovatel socialnich sluzeb Sternberk,
ptispévkova organizace

e Moravskoslezsky kraj: Mikasa, z. s.

e Zlinsky kraj: Socialni sluzby Uherské Hradi§te, prispévkova organizace

e organizace poskytujici sluzbu lidem z celé CR: NAUTIS, Oblastni charita Ceska

Kamenice

o Plzerisky, Karlovarsky, Ustecky, Kralovehradecky, Jihomoravsky kraj: v kraji jsou
zastoupeny domovy se zvlas§tnim rezimem, ale cilovou skupinou jsou seniofi, osoby
s chronickym duSevnim onemocnénim, osoby ohrozené zavislosti nebo zavislé

na navykovych latkach (Registr poskytovatela socialnich sluzeb, 2023)

Chranéné bydleni

Posledni sluzbou socialni péce poskytovanou osobam s poruchami autistického spektra
je chranéné bydleni. Zakon o socialnich sluzbach nam fikéa, ze sluzba je poskytovana
pobytovou formou skupinového, pfipadné individualniho bydleni. Kdy jej mohou vyuzivat
osoby, které maji snizenou schopnost sobéstac¢nosti z divodu zdravotniho postiZzeni nebo
chronického onemocnéni, véetné dusevniho onemocnéni. Zakladni ¢innosti jsou opét stejné

jako u tydenniho stacionate (§51 zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Vybrané organizace poskytujici chranéné bydleni napii¢ CR (tuén€ zvyraznéné

organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hlavni mésto Praha: Domov Maxov, Integrované centrum pro osoby se zdravotnim
postizenim Horni Poustevna, NAUTIS, z. 1.

o StiedocCesky kraj: Nalzovicky zamek, NAUTIS, z. 1., Stéblo, z. s., Vitej..., z. 0.

e Jihocesky kraj: Domov Libni¢ a Centrum socialnich sluzeb Empatie

o Plzerisky kraj: Diakonie Zapad

e Karlovarsky kraj: Domov Dolmen, z. u.

o Ustecky kraj: Arkadie o.p.s., Centrum socialni pomoci Litoméfice, piispévkova
organizace, Diakonie CCE v Litomé&ficich, Kamarad — LORM
e Liberecky kraj: Domov Dolmen, z. .

o Krélovehradecky kraj: Barevné domky Hajnice, Domov Dédina, SKOK do zivota

0.p.s.
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e Pardubicky kraj: Centrum socialnich sluzeb Bystré, Domov u studanky

e Kraj Vysocina: Centrum Kocianka, Denni a tydenni stacionai Jihlava, Domov

Jetabina Pelhiimov, Domov bez zamku Namést’ nad Oslavou

e Jihomoravsky kraj: Centrum Kocianka

e Olomoucky kraj: Centrum Dominika Kokory, p.o., Kli¢ — centrum socidlnich

sluzeb, prispévkova organizace, Vincentinum — poskytovatel socialnich sluzeb
Sternberk, prispévkova organizace

e Moravskoslezsky kraj: Asociace TRIGON, o.p.s.,

e Zlinsky kraj: Socialni sluzby Uherské Hradisté

e oreanizace poskytujici sluzbu lidem z celé CR: Oblastni charita Cesk4a Kamenice

3.1.3. Sluzby socidlni prevence

Sluzby socialni prevence pomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které jsou ohrozeny
krizovou socialni situaci, zivotnimi navyky a zpisobem Zzivota, ktery vede ke konfliktu
se spolecnosti. Dale osobam, které ziji v socialn€ znevyhodiujicim prostredi a v neposledni
fadé osobam, jez jsou ohrozeny na pravech a opravnénych zaymech trestnou Cinnosti jiné
fyzické osoby. Cilem socialni prevence je nepomahat osobam k pfekonani nepiiznivé
socialni situace, ve které se pravé nachazeji, a chranit spolecnost pfed vznikem a Sifenim
nezadoucich spoleCenskych jevi (§53 zakon ¢. 108/2006 Sb.). Sluzbami socialni prevence

zameértujici se na praci s osobami s poruchou autistického spektra jsou:

Rana péce

Ranou péci upravuje §54 zakona o socialnich sluzbach. Tento paragraf nam ftika, ze rana
péce je primarné poskytovana terénni formou, ale maze byt doplnéna i o formu ambulantni
a zaméfuje se na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s ohledem na jeho specifické
potieby. Rana péce se poskytuje détem a rodicim ditéte ve véku do 7 let, které je zdravotné
postizené nebo jehoz vyvoj je ohrozen v dasledku nepfiznivého zdravotniho stavu.
Mezi zakladni Cinnosti, které rana péce poskytuje v ramci zakona, patfi vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym prostredim,
socialné terapeutické Cinnosti a pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmu

a pii obstaravani osobnich zalezitosti.
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Vybrané organizace poskytujici ranou pééi (RP) napii¢ CR (tuén& zvyraznéné

organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hiavni mésto Praha: NAUTIS, z. u., Rana péce Diakonie

o Stiedocesky kraj: NAUTIS, z. ., Oblastni Charita Kutnad Hora, Rana péce Diakonie,
Stredisko ROSA, z. s.
e JihoCesky kraj: APLA Jizni Cechy, z. ., Autis Centrum, o.p.s., I MY o.p.s.,

Zakladni a Matefska Skola a poskytovatel socialnich sluzeb, Kairika o.p.s.
e Plzensky kraj: Motyl, z. ., Rana péce Diakonie — Plzerisky kraj

e Karlovarsky kraj: Spolecnost pro ranou péci (Karlovy Vary), Rana péce Krucek —

Sprava zdravotnich a socidlnich sluzeb Cheb p. o.

o Ustecky kraj: Centrum LIRA, Demosthenes — détské centrum komplexni péce, Rana
péce Diakonie

e Liberecky kraj: Centrum LIRA

o Krélovehradecky kraj: Centrum LIRA, Rana péce Diakonie, Stfedisko rané péce

Sluni¢ko — Oblastni Charita Hradec Kralové

e Pardubicky kraj: Rodinné Integracni Centrum, z. s., Stiedisko rané péce

2

v Pardubicich, o.p.s.
e Kraj Vysocina: Oblastni Charita Havlickav Brod, Oblastni Charita Ttebi¢, Portimo,
0.p.s.

e Jihomoravsky kraj: Dotyk II, o.p.s., Ob¢anské sdruzeni Logo, z. s., Paspoint, z. .

e Olomoucky kraj: Jdeme Autistim Naproti, z. s., Spole¢nost pro ranou péci

(Olomouc)

e Moravskoslezsky kraj: AlFi, z. s., Slezska Diakonie SALOME Bohumin, Slezska
diakonie — Poradna rané péée EUNIKA, Poradna rané péée LYDIE Cesky T&in,
Poradna rané péce MATANA, Poradenské stredisko pro rodinu a dité , RaD* —

Socialni sluzby mésta Havifov

e Zlinsky kraj: Auxilium o.p.s., Stfedisko rané péce EDUCO Zlin, z. s.
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Socialné aktiviza¢ni sluzby pro rodiny s détmi a pro seniory a osoby se zdravotnim

postizenim

Socialné aktivizaéni sluzby pro rodiny s détmi jsou poskytované terénni, piipadné
ambulantni formou, rodin€ s ditétem, u kterého je vyvoj ohrozen v disledku dopadu
dlouhodobé krizové socialni situace, kterou rodice nedokazi sami bez pomoci prekonat,

a u kterého existuji dalsi rizika ohrozeni jeho vyvoje (§65 zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Socialné aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim jsou
naopak poskytované primarné ambulantni formou, ale mohou byt doplnény o formu terénni.
Sluzby jsou poskytovany osobam v dichodovém véku nebo osobam se zdravotnim

postizenim ohrozenym socialnim vyloucenim (§66 zékon €. 108/2006 Sb.).

Zakladni Cinnosti socialnich aktivizacnich sluzeb jsou ve tfech bodech stejné, obé
sluzby zprostfedkovavaji kontakt se spoleCenskym prostiedim, zajistuji socialné
terapeutické Cinnosti a pomahaji pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmu a pfi obstaravani
osobnich zalezitosti. Socialn€ aktivizacni sluzby pro rodiny s détmi navic poskytuji

i vychovné, vzdelavaci a aktivizacni ¢innosti (Zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Vybrané organizace poskytujici socialng aktivizaéni sluzby (SAS) napii¢ CR (tuéné

zvyraznéné organizace pracuji primarn¢ s lidmi s PAS):

e Hilavni mésto Praha: Komunitni centrum Motylek, Za Sklem, z. 0., Centrum

Terapie Autismu
o StredocCesky kraj: ALKA, o.p.s.
e JihoCesky kraj: APLA Jizini Cechy, z. i., Autis Centrum, o.p.s.

e Plzerisky kraj: ProCit, z. u.
° Ustecky’ kraj: Centrum LIRA
e Liberecky kraj: Centrum LIRA, Sdruzeni DR.AK., z. s.,

e Kralovehradecky kraj: Centrum LIRA

e Pardubicky kraj: Rodinné Integra¢ni Centrum, z. s.

e Kraj Vysotina: VCELKA socialni sluzby o.p.s., Socialni sluzby mésta Velké

Mezifici

e Jihomoravsky kraj: PIAFA Vyskov, z. 0., Paspoint, z. a.

e Olomoucky kraj: Za Sklem, z. 1.
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e Moravskoslezsky kraj: Centrum pro zdravotné postizené Moravskoslezského kraje,

0.p.s., SALOME Bohumin — Slezsk4 Diakonie

e Zlinsky kraj: Za Sklem, z. ., Auxilium o.p.s.

e Karlovarsky kraj: v kraji neni zastoupena socialné aktivizacni sluzba pro osoby

s mentalnim postizenim

Socidlné terapeutické dilny

Socialné terapeutické dilny jsou poskytovany ambulantni formou sluzby osobam, které mayji
snizenou sobéstaCnost z divodu zdravotniho postizeni a které nejsou z tohoto divodu
umistitelné na otevieném ani chranéném trhu prace. Uelem socialné terapeutickym dilen
je dlouhodoba a pravidelna podpora zdokonalovani pracovnich navyka a dovednosti

prostfednictvim socialn€ pracovni terapie (§67 zakon ¢. 108/2006 Sb.).

Mezi zakladni Cinnosti vymezené zdkonem se fadi pomoc pifi osobni hygiené nebo
poskytnuti podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zaji§téni stravy,
nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, nacvik sobéstacnosti a dalSich ¢innosti
vedoucich k socialnimu zaclenéni a podpora vytvafeni a zdokonalovani zakladnich

pracovnich navyku a dovednosti (Tamtéz.)

Vybrané organizace poskytujici socialné terapeutické dilny napii¢ CR (tuén& zvyraznéné

organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hlavni mésto Praha: Domov Maxov, Integrované centrum pro osoby se zdravotnim

postizenim Horni Poustevna

o Stiedodesky kraj: Diakonie Stiedni Cechy, Dobromysl, z. 0., Nalzovicky zamek,

Stéblo, z. s.

e JihoCesky kraj: ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim,
z. u., Domov Libni¢ a Centrum socialnich sluzeb Empatie

o Plzerisky kraj: Diecézni Charita Plzen, MOTYL, z.0., SdruZeni ob&ant EXODUS,
Z.s.

e Karlovarsky kraj: Denni centrum MateridouSka

. Ustecky’ kraj: Diakonie CCE v Litomé&ficich
e Liberecky kraj: Domov Raspenava, Domov Maxov

e Kralovehradecky kraj: Pferda, z. 0.
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e Pardubicky kraj: Oblastni Charita Policka, Momo Chrudim, o.p.s.

e Kraj Vysocina: Centrum Kocianka, Denni a tydenni stacionai Jihlava, Domov

Jetabina Pelhfimov, Domov Kopretina Cernovice, Domov bez zamku Nam&st nad
Oslavou

e Jihomoravsky kraj: Centrum Kocianka, PIAFA Vyskov, z. 0.

e Olomoucky kraj: LIPK A, z.s.

e Moravskoslezsky kraj: Diakonie CCE — stiedisko v Rymatrové, Charita Hlugin,
JINAK, z.0.
e Zlinsky kraj: Diakonie CCE — stfedisko CESTA, Charita Slaviéin

e oreanizace poskytujici sluzbu lidem z celé CR: Oblastni Charita Ceska Kamenice

Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitace je posledni poskytovanou sluzbou prevence. Jde o specificky soubor
¢innosti, které smétuji danou osobu k dosazeni samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti,
a to rozvojem specifickych schopnosti a dovednosti, posilovanim navyki a nacvikem
vykonu béznych, pro samostatny zivot nezbytnych cCinnosti alternativnim zptisobem
vyuzivajicim zachovanych schopnosti, potenciali a kompetenci. Socialni rehabilitace
je poskytovana jak terénni a ambulantni formou, tak i pobytovou formou (§70 zakon

¢. 108/2006 Sb.).

V terénni a ambulantni formé socialni rehabilitace jsou poskytovany tyto zakladni
¢innosti — nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, sobé&stacnosti a dalSich
¢innosti vedoucich k socialnimu zaclenéni, zprostfedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostfedim, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti a pomoc pii uplatiiovani prav,
opravnénych zaml a pii obstaravani osobnich zalezitosti. Pobytova forma kromeé
vyjmenovanych zakladnich ¢innosti poskytuje i ubytovani, stravu a pomoc pifi osobni

hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu (Tamtéz.)

