MatyaSek pozoroval zvirata se zajmem. Nejvice ho viak zaujaly kiosky, kde prodavali coca-colu
a zmrzlinu. A pratoZe je téchto maljch obchiidkii s oberstvenim v prazské zoo poZehnang, tak se

chtél na$ Matyas neustale obterstvovat. Dopfali jsme mu to. Narozdil od jeho sourozenci, ktefi

vzoré sedéli na lavicee a ujidali zmrzlinu, Matyas se na tu svou zmrzlinu pouze koukal a poté se ji
snaiil stitit do svého hatiizku, kde si nosi silj tak oblibeny plastovy hrnegek. Mylné se domnival,
Ze si tu nddherné barevnou zmrzlinu ve tvaru obliceje odnese s sebou domd, do mé postele. Zmrz-
lina viak zacala kapat, tat a on pochopil, 7e by ji mal preci jen snist. Protoze v Ietnim obdobi je
velky vyskyt hmyzu, zacaly se okolo Matyase slétat vosy a mouchy. To, Ze si Matyas chtél pahladit

lva Ci se zaujetim pozoroval Zirafy, a to témér hodinu, Ze dokézal dalsi hodinu sedgt u klece '.
akym3| Cervenym operencem nas vsechny naprosto |gn0r0va| a odnntal odejit, nechtél pokraC{l—

vat v prohlidce, to nebylo nic proti tomu, kdy7 se u NEj zjevila obycema moucha. Poletovala sem

~ atama akmrle to Matyas zjistil. naslednval hystericky wstup. Nebyla jsem schopna ho Hkildnlt.
& mu to ne|ak Vysvetllt A tak kiitel a nakonec skoncnl v Klubigku na zemi, zakryval 5| dlaneml.- :
: _u3| a koutkem oka koukal zda uZ ten hrozng tvor odletel. Snatila jsem se ho zvednuut On vsak-" .

: trval na tnm ze dokud ta vec neodleh tak se ze zeme nezvedne. Suym vyswpem pnpeuta pohledy

 Narozdil od ostatnich fotografii v této knize.
. které ude al pan Lukas Saldk zdarma, tutu
- uyfotil Mafyas za zmrzling.
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a autorka, pani Pata, mne navstivila opét se Zadosti o komentar ke kapitolam
jeji nové knizky, pokracovani historie rodiny, kde jedno z déti, Matyasek, je
postizeno pervazivni vyvojovou poruchou. Piibéh pokracuje a ja jsem se na-
konet uvazal do stejné role, jakou jsem obsadil v knize prvni. Znova opakuii,
Ze nejsem pediatr ani pedopsychiatr a komentovat mohu jen vzhledem ke
zkudenostem, které mam z ,dospélé praxe”. Tedy z hodnoceni a feSeni po-
ruch ¢&i problémd, které vznikaji vice & méné zprostfedkované v 3irsich
a vzdalenéjsich rodinnych a dalsich spoleéenskych okruzich kolem néjak
(nejen autismem) postizeného ditéte.

MUDr. Petr Krekule, CSc.



Uvod

Uvod

Po mé prvni knize Mé dit& ma autismus (Grada, 2007) jsem piemyslela, zda
mam ¢i nemam pokracovat dal v mém piibéhu. Protoze jsem obdrzela mnoho
dopist od vas rodigl se slovy: A jak to bylo dal?*, rozhodla jsem se psét a po-
délit se s vami se viemi, jak to bylo dal. Co nového se Matyas naucil a naopak
co zapomnél, jaké nové situace nam Zivot nachystal, jak jsme je zvladli. Co
jsem v péci o Matyase udélala Spatné a jak je nelehké napravovat omyly mys-
lené s dobrym Gmyslem u ditéte s autismem. Pokud se daji viibec napravit.
Také jsem tuto novou knihu obohatila 0 nej¢astéjsi otazky jinych rodict déti
s autismem, které jsem poznala. Pfed nimiz mam hluboky respekt a vazim si
jich vech za tvrdou préci, kterou vykonavaji den co den pro své autistické
déti. Dale zde také poodkryvam postoje nového partnera a jeho pfistup
v péci o mého autistického syna a dalsi dvé déti. Jak nesnadné je ho nevydésit,
jak velky je to kompromis, jak dlleZit4 je laska a jak nového partnera pfipravit
na to, ze moje domacnost je tak trochu jako sci-fi.

