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OVOD: VIZE A MAPA NA CESTU

Lidé s autismem a intelektovym postizenim jsou jedine¢ni
stejné jako neurotypicti lidé bez postizeni. Jedine¢né jsou
jejich pribéhy, prani a touhy, jejich rodinné zdzemi nebo
socidlni situace. Samotny fakt diagnozy vypovidd jen mdlo
o tom, jaky Clovék pfed ndmi stoji.

Naznacuje ale, jakym vyzvdm budou on nebo ona a jejich
blizci na cesté Zivotem cCelit. Charakter tohoto znevyhodnéni
do zna¢né miry predjimd@, jakd dilemata budou resit, jakou
podporu budou potfebovat, jakym obtizim se pravdépodobné
nevyhnou. Nebude to u kazdého stejné, ale podobnosti se
nakonec najde vic nez rozdill. Diagnéza neni sama o sobé
progndzou, muze viak byt spolehlivou nGpovédou. Popisuje
nejcastéjsi projevy, které se v predvidatelnych Zivotnich
situacich dostavaji do kolize se zakonitostmi moderniho svéta,
jenz byl vybudovan primarné k uspokojeni potreb lidi s béznou
nervovou soustavou.

/Lidé s autismem a intelektovym postizenim \
jsou jedinec¢ni stejné jako neurotypicti lidé bez
postizeni. Jedine¢né jsou jejich pribéhy, prani
a touhy, jejich rodinné zadzemi nebo socialni
situace. Aby mohli Zit radostny, naplnujici
a dustojny Zivot, potfebuji komplexni podporu,
odborné provazeni i obycejnou lidskou

soundlezitost.
. J

A tato kolize muze byt velmi bolestnd. Pokud svét vétsiny
nedokdze pochopit odlisSnou realitu téchto lidi a vhodné na ni
reagovat, otvird se hlubokd propast, do niz se snadno
propadaiji oni i jejich blizci. Propast chronického vycerpdni,
izolace, traumatu, osamélosti, nejistoty, chudoby a socidlniho
vylouceni.




Lidé se soubéhem autismu a intelektového postizeni, které
budeme pro zjednoduseni ddle nazyvat lidmi s PAS+, pfi
nejlepsi vali nedokézou zviddnout véechny bézné
predpoklady samostatného Zivota. Potfebuji komplexni
podporu v mnoha oblastech. Potfebuji odborné provazeni

i obyc€ejnou lidskou soundlezitost. Pokud je dostanou, mohou
Zit radostny, naplfujici a dustojny zivot. V ¢eské realité

21. stoleti ovSem podpora, odbornost i soundlezitost casto
schazi.

PAS+

porucha autistického spektra s tézkym funkénim postizenim

Spolek Nadéje pro déti Gpliku vznikl z iniciativy rodic¢d
takovych déti s cilem dos@hnout systémovych zmeén, které
jim umozni Zit ddstojny Zivot. Od po¢atku jsme usilovali

o zlepseni dostupnosti a kvality socidlnich sluzeb, specidlniho
Skolstvi i zdravotni péce, o posileni odbornosti porozumeéni
ndrocnému chovani.

Nase predstava toho, co vSechno lidé s PAS+ k napinénému
Zivotu potrebuiji, se postupné prohlubovala. Méli jsme
moznost mnohokrdt nahlédnout do vnitfniho svéta
pecujicich, vnimat jejich obavy, touhy a dilemata. Naucili
jsme se rozumét systému, v némz se podpora odehrdva.
Jednotlivé dilky pozndni se postupné skiddaly v celkovy
obraz.

Tento manifest pfedstavuje syntézu nasich dosavadnich
zkuSenosti. Ma zejména dvoji funkci. Je formulaci vize, k niz
chceme jako spolek sméfovat nasimi aktivitami. A zGroven
chce byt ur€itou mapou vyvoje, jakym €lovék s autismem

a intelektovym postizenim a jeho rodina béhem zivota
prochdzeji. Snazi se pojmenovat obvyklé potreby, kfizovatky
a dilemata, upozornit na typické uskali, poukézat na
osvedcend feseni i potencidini rizika. Moznd nékomu poslouZi
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jako zrcadlo jeho vlastni situace, napovi, kudy se vydat, nebo
uSetfi strastiplné bloudéni.

Snazili jsme se nebyt pfilis detailni a nezahlcovat pretizené
pecujici nadbyte¢nymi informacemi. Manifest dlstojného
Zivota chce predevsim nastinit nasi vizi, pfindset porozumeéni
a pocit soundlezitosti ve spole€ném Udélu. Respektujeme

v ném jedinec¢nost kazdého ¢lovéka a zdroven nachdzime
spolecné jmenovatele nasi situace. Véfime, Zze at uz je
hloubka postizeni jakdkoli, Zivoty nasich zranitelnych blizkych
mohou rozkvést do krdsy, pokud k tomu dostanou vhodné
podminky. Tento text je ve své podstaté shrnutim téchto
podminek.

PFejeme si, aby se stal inspiraci tém, kdo jdou touto cestou
spolu s ndmi.



PRINCIPY, ZDROJE A HODNOTY

Manifest dlstojného Zivota ¢erpd z mnoha zdrojd. V nejsir§sim
smyslu se hldsi k principdm ochrany prav lidi s postizenim, jak
je formuluje Umluva o pravech osob se zdravotnim
postizenim. Jeho myslenky ddle vychdzeji zejména ze dvou
konceptd, které se prosadily v minulych dekdaddch k zaijisténi
dUstojného Zivota lidi s intelektovym postizenim — podpory
zaméfené na &lovéka (Person-Centered Support) a podpory
pozitivniho chovani (Positive Behaviour Support).

Ztotoznujeme se s hodnotami, na které klade ddraz pristup
podpory pozitivniho chovéni — dlrazem na lidskou dUstojnost
a kvalitu zivota, prédvem na sebeurceni a autonomii,
minimalizaci omezeni. Sdilime presvédceni, Ze za kvalitu
Zivota Clovéka s PAS+ je zodpoveédny systém jako celek, nikoli
pouze on sém nebo jeho pecuijici rodina.