Vybrané organizace poskytujici socialni rehabilitaci naptfi¢ CR (tucné zvyraznéné

organizace pracuji primarné s lidmi s PAS):

e Hilavni mésto Praha: Fosa, o.p.s., Integrac¢ni centrum Sasov, z. 4., NAUTIS, z. 1.,
Za Sklem, z. 1.

o Stiedocesky kraj: ALKA, o.p.s., Luxor Podébrady, NAUTIS, z. 1.
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e JihoCesky kraj: ARPIDA, centrum pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim,
z. 0., Socidlni rehabilitace Tolerance — Charita Kaplice, ChelCicky domov sv.
Linharta, o.p.s., Integra¢ni centrum Sasov, z. u., Konicek, 0.p.s.

o Plzerisky kraj: Diakonie Zapad, SENS, z. s.

e Karlovarsky kraj: Rytmus — od klienta k ob¢anovi, z.u.

° Ustecky’ kraj: Diakonie CCE v Litoméficich
e Liberecky kraj: ELVA help, z. s., Zivot bez bariér, z. 0.
o Krélovehradecky kraj: ASPEKT, z. s., Apropo Ji¢in, o.p.s., Kresadlo HK —

Centrum pomoci lidem s PAS, z. ., NONA 92, o.p.s., Pferda, z. 1.

e Pardubicky kraj: Centrum Kosatec, Rodinné Integra¢ni Centrum, z. s.

e Kraj Vysocina: Integra¢ni centrum Sasov, z. u., Oblastni Charita Trebi¢

e Jihomoravsky kraj: AGAPO, o.p.s., Centrum pro rodinu a socialni pé¢i Hodonin, z.

s., Obcanské sdruzeni Logo, z. s., PIAFA Vyskov, z. 0., Paspoint, z. 1.,
e Olomoucky kraj: DETSKY KLIC §umperk, Jdeme Autistum Naproti, z. s., Za

Sklem, z. 1.

e Moravskoslezsky kraj: Mikasa, z. s.

e Zlinsky kraj: Elim Vsetin, o.p.s., Za Sklem, z. u., Centrum Aéko, p. o.

3.1.4. Shrnuti — prehled podpory

Fakt, 7e je v Cesku nedostate¢na podpora déti s autismem ukazuje i tato prace. V ramci
Ceské republiky pasobi 28 organizaci (socialnich sluzeb registrovanych v registru
poskytovatela socialnich sluzeb) poskytujici svou péc¢i primarné lidem s autismem. Pokud
bychom vzali v potaz prevalenci autismu v CR dle Slepi¢kové et al. (2019), uvedenou
na zaCatku prace, dosli bychom k zavéru, Ze na jednu organizaci spada cca 3 570 — 7 140
osob s autismem. Samoziejmé jsou napii¢ Ceskou republikou poskytovany socialni sluzby
i jinymi organizacemi, které poskytuji pé¢i mimo jiné i lidem s autismem. V Ceské republice
dale existuji specializovana centra, zdravotnicka zafizeni a jiné soukromé organizace, které
poskytuji své sluzby lidem s autismem, ¢imz se sit podpory zvétSuje a mnozstvi

potencialnich klienti na jednu socialni sluzbu se rozmélnuje.

Kdyz se vratime zpatky k organizacim cilici na lidi s autismem, tak nejvétsi
zastoupeni socialnich sluzeb mé Hlavni mésto Praha a Olomoucky kraj, naopak zadnou
z vys$e uvedenych sluzeb neposkytuje Ustecky kraj. V Usteckém kraji sice piisobi APLA
Severni Cechy, ale oproti APLA Jizni Cechy zde neni registrovana jako socialni sluzba.
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Plsobnost organizaci je vétSinou pouze na uzemi kraje, ve kterém je sluzba zapsana.
Ctyfi organizace maji paisobnost $irsi, ptisobi tedy ve vice krajich. Jedna se o organizace
Integracni centrum Sasov, z. 0., Ruka pro zivot, Za sklem, z. u. a NAUTIS, z. s,
kdy NAUTIS poskytuje vybrané sluzby (napf. odlehGovaci sluzbu) klientim z celé Ceské
republiky.

Nyni se podivame na zastoupeni organizaci poskytujici péci primarné lidem

s autismem napii¢ Ceskou republikou:

e Hlavni mésto Praha: NAUTIS, z. s., Integra¢ni centrum Sasov, z. ., Ruka pro Zivot,

Za sklem, o. s., Centrum Terapie Autismu

o Stfedocesky kraj: NAUTIS, z. s., Denni stacionat Charity Stary Knin v Dobiisi,

Vitej..., z. s.

e Jihogesky kraj: APLA Jizni Cechy, z. 0., Autis Centrum, o.p.s., Integratni centrum
Sasov, z. 0.

e Plzerisky kraj: ProCit, z. 0., SENs, z. s.

e Karlovarsky kraj: Denni centrum Zirafa, z. s., Denni centrum Matefidouska, Rana

péce Krucek — Sprava zdravotnich a socialnich sluzeb Cheb p. o.

’

o Ustecky kraj: /
e Liberecky kraj: Slunce vSem, RvacOff — Domov se zvlastnim rezimem pro osoby

s poruchou autistického spektra

o Krélovehradecky kraj: Kfesadlo HK — Centrum pomoci lidem s PAS, z. .

e Pardubicky kraj: Ruka pro zivot, Rodinné Integra¢ni Centrum, z. s.

e Kraj Vysocina: Integracni centrum Sasov, z. U.
e Jihomoravsky kraj: Paspoint, z. 0., Ruka pro zivot, Dotyk II

e Olomoucky kraj: Détsky kli¢ éumperk, 0.p.s., Kli¢ — centrum socialnich sluzeb,
piispévkova organizace, Za sklem, o. s., Jdeme Autistim Naproti, z. s., Zet-My, z. s.

e Zlinsky kraj: Centrum Aéko, p. 0., Za sklem, o. s.

e Moravskoslezsky kraj: AlFi, z. s., iTY, z. s., Mikasa, z. s.
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Obrazek ¢. 1: Zastoupeni organizaci pracujicich s lidmi s autismem v ramci CR

3.2 Socidlni zabezpeceni a jinA moZna statni podpora

3.2.1. Prispévek na péci

Druha ¢ast zakona €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach se tyka pfispévku na péci, ktery
je poskytovan osobam, jez jsou zavislé na pomoci druhé osoby. Stat se timto prispévkem,
ktery je hrazen ze statniho rozpoctu, podili na zajisténi socialnich sluzeb nebo jinych forem

pomoci (§ 7 zakon €. 108/2006 Sb.).

Narok na prispévek ma kazda osoba, ktera z divodu dlouhodobé nepfiznivého
zdravotniho stavu potiebuje pomoc druhé osoby pfi zvladani zakladnich zivotnich potieb.
Narok na prispévek na péci vznikd az po dosazeni jednoho roku zivota (§ 7 zakon

¢. 108/2006 Sb).

Rozsah zavislosti pomoci na druhé osobé upravuje § 8 zakona o socialnich sluzbach.
Zavislost osoby na pomoci druhé osoby je rozdélena dle véku do dvou kategorii — osoby
mlads$i 18 let a osoby starsi 18 let. Jelikoz se tato prace tyka déti, podivame se, s jakymi
druhy zévislosti na pomoci druhé osoby se setkavame u kategorie osob do 18 let véku. V této

kategorii mame celkem Ctyti zavislosti:

60



a) stupen I (lehka zavislost) — dit€ neni z dGvodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho
stavu schopno zvladat ti1 zakladni zivotni potieby

b) stuper II (stiedné tézka zavislost) — dit€ neni z davodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu schopno zvladat Ctyti az pét zakladnich zivotnich potieb

c) stupen III (t€zka zavislost) - dité neni z divodu dlouhodobé nepiiznivého
zdravotniho stavu schopno zvladat Sest nebo sedm zékladnich zivotnich potieb

d) stupen IV (Gplna zavislost) - dité neni z davodu dlouhodobé nepfiznivého

zdravotniho stavu schopno zvladat osm nebo devét zakladnich zivotnich potreb

Pfi posuzovani stupné zavislosti jsou hodnoceny tyto zakladni zivotni potreby —
mobilita, orientace, komunikace stravovani, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon
fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivity a pé¢e o domacnost (schopnost zvladani
péce o domacnost neni hodnocena u osob do 18 let). Pfi hodnoceni se hodnoti zejména
funk¢ni dopad dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu na schopnost zvladat zakladni
zivotni potfeby a u osob mlad§ich 18 let se navic porovnava rozsah, intenzita a naro¢nost
péce s péci, kterou je potieba vénovat zdravému ditéti stejného veéku (§ 9 a § 10 zakon

¢. 108/2006 Sb.).

§ 11 se zabyva vysi mési¢niho prispevku, kdy se opét vyse piispévku odlisuje u osob
mladS§ich 18 let a u osob starSich 18 let. Nyni se podivame na aktudlni vysi ptispévku v roce

2023 pro osoby mladsi 18 let:

a) 3300 K¢, jde-li o stuperi I (lehka zavislost)

b) 6 600 K¢, jde-li o stuperi II (stfedné t€zka zavislost)
c) 13900 K¢, jde-li o stupen III (tézka zavislost)

d) 19200 K¢, jde-li o stupeni IV (Uplna zavislost)

Pokud chce rodi¢ pobirat na své dité piispévek na péci, musi o néj pozadat jednim
ze tii moznych zpasobl podani. Zadost o piispévek na pédi lze v dnesni dob& podat
elektronickym podanim — vyplnénim elektronického formuléte, kdy je nutné, aby zadatel
(rodi€) meél zafizeny certifikat pro elektronicky podpis. Druhou moznosti je odeslani
formulate na Utad prace CR pies datovou schranku. Posledni, klasickou, moznosti je podani
formulafe v listinné podob& na piisluiné poboéce Utadu prace. Na zakladé podani zadosti
probéhne socialni Setfeni, které je vyhotoveno socidlnim pracovnikem a které probiha
v piirozeném socialnim prostfedi hodnocené osoby (ditéte) — zpravidla tedy tam, kde je dité

doma. Pfi posuzovéni stupné zavislosti ditéte je pfihlizeno 1ke zdravotnimu stavu
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(nahlédnuti do lékatské zpravy), u déti s poruchami autistického spektra je nahlizeno mimo
jiné do zprav détského klinického psychologa (§ 23 - § 28 zakon ¢. 108/2006 Sb.; MPSV,
2023a).

3.2.2. Socialni zabezpeceni

Socialni zabezpeceni je statnim systémem, kterym stat podporuje potfebné obcany a ktery
je ukotven v zakoné ¢. 582/1991 Sb. o organizaci a provadéni socidlniho zabezpeceni.
Socialni zabezpecCeni je rozdéleno do tii pilifti, pficemz se kazdy z pilifi zabyva jinou
oblasti. Jde o pilif socialniho pojisténi, socialni podpory a socialni pomoc. Vzijemnym
propojenim by se tyto tfi pilife socialni zabezpeceni meély dokazat postarat o vSechny

obcCany, ktefi potfebuji pomoc.

Socialni pojisténi

Prvni pilif socialniho pojiSténi pokryva socialni situace, na které se mizeme dopiedu
pfipravit, a to CasteCnym odkladem finanénich prostfedka. Odkladanim financnich
prostiedkti pomaha jedinec vytvaret fondy, kterymi nasledné disponuji spravni organy,
a které nasledné zajisti, ze v situaci, kdy by se o sebe dotyCny nedokézal postarat, tak bude
skrze tyto fondy zajis§tén. Prvni pilif pokryva dichodovy systém (dichodové pojisténi —
zakon €. 155/1995, o dichodovém pojisténi), pojisténi pii nemoci nebo urazu (zdravotni,

v

nemocenské a urazové pojisténi — zakon €. 187/2006 Sb., o nemocenském pojisténi)

a podporu v nezaméstnanosti (pojisténi v nezaméstnanosti — zakon ¢. 435/2004 Sb.,

o zaméstnanosti) (Arnoldova, 2012).

Socialni podpora

Statni socidlni podpora je druhym pilifem a je upravena zakonem ¢. 117/1995 Sb. o statni
socialni podpore ve znéni pozd€jsich predpist. V ramci tohoto zakona jsou poskytovany
nasledujici davky — pridavek na dité, rodicovsky ptispévek, pfispévek na bydleni, porodné
a pohiebné (MPSV, 2022), ptfi¢emz rodiCovsky piispévek a pohiebné nepatii mezi davky,
u kterych se musi prokazovat vyse piijmu (u ostatnich se vyse pfispévku odvozuje od vyse

ptijmu) (Arnoldova, 2012).
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Ptidavek na dité patfi k socialnim davkam, na které maji narok rodiny s postizenym
ditétem, tedy i rodiny s ditétem s autismem, ale pouze v pfipad€, ze piijem rodiny
nepievysuje 3,4 nasobek zivotniho minima. Zaroven se vyse piidavku méni v zavislosti

s vékem dité (§ 17 - § 19 zékona ¢. 117/1995 Sb.).