Doufam, Ze se mi to podatfilo, Ze se i tentokrat nebudete u mé knihy nudit
a Zze vam bude alespon trochu pfinosem, kdyz ne inspiraci.
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Agresivni sklony jako
jedna z novinek
v Matyasové chovani

Viatyas je o dva roky stardi. Je vét$i a ma vétsi silu. Cim dal tim vice haji tvrdé
1 nekompromisné své zajmy a touhy. Je ochoten pouzit jakykoliv zplsob
¢ dosaZeni svého cile. At uz je to kfik, pla¢, kopani do véci, tahani za vlasy,
»ouchéni se pésti do obliceje ¢i hazeni véci, které létaji pies cely byt.

A tak u nds nastalo obdobi agrese. Matya3ovo agresivni chovani je pro mé
ako pro matku bolestivé - vidét svého syna, jak se tlu¢e do obli¢eje ¢ise taha
ra vlasy a kfic¢i. To se ¢asto stavd, kdyz v komunikaéni knize piné obrazk a fo-
oografii véci, které Matya3 pouzivé k vyjadieni svych pféni, Cinnosti, které
:hce délat, ¢i véci, které hledd, chce je podat, nebo jidla, které chce jist, chybi
>brazek néjaké nové véci, jidla i Cinnosti.

In.néco chce a ja netusim co. On se snaZi ukazovat, ale protoZe ukazuje na
rice véci najednou, je pro mé velky problém odhadnout, co by to tak asi
nohlo byt, a tak to zkousim metodou pokus—omyl. Nékdy se to podaii napo-
arvé a obejde se to bez kiiku a agrese. Pokud se to viak nepodafii hned na
arvni pokus, nastava opravdu problém. Vidim na ném, jak je nestastny a frus-
rrovany, Ze se nemize slovné vyjadrit. Matyas stale nemluvi.

snazi se, ale momentalné je ve stavu echolilie, coZ je opakovani slySeného.
lakze se moc nedomluvime.

‘rustrace u lidi s autismem je relativné &ast4 a patii mezi nejcastéjsi vnitini

spoustéce agresivniho chovani. Prameni z neschopnosti funk&né komuniko-
rat. Problém v komunikaci maji i ostatni lidé s autismem, u nichZ je fe¢ na

11
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razném stupni vyvoje a asto jim neslouZi ke smysluplné spole¢enské komu-
nikaci. (Rutter, 1985, s. 193-214)

Pokud v3ak Matya3 pouziva své agresivni chovéni k dosaZeni svého cile, kte-
ry znam, jsem v tu chvili nemilosrdnd. Jeho chovani bud ignoruji a on po
chvili pfestane, protoZe vidi, Ze to nefunguje, nebo se ho snazim preoriento-
vat tak, Ze mu nabizim jinou véc ¢i ginnost, kterou ma rad, k odvedeni jeho
pozornosti. '

Napftiklad:

Matya3 byl nemocny a mél teplotu. Pfisel k lednici a otviral mrazak, ve kterém, jak
ma zafixovano, se nachazi jeho oblibens zmrzlina. Zakazu mu oteviit mrazék slo-
vem a gestem NE, kterému Matya$ rozumi. Kopne do mé, odstréi mé a mrazak
otevre. Kfici, protoZe hleda v jednom ze 3uplikti zmrzlinu. Cely se tese a vydava
piskavé zvuky. Zmrzlinu nakonec