Vérime, Ze at uz je hloubka postizeni jakakoli, Zivoty
nasich zranitelnych blizkych mohou rozkvést do
krésy, pokud k tomu dostanou vhodné podminky.

Ve svych postojich vychézime z osvédcené zahrani¢ni praxe
v oblasti autismu, intelektového postizeni a ndro¢ného
chovani, Cerpdme z dostupnych zahranicnich strategii

a politik pro tuto oblast. Formovaly nds také zkusenosti
zdejsich neformdlnich pecuijicich i profesiondld v socidlnich
sluzbdch, specidlnim Skolstvi nebo oblasti ochrany prav
zranitelnych lidi.

Manifest je v souladu s principy praxe zalozené na dukazech
(Evidence-Based Practice), ztotoZnuje se s myslenkou, Ze
poskytovand podpora by méla byt zaloZzena na védeckych
poznatcich a praktické zkusenosti. Respektuje vSak
individudlIni hledani kazdého jedince nebo rodiny mimo
dukazy podlozeny rdmec, pokud Elovéku s postizenim
nepuUsobi Gjmu.
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Podpora zamérend na élovéka (Person-Centered Support)

Podpora zaméfend na &lovéka (person-centred support)
vychdzi z pfedpokladu, Ze kazdy Clovék ma jedinecné
potfeby, prani a zivotni cile. Misto aby se €lovék
pfizpdsoboval systému, podpora se pfizplsobuje jemu

a jeho situaci. Tento pfistup stavi ¢lovéka do centra

veskerého pladnovdni a rozhodovdni. DUraz je kladen na
dustojnost, volbu, vztahy a kvalitu zivota. Cilem je podporit
nezdvislost, sebeurceni a plnohodnotné zaclenéni do
spolecnosti. Clovék neni pasivnim piijemcem péce, ale
aktivné se podili na utvareni svého Zivota.

Podpora pozitivniho chovani (Positive Behaviour Support)

Komplexni pfistup zalozeny na dikazech, ktery je

v anglosaském prostfedi povazovan za zékladni rédmec
podpory lidi s mentdlnim postizenim a chovanim nédroc¢nym
na péci. Vychdzi z respektu k lidskym préavdm a pracuje

s principy funk&ni analyzy chovani zamérené na porozumeni
a naplnéni potfeb lidi s mentdlnim postizenim. Usiluje

o zvyseni kvality jejich Zivota a sekunddrné zlepseni projevl
chovani. V Irsku je PBS povinnou soucdsti socidlnich

i zdravotnich sluzeb.

Ndaroc¢né chovani

Jde o projevy chovdni u €dsti lidi s mentdlnim postizenim,
autismem nebo dalS§imi neurovyvojovymi diagnézami, které
jsou bud rizikové, nebo socidlné nevhodné. Podle odbornik
na chovani jde o zplsob komunikace, jimz lidé

s intelektovym znevyhodnénim mohou davat najevo své

potfeby. Divodem ndroc¢ného chovani tak maze byt
napriklad nerozpoznand fyziologickd bolest €i jiny zdravotni
problém, osameélost, stresuijici prostfedi, nespokojenost

s poskytovanou péci nebo frustrace z nemoznosti se
samostatné rozhodovat.




SITUACE RODIN

Narozeni ditéte s vdZnym neurovyvojovym postizenim, nebo
pozdéjsi rozvinuti projevl takového postizeni zasahuje cely
rodinny systém. Otfese dosavadni perspektivou

a prirozenymi predpoklady, jak se bude Zivot ddl vyvijet,
vyvold velkou miru nejistoty a Gzkosti z budoucnosti. Jak
budeme Zit daI? Jak situaci zviddneme? A jaky osud nase
dité cekd?

Vyrovndvani se s novou reality, kterou si nikdo dobrovolné
nevybral, probihd postupné a zasadni roli v ném hraji vedle
8irSi rodiny i postoje a podminky spole¢nosti. Pokud neni
verejnost inkluzivné nastavend a systém nedokdze na
potfeby rodin déti s postizenim pfimérené reagovat, proces

vyrovnavani byva komplikovangjsi. Takové je bohuzel ceskd
realita.

Rodiny Ziji v nejistoté a obavéch z budoucnosti.
Nemaiji se kam se obrdatit pro radu a pomoc,
systém je sam aktivné nevyhledava a podporu
jim nenabizi.

PFirozenou soucdsti rodicovstvi ditéte s PAS+ mohou byt
projevy, kterym okoli nemusi rozumét — nerealistickd
ocekdavani stran dalsiho vyvoje ditéte, pocity viny a selhdni,
ackoli rodi€e situaci nezavinili a nemohli ji jinak ovlivnit, nebo
pfehnany pocit zodpovédnosti za vS§echny aspekty situace.
Castd je téz nedlveéra v systém, nejistota stran optimalni
podpory ditéte a hleddni alternativnich feseni kvuli
nedostatku informaci nebo Spatné dostupnosti védecky
podlozenych pfistupd.

Podpora $irsi rodiny a pratel je klicovd, Casto se vSak stava,
Ze okoli nevi, jak na nastalou situaci reagovat, a stdhne se,



takze rodina ztréci ¢ast socidlnich vazeb, ocitd se v izolaci.
Nukledrni rodina ¢eli velké zatézi, kterd mize narusit
partnersky vztah, takze jeden z rodi¢d zlstane na péci sém.
Ndastup projevd ndro¢ného chovani pfindsi dalsi otfes

a muze mit traumatizujici dopad na rodi€e i sourozence.

Rodiny Ziji v nejistoté, kam se obratit pro radu a pomoc,
systém je sédm aktivné nevyhleddvd a podporu jim nenabizi.
Celi vysoké stresové zatézi, protoze péce o dité s PAS+ zabird
vétsinu praktickych i mentdalnich kapacit rodi¢d. Maji malo
¢asu na péci o sourozence postizeného ditéte, na néz situace
rovnéz negativné dopadd, i na sebe navzdjem. Nezfidka se
stavad, Ze jeden z rodi€d musi prestat pracovat a dlouhodobé
se vénuje vyhradné péci, coz pfindsi dalsi izolaci, vypadek
pfijmu a ztratu kariérnich prilezitosti do budoucna.