Narok mohou mit nékteré zrodin s handicapovanym ditétem 1 na prispévek
na bydleni. Opét se narok a pfipadna vySe piispévku odvozuje od vySe piijmu — v tomto
ptipadé nesmi naklady na bydleni presahnout 0,3 nasobek pfijmu najemce a ¢i vlastnika bytu
a zaroven nesmi byt ¢astka najmu vyssi nez 0,3 nasobek normativnich naklada na bydleni
(pficemz normativni naklady na bydleni se méni kazdy rok a vyse se odvozuje od poctu osob
v roding) (§ 24 - § 28 zakon €. 117/1995 Sb.). Tento statni piispévek se muze tykat napf.

matek samozivitelek starajici se o dité s autismem.

Socialni pomoc

v

Ttetim a poslednim pilifem je socialni pomoc, kterou upravuje zakon ¢. 111/2006 Sb.,
o pomoci v hmotné nouzi. Socidlni pomoc feSi situace tykajici se zaji§téni zivotnich
podminek, osobam, které se nachazeji v socialni nebo hmotné nouzi. Socialni nouzi mizeme
chapat jako stav, kdy se o sebe jiz doty¢na osoba nemuze nebo nedokaze postarat, a to napf.
z divodu fyzické a duSevni (uzivani drog, alkoholu) bezmocnosti, nebo kombinaci obou.
Hmotnou nouzi naopak chapeme jako situaci, kdy dotycné osoba zije pod hranici zivotniho
minima (4 860,- K¢ /jednotlivec, MPSV, 2023b) a svijj ptijem si nemiize zvysit vlastni praci
(Arnoldova, 2012).

Vyse uvedené situace, jako je socialni a hmotna nouze, jsou nasledné feSeny
prostfednictvim davek pomoci v hmotné nouzi, kterymi jsou pfispévek na zivobyti, doplatek
na bydleni a mimoradna okamzitd pomoct (zakon ¢. 111/2006 Sb.). Pokud si rodina zazada
o jeden z pfispévki, musi dolozit svou piijmovou a majetkovou situaci, kterou nasledné

posuzuji piisluiné organy — Utad prace CR a MPSV.
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3.2.3. Dalsi moznosti (ne)statni podpory

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim

Dalsi moznou podporou, kterou muzou rodiny s ditétem s autismem vyuzit, jsou davky
pro osoby se zdravotnim postizenim. Tyto davky upravuje zédkon ¢. 329/2011 Sb,,
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakonu
a jejich cilem je pomoct rodinam se zmirnénim socialnich diasledkd, které pfinesla diagnoza
ditéte, a podporit tak nejen zaclenéni ditéte, ale i rodiny. Osobam se zdravotnim postizenim
jsou poskytovany piispévky na mobilitu, na zvlastni pomutcku a prukaz osoby se zdravotnim

postizenim.

Na prispévek na mobilitu mé narok osoba, ktera je starsi jednoho roku a ktera ma
soucasné narok na prukaz osoby se zdravotnim postizenim oznaceny symbolem ZTP nebo
ZTP/P. Podminkou ziskani pfispévku na mobilitu je, ze dotycna osoba se pravidelné kazdy
mesic dopravuje za thradu, anebo je nékym dopravovana. Soucasné tato osoba nesmi
vyuzivat zadnou pobytovou sluzbu (napt. nesmi pobyvat v domoveé pro osoby se zdravotnim
postizenim, v domové se zvlastnim rezimem apod.). Jedna se o opakujici se narokovou

davku, kdy meésicni vySe prispévku je 900 K¢ (§ 6 - § 8 zakon €. 329/2011 Sb.).

Rodi¢e mohou vyuziti prispévku na zvlastni pomucku. Tento piispévek je upraven
§ 9 az § 12 zakona €. 329/2011 Sb. a mohou si o néj zazadat osoby, které maji tézkou vadu
nosného nebo pohybového ustroji, tézké zrakové postizeni, tézké sluchové postizeni
a zdravotni postizeni interni povahy, které zpusobuje t€zké omezeni pohyblivosti. Rodin
s ditétem s autismem se konkrétné tyka jenom ptispévek na potfizeni motorového vozidla,
ato v pripadé, ze je jejich dité starsi 3 let a ma autismus spojen s tézkym funkcnim
postizenim s opakovanymi zdvaznymi a objektivné prokdzanymi projevy autoagrese nebo
heteroagrese pretrvavajici 1 pres zavedenou 1écbu. Vyse prispévku se lisi dle vySe pfijmu

rodiny v rozmezi mezi 100 000 az 200 000 K¢.

Prukaz osoby se zdravotnim postizenim muze byt vydan osob¢, ktera je starsi
jednoho roku a ma télesné, smyslové nebo duSevni postizeni, které omezuje jeji schopnost
pohyblivosti a orientace, prukaz osoby se zdravotnim postizenim je vydavan i osobam
s poruchou autistického spektra. Vydavany jsou celkem 3 druhy prukazi — TP, ZTP a ZTP/P.
Narok na prikaz se symbolem TP ma osoba s poruchou autistického spektra nebo osoba,
ktera ma stfedné tézké funkcéni postizeni pohyblivosti a je schopna samostatné pohyblivosti

v domacim prostredi, v exteriéru je schopna chlize se snizenym dosahem, ktera ma problémy
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pii chtzi okolo prekazek a na nerovném terénu. Nebo osoba, ktera ma stfedné tézké funkcni
postizeni orientace, pfiCemz se zhorSena orientace projevuje jen v exteriéru, nikoliv
v domacim prostiedi. Osoba vlastnici prikaz TP ma narok na vyhrazené misto k sedéni
ve vefejnych dopravnich prostfedcich pro pravidelnou hromadnou dopravu osob,
s vyjimkou dopravnich prostiedku, v nichz je misto k sedéni vazano na zakoupeni mistenky
a také maji prednost pfi osobnim projednavani své zalezitosti, vyzaduje-li toto jednani delsi

¢ekani, zeyména statni (§ 34 a § 36 zakon ¢. 329/2011 Sb).

Narok na prikaz ZTP ma osoba s t€zkym funkcnim postizenim pohyblivosti nebo
orientace, vCetné osoby s poruchou autistického spektra, kdy je osoba schopna chiize
v exteriéru se znaCnymi obtizemi a jen na kratké vzdalenosti. Tézké funkcni postizeni
orientace se projevuje znaCnymi obtizemi v exteriéru. Zarovefi ma tato osoba narok
na vyhody uvedené u drziteld prukazu TP a navic ma bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji
mistni vefejné hromadné dopravy osob a slevu 75 % jizdného ve druhé vozové tridé
osobniho vlaku a rychliku ve vnitrostatni prepravé a v pravidelnych vnitrostatnich spojich

autobusové dopravy (§ 34 a § 36 zakon ¢. 329/2011 Sb.).

Narok na prikaz ZTP/P ma osoba se zvlast tézkym funkcnim postizenim nebo
uplnym postizenim pohyblivosti nebo orientace s potfebou pruvodce, vCetné osoby
s poruchou autistického spektra. Osoba s tézkym funk¢nim postizenim pohyblivosti nebo
uplnym postizenim je schopna chiize v domacim prostiedi se znacnymi obtizemi, ptipadné
neni schopna chtize viubec, v exteriéru se pohybuje zpravidla jen na invalidnim voziku.
Tézké funkcni postizeni nebo uplné postizeni orientace zasahuje osobu do takové miry,
kdy neni schopna samostatné orientace v exteriéru Drzitel prikazu ZTP/P ma narok Cerpat
vyhody uvedené u drzitelt prukazu TP a ZTP plus Cerpa bezplatnou dopravu hromadnymi
prostiedky vnitrostatni osobni hromadné dopravy pruvodce osoby s prikazem ZTP/P.
Bezplatnou dopravu muze drzitel ZTP/P vyuzit i pro svého vodiciho psa, a to v pfipad€,
Ze osoba je uplné€ nebo prakticky nevidoma a neni doprovazena pravodcem (§ 34 a § 36

zakon €. 329/2011 Sb.).

V ptipad€, ze chce rodi¢ vyuzit moznosti piispévku nebo chce zazadat o prikaz
osoby se zdravotnim postizenim, musi podat piisluiny vyplnény formulaf na Ufad préce,
ato bud odeslanim dokumentu s kvalifikovanym elektronickym podpisem, odeslanim
prostfednictvim datové schranky anebo podat formulafe v listinné podobé na konkrétnim

pracovisti (MPSV, 2022b).
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Homesharing

Homesharing je v Ceské republice pomérné novou véci. Sviij ptivod ma v Irsku, kde uz pies
30 let usp&iné funguje. V Ceské republice prob&hl pilotni projekt teprve mezi lety 2018
a 2020, kdy byl projekt organizovany organizacemi Nadé&je pro déti upliiku, z. s. a Rodinné
Integracni Centrum z. s. a od roku 2021 je homesharing poskytovan skrze dalsi organizace

v CR (Homesharing, 2023).

A co to homesharing vlastné je? Jedna se o sdilenou péci o dité s mentalnim
¢i kombinovanym postizenim. Kdy se hostitel (jednotlivec ¢i rodina) pravidelné
a dlouhodobé podili na péci o konkrétni dite, které si v predem domluvené ¢asy bere do své
domacnosti. Hostitel spole¢né s ditétem travi volny cas, ktery napliiuji nejriznéjsimi
aktivitami. Hostitel diky novym zkuSenostem z homesharingu ziskava znalosti a dovednosti
tykajici se péce o dité s postizenim, muze diky homesharingu dat svému Zivotu novy smysl
anebo ziskat pocit prospesnosti. Dité skrze tento projekt ziskava nové zkusSenosti, dovednosti
a kontakty. Postupné se mu vytvari znamy a bezpecny prostor, ktery je jeho a kde nejsou
pritomni rodi¢e. Rodina diky zapojeni se do projektu ziskava prostor pro odpocinek,
vénovani se dalsim ¢lenim rodiny €i vice Casu na zafizeni si béznych véci. Rodina muaze
timto zpisobem piedejit vyhoteni, posilit rodinné vztahy a podpofit tak celkovy zdravy
vyvoj rodiny (Tamtéz.).

Organizace poskytujici homesharing (Abakus, 2021):

e Mikasa, z. s. (Moravskoslezsky kraj)

e LIP A SPOLU, z. s. (Liberecky kraj)

o Zet-My, z. s. (Olomoucky kraj)

e Centrum Orion (Kralovehradecky kraj)

e Slezska diakonie Brno (Jihomoravsky kraj)

e Centrum pro komunitni praci stfedni Cechy (Stfedocesky kraj)

Potravinova banka

Potravinové banky jsou neziskovou organizaci fungujici na principu ziskavani potravin
od obchodnich fetézcl, z pravidelnych sbirek potravin, které se konaji 2x ro¢né (na jafe
a na podzim). Dale jsou potraviny ziskavany z evropského programu potravinové pomoci

nebo piimo od péstiteld. Potravinové banky ptsobi ve viech krajich Ceské republiky.
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Ziskané potraviny putuji z bank do neziskovych organizaci, odkud se uz pfimo dostavaji

k potfebnym lidem (Potravinové banky, 2023).

Rodiny s détmi s autismem si mohou zazadat o potraviny napf. u organizace, ve které
vyuzivaji né€jakou sluzbu. Uvedu priklad organizace, ve které pracuji, a ktera pracuje
s osobami s poruchou autistického spektra. Klienti vyuzivajici socialnich sluzeb organizace
si mohou v poloviné kazdého mésice zazadat o potraviny, které jim doma chybi a které
by chtély ziskat z potravinové banky. Koncem meésice povéfeny pracovnik odesle
,,objednavku“ rodin potravinové bance JihoCeského kraje, ktera se podle svych skladovych
zasob pokusi dorucit vSe, co bylo na ,nakupnim listku“ organizace. Potraviny jsou
dorucovany vzdy k prvnimu patku nového mésice. Pracovnici organizace pierozdéli ziskané

potraviny rodinam, které si dany mésic o potravinovou banku zazadaly.

Prukaz osoby s PAS

Prikaz osoby s PAS je statem vydavany prukaz, ktery miZze pomoci v kazdodennich
situacich, ve kterych se lidé s autismem ocitaji. Rodi¢ si maze o prikaz zazadat
u vSeobecného praktického lékare pro déti a dorost, pfipadné u svého praktického lékare
(tyka-li se diagnoza piimo jejich osoby). Prakticky Iékar muze prikaz vystavit pouze
na zakladé jiz stanovené diagnozy opravnénym specialistou (pedopsychiatrem, psychiatrem,
détskym klinickym psychologem ¢i klinickym psychologem), kvili vydani prukazu se tedy
nestanovuje nové diagnoza (Stastna, 2021; MZCR, 2017).

S prikazem osoby s PAS se nepoji zadna zvlastni prava ani naroky jako je tomu napf.
u prukazu ZTP. Prikaz osoby s PAS muze jejich vlastnikim usnadnit zejména komunikaci
s laickou 1 odbornou vetejnosti, a to v situacich, kdy jsou napft. vystaveni stresu pii jednani
na ufadech, vySetfeni v nemocnici nebo jsou ucastniky dopravni nehody. Pouhym
prokazanim se prukazem doty¢na osoba nemusi nic zdlouhavé vysvétlovat a obhajovat

se (Stastna, 2021).

Prikaz osoby s PAS je proveden piiblizné ve velikosti A6. Popisky jsou jak v ¢eském
jazyce, tak i anglickém. Prvni strana obsahuje fotografii drzitele prikazu, jeho jméno,
ptijmeni, datum narozeni, bydlis§t€ a kontakty na blizkou osobu (rodice), praktického l1ékare
a specialistu (pedopsychiatr, klinicky psycholog aj.). Druha strana je vénovana zakladnim

informacim tykajici se komunikacnich dovednosti (zda osoba rozumi mluvenému slovu
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¢i vyuziva alternativni zpusoby komunikace), zda doty¢na osoba uziva léky, je omezena
na jidelnicku, drzi specialni dietu a na zavér zda se u osoby ve stresovych situacich objevu;ji
nevhodné reakce a nahlé impulzivni jednani, které je zadouci specifikovat (MZCR, 2017).

Vzor prukazu naleznete v piiloze 1.

3.3  Skolska poradenska zarizeni

Nesmime zapominat ani na Skolu, respektive podporu, ktera se dostava ditéti s autismem
po dobu skolni dochazky. Podporu v Case Skolni dochéazky zajistuji Skolska poradenska
zafizeni, jejichz pisobeni je upraveno vyhlaskou ¢. 72/2005 Sb. o poskytovani poradenskych
sluzeb ve Skolach a Skolskych poradenskych zafizenich, ale jejich Cinnost je zakotvena

ve Skolském zakoné& &. 561/2004 Sb.. Skolska poradenska zafizeni mame dvoji typu —

Pedagogicko-psychologické poradny a Specialné pedagogicka centra.

Pedagogicko-psychologické poradny (PPP) se zaméfuji na , komplexni
psychologickou, specidlné pedagogickou a socidlni diagnostiku, jejimz cilem je predevsim
zjisténi pricin poruch uceni, pricin poruch chovdni, pricin dalSich problémii ve vyvoji
osobnosti, vychové a vzdélavani déti a mlddeze a individudlnich predpokladii v souvislosti

s profesni orientaci Zdkii “(Pipekova et al., 2000, s. 53).

3.3.1. Specidlné pedagogické centrum (SPC)

Specialné pedagogicka centra (SPC) se oproti PPP zamétuji na poradenskeé sluzby, které jsou
poskytovany zejména pii vychové a vzdélavani zaku sjednim typem ¢i kombinovanym
postizenim. Jde o zaky s mentalnim, télesnym, zrakovym nebo sluchovym postizenim,
vadami feci, soubéznym postizenim vice vadami nebo o zaky s autismem. Sluzby SPC jsou
poskytovany ambulantné€ na pracovistich center (tyka se diagnostické péce) nebo navstévami
ve Skolach a skolskych zafizeni, a to do doby ukonceni Skolni dochazky. Péci zajistuje tym
odbornikti — psycholog, specialni pedagog a socialni pracovnik — jedna se tedy o komplexné

poskytovanou péci (§ 6 vyhlaska ¢. 72/2005 Sb.; Pipekova, 20006).
Cinnost SPC upravuje §6 vyhlasky &. 72/2005. Specialné pedagogicka centra:

a) zajistuji pripravenost zakl s postizenim na povinnou $kolni dochazku
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b) zajistuji specialni vzdélavaci potieby zakd s postizenim, zpracovavaji odborné
podklady pro nastaveni podpurnych opatieni a vypracovavaji zpravy z vySetieni
a doporuceni ke vzdélavani
c) zajistyji specialné pedagogickou péci a specialné pedagogické vzdelavani pro zaky
S postizenim
d) vydavaji zpravu a doporuceni za ucelem stanoveni podpirnych opatieni, a to
na zakladé posouzeni specialnich vzdelavacich potreb zaka
e) vydavaji zpravu a doporuceni pro zarazeni zaka do Skol, tfid atd.
f) poskytuji kariérové poradenstvi zakiim s postizenim
g) vykonavaji specialné pedagogickou a psychologickou diagnostiku a poskytuji sluzby
zaméfené na pomoc pii feSeni problémua ve vzdélavani, psychickém a socialnim
vyvoji, na zjisténi individualnich predpokladu a vytvareni podminek pro uplatiiovani
a rozvijeni schopnosti, nadani a na zacleriovani do spolecnosti
h) poskytuji pedagogickym pracovnik a zakonnym zastupcim poradenstvi v oblasti
vzdélavani zaki s postizenim
i) poskytuji metodickou podporu skole
j) poskytuji informacni, konzultacni, poradenskou a metodickou podporu zdkonnym
zastupcum zaka
Legislativa (Skolsky zékon ani provadéci vyhlaska) konkrétng neupravuje
vzdélavani zakua s autismem, a tak rozhodnuti, zda se dité bude vzdélavat v bézné zakladni
anebo ve specialni Skole, zistava na rodicich. Rodice také mohou ovlivnit, zda jeho dité
bude vyuzivat bezplatna podpirna opatieni (v pfipad€, Ze na né ma narok) doporucena
specialné pedagogickym centrem (podpurna opatfeni mohou byt doporucovana i PPP,

ale v kontextu vzdélavani ditéte s autismem ztstaneme pouze u SPC).

Podpuarna opatieni upravuje piiloha ¢. 1 vyhlasky ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zaku
se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zakd nadanych. Dle Thorové (2016, s. 389)
jde o ,,nezbymé upravy ve vzdélavdani a Skolskych sluzbdach odpovidajici zdravotnimu stavu,
kulturnimu prostredi nebo jinym Zivotnim podminkam Zdkii “. Celkem se jedna pét stupit
podptirnych opateni, které 1ze mezi sebou kombinovat. Prvni stupenn podpirného opatieni
vzdy navrhuje a zaroven poskytuje Skola. Druhy az paty stupeii je navrhovan Skolskym

poradenskym zafizeni (MSMT, 2023).
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Béhem let 2001-2006 probihaly pilotni projekty tykajici se systému poradenskych
sluzeb pro zaky s autismem. V ramci projektu bylo jmenovano 14 krajskych koordinatort
autismu. Po skoCeni projektu se pozice krajského koordinatora pro PAS udrzela, a tak se tito
koordinatofi podili na zajisténi specializovanych, odbornych, kvalitnich a dostupnych
poradenskych sluzbach pro Zaky s poruchami autistického spektra (NUV, 2023; Thorova,
2016). Aktualni prehled krajskych koordinatori pro autismus muZeme najit napf.

na webovych strankach Asociace Pracovnikt Specialné Pedagogickych Center (APSPC).
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4  Dilemata, situace, vyvstavajici pri péci o dité autismem

Jak zaznélo jiz na zacCatku této prace, poruchy autistického spektra jsou pervazivni
vyvojovou poruchou, coz znamena, ze pronikaji do hloubky celého téla a postihuji mnoho
oblasti vyvoje ditéte. Pokud se tedy do rodiny narodi dité, kterému je pozdé&ji diagnostikovan
autismus, zasahne tato diagnoza nejen jedince samotného, ale cely rodinny systém vcetné

$irsi rodiny a okruhu pratel.

S vychovou ditéte s autismem se poji take jiz nékolikrat zminéna narocna péce, ktera
byva pro pecujici osoby velmi vyCerpavajici. Z toho divodu se rodi¢ mize v prubéhu vyvoje
ditéte dostavat do situaci, které se budou pojit s vychovnymi, ale i etickymi otdzkami

a ke kterym se bude muset diive ¢i pozd€ji n¢jakym zptuisobem postavit a vytesit je.

V raném détstvi to mohou byt naptiklad situace odehravajici se na détskych hfistich,
kdy si dité s autismem nejprve hraje samo na piskovis§ti a kolem ného jsou dalsi déti,
se kterymi se chce pozdéji ,,skamaradit™, ale jelikoz nevi, jak funguji socialni vztahy a jak
se tyto vztahy navazuji, maze dité€ oslovovat ostatni déti napf. hazenim pisku, tahanim
zavlasy atp. Dalsi situaci muze napf. byt ,nerespektovani“ poradi na klouzacce, dité
s autismem vyleze na klouzacku a i pfesto, ze jsou pred nim jiné déti, tak sejde sklouznout
(jeste se nenaucilo pockat). Takovéto situace mohou byt pro rodice ditéte s autismem velmi
nepfijemné, protoze mohou slychat ze strany druhych rodi¢t kritiku smeéfujici

k nevychovanosti ditéte ¢i neschopnosti jej zklidnit atp.

Dal$i nepiijemné situace se mohou odehravat pfi jizdé autobusem. Hejnova (2019)
na svém blogu popisuje jednu z cest autobusem: ,, Kdyz jsme takhle jeli poprvé po dlouhé
dobe, tak jsme museli absolvovat zacdtecnickou scénu. Viezu do busu, Vitka za ruku,
nez koupim listek, tak se mi Vitek vytrhne a utece ven, nastésti ne daleko. Dobéhnu pro néj,
odmitd jit se mnou, nohy zaborené v chodniku, tahnu ho za rukav, od bot mu jdou jiskry,
jak brzdi. Ale jesté ho utahnu. Viezeme do busu, lidi vydésené koukaji. Nejsem si jistd, jestli
lituji mé nebo Vitka. Nikdo nic nerika, tak taky nic nerikam. Tyhle pohledy ostatnich lidi
se pordd tézko snaseji, i kdyz uz jsem si na to zvykla. Naucila jsem se to ignorovat a velice
rychle se srovndm. Nic nerikdm, nevysvétluji, neomlouvdam se. Jen pokud Vitek vyloZené
nékoho strci nebo jinak kontaktuje, tak jen krdtce poZaddm o prominuti, Ze syn je postizeny.
Obcas se najdou odvdznéjsi jedinci, kteri se primo zeptaji, co se mu déje. Nemam problém
si s nimi o tom popovidat, kdyz je to opravdu zajima. Obcas se najdou nenavistni lidé, kteri

nemaji k odsouzeni daleko: ,, Spratek jeden nevychovanej“... to jsem slySela mockrdt.
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Cesty na nakup byvaji také plné mnohych néstrah. Obchodni fetézce byvaji
presvicené, hraje v nich hlasitd hudba, nekontrolovatelné se v nich pohybuji davy a navic
obchody nabizi spoustu sladkych ¢i slanych lakadel pro déti. Nemizeme tedy mluvit
o idealnim prostiedi pro dité€ s autismem. Prub¢h jednoho z nakupt popisuje Hejnova (2020)
v ¢lanku Autista na nakupu na svém blogu. ,, Chodime, vybirame, ani se nijak nezdrzujeme.
Najednou Vitek dava najevo, Ze chce kinder vajicko. Nikdy mu ho nekupuji, takze to neni
néco, na co by byl zvykly. Obcas se i stavd, Ze ho chce a jd to vidy zamitnu. Zamitla jsem
i tentokrat a vzdpéti se Vitek vali na zemi, kiici tak, Ze jsem chtéla sbirat svoje usi nékde

pod regdlem. Lidi se zdéSené ohlizeji, Ze se bliZi konec svéta. Jo, ty pohledy lidli, to je taky
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Maminka, kterd bude vyCerpana péci o své dit€ a kterd nebude tfeba dostatecné
srovnana s jeho diagndzou, si zaCne poznamky vice a vice pripoustét a mize se nechat jimi
ovlivnit do takové miry, kdy usoudi, ze své dité nezvlada a proto bude lepsi, kdyz jej,
ale i sebe nebude vystavovat obdobnym situacim a radSi s nim zistane doma. Tim ze
se s ditétem zacne izolovat, zaCne nejen maminka ztracet kontakt se socialnim prostiedim,

ale 1 dité bude ptipraveno o zkusSenosti, které mohlo ziskat v interakci se zdravymi détmi.

U déti vSeho véku se muze projevovat nezadouci chovani v podobé autoagrese
¢i agrese vuci svému okoli. Chovani v afektu popisuje jedna z maminek ditéte s autismem
ve facebookové skupiné Autismus — praktické informace 2: ,, Driv, kdyz byl syn mensi, resil
svoje pocity skrze kousani. Kdyz byl nadSeny, rozdovadeény, Stastny, ale i nastvany, vztekly..
Prosté se zakousl do ditéte, které bylo po ruce. Strasné moc jsme na tom pracovali, trvalo
to asi dva roky, nez tohle z 99,9% ustalo. Ted se "jen" obcas zakousne do jeho ségry, kdyz
uz to nezvidda a vybouchne. Jenze na iikor toho, kouse do sebe, zakousne se do ruky, je videt,
Jjak rapli a druhou ruku ma uplné v kreci pripravenou bud’ ke stipnuti nebo bouchnuti. “ Jina
maminka popisuje obdobnou situaci ,,dcera si nasla poslednich ctrndct dmit novou zdbavu.
A to kousat mé do rukou. BohuZzel to déld i na verejnosti. Podle ni je to zabava. Mdm uz celé

pokousané ruce. Bojuji s ni a snazim se ji kousnuti zabrdnit. *

Jelikoz je péce o dité velmi narocna, stresujici a z dvodu izolace se rodi¢i nebude
dostavat potfebné podpory od okoli, mize se rodi¢ dostat do faze vyhoteni. V tu chvili,
je mozné, ze si rodi€ uvédomi, ze péci o své dité nezvlada sam a ze by bylo zadouci fict si
0 pomoc a umistit dité do péce druhych. S tim se vS§ak mtzou pojit myslenky o nezvladnuti

vychovy — rodi¢ se muze citit, ze selhal, kdyz pfemysli o umisténi ditéte napf. do stacionafe
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a umisténim ditéte do péCe prislusné organizace své selhani jen potvrdi. Rodi¢ také muze
vnimat, ze kdyz by se takto rozhodnul, bude jej soudit jeho okoli. V tu chvili se dostava
do dilematicke situace — ,,ulevit si“ od péce o dit€ a tfeba jen na nékteré dny v tydnu umistit
dité do stacionare, ¢imz si rodi¢ odpocine a bude opét v plné sile ve dny, kdy bude mit rodi¢
dit€ zpét u sebe, anebo se nadale starat o dité na plny ,uvazek™ i pfes moznost osobniho

vyhoteni, ale s mySlenkou, ze neselhal a o své dit¢ se dokaze postarat.