V realité Ceského systému rodiny ¢asto nemaiji v ndrocné
situaci zaddnou podporu socidlnich sluzeb, nebo je jeji objem
¢i kvalita nedostatecnd. Typickym jevem je kolize potreb,
kterd nema& jednoduché FeSeni — aby mohl rodi¢ zajistit
potfeby ditéte, musi rezignovat na ¢dst svych nebo naopak.

Péce se stava zcela dominujici ndplni Zivota a rodi¢ se stava
tim, kdo ditéti nejlépe (vyhradné) rozumi, coz maze vést

k intenzivnimu spojeni, které vyhledové komplikuje pfirozené
osamostatiovani.

Rodiny Ziji v tiZivé nejistoté a obavdach z budoucnosti.



DUSTOJNY ZIVOT

Dustojny Zivot je Ustfednim pojmem tohoto manifestu, esenci
jeho vize. Domnivame se, Ze zqjisténi takového zivota mé byt
zdkladnim cilem podpory Clovéka s PAS+ ve vSech Zivotnich
etapdch.

Klicovymi predpoklady jeho napinéni jsou zejména:

1. Vstficna spolec¢enské atmosféra vici lidem s PAS+,
prostifedi a maximalni zapojeni téchto lidi do pfirozené.

2. MozZnost mit smysluplnou napln €asu a Zzit aktivni Zivot
ve v§ech obdobich a prostredich.

3. Dostupna diagnostika, rané intervence [ neurovyvojové
terapie, koordinace podpory a jeji planovani do budoucna.

4. Dostupné inkluzivni vzdélavani pfizptsobené
individudInim potfeb&dm a mozZnostem ¢lovéka s PAS+,
celoZivotni rozvoj jeho dovednosti s ddrazem na maximdalni
posileni moznosti komunikace.

5. Dostupnd, kvalitni a individualizované podpora ¢lovéka
s PAS+ formou komunitnich sluzeb ve vSech etapdach Zivota
vcetné cilené podpory pfi pfechodu mezi témito etapami.
A vstficné nastaveny systém socidlnich dévek pro zajisténi
dUstojné zivotni rovné ¢lovéka s PAS+ a jeho pecéujicich.

6. MoZnost osamostatnéni a nezdvislého Zivota s adekvatni
podporou v pfirozeném prostiedi v rdmci komunity.
Pravidelny kontakt s rodinou a prételi, podpora v rozvoji
socidlnich vztahu.
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7. Maximalni rozvoj komunikaénich dovednosti a vyuzivani
vhodnych systému ndhradni komunikace ve v§ech
prostiedich. Posileni schopnosti komunikace je klicové pro
vyjéadieni potfeb a prevenci projevd ndroéného chovani.

8. Eticky a funkéni pfistup k ndro€nému chovani, zalozeny
na porozumeni pfi€indm chovani, Gpravé prostredi
a prevenci.

9. Podpora v oblasti vztahl a sexuality zaloZzend na
respektu a edukaci.

10. Dostupnéd zdravotni pé¢e bez bariér, podpora Zivotniho
stylu k zajisténi fyzického a psychického zdravi.

1. Partnersky pfistup vSech aktérl k pecujici roding,
zahrnuti €lovéka s PAS+ a jeho blizkych do rozhodovani.

12. Minimalizace fyzickych omezeni, Setrny a eticky pfistup,
ochrana pfed nevhodnym zachdzenim.

13. Komplexni podpora rodiny, kterd umoznuje skloubit pé¢i

o Cloveéka s PAS+ s vlastnim zameéstnanim, zajmy, rodinnym
a spole¢enskym Zivotem.
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Diagnostika, vzdélani a rozvoj

Pfedskolni a skolni vék predstavuji klicova Zivotni obdobi, kdy
déti s PAS+ mohou maximalizovat svuj rozvojovy potencidl

a osvojit si dovednosti, které jim umozni Zit v budoucnu kvalitni
Zivot s co nejvyssi mirou samostatnosti a sobéstacnosti.
Zejmeéna je nutné rozvijet komunika¢ni dovednosti,
sebeobsluhu a ucit dité a jeho okoli pozitivnim strategiim
snizujicim riziko vyskytu ndro¢ného chovani.

Kazdé dité s podezienim na PAS+ a jeho rodina mé prévo na
v€asnhou diagnostiku a s ni spojenou ndvaznou nabidku
dalsich moznosti rozvoje a podpory. Neurovyvojové programy
a terapie maiji byt mistné i finanéné dostupné ihned po
rozvinuti symptomuU potencidiniho neurovyvojového postizeni
bez ohledu na to, zda je jiz formdalné ur¢ena diagndza.
Dostate¢né intenzivni terapeutickd a pedagogickd préce

s ditétem muze zlepsit vyvoj ditéte a predchdzet rozvoji jeho
budoucich omezeni.

Kazdé dité by mélo mit mozZnost
maximalizovat svuj rozvojovy potencial

a osvojit si dovednosti, které mu umozni zit
v budoucnu kvalitni Zivot s co nejvyssi
mirou samostatnosti a sobéstacnosti.

Vyzkumy ukazuji, Ze vyhlidky ditéte s PAS+ vyznamné
ovliviuje také mira podpory, jakou dostévaiji jeho pecuijici.
Rodic¢e maiji byt vzdélavani a vedeni v tom, jak dité rozvijet,
jak mu rozumét a jak reagovat na jeho projevy. Nemaji vSak
byt z ddvodu nedostupné podpory nuceni stavat se jeho
terapeuty.

V8echny déti s PAS+ maiji pravo na adekvatni pfedskolni
a §kolni vzdélavani, které je obzvlast dulezité kvuli
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maximalnimu rozvoji potencidlu jejich dovednosti, zdravému
vyvoji a zaclenéni do spolecnosti. Vzdélavani musi byt
pfizpUsobeno individudinim potfebdm a moznostem ditéte
s PAS+, mélo by vychdazet z dobré znalosti specifik autismu

a intelektového postizeni. Déti maji mit moznost pobyvat ve
Skolni druziné a Uuc¢astnit se zdjmovych aktivit v rdmci Skoly

i Mimo ni.

Pokud se vyskytne ndro€né chovani, Skola by méla reagovat
analyzou jeho pficin, Gpravou prostredi a pfistupu

a zavedenim pozitivnich strategii, které zvysuiji kvalitu Zivota
ditéte ve Skolnim prostredi a snizuji vyskyt ndro¢ného
chovani. Chovani je formou komunikace a nesmi byt
divodem k vylu€ovani ditéte do domdciho vzdélavani, nebo
omezovani prezenéni skolni dochdzky. Do Fedeni situace musi
byt zapojeni rodice jako partnefi, spoluprdce a jednotny
pristup jsou klicovym faktorem zlepSeni situace.

Dospivajici a mladi dospéli maji mit moznost po ukonéeni
z&kladni Skoly navstévovat dalsi formy vzdélavani dmeérné
svym moznostem a hloubce postizeni. Socidini rehabilitace
predstavuje G4€¢innou moznost rozvoje jejich praktickych
dovednosti a samostatnosti. Lidé s PAS+ maiji byt vzdélavani
celozivotng, socidlni sluzby poskytujici dlouhodobou podporu
maji tuto potfebu zohlednovat a naplhovat napfiklad
angazovanim specidlnich pedagogl ve svych tymech.



Socidlni podpora

Clovék s PAS+ a jeho rodina potiebuji v prabéhu zivota
komplexni podporu vhodnych socidlnich sluzeb. Maji byt
casove, mistné i finanéné dostupné, odborné kvalitni a lidsky
vlidné. Vhodné jsou sluzby komunitniho charakteru

v pfirozeném prostfedi a blizko bydlisté rodiny, umistovani lidi
s PAS+ do sluzeb Ustavniho typu je nezddouci, prostiedi velké
instituce zhorsuje kvalitu Zivota a pfispivé k rozvoji nGroéného
chovani. Dominantni mé byt podpora formou terénnich,
ambulantnich a komunitnich pobytovych sluzeb s malym
poctem klientd.

Sluzby pro lidi s PAS+ musi rozumét specifikdm autismu

a fenoménu ndro¢ného chovdni, podporovat své klienty

v duchu principl podpory pozitivniho chovani a podpory
zameérené na Clovéka. Mély by mit vytvofené ndstroje, jak
ndro€nému chovani pfedchdézet a snizovat pouzivani
fyzickych omezeni. Kvalitni sluzby vzdy zohlednuji Zivotni
pfibéhy svych klientd v&etné moznych traumat z minulosti

a partnersky spolupracuji s rodinami. Péstuji ve svych tymech
atmosféru davéry a oteviené komunikace, odborné podporuji
pracovniky v pfimé péci.

Zajisténi vSech potfebnych sluzeb predstavuje pro pecuijici
rodinu ¢asto neimérnou zatéz. Podpora ¢lovéka s PAS+ by
proto méla byt koordinovand pfipadovym koordindtorem
a plénovand s dlouhodobym predstihem, aby nedochdzelo
k jejim vypadkdm béhem pfechodu Elovéka do dalsich
Zivotnich obdobich.

Clovék s PAS+ a jeho rodina potiebuje béhem svého zivota
zejména tyto socidlini sluzby a dalsi formy komunitni podpory:
« Rand péce

« Osobni asistence

+ Homesharing — sdileni péce v pfirozené komunité
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« Odleh¢ovaci sluzby v terénni, ambulantni i pobytové
formé

« Socidlné aktiviza¢ni sluzby

« Denni staciondre

«  Sluzby k zqjisténi samostatného Zivota v dospélosti —
komunitni pobytova sluzba nebo podpora samostatného
bydleni

« Svozova doprava do kol a sluzeb

/ Clovék s PAS+ a jeho rodina potrebuji komplexni \
podporu vhodnych sociélnich sluzeb. Maji byt
¢asové, mistné i finanéné dostupné, odborné kvalitni
a lidsky vlidné. Musi rozumét specifikim autismu
a fenoménu narocného chovani, podporovat své
klienty v duchu principu podpory pozitivniho chovani
\a podpory zamérené na ¢lovéka. /

Lidé s PAS+ potfebuiji k Zivotu finanéni podporu. Neobejdou se
bez socidlnich davek, jejichz vyse by méla odpovidat
ndkladdm na zajisténi dlstojného zZivota v komunité a Ghradu
potfebné podpory. Systém posuzovani vyse potfebné
podpory musi adekvéatné zohlednovat specifika autismu,
intelektového postizeni a ndro€ného chovani.

Systém socidlni podpory je tfeba nastavit tak, aby rodinni
pfislusnici déti a dospivajicich s PAS+ mohli skloubit
dlouhodobou péci s viastnim zaméstnanim ¢i podnikdnim.
Takovy model povazujeme za zddouci a jeho nezbytnym
predpokladem jsou dostupné a kvalitni sluzby, s nimiz Ize péci
sdilet.

U dospélych lidi s PAS+ by mél davkovy systém predevsim
umoznovat zajisténi jejich samostatného zivota s podporou
kvalitnich komunitnich sluzeb, nikoli finanéné motivovat
rodinné pecujici k dlouhodobé péci do pokrocilého véku.
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Osamostatnovani

Domnivéme se, Ze kazdy ¢lovék bez ohledu na své postizeni
md prdavo na postupné osamostatiovani od puvodni rodiny.
Ma& mit mozZnost Zit v dospélosti svuj viastni nezdavisly Zivot

s adekvatni podporou a pfi zachovani rodinnych

a pratelskych vztahd.

V pfipadeé lidi s PAS+ je moZnost osamostatnovani casto

z riznych ddvodu omezend. Nejcastéji kvlli nedostatku
vhodnych sluzeb, které mohou péci prevzit, nebo z rozhodnuti
pecujicich rodicd v péci pokracovat jesté dlouho po dovrseni
dospélosti ditéte.