A co dilema vlastné je? Dilema muazeme laicky chapat jako né&jaky problém
¢i nesnadnou volbu, mezi kterou se musime v urCité situaci rozhodnout. Hartl a Hartlova
(2010, s. 102) v psychologickém slovniku vysvétluji dilema jako volbu ,, mezi dvéma stejné
prijatelnymi mozZnostmi “. Naopak Klimes (2005, s. 121) jej definuje jako ,, nutnost volby
mezi dvéma vzdjemné se vylucujicimi moznostmi. “ V ptipadé rodict a nutnosti se rozhodovat
v kontextu vychovy svého ditéte bych se spiSe priklanéla k definici dilematu Klimese,
kdy se rodi¢ rozhoduje v pfipadé volby umistit dit€¢ do stacionafe ¢i nikoliv mezi
odpoCinkem (potfebou fict si o pomoc, ale zaroven s pocitem osobniho selhéni)

a pokraCovanim v péci o dité€ (s moznym vyhotfenim / zhroucenim, ale bez pocitu selhant).

Na feSeni vySe uvedeného problému bychom se dle Smolové (2014, s. 68) méli

podivat z hlediska ,, prdv ditéte, lidské diistojnosti i mravnosti tohoto rozhodnuti “.

4.1 Charta prav osob s autismem

., Lidska diistojnost neni jen zdkladnim prdvem jako takovym, ale predstavuje samotny

¢

zdklad zdkladnich prav. Je nedotknutelnda a musi byt respektovana a chrdnéna. *
Listina zakladnich prav EU, 2023

Zakladni lidska prava a svobody pomahaji chranit dastojny Zivot a svobodu kazdého jedince.
Zakotveny jsou ve viech Ustavach, Ceskou republikou nevyjimaje, v mezinarodnich
umluvach a zejména v Listiné zakladnich prav a svobod. Mezi zakladni lidska prava fadime
napf. pravo na ochranu soukromi, pravo na dustojné zachazeni, pravo osobni svobody
a svobody pohybu ¢i pravo na ochranu osobniho a rodinného zivota. Lidé s mentalnim
postizenim mayji stejna prava jako jakykoliv jiny obCan. Navic s ohledem na jejich zdravotni
znevyhodnéni maji narok na fadu jinych prav — napi. pravo na poskytnuti zdravotni péce,
pravo na socialni sluzbu (plus dalsi prava vyplyvajici ze zakona o socidlnich sluzbach),

pravo na sluzby uradu prace atp. (Sobek et al., 2010).
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Jesté pred tim nez 1idé s postizenim ziskali prava a byli si tak se vSemi rovni, byly

jejich potreby zanedbavany a Casto staly na okraji zajmu. Do popredi se toto téma dostava

az v poslednich né€kolika letech. I pfes kladeni vétsiho dirazu na problematiku prav lidi

s postizenim se stale setkavame se situacemi, pro které neexistuje idealni feSeni (Sobek et

al., 2010).

Lidska prava se tak jako vSech, tykaji i osob s autismem. Proto byla dne 10. kvétna

1992 na 4. kongresu Autism-Europe v Haagu pfijata Charta prav osob s autismem, ktera byla

o Ctyfi roky pozdé&ji, v roce 1996, piijata i Evropskym parlamentem. Prava, kterd jsou

soucasti Charty, by méla byt zakotvena a prosazovana v legislativé kazdého statu, jenz je

ma za ukol chranit a rozsifovat (Autistik, nedatovano).

10.

Charta prav osob s autismem zahrnuje celkem 19 prav, kterymi jsou:

Pravo ob¢anll s autismem na nezavisly, plnohodnotny a smysluplny zivot podle
schopnosti osoby s timto postizenim.

Pravo obCani s autismem na dostupnou, nepfedpojatou a spravnou klinickou
diagnozu.

Pravo osob s autismem na dostupné a specializované vzdelavani.

Pravo osob s autismem a jejich zastupci na spolurozhodovani o své budoucnosti.
Prani jednotlivcd musi byt zjiSténa a respektovana.

Pravo obc¢ant s autismem na dostupné a vhodné bydleni.

Pravo obcant s autismem na asistenci, podpurné sluzby a pomucky, které jim umozni
nezavisly a plnohodnotny zivot ve spolecnosti.

Pravo obcana s autismem na odpovidajici mzdu ¢i jiny piijem, ktery zabezpeci
v postacujici mife jidlo, bydleni, obleCeni a ostatni zivotni potfeby.

Pravo obc¢ant s autismem spolupodilet se na rozvijeni a fizeni sluzeb, které zajist'uji
jeho zivotni potieby.

Pravo obcanl s autismem na odborné poradenstvi a péci nezbytnou pro dobré
fyzické, mentalni a duSevni zdravi, vCetné vhodné 1écby a medikace, ktera
je podavana v zaymu postizeného obc¢ana a pii které jsou plné respektovana vSechna
zdravotni hlediska a zvazovana vSechna mozna rizika.

Pravo obcant s autismem na vhodné pracovni zafazeni a nalezitou pfipravu
na povolani s vylou¢enim jakékoliv diskriminace. Vycvik 1 pracovni zafazeni musi

vychazet z individualnich schopnosti, dovednosti, pfani a zajma postizeného.
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11. Pravo obc¢ant s autismem na dostupnou dopravu a svobodnou moznost cestovani.

12. Pravo obcCantl s autismem ucastnit se kulturnich, zabavnych, sportovnich a jinych
zabavnych aktivit.

13. Pravo obc¢anu s autismem na rovnopravné vyuzivani obCanské vybavenosti a v§ech
vefejnych sluzeb poskytovanych spolecnosti.

14. Pravo obc¢anll s autismem na sexualni, partnerské a jiné vztahy vCetné manzelstvi
s vylou¢enim donucovacich vykofistujicich praktik.

15. Pravo obcanu s autismem a jejich zakonnych zastupct podilet se na tvorbé zakont
a legislativnich opatfeni a na kontrole dodrzovani legislativnich norem.

16. Pravo osob s autismem na svobodny zivot bez strachu z izolace v psychiatrickych
1éCebnach ¢i podobnych institucich.

17. Pravo obCanli s autismem na ochranu pifed fyzickym ¢i psychickym tyranim,
zneuzivanim, averzivnimi postupy 1é¢by nebo zanedbavanim.

18. Pravo osob s autismem na ochranu pied zneuzivanim Ilé¢iv a jinych
farmakologickych prostiedk a jejich nespravnym podavanim.

19. Pravo pfistupu osob s autismem a jejich zastupcu k veskeré osobni, zdravotni,

l1ékarské a pedagogické dokumentaci.

Kompletni znéni Charty prav osob s autismem je ptilozen v pfiloze II.
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Zavér
Diplomova prace se zabyvala tématem psychosocialni podpory rodin déti s poruchou

autistického spektra a kladla si za cil zmapovat podporu t&chto rodin napii¢ Ceskou

republikou.

Dfive nez jsme se v samotné praci dostali k mapovani podpory rodin déti s poruchou
autistického spektra, bylo zapotiebi nejprve seznamit Ctenafe s problematikou autismu.
Proto se prvni kapitola zaméftila na popis této poruchy. Tzv. autisticka tridda oznacuje
tfi oblasti vyvoje ditéte, které jsou v souvislosti s touto poruchou nejvice zasazeny. Jedna
se o specifické projevy, které se projevuji deficity v socialnich dovednostech, které zahrnuji
socialni interakci a socialni chovani, komunikaci a predstavivosti. Na zakladé téchto
specifickych projevi se za pomoci platnych diagnostickych manualt diagnostikuje porucha
autistického spektra. V platnosti jsou dva manudly — v Evropé vyuzivana 10. revize
Mezinarodni klasifikace nemoci (MKN-10), kterou v lednu 2022 nahradila 11. revize
a se kterou se poji pétileté prechodné obdobi, a ve Spojenych statech vyuzivana 5. revize
Diagnostického a statistického manuélu duSevnich poruch (DSM-5). Diagnostické manualy
se 1isi nejen v misté platnosti, ale také v dil¢im déleni poruch — MKN-10 rozdé€luje PAS
na détsky autismus, atypicky autismus, Aspergeriv syndrom, Rettiv syndrom atd. naopak
DSM-5 slucuje vSechny diagnézy do jedné kategorie, kterou oznacuje jako poruchy
autistického spektra (11. revize MKN pfichazi s obménou a po vzoru DSM slucuje dil¢i
kategorie do jedné). Kapitolu uzaviraji informace tykajici se prub&hu diagnostiky

a seznameni se s nejcastéji vyuzivanymi diagnostickymi nastroji.

Druh kapitola je zaméfena na roli rodiny v zivoté ditéte s PAS. Rodina je soucasti
nasich zivotl, s rodinnymi pfislusniky si vytvafime prvni vztahy, ze kterych ziskavame
mnoho uziteCnych zkuSenosti, které se nam hodi pozdé&ji v zivoté. V raném véku jsme
na rodin€ zavisli, jako déti potfebujeme, aby se o nas n¢kdo postaral a aby nas naucil, jak
se postarat sami o sebe. Jinak tomu neni ani u déti s poruchou autistického spektra. I pro déti
s autismem je rodina dulezita, mozna o néco vice nez pro neurotypické déti. Proto kdyz
je ditéti stanovena diagnoza PAS, ovlivni to nejen rodice, ale 1 dalsi ¢leny rodiny jako jsou
sourozenci Ci dokonce prarodice. Jak muze ovlivnit diagndza zivot jednotlivych clent
rodiny, popisuje druha kapitola. Z jednotlivych ¢lent rodiny jsem se v praci zaméfila nejvice
na sourozence déti s autismem a podivala jsem se na sit podpory v zahraniéi, ale i v Ceské

republice.
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Treti kapitola se jiz soustiedi na moznosti podpory rodin déti s autismem. Hlavni roli
v podpote déti s PAS a jejich rodin sehravaji socialni sluzby. Cinnost socialni sluZeb se opira
o zakon o socialnich sluzbach (108/2006 Sb.). V ramci socialnich sluzeb je rodinam
poskytovano zakladni socidlni poradenstvi, sluzby socialni péCe a prevence. Prace
predstavuje vybrané sluzby socialni péce a socialni prevence, které jsou poskytovany prave
rodinam déti s PAS a uvadi konkrétni organizace, které poskytuji tyto sluzby napii¢ Ceskou
republikou. Rodina ditéte s autismem ma narok i na piispévky a davky, které stat nabizi
a o které si rodina muze zazadat. Jedna se o prispévek na péci, davky pro osoby
se zdravotnim postizenim, pfispévek na mobilitu a prispévek na zvlastni pomucku. Lidé
s autismem si také mohou zazadat o priikkaz osoby se zdravotnim postizenim (ZTP), diky
némuz mohou Cerpat vybrané vyhody. Také si mohou zazadat o prukaz osoby s PAS, ktery
jim sice nepfinese tolik benefitl, jako priakaz ZTP, ale miize pomoci zejména pii komunikaci
s laickou veftejnosti, kdy by po predlozeni prikazu mélo ze strany vefejnosti dojit alespon
k Castecnému pochopeni napt. nezadouciho chovéani. Rodiny mohou také vyuzit nestatni
podporu ve formé potravinovych bank, které distribuuji potraviny skrze pfislu§né
organizace. Do budoucna muze velkou podporu rodinam prinést program homesharing,
ktery je v Ceské republice teprve v podatcich, ale ktery po vzoru zahraniéi ma potencial

v moznosti odleh&eni rodiné.