~

[ Kazdy ¢lovék bez ohledu na své postizeni ma pravo
na postupné osamostatriovani a mit moznost Zzit

v dospélosti svuj viastni nezavisly Zivot s adekvatni
podporou a pri zachovani rodinnych a pratelskych
vztahud. Na osamostatriovani maiji pravo byt
pripravovani i pecujici rodice.

/

Respektujeme v tomto ohledu individudini pfistup rdznych
rodin, v némz ¢asto hraji roli Spatné zkusenosti, nedostatek
sluzeb i odivodnéné obavy, zda a jak péci o ¢lovéka s PAS+
zvlddnou. Readlitou vSak je, Ze déti s PAS+ Casto preziji své
rodi¢e. Domnivéme se tedy, Ze kvuli sniZzeni rizika ndhlého

a nepfipraveného prechodu z rodiny a kvuli vétsi schopnosti
adaptace v niz§im véku ma ¢loveék s PAS+ pravo byt na
osamostatnovani pfipravovdn a v jeho klicovych
momentech dobfe podporen.

Proces osamostatnovani za¢ind dlouho prfed odchodem
z plvodniho bydlisté rozvijenim socializace a socidlnich
dovednosti. V tom hraje nezastupitelnou roli $kola, socidlni
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sluzby, homesharing i $irsi komunita. Schopnost vytvéaret
nové vztahy, regulovat stres z nezndmého a adaptovat se na
novd prostredi predstavuje klic¢ovou podminku Uspésné
separace.

Na osamostatiiovani maiji pravo byt pfipravovani i pecujici
rodice. Vychova a dlouhodobd péce o dité s vaznym
postizenim formuje jejich psychickou realitu a v prostredi
zanedbaného systému podpory casto vytvari vzGjemnou
zavislost a pochopitelnou neddvéru vuéi okoli

a profesiondlnim sluzbédm.

Odchod ditéte do vlastniho bydleni nebo bydleni v pobytové
socidlni sluzbé prindsi radikdaini Zivotni zmeénu, s niz se budou
muset vyrovndvat a vypadek péce nahradit jinymi Zivotnimi
aktivitami. Navrat na trh préce nebo vytvareni novych
spolecenskych prilezitosti obndsi pochopitelnou nejistotu

a pfekondvani nelehkych bariér. Protoze ve zdejsi realité
pecujici Casto Ziji z davek, o néz ve chvili odchodu svého
blizkého do pobytové sluzby pfijdou, systém je musi podporit,
aby se ze dne na den neocitli v hmotné nebo bytové nouzi.
RovnézZ terapeutickd podpora nebo podpora formou peer
konzultaci muze toto zlomové obdobi usnadnit.

Nelze stanovit idedlini vék pro osamostatnéni ¢loveka s PAS+.
Nékteré déti s vyraznymi a komplexnimi projevy nédroc¢ného
chovani nedokdze jejich plvodni rodina zviddnout uz

v prepubertdinim véku nebo v dospivani a potrebuji pfechod
do vhodné sluzby jiz pfed dovrsenim dospélosti. Je to nejlepsi
feSeni pro vSechny a nejde o selhdni rodiny.

Pro vétsinu lidi s PAS+ se zdd byt nejvhodnéj§im casem
osamostatnéni obdobi mladé dospélosti od 18 do 26,
respektive 30 let véku.

Proces osamostatiovani by mél probihat postupné, pfindsi
stresovou zatéz, kterou je tfeba rozlozit v case. Zakladnim
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predpokladem je naijit vhodnou sluzbu, kterd tento prechod
ve spoluprdci s rodinou pfipravi a vytvori Clovéku s PAS+
domov pfizpUsobeny jeho individudinim potfebdm.

Domnivéme se, Ze v Ceské realité existuji dva zakladni
vhodné modely bydlent:

«  pobytovad sluzba komunitniho typu s nizkym poctem
klientd a pfirozenou strukturou domacnosti kopirujicich
rodinny Zivot

« podpora samostatného bydleni, kdy ¢lovék bydli ve
vlastnim ¢€i ndjemnim bydleni a je v potfebném rozsahu
podporovan dochdzejici terénni sluzbou

Clovék s PAS+ ma prdvo na postupnou adaptaci na nové
prostfedi a nové lidi podle principt podpory pozitivniho
chovani. Jeho potifeby musi byt dikladné zmapovany

a promitnuty do individudiniho plédnu podpory, se svym
novym prostfedim se musi seznamovat postupné formou
navstév a prodluzujicich se adaptacnich pobytd.

18



Komunikace

Lidé s PAS+ mivaji ztizenou moznost komunikace, Casto jsou
neverbdini. Pravé hendikep v oblasti komunikace vyrazné
prispiva k jejich vnitfni Gzkosti, nejistoté a frustraci. Absence
€i vyrazné omezeni této schopnosti proto vytvareji
predpoklad k rozvinuti projevt ndro¢ného chovani.

Jednim z hlavnich cild vzdélavani téchto lidi proto musi byt
maximaini rozvoj komunikacnich dovednosti. Jde o G¢innou
prevenci potiZi v oblasti chovéni a klicovou podminku
kvalitniho Zivota s nejvy§si moznou mirou nezdvislosti.

Nejvyznamnéjsi roli hraje rand péce, Skolka, Skola

a neurovyvojové terapie v obdobi détstvi a dospivani, kdy je
potencidl k rozvoji komunikace nejvyssi. Vytvoreni vhodnych
systému verbdlni €i ndhradni a podpurné komunikace
(znaky, obrazkové systémy, elektronické komunikatory)

a jejich systematické pouzivani v denni rutiné se ma stat
samozfejmosti.

Jednim z hlavnich cild vzdélavani musi byt
maximaini rozvoj komunikaénich dovednosti.

Jde o ucinnou prevenci potiZi v oblasti chovani

v

a klicovou podminku kvalitniho Zivota s nejvyssi
moZnou mirou nezavislosti.

Komunikace patfi mezi klicové oblasti, kam zamérit
pozornost v pfipadé rozvinuti projevd nadroéného chovani.
Pravé chovdni ¢lovéku s PAS+ ¢asto slouZi jako zpusob
vyjadreni toho, co nedovede vyjadfit jinak. Posileni jeho
schopnosti komunikovat byva funkénim ndstrojem prevence
ndroc¢ného chovani. Je tfeba naucit ho bezpecné&jsim

a socidlné pfijatelné&jsim zpUsobUm, jak si fict o to, co
potrebuje.
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Riziko oslabeni komunikacnich dovednosti pfedstavuje
stfidavy pobyt ve dvou prostfedich nebo vyznamné Zivotni
prechody z jednoho prostfedi do druhého — napriklad mezi
Skolou a sluzbou, rodinou a sluzbou nebo dvéma socidlnimi
sluzbami. Stava se, Ze jednotlivi aktérfi nejsou v pfistupu ke
komunikaci jednotni, nebo si nepreddvaji informace. Je tfeba
zaijistit a kontrolovat, aby kazdd novd instituce podpory
prevzala fungujici komunika€ni systém konkrétniho ¢lovéka

s PAS+, vyuZivala ho a ddle rozvijela.
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Chovani

Naro¢né chovani predstavuje fenomeén, ktery aktéry podpory
¢asto neni dobfe pochopen, byvé na néj nevhodné
reagovano a stava se ddvodem k omezovani, vylu¢ovani
nebo trestdni Clovéka s PAS+.

K zajisténi kvality Zivota lidi s PAS+ proto nevyhnutelné patfi
spravné porozumeéni tomuto fenoménu a implementace
vhodnych strategii, jak mu pfedchéazet nebo jak na néj
reagovat.

Chovani je forma komunikace. K zajisténi
kvality Zivota lidi s PAS+ proto nevyhnutelné
patri spravné porozuméni n@rocnému
chovani a implementace vhodnych strategii,
jak mu predchazet nebo jak na néj reagovat.

Jsme presvédceni, Ze nejvhodné&jsim rdmcem pristupu je

v tomto sméru podpora pozitivniho chovani, kterd kombinuje
etické hodnoty a dlraz na lidské prava s odbornosti
behaviordlni analyzy. Jde o velmi komplexni oblast, z niz pro
Ucely tohoto manifestu vybirdme jen hlavni principy.

Tim zdkladnim je presveédceni, Ze chovani u lidi s PAS+ neni
Jroblém?”, ale nesoulad mezi jejich potfebami a pristupem
okoli. Je tfeba pracovat s prostfedim, aby se ¢lovek mohl citit
I€pe a nemusel své potfeby manifestovat ndro€nym
chovanim.

Chovani je formou komunikace téchto lidi, pIni pro né urcitou
funkci. Pokud je chovani ndro¢né, tedy rizikové pro né
samotné ¢i jejich okoli, pfipadné spolec¢ensky nevhodné, muze
jit o komunikaci nespokojenosti, signdl, Ze jejich potfeby
nejsou naplnény. Castymi dtvody jsou fyziologické priciny,
potize ve vztazich nebo jejich nedostatek, nespokojenost

s pfistupem okoli €i s prostfedim, smyslové pretizeni,
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deprivace, osamelost, nemoznost se samostatné rozhodovat
nebo nuda.

V praxi je nutné pokusit se divody této nespokojenosti odhalit,
zjistit vyznam a funkci chovani. Nasledné pak zjisténou potrebu
naplnit, pfipadné ¢lovéka naugit vhodné&jsim zpusobdm, jak
svou situaci komunikovat.

Osveédcenou strategii rovnéz byvd zaméfit se na pozitivni
aspekty situace, doprat clovéku to, co mé rad, a naopak
odstranovat to, co ho netési. Zvyseni jeho radosti a pocitu
naplnéného Zivota snizuje ndrocné projevy.

Naro&né chovani mé €asto zdravotni pficiny, zpUsobuije je
bolest nebo jiny fyziologicky problém. Tento divod je v realité
u neverbdinich lidi €asto prehlizen a diagnostika, prevence

i zdravotni péce jsou zanedbdavany. Je tfeba hledat
fyziologické divody chovdni a fesit zdravotni situaci lidi s PAS+.

Je Zaddouci, aby cely proces analyzy, prevence

a managementu ndro€ného chovani probihal ve spoluprdci
vSech aktérd podpory a se zapojenim clovéka s PAS+
samotného a jeho rodiny. Pfistup musi byt v rdznych
prostfedich v zakladnich principech jednotny a predvidatelny.
Koordinace a spoluprace jsou zakladem etické a funkéni
podpory, jejimz hlavnim cilem je zvySeni kvality Zivota.

Ndaro€né chovani nikdy nesmi byt odnaucovdano tresty
a natlakem.

V souladu se svétovymi doporucenimi jsme presvédceni, ze
psychotropni medikace ma byt aZ posledni mozZnosti FeSeni
projevd ndro&ného chovani. Léky maji smysl, pokud ¢lovék

s PAS+ trpi dusevnim onemocnénim (deprese, Uzkost,
psychéza), v krizovych situacich nebo jako podplrny ndstroj,
ktery je pravidelné vyhodnocovdan. Medikace by ale neméla
nahrazovat vhodnou podporu a zajisténi kvalitniho Zivota.
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Vztahy a sexualita

Lidé s PAS+ maji stejné vztahové a sexudlini potfeby jako
neurotypickd populace, znevyhodnéni v oblasti intelektu
ovéem nékdy zpUsobuje, ze nedokdzou tyto potreby
obvyklym zptisobem vyjadfit a naplihovat. Mohou mit obtize
s navazovanim a udrzovanim blizkych vztahl, nemuseji
rozumeét kulturnim normdam, nechdpou dobfe hranice
adekvatnosti mezilidského kontaktu nebo neveéd;, jok
zachdzet se svou sexudalitou. Jsou ale schopni se ucit, pokud
i v této oblasti dostanou dostatek srozumitelnych informaci
a kvalitni podporu.