ZavéreCna kapitola pak na piikladech matek predstavuje situace, se kterymi
se peCujici osoby / matky mohou dennodenné setkavat, kdyz jsou napf. na cesté vefejnou
dopravou do skolky / skoly, nebo jdou na nakup. Posledni kapitola neopomina ani prava lidi

s autismem, ktera jsou shrnuta v Charté prav osob s autismem.
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Seznam zkratek

AS
CR
DOZP
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MZCR
OA
0S
PAS
PnP
PPP
RP
SAS
SPC
TP

TS

ZTP

ZTP/P

Aspergertiv syndrom

Ceska republika

domov pro osoby se zdravotnim postizenim
domov pro zdravotné postizené

denni stacionaf

Diagnosticky a statisticky manual duSevnich nemoci
domov se zvlastnim rezimem

Mezinarodni klasifikace nemoci
Ministerstvo prace a socialnich véci
Ministerstvo Skolstvi, mladeze a télovychovy
Ministerstvo zdravotnictvi
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odleh¢ovaci sluzba

poruchy autistického spektra
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pedagogicko-psychologicka poradna
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socialné aktivizacni sluzba
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Piilohy

Piiloha I. — Prikaz osoby s PAS (MZCR, 2017)

1. strana prakazu

PRUKAZ OSOBY S PORUCHOU AUTISTICKEHO SPEKTRA

KL e

PRUKAZ

OSOBY S PAS

Fotografie
drzitele
prukazu

OF A PERSON
WITH AUTISM

(rozmér 35 x 45 m?

Bydlisté/Address

nONTAKTY/TELEFONY
“o0~acts/Phone number

~Q

Prakticky lékaf/ General practitioner

Specialista/Specialist
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2. strana prukazu

CARD OF A PERSON WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER

L ===

Zakladni informace/Basic information:

Porozuméni mluvenému slovu/ ANO/Yes NE/No
Comprehension of spoken language

Alternativni komunikace/Alternative communication ANO/Yes NE/No

Léky/Medication ANO/Yes NE/No
Omezeny jidelnicek/Restricted diet ANO/ NE/No
Specialni dieta/Special diet AN NE/No

Neadekvatni reakce na podnéty* Cichové  dotykové > zvukové

Inadequate reaction to stimuli * olfacory touch audio
Nevhodné reakce ve stresovych situacich* A CATECNE  NE
Inappropriate responses in stressful situations” Partly No

ANO/YES™ i

CASTECNE NE
Partly No

Nahlé impulzivni jednani*
Sudden impulsive behavior*

ANONYES™ wussssnniisniiiins NN o e s s S S

Palki:spoeifkal/Otherspecificss «:x - oY S i e aan Sip st

Datum vystaveni Razitko a podpis
Date of issue Stamp and signature

* Zatkrinéte/check, ** dopiitesfill in
Poudeni: Drittel prikazky je jedine Eflistick eho spektra a vyZaduje zviasini reZim ve zdravotnicke pédi, pfi (fednich

jednanich, ... situacich v dopravé €c mohou nedekané jednat agresivné vidi sobé &i okoll, byt precitivéll na nékterd
podnéty, chovat se socidiné nevhod: Bitel prikazu neni schopen sdiit o sobé informace pfiméfenym a srozumiteinym
zplisobem, & je zmateny, k dené v kontaktech. Informace driiteli prikazky sdélujete kidné, srozumiteinés
bez zvySovani hiasu, nedotyl e zdravotni pédi doporuéujeme prednostni osetfeni viude tam, kde to provoz zafizeni a
okolnosti dovoli
Instructions: The card holde up! with autism and requires special trestment in health care. in official negotiations
situations in traffic and situat g in public transport. Some individuals may suddenly react aggressively against each
other or the surroundin itive to certain stimuli, to behave in a socislly inappropriate way. If the card holder is not
able to disclose inforr ut themselves in a reasonable and understandable manner, or is confused, please contact the
person listed in cont rd holder caimly, clearly and without raising your voice, do not touch him/her. In health care
t wherever service and circumstances sliow it

QR
Individualni
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Ptiloha II. — Charta prav osob s autismem (Autistik, nedatovano)

1. PRAVO ob¢anu s autismem na nezavisly, plnohodnotny a smysluplny Zivot podle

schopnosti osoby s timto postizenim.

Toto pravo je zédkladnim pravem kazdé lidské bytosti v civilizované spolecnosti. Jestlize
se Clovék narodi s jakymkoliv postizenim, pak by disledky tohoto postizeni nemély
zahrnovat popfeni, oslabeni, znehodnoceni jakéhokoliv z lidskych prav, kterym se tesi
a které vyuzivaji zdravi spoluobCané. Naopak tato prava by meéla byt rozSifovana
a podporovana, abychom mohli s jistotou tvrdit, ze tvofivy potencial ¢loveéka s autismem

nebyl rozdrcen ignoranci, bezcitnosti, strachem nebo predsudky nasi spolecnosti.

2. PRAVO obéant s autismem na dostupnou, nepiedpojatou a spravnou klinickou

diagnozu.

Dulezitost spravné diagnézy neni dostatecné zduiraziovana. Bez spravné diagndzy neni
nadéje, ze pro obCany s autismem budou dostupné vSechny potiebné sluzby v dostate¢né

rozsahu a kvalité.

Diagno6za musi byt stanovena na zéaklade kritérii, které uznava vétsina svéta jako spravna
a spolehliva. T kdyz se v podrobnostech nepatrné 1isi, patfi mezi tato kritéria predevsSim
Diagnosticko-statisticky manual IV (DSM-IV, Americka psychiatrickd asociace) a kritéria
Mezinarodni klasifikace nemoci 10 (MKN-10, Svétova zdravotnicka organizace). Jakakoliv
diagnosticka klasifikace musi respektovat autismus jako vrozené celozivotni postiZeni

a ne jako dusledek psychického traumatu nebo docasny psychoticky atak.

Diagnézu musi stanovit kompetentni instituce s Sirokou znalosti psychiatrickych poruch
vcetné autismu. Diagndézu musi stanovit takova instituce, kterd prokazatelné nema zadny

zajem na vysledku diagnostického procesu.

Diagnéza musi byt sdélena Clovéku s postizenim, jeho nejbliz§im pfibuznym nebo osobé

odpoveédné za péci o postizencho.
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3. PRAVO osob s autismem na dostupné a specializované vzdélavani.

I kdyz nekteré problémy ve vzdélavani déti s autismem se podobaji problémam déti s jinym
postizenim, jsou tu urcité nedostatky, které plynou z autismu a které vyzaduji specialni
vzdélavaci postupy. Tyto postupy nejsou bohuzel ve vzdélavacim systému zcela bézné.
Kazdé dit€¢ s diagndzou autismus musi byt co do schopnosti a dovednosti hodnoceno
zkuSenymi odborniky a na zakladé tohoto hodnoceni musi byt stanoveny jeho individualni
potieby. Aby se zamezilo ovliviiovani hodnoceni osobnimi zajmy, méla by hodnoceni

provadét nezavisla instituce, ktera nema vztah k poskytovatelim sluzeb.

Soubor opatfeni musi plné respektovat individualni potieby ditéte s autismem. UcCitel musi
v kazdém pfipad€ znat tyto osobni potieby a pln€ je respektovat. Navrh opatfeni muze
zahrnovat plnou integraci ditéte do bézné Skoly se specialnim vzdélavacim programem,
muiize obsahovat navrh na zarazeni ditéte do specialni tfidy Ci skoly pro déti s autismem,
ptipadné navrh na specializované pobytové zafizeni. Individualni vzdélavaci program musi
zahrnovat v§echny prvky, které jsou pro vychovu a vzdélavani ditéte dalezité. Pti navrhovani

programu je prioritou, aby prostfedi a metody byly co nejméné restriktivni.

Specialni pozornost vénujeme specializovanym predskolnim zafizenim. Odborny pfistup

je v predskolnim véku dilezitym prvkem v dalS§im vzdélavani ditéte.

Rodice a sourozenci jsou pii vychové a vzdélavani ditéte partneti. Je jednoznacné

prokazano, ze takové partnerstvi je pro postizené dité velkym pfinosem.

Pokrok v rozvoji kazdého jednotlivce musi byt neustale sledovan podle jasné danych kritérii.
V postupech a terapiich, které jsou uUspésné, se dale pokracuje. Terapie, které nevedou
k rozvijeni ditéte, nahradime jinymi. Rozsah programt nesmi omezovat zadné dogmatické

principy.

Cena specialniho vzdé€lavani nesmi vyraznym zpusobem zatizit rodinu s postizenym ditétem.
Situace v jednotlivych zemich se vyrazné lisi. Tam, kde je vzdélavani zcela bezplatné,
by postizeni s autismem méli mit stejné pravo. V zemich, kde se za vzdélavani plati, musi

byt platby nastaveny stejné, jako je tomu u zdravych déti.
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4. PRAVO osob s autismem a jejich zastupcii na spolurozhodovini o své budoucnosti.

Prrani jednotlivea musi byt zjiSténa a respektovana.

Obcané s autismem maji velké problémy pfi rozhodovani. Je to dano jednak tim, ze lidé
s autismem si nejsou védomi dasledky urcitych €ind a rozhodnuti a jednak tim, ze maji velky

problém sva prani, nazory ¢i rozhodnuti vyjadrit.

To samoziejmé uvadi v pokuSeni ty, ktefi za postizené pii vybéru sluzeb rozhoduji
a postizeni jsou Casto frustrovani z toho, jaké sluzby byly pro né jejich jménem vybrany.
Lidé s autismem obvykle neprotestuji proti navrhim, které jim byly predlozeny,

ale to nemusi znamenat souhlas s rozhodnutim, které bylo ucinéno jejich jménem.

Pii vysvétlovani moznosti vybéru nesmime litovat namahy a to i v pripadé, ze je toto
vysvétlovani narocné Casoveé a malo srozumitelné. V zadném pfipadé neni mozné ziskat
souhlas postizeného klamnymi udaji nebo zamlCenim dualezitych podrobnosti. Zneuziti
zranitelnosti osob s autismem tim, ze je nechame vyjadfit nazor zaloZzeny na falesnych,
neuplnych nebo neptesnych informacich je horsi nez jim neumoznit jim vyjadieni nazoru

vubec.

Dokonce i lidé s velmi t€zZkym postizenim mohou své preference uréitym zpasobem vyjadfit.
I ti postizeni, ktefi nekomunikuji, davaji svym chovanim, dusevni pohodou ¢i rozladénim,
radosti nebo nechuti, najevo své priority, kterym ten, kdo je dobfe zna, rozumi. Pouze
ajediné v tom pfipadé, kdy je opravdu nemozné poznat piani postizeného, piibuzni,
vychovatelé, pratelé (prednostné autisté s lehéim postizenim) mohou byt pfizvani

ke konzultaci.

I v piipadé, kdy se domnivame, Ze osoba s autismem neni schopna chépat proces
rozhodovani, méla by byt fyzicky pfitomna u rozhodovani, které se ji tyka. Fyzicka
pritomnost postizeného pomaha soustfedit se na pfedmét jednani a brani poznamkam, které

néjakym zpusobem podkopavaji lidskou distojnost postizeného.

Je samoziejmé, ze ne vSechna prani postizeného, at’ uz je vyjadii nebo ne, jsou k jeho
prospéchu a mohou byt uskutecnéna. V kazdém pripade¢ je tieba se pokusit pfipadna omezeni

postizenému vysvétlit.

Pisemné zadznamy vSech jednani, dohod, rozhodnuti musi byt predlozeny ke schvaleni

postizenému nebo jeho zastupci.
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5. PRAVO obéant s autismem na dostupné a vhodné bydleni.

Vhodné bydleni je zakladnim narokem jakékoliv formy civilizovaného Zzivota. Obcan
s autismem neni pravdépodobné schopen ziskat takové bydleni a platit ekonomické najemné

bez pomoci druhych. Tuto pomoc by mél zajistit stat.

Toto bydleni by mélo odpovidat potiebam, schopnostem a pfanim postizeného obcana.
Nemélo by obc¢ana izolovat, mélo by umoziiovat kontakt a pomoc rodiny a pratel. Typ
bydleni by mél co do kvality odpovidat béznému standardu vétSinové populace. Viceltizkové
loznice nemocni¢niho typu, spole¢na hygienicka zatfizeni pro mnoho lidi nelze povazovat za

standardni bydleni.

Jakékoliv bydleni by mélo obCana s autismem co nejmén€ omezovat pii zajisténi nezbytnych

bezpecnostnich opatieni.

6. PRAVO obé¢anii s autismem na asistenci, podpiirné sluzby a pomiicky, které jim

umozni nezavisly a plnohodnotny Zivot ve spolecnosti.

Zajisténi vhodného bydleni je prvni nezbytnou podminkou vytvoreni vhodného prostfedi pro
osoby s autismem. Bydleni by mélo co do Upravy, zafizeni a vybaveni spliiovat pozadavky
na kvalitu a bezpe€nost normalniho bydleni. V jakémkoliv skupinovém bydleni by mél
postizeny mit moznost soukromi stranou od ostatnich spolubydlicich. Zafizeni a vybaveni
domova by nemélo pfipominat Ustavni zafizeni a mélo by umoznit postizenému vyjadfit

sva prani a uplatnit svou kreativitu.

Lidé s autismem by méli byt povzbuzovani v tom, aby dbali na sviij vzhled. Obleceni
by typem 1 kvalitou mélo pfipominat zdravou populaci. Staré, nemoderni odévy ze sekond
handi nebo ustavni uniformy obcany s autismem degraduji a stigmatizuji. Rodice
i vychovatelé by si toho méli byt védomi a neprosazovat obleceni, které je vhodné
pro mnohem mladsi déti. Totéz plati i v jinych oblastech jako napfiklad pfi vybéru ucesq,

lieni ¢i ozdobnych prvka.