Zejména v dospélosti po osamostatnéni a v prostredi
pobytovych socidlnich sluzeb jsou tito lidé ohrozeni
osamélosti. Vétsinu jejich kazdodennich vztaht tvori vztahy

s profesiondlnimi pecujicimi, ktefi se stfidaiji. Je proto dllezité
aktivné podporovat a rozvijet sit jejich pfirozenych vztahd.

Povazujeme za nepfipustné, aby byla sexualita lidi s PAS+
potlacovana hormondini medikaci, jak se v realité nékdy
déje. Lidem s PAS+ je tfeba poskytnout odborné provazeni
odpoviddaijici jejich schopnostem porozumeéni, naucit je
pomoci vysvétlovani, vizualizaci, ndcvikd nebo pomucek, aby
dokdzali dosdhnout vlastniho uspokojeni. Edukace a osvéta
z@roven muze posilit jejich schopnost respektovat pravidla
mezilidského kontaktu, spoleCenské konvence a zdkonné
hranice.

Lidé s PAS+ maiji stejné vztahové a sexualni
potreby jako neurotypicka populace.
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Zdravi a dusevni rovnhovdaha

Rada vyzkumU a statistik doklddd, Ze zdravotni péce je u lidi
s PAS+ Casto zanedbdvana. Existuji systémoveé bariéry, které
jim brani v pfistupu ke zdravotnim sluzbdm, a politika stétu
v této oblasti by méla smérovat k jejich odstranéni.

Zejména je nutné ve zdravotnickych zafizenich vytvorit
takové podminky, které poskytnou dostatek ¢asu na
adaptaci a snizi u téchto pacientl stres z nezndmého
prostredi pfi vySetfeni a zakroku. Zdravotnici se musi umet
pfizpusobit individudinim potfebdm a musi byt nastaveny
diagnostické postupy pro neverbdini pacienty, ktefi
nedokdzou béznym zpUsobem komunikovat, co je trapi.

Zdravotni péce je u lidi s PAS+ ¢asto
zanedbdvana. Existuji systémové bariéry,
které jim brani v pfistupu ke zdravotnim
sluzbam.

Dostupnost péce je klicova. Lidé s PAS+ potfebuji praktické
Iékare, ktefi jsou ochotni prizpUsobit pribéh navstévy

a uvazovat spolu s rodinou o zdravotnim stavu v Sir§Sim
kontextu. Potfebuji poucené specialisty i dostatek klinickych
psychologt i psychiatrd s dobrym povédomim o tématu
neurovyvojového postizeni a rizicich farmakoterapie
ndro¢ného chovani.

Pokud zdkrok vyzaduje kvUli snizené kapacité ke spoluprdci,
vysoké Uzkosti ¢i dalsim faktordm specifické podminky jako
tfeba celkovou narkézu, pacient s PAS+ nesmi byt vystaven
dlouhym ¢ekacim IhGtédm, které ohrozuji jeho zdravi

a duSevni rovnovahu.
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Zdravotni stav je podminén Zivotnim stylem. Zdravi svych
klientd musi mit na zieteli také socidlni sluzby, poskytujici
lidem s PAS+ dlouhodobou podporu. Jidelni¢ek, dostatek
pohybu, prevence, bohaté socidlni prilezitosti a dalsi aspekty
Zivotospravy vytvareji nejen predpoklad dobré fyzické
kondice, ale i dusevni harmonie. Prevence dusevnich potiZi

a rozvoje ndro¢ného chovani je klicova.
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Samostatné rozhodovani

Kazdy ¢lovek mé pravo rozhodovat o svém Zivoté. Lidé

S neurovyvojovym postizenim maiji toto pravo stejné jako
ostatni — v praxi jim ale byva pfilis Casto a prilis snadno
upiréno.

ZkuSenosti pfitom ukazuji, Ze moznost podilet se na
rozhodovdani zlepsuje kvalitu Zivota a pfedchdzi ndrocnému
chovani. Nemusi jit o sloZitd rozhodnuti. | vyjadfeni souhlasu
nebo nesouhlasuy, libosti nebo nelibosti je rozhodovani. Ai to
je dullezité respektovat.

Mezindrodni prévo — konkrétné Umluva OSN o préavech osob
se zdravotnim postizenim — vychdzi z toho, Ze kazdy ¢lovék
md pravni zpusobilost. Pokud nékdo potiebuje pomoc

s rozhodovanim, mé mu byt tato pomoc poskytnuta.
Opatrovnik, pecujici rodina i socidlni sluzba maiji vzdy usilovat
o to, aby ¢€lovék rozhodoval sdm, nebo se na rozhodovani co
nejvice podilel.

Vime ale, Ze pro ¢ast lidi s tézkym a stfedné tézkym
intelektovym postizenim, autismem a ndro€nym chovanim
to v praxi nestaci. Existuji situace — zvlaste pfi planovani
budoucnosti a osamostatnéni od rodiny — kdy ani

s maximdalni podporou nelze zjistit, co Clovék skutecné chce.
| odbornd literatura tyto situace uzndava jako vyjimku, kterd
existuje.

V téchto pfipadech muze byt nevyhnutelné, ze rozhoduje
nejblizsi rodina ¢i opatrovnik. Vidy by ale mélo platit, ze
ndhradni rozhodovani sleduje nejlepsi zajem ¢lovéka s PAS+,
probihd jen tehdy, kdy je to skute€né nutné, v pfesné
vymezeném rozsahu a s pravidelnym prezkumem. A vzdy

s maximalni snahou porozumét tomu, co by si Clovék pral —

i ze zpUsobu, jakym reaguje, z jeho Zivotni historie, ze znalosti
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jeho osobnosti. Pro naplnéni téchto predpokladul je dllezité
usilovat o maximalni rozvoj komunika¢nich dovednosti.

Systém, ktery lidem s PAS+ bere moznost rozhodovat
pausdiné — tedy bez toho, aby kdokoliv skutecné zjistoval, co
dokdZou a co chtéji — povazujeme za neprijatelny.

Kazdy ¢lovék ma pravo rozhodovat
0 svém Zivoté. MozZnost podilet se na
rozhodovani zlep$uje kvalitu Zivota
a predchazi naroénému chovani.
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Omezovani a nevhodné
zachdzeni

Mnoho pecujicich rodin i profesiondall se dostavéa do situaci,
kdy je nutné projevy ndroc¢ného chovdni lidi s PAS+ néjakym
zpUsobem omerzit. Nékdy v zadjmu jejich &i viastniho bezped;,
jindy kvuli ochrané okoli apod.

Uvédomujeme si, Ze tomuto omezovani se nelze Uplné
vyhnout a ani pfi nejlepsi pé¢i u nékterych lidi nelze
dosdhnout stavu, kdy by ndro€né chovani zcela vymizelo.
Je v8ak dullezité v tomto ohledu zachovavat eticky, Setrny
a bezpecny pfistup v duchu principl podpory pozitivniho
chovani.

Klicovy je dlraz na prevenci a deeskalaci situace. Pokud
nutnost omezeni nastane, mélo by zejména v institucich
poskytujicich podporu (§koly, sociélni sluzby, zdravotnicka
zafizeni) probihat podle pfedem schvaleného pléanu, v ném
se postupuje od nejméné omezuijicich praktik k tém vice
restriktivnim postupné podle stupné naléhavosti.

Je dulezité zachovavat eticky, Setrny
a bezpecny pristup v duchu principu
podpory pozitivniho chovani.

Omezeni je mozné aplikovat jen na nezbytné nutnou dobu

a s védomim toho, Ze €lovék se nachdzi ve vysoce stresové
situaci a ndro€né chovani pini ur€itou funkci. Neni tedy
zadouci ho napriklad zastavit Gplnym znehybnénim, ale
predevsim Setrnymi zpUsoby tlumit dopad jeho chovani.
Pokud je omezeni provadéno nevhodnym zplsobem, existuje
vysoké riziko traumatizace a naruseni vztahd.

Omezujici postupy ohroZujici Zivot a zdravi nejsou prijatelné.

Ucelem omezujicich postupt je zaijistit bezpeci ¢lovéka
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s PAS+ a jeho okoli, aniz by doslo k psychické ¢&i fyzické Gjmé,
naruseni ddvéry a kvality vztahu.

Je smutnou, le€ historicky mnohokrat potvrzenou realitou, Ze
lidé s PAS+ a zejména s projevy ndro¢ného chovani jsou
vystaveni riziku Spatného zachdzeni, zneuzivani a tyrani. Je
proto dUlezité, aby vSechny instituce podporujici ¢lovéka

s PAS+ s timto rizikem pocitaly a v rdmci svych vnitfnich
predpist a procest se mu snazily v maximdalni mire
pfedchdzet. Kultura etického pfistupu ke klientim, ddraz na
lidskd préava, atmosféra oteviené komunikace, disledné
kontrolni mechanismy a zapojeni lidi s PAS+ do rozhodovani
jsou osvédcenymi ndstroji prevence téchto nezddoucich
jeva.
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Podpora rodiny a pravo
pecujich na viastni Zivot

Dosud se tento manifest vénoval pfedevsim potfebdm
samotného ¢lovéka s PAS+. Ne ndhodou — pokud jsou tyto
potfeby naplnény, pfindsi to znaénou praktickou i psychickou
Ulevu pecujici rodiné. Pokud systém podpory funguje dobre,
zatéz primarni rodiny vyznamneé klesa.

Jsme presvédceni, ze péce o Cloveka s PAS+ by neméla
branit pecujicim Zit viastni Zivot, mit volnou kapacitu na
vychovu dalSich déti a péci o n&, pracovni kariéru, seberozvoj
a péci o své zdravi, rozvijeni socidlnich vztahl a zajmu.

Pecujici rodice si zaslouzi ocenéni a komplexni podporu.
Potfebuiji ulevit sdilenim péce s dostupnymi, kvalitnimi

a ddvéryhodnymi sluzbami, potfebuji zGstat Zivou soucdasti
prirozené komunity. Potfebuji mit na strané statni spravy
partnera v podobé koordindtora, ktery je bude systémem
provdzet, pomuze jim se v ném vyznat, naplédnovat

a dlouhodobé koordinovat potfebnou podporu. Potfebuyji,
aby se jim roky vénované péci zapocitavaly do vypoctu
starobniho dichodu.

Péce o ¢lovéka s PAS+ by neméla branit
pecujicim Zit viastni Zivot, mit volnou kapacitu
na vychovu dalsich déti a péci o né, pracovni
kariéru, seberozvoj a péci o své zdravi,
rozvijeni socidlnich vztaht a zajma.

A pfedevsim potrebuji védét, Ze o jejich déti bude v dospélosti
kvalitné postaréno, aby nezili s obavami z budoucnosti.
Narozeni potomka s neurovyvojovym postizenim vzdy bylo

a zUstane zdsadni vyzvou, uddlosti, kterd Zivot nevyhnutelné

ovlivni a proméni. Nemélo by ale byt neamérnou zatéz, kterd
pecujici vyfazuje z bézného Zivota a izoluje je.
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Jsme presvédéeni, Ze nase spole¢nost mé vSechny
pifedpoklady pro to, aby distojny Zivot lidem s autismem
a intelektovym postizenim i jejich pecujicim umoznila.

DETI
UPLNKU

Usilujeme o dUstojny Zivot lidi s tézkym autismem, intelektovym
a funkénim postizenim, jejich rodin a pecuijicich. Sdruzujeme rodiny
lidi s vy§§imi naroky na péci, pfindsime inovace systému socidlni
podpory a zvySujeme povédomi Siroké i odborné vefejnosti
o tématech spojenych s chovadnim ndro€nym na péci.

Nadéje pro Dé&ti Gpliikuy, z. s, 04/2026

Napiste nédm Sledujte nas
info@detiuplnku.cz 0 facebook.com/detiupinku

Projdéte si web
j instagram.com/detiuplnku

www.detiuplnku.cz
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