Lidé s autismem budou vzdy potfebovat urcity stupein dopomoci. U nékterych bude stacit
védomi, ze se kdykoliv mohou k nékomu obratit o pomoc, u vétsiny bude potfebna soustavna

specializovand dopomoc. Tato dopomoc nespociva pouze v =zajiSténi jidla, Cistoty
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¢i rozhodovani za klienta. Podpora by méla smétfovat k tomu, aby se postizeny ucil prebirat

odpovédnost ve vSech oblastech a staval se postupné méné zavislym.

I kdyz to vétSinou neni uplné ziejmé, lidé s autismem jsou hrdi na svij vzhled,
na své uspéchy, dovednosti ¢i nezavislost. Rozvoj v téchto oblastech vede k ristu

sebevédomi a distojnosti kazdého postizeného.

7. PRAVO ob¢ani s autismem na odpovidajici mzdu &i jiny pFijem, ktery zabezpeéi

v postacujici mire jidlo, bydleni, obleceni a ostatni zivotni potieby.

Jestlize ma byt zachovana distojnost obCana s postizenim, pak pfijem a podpora musi byt
dostatecna ke kryti zivotnich nakladt. Podpora je urCena postizenému, pokud zméni
zafizeni, pak podpora jde s nim do nového mista pobytu. VSude, kde je to mozné, by podpora
meéla byt vyplacena formou mzdy ¢i platu a vyuzita pro vySe uvedené ucely. I kdyz
je podpora urCena piimo na vzdélavaci ¢i vychovny program ve formé grantu, musi vzdy

doprovazet klienta.

Bifemeno plateb za nezbytné sluzby musi nést spoleCnost a nesmi byt nikdy pouze véci
rodiny postizeného. To samoziejmeé nevylucuje spoluucast rodiny na nadstandardnich

sluzbach.

Cast podpory by méla byt dana k disposici postizenému, aby ji utratil zptisobem, ktery

mu vyhovuje, za predpokladu, ze to nebude véc poskozuyjici jeho ¢i nékoho jiného.

8. PRAVO obé¢ant s autismem spolupodilet se na rozvijeni a Fizeni sluZeb, které
zajist'uji jeho Zivotni potieby.

Obcan s autismem musi byt podporovan ve snaze ucastnit se vSech jednani a rozhodovani,
které se tykaji sluzeb, zajistujicich kvalitu jeho zivota. Popfeni tohoto prava je nelogické
a je naprosto nezbytné, aby u vSech sluzeb pro postizené byl stanoven vhodny mechanismus

jak toto pravo naplnit.

V malych skupinach musi byt kazdy ¢len komunity konzultovan a musi mu byt dana

ptilezitost vyjadrit se k otazkam, tykajicich se zajisténi sluzeb.
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Autismus sebou nese specialni problémy, kterym lze predchazet setkavanim uzivatell
sluzeb, jejich zakonnych zastupcl a osob, které za né mluvi. Ugast kazdého jednotlivce
je velmi dulezita. Postizeny ob¢an by se mél vyjadiovat predevsim k aktivitam volného Casu,
vybéru jidel, zafizeni a vybaveni pokoje, Casovému rozvrhu, vyletim, zabave, vybéru prace,

planovani budoucnosti.

I v pfipad€, kdy je zfejmé, Zze obCan s autismem muze jen malo prispét k feseni problému
a rozhodnuti, je jeho ucast na jednani zadouci. Jeho pfitomnost a moznost zapojeni omezi

do jisté miry povysSené chovani okoli a postizenému zvysi sebediveéru.

9. PRAVO ob¢anu s autismem na odborné poradenstvi a péci nezbytnou pro dobré
fyzické, mentalni a dusevni zdravi, véetné vhodné 1écby a medikace, ktera je podavana
v zajmu postizeného obcana a pri které jsou plné respektovana vSechna zdravotni

hlediska a zvazovana vSechna mozna rizika.

Krom¢ tézkych prekazek a problému, které postizenym pfinasi jejich handicap, maji lidé
s autismem stejné problémy jako ostatni clenové spoleCnosti a to v daleko t€zsi formé&. Ztrata
a odlouCeni od rodiny a znamych jsou velmi tézké pro kazdého z nas, pro Clovéka
se ztizenym chapanim situace maji vSak mnohem vice devastujici dopad. V takovych
ptipadech by mél byt k disposici poradce, ktery rozumi autismu, aby nabidl pomoc, radu a

ucinnou podporu a pomohl postizenému prekonat obtizné obdobi.

Stejné jako bézna populace jsou lidé s autismem vystaveni nejriznéjSim zdravotnim potizim.
Jelikoz ve velké vétSiné piipadi nejsou schopni identifikovat a sdélit své zdravotni
problémy, je potieba, aby pecCovatelé vénovali velkou pozornost pfipadnym projevim
zdravotnich komplikaci. Pravidelné 1ékat'ské prohlidky jsou nezbytné a jejich vysledky musi
byt zaznamenavany. Prohlidky by meély zahrnovat veskeré oblasti jako je tomu v zivoté
zdravych lidi, vySetfeni zraku, sluchu, zubd, méfeni krevniho tlaku, hladiny cukru

¢é1 cholesterolu atd.

Fakt, ze obCan s autismem si nestézuje a nemluvi o svych zdravotnich problémech, v zadném

pfipadé€ neznamena, Ze je zcela zdrav.

Jestlize se objevi jakykoliv zdravotni problém, pak musi byt ob¢anu s autismem poskytnuta
stejna péce, jako je tomu u ostatni populace. Jestlize je predepsan 1ék, pak musi byt podavan

presné podle pokyni 1ékafe a jeho ucinky musi byt monitorovany. Zvlastni pozornost
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je tfeba vénovat vedlejSim ucinktm l1éka. Pokud se tyto objevi, pak je tieba situaci okamzité
fesit zmeénou 1éku, tpravou davkovani, v nejhorsim pfipadé€ podavanim 1éku, které vedlejsi
ucinky minimalizuji.

Ucinky medikace musi byt sledovany a neucinné nebo dokonce Skodlivé 1éky se musi

nahradit nebo bezpecnym zptiisobem vysadit.

Léky lze aplikovat pouze v pfipadé, ze je to prokazatelné ku prospéchu postizeného obcana,

nikdy ne pro pohodli peCovatele.

I kdyz lidé s autismem maji jen omezenou schopnost porozumét duchovnimu zivotu, musi
jim byt umoznéno, aby se Ucastnili zivota v nabozenském spolecenstvi. SpoleCenstvi musi

odpovidat ptedstavam postizeného ¢i jeho rodiny.

10. PRAVO obcanu s autismem na vhodné pracovni zarazeni a nalezitou pripravu
na povolani s vylou¢enim jakékoliv diskriminace. Vycvik i pracovni zarazeni musi

vychazet z individualnich schopnosti, dovednosti, prani a zajmu postizeného.

V obdobi dospivani hleda kazdy v ramci svych schopnosti a moznosti zajimavou praci, ktera
ho uspokojuje, pfinasi mu radost a zvySuje jeho sebevédomi. I 1idé s autismem maji pravo
na préaci, které spliiuje jejich predstavy a vyhovuje jejich potfebam. Velmi Casto jsou vSak
lidé s autismem vystaveni situaci, kdy vykonavaji nezajimavou zbytecnou praci, ktera slouzi
jen k zabijeni Casu. I kdyz lidé s autismem maji tézky deficit v komunikaci, v zadném ptipade
to neznamena, Ze by nevnimali nesmyslnost takového konani. Podpora ¢innosti, které nemaji

zadny cil a smysl, je degradujici a matouci.

Lidé s autismem by méli mit pfileZitost vykonavat riznorodou praci a sdilet své pracovni
zkuSenosti s jinymi lidmi. Jen v takovém pripadé, kdy jsou nabizeny rtznorodé Cinnosti
alidé jsou si védomi SirSi nabidky, maze byt vybrana vhodna Cinnost. Lidé s autismem
vzhledem k svému postizeni budou vzdy potiebovat dopomoc pii plnéni pracovnich
povinnosti. Nase snaha musi sméfovat k povzbuzovani a uCeni novych tkold, i kdyz
se na prvni pohled zdaji byt pro postizené pfili§ naro¢né. Nakonec musime najit takové

ukoly, které odpovidaji schopnostem postizeného a jsou v souladu s jeho pranim.

Vsude tam, kde je to jen trochu mozné, musime hledat uplatnéni postizeného v Sirsi

komunité. Musime si byt jisti vhodnosti prostiedi a dostupné pomoci a rady ze strany
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spolupracovnikd. Lidem s postizenim je Casto nabizena nevhodna, téZka, nepiijemna prace,

kterou zdravi obcané nechtéji délat. Tato diskriminace musi byt odstranéna.

Aktivity kazdého postizeného je tfeba sledovat a vyhodnocovat, abychom si byli jisti,
ze zvolena Cinnost prispiva k jeho rozvoji a ze ho uspokojuje. Dokonce i1 v pfipadé, kdy
je postizeny se svou praci spokojen, je tfeba myslet na to, jestli by nemél moznost se uplatnit

v naro¢néjsich ukolech. Postizeny vSak musi mit moznost vratit se k ptivodni praci.

Vsichni lidé s autismem musi mit pfilezitost uplatnit se na chodu svého vlastniho domova.
I kdyz je dopomoc asistenta nutna, kazdy postizeny s autismem by se mél podilet na pfiprave
jidla, uklidu mista, kde zije, stejn¢ jako na udrzovani svych osobnich véci. Tato Cinnost

by nikdy neméla byt ponechana na oSetfujicim personalu.

11. PRAVO obc¢anu s autismem na dostupnou dopravu a svobodnou moznost cestovani.

Jestlize Cloveék s postizenim nema moznost svobodné cestovat jeho zivot je jen jednou
z forem vézeni. Lidé s autismem musi mit pfistup k cestovani podle svych potieb a moznosti.
Pro postizené autismem musi byt organizovany kurzy jak cestovat vefejnou dopravou,

ti schopnéjsi by méli mit moznost cestovat na kole nebo jezdit autem.

Urcita forma ,prispévku na dopravu“ by méla patiit ke kazdému balicku piispévku

na zlepSeni kvality zivota.

Dopravni prostiedky, které vlastni sluzby poskytujici instituce, by se nemély lisit od béznych
aut. Vozidla pfipominajici sanitni vozy jsou stigmatizujici a napomahaji dojmu, ze uzivatelé

vozidel jsou né¢im odlisni.

12. PRAVO ob&and s autismem ucastnit se kulturnich, zabavnych, sportovnich a jinych

zabavnych aktivit.

Lidé s autismem potiebuji relaxacni aktivity a vhodné vyuziti volného ¢asu stejné jako lidé
zdravi. Vybér moznosti musi byt riznorody a bohaty, aby odpovidal pfanim a potiebam
postizenych. Nekterych Cinnosti se postizeni UcCastni aktivné, v jinych jsou pouze pasivni
pozorovatelé. Kultura, zabava, rekreace a sport jsou zivotné dulezité. Postizenym musi byt

tyto Cinnosti nabizeny, musi byt k aktivni ti€asti povzbuzovani, ale nikdy nesmi byt k takové
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¢innosti nuceni. Nekdy je tfeba k nékteré Cinnosti postizeného trpelivé premlouvat, jelikoz

nedostatek sebedivéry je Castym rysem autismu.

I kdyz nékteré aktivity je nutné provadét v uzavieném spolecenstvi, preferujeme ¢innosti

mimo domov mezi zdravymi spoluobcany.

Vybér aktivit by mél byt zajimavy a pestry. Opakujici se ritudly a podobné nezajimavé
¢innosti nejsou ani stimulujici ani terapeutické. Lidé s autismem maji prospéch z uméni,

sportu, hudby vysoké kvality a z kreativnich Cinnosti.

13. PRAVO obc¢anu s autismem na rovnopravné vyuzivani obcanské vybavenosti

a vSech verejnych sluzeb poskytovanych spolecnosti.

Jednim z nasich hlavnich cili je umoZznit a povzbuzovat ob¢any s autismem zaujimat spravné
misto ve spoleCnosti. Pristup ke vSem vymozenostem, které slouzi zdravé populaci
je zékladni pozadavek naseho snazeni. Bariéry, které takovému zapojeni do spolecnosti

brani, jsou vétSinou dilem $patného pochopeni.

Na druhé strané spole¢nost ma urcité obavy z jakékoliv formy postizeni a potfebuje byt
ujisténa pomoci vychovy a informovanosti, Ze postizeni autismem nepiedstavuji
pro verejnost zadnou hrozbu a mohou svou ucasti prispét ke zdarnému priabéhu celé tady
¢innosti. Na druhé strané rodiCe, vychovatelé i sami postizeni musi pfijmout naroky, které
piinasi bézny zivot. Lidé s autismem by neméli byt ochrariovani nebo odrazovani od béznych
aktivit vic, nez je to nezbytné nutné. Dlouholeté zkuSenosti ukazuji, ze spravné vedeni
a povzbuzovani vede k tomu, ze lidé s autismem dokazi mnohem vic nez by se na prvni

pohled zdalo.

Rozpacité chovani, trapné pocity, neobratnost ¢i zmatek se ze strany autistd vyskytuji
v men$i mife nez ze strany jejich vychovatelt ¢i vefejnosti. Tyto nepatiicné reakce mohou

byt eliminovany pouze vysvétlovanim, informovanim a zkusenosti.

Bez prava a moznosti vyuzivat vSechny sluzby a vymozenosti dostupné ostatni populaci

je jakakoliv vychova zbyte¢na a mine se cile.
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14. PRAVO obcanu s autismem na sexualni, partnerské a jiné vztahy véetné manzelstvi

s vylou¢enim donucovacich vykorist’ujicich praktik.

Préava osob s autismem musi byt stejné jako u vétSinové populace. Musi zahrnovat veskeré
legélni postupy a socialni vztahy, které jsou v dané zemi bézné. Tyto prava musi brat v tvahu

a musi reagovat na specifické rysy a problémy autismu.

Velka pozornost musi byt vénovana také pranim postizeného jedince. Nebyva tézké
presveédcit Cloveéka s autismem k rozhodnuti, které je jasn€ proti jeho zajmim. Abychom
omezili takové zneuzivani postizenych, vychovatelé a odpovédné osoby si musi byt
absolutné jisti, ze postizeny chape dusledky urcitého rozhodnuti ¢i ¢inu. Pro postizeného
autismem muze byt velmi obtizné prozivat radost z ur¢itého vztahu, jestlize nema podporu

a povzbuzeni blizké osoby.

Mnozi ob¢ané s autismem, zvlasté lidé s t€zsim postizenim, maji jen maly zajem o sexualni
vztahy. Jini maji problém, vzhledem k deficitu v socialnich vztazich a komunikaci, vyjadfit
své prani a zajmy. Odborna rada a u€inna podpora je téméf vzdy nutna, aby postizeny dosahl
uspokojivého socialniho partnerstvi. Takovato podpora by meéla byt pro postizené bézné

dostupna.

Postizeni by meli dostat citlivé rady, co se tyka kontroly poceti, a méli by konzultovat
genetickou poradnu. Manzelé by v zadném piipadé nem¢li zit odd€lené, ale mél by jim byt

umoznén spolecny zivot.

V pripadé, ze postizena osoba touzi po sexualnim zivoté a neni schopna vzhledem svému
stavu chapat spoleCenské konvence a dusledky takového vztahu, pak je nezbytné pouzit
vhodnou hormonalni 1é¢bu. Takova 1écba je opravnéna jen v takovém pripadé, ze hrozi

ze strany postizeného sexualni nasili.

15. PRAVO obéanti s autismem a jejich zdkonnych zastupcii podilet se na tvorbé

zakonu a legislativnich opatieni a na kontrole dodrzovani legislativnich norem.
Vsichni ob¢ané véetné té€ch s jakymkoliv zdravotnim postizenim maji stejné prava a zakony
jim musi poskytovat stejnou ochranu. Ob¢aniim s autismem nesmi byt tato prava upirana jen

proto, ze nejsou schopni se o sva prava hlasit. Vzhledem k jejich snadné zranitelnosti musi

byt ochrana poskytovana zakonem silngjsi.
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Je velmi nepravdépodobné, ze lidé s autismem budou schopni iniciovat a podnikat kroky
na podporu svych prav. Za téchto okolnosti musi mit tito obCané a jejich opatrovnici

dostupné a nezavislé pravni poradenstvi.

Je nutné, aby péci a 1éCbu osob s autismem neustale sledovala a kontrolovala nezavisla
instituce. Tuto roli nesmi zastdvat poskytovatel sluzeb. Jestlize se objevi né&jaké
nesrovnalosti ¢i problémy, nezavisla instituce je povinna na n€ upozornit a zjednat rychlou
a nalezitou napravu. Jestlize osoba s autismem neni schopna posoudit urCité opatfent,

pak je nezbytné, aby ji zastupoval nezavisly advokat.

Ve véci finan¢nich otazek je tfeba, aby obCana s autismem zastupovala vhodna organizace,

ktera ptipadné bude hajit prava postizeného i u soudu.

16. PRAVO osob s autismem na svobodny Zivot bez strachu z izolace v psychiatrickych

1écebnach ¢i podobnych institucich.

Ve vyspélych civilizacich jsou od spolecnosti izolovani jedin€ pachatelé zavaznych trestnich
¢ing, které soud uznal vinnymi. Izolace obCani s autismem, ktefi nespachali zadny trestni
¢in, je neomluvitelna a nespravedliva. Zavirani téchto lidi do uzavienych ustava je zlo

a tézké provinéni kazdé zemé, ktera tuto praxi pfipousti.

Je tfeba uznat, ze existuje mala skupina lidi s autismem, kdy je 1écba v psychiatrické 1écebné
nutna. Takova psychiatricka intervence je opravnéna jen v piipad€, ze postizeny svym

chovanim ohrozuje sebe nebo své okoli.

Jestlize je pobyt v psychiatrické Ié¢ebné nezbytny, pak je tfeba zajistit, aby ob¢an s autismem
meél vzdélavaci a rehabilitatni program uzpusoben tak, aby splioval vSechny body
této charty. Proces 1éCby a rehabilitace musi byt neustdle sledovan, aby pii néaprave

zdravotniho stavu se postizeny mohl vratit do spolec¢nosti.
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17. PRAVO obéanii s autismem na ochranu pied fyzickym & psychickym tyranim,

zneuzivanim, averzivnimi postupy lé¢by nebo zanedbavanim.

Jakakoliv terapie, ktera bude vybrana pro 1é¢bu osob s autismem, musi byt ku prospéchu
postizené osoby. Metody, které predstavuji pro postizeného jakoukoliv formu trestu, jsou

nepatficné.

Zadny ze zpasobt 1é¢by, ktery vede k nasledujicim nasledkiim je nepiijatelny:
1: Zietelné znamky bolesti nebo nepiijemnych pocitd

2: Potencialni nebo akutni znamky poskozeni kiize, nemoci ¢i stresu

3: Verbalni urazky ¢i napadani postizeného ob¢ana

4. ZastraSovani €1 vyhrozovani, které vede ke strachu a uzkosti postizené osoby
5: Odmitani potravy, tepla, zakladni hygieny nebo jinych zivotnich potreb

6: Vystaveni ponizovani, diskriminaci ¢i degradaci

7: Zanedbavani

Kdykoliv se néco podobného objevi v praxi, musi byt okamzité sjednana naprava. Jestlize
podobné zachazeni s postizenym nabude zavaznych rozméri nebo pokracuje i pies dirazné
upozornéni na jeho nepatficnost, je potieba odpovédné osoby pohnat k zodpoveédnosti

a potrestat podle platnych zakonu a nafizeni.

18. PRAVO osob s autismem na ochranu pred zneuzivinim léCiv a jinych

farmakologickych prostredki a jejich nespravnym podavanim.

Medikace je podavana jen ojedinéle v presné indikovanych pfipadech. Kazdy lékar, ktery
predepisuje léky, by mél s peCovateli projednat jiné moznosti ndpravnych strategii

nez je pouziti 1ékt. Medikace jako nahrada odborné péce je nepfipustna.

Lidé s autismem by méli brat I1éky jen v pfipadé, Ze je to v jejich zajmu. Podavani 1éka, aby
se uleh¢ila prace pecovatell, je nepfipustna. Zadna léky, kromé& veiejnd dostupnych,

by nemély byt podavany bez doporuceni a kontroly odborného Iékare.

Zadny uinny 1ék neni bez vedlejsich uginkd a terapeut, ktery 1ék piedepisuje, si musi byt

jisty jeho kladnym terapeutickym pusobenim. Tam, kde je potencialni predpoklad
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zavaznéjSich vedlejsich ucinkd, musi byt postizeny pod neustalou kontrolou. Ti peCovatelé,
kteti jsou v pfimém kontaktu s postizenym, musi byt informovani o zavaznéj§ich projevech
vedlejsich ucinka 1éka a v pripadé jejich vyskytu musi okamzit€ informovat oSetfujiciho
lékare, ktery posoudi dalsi postup. Lidé s autismem reaguji Casto na léky jinym zptisobem,

nez je bé&zné. I v techto piipadech musi byt okamzité informovan oSetiujici 1ékar.

Podavané 1éky musi odpovidat v§em standardim a kvalité, ktera je v dané zemi bézna.
Pfi administraci je nutné pfesné¢ dodrzovat davkovani, interval podavani a podminky

podavani. Lékar by mél pravidelné kontrolovat hladinu 1éka v krvi pacienta.

Individualni reakce na 1éky musi byt neustale sledovana. Kazda neucinna medikace musi byt
okamzité zastavena. Jakmile se objevi nezadouci vedlejsi ucinky, pak je tieba podniknout
kroky k jejich minimalizaci. Postizeni musi byt peclivé sledovani kvuli prvnim znamkam

zavaznych vedlejsich ucinku jako je tfeba dyskinéze.

V kazdém pfipad€ je tfeba neustale vyhodnocovat ac¢inky 1€kt a je-li to mozné davky snizit,
ptipadné 1€k nahradit jinym méné agresivnim nebo ucinngjsim lékem.

Pouzivani te€zkych sedativ je opravnéné jen velmi vyjimecné a jen za urcitych okolnosti.
Neéktera atypicka sedativa pii nizkych davkach mohou byt pro postizeného pfinosem
1 po del§i dobu. Obecné vsak plati, ze neuroleptika osobam s autismem nepomahaji, pouze
je utlumi a umozni snadnéjsi zachazeni. Tyto 1éky vSak soucasné snizuji schopnost ucit se,
mit radost z béznych udalosti a schopnost porozuméni okolnimu svétu. Pfi dlouhodobém

podavani jsou nékteré vazné vedlejsi ucinky nevratné (tardivni dyskinéze).

Stat musi poskytnout finan¢ni prostiedky na pripadné hrazeni 1éku.

19. PRAVO piistupu osob s autismem a jejich zastupcii k veskeré osobni, zdravotni,

lékarské a pedagogické dokumentaci.

I kdyz mira dostupnosti k informacim je stat od statu jina, v mnoha zemich maji lidé pravo
na veskeré informace, které jsou ulozeny na oficialnich mistech. Je nepfipustné, aby k témto
informacim mél pfistup kdokoliv a osobé, které se to tyka, byl tento pfistup odepien,

jako se to stava v piipadé€ obcanu s autismem ¢i jejich zastupca.

Existuje mnoho ptikladu, kdy se v oficialnich zaznamech objevuji nepfesnosti, zpusobené
neznalosti, Spatnym pochopenim, pfedsudky ¢i dokonce zlomyslnosti. Pokud na tyto
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nepiesnosti nikdo neupozorni a nejsou odstranény, pak mohou vést k nevhodné 1écbé ¢i péci.
Jakakoliv zprava by meéla byt predem odsouhlasena obCanem s postizenim nebo jeho

zastupcem jesté diive nez se stane ¢asti oficialni dokumentace.

Péce a 1écba osob s autismem zalezi na mnoha partnerech. Toto partnerstvi mize byt ucinné
jen v pripadé, ze vSichni ucastnici v¢etné postizenych, maji stejné cile zalozené na stejnych

informacich.

Osobni dokumentace nesmi byt bez souhlasu postizeného ¢i jeho zastupce poskytnuta jiné

osobé a to ani v pripad¢, ze jde o informace pro védeckou studii.
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ditéte s autismem, socialni sluzby, sluzby prevence, sluzby péce, socialni zabezpeceni

Prace se zam&fuje na mapovani psychosocialni podpory rodin déti s autismem napii¢ Ceskou
republikou. Jesté pred tim, nez se v praci dostaneme ke konkrétnim moznostem podpory,
které jsou soucasti treti kapitoly. Seznami nds prace v prvni kapitole
s charakteristickymi projevy poruch autistického spektra, jejich klasifikaci dle platnych
diagnostickych manualt a s vybranymi diagnostickymi nastroji. Druha kapitola se zaméfuje
na rodinu, jeji roli v zivoté ditéte s autismem, ale i na proces vyrovnani se s diagnézou
amozné dopady na Cleny rodiny. Nasleduje stézejni kapitola, ve které jsou predstaveny
moznosti podpory rodiny, které jsou spojeny s vybranymi organizacemi pracujicimi s lidmi
s autismem. Posledni kapitola se zamétuje na dilemata vyvstavajici z péce o dité s autismem.
Nejsou opomenuta ani prava osob s autismem, a tak je v praci predstavena Charta prav osob

S autismem.
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Abstract
The Psychosocial support of families with autistic children

Key words: autism spectrum diorder, autism, psychosocial support, family with autistic

children, social services, prevention services, care services, social security

The master's thesis focuses on mapping the psychosocial support of families with autistic
children across the Czech Republic. Before we get to the topic of specific support options,
which are part of the third chapter, the first chapter discusses the characteristic
manifestations of autism spectrum disorders, their classification according to valid
diagnostic manuals and selected diagnostic tools. The second chapter focuses on the family,
it’s role in the life of an autistic child, as well as the process of coping with the diagnosis
and possible effects on family members. It is followed by a key chapter that presents family
support options linked to selected organizations working with autistic people. The final
chapter deals with the dilemmas arising from caring for a child with autism. The rights of
autistic people are not neglected either, so the work presents ‘The Charter of Rights for

Persons with Autism’.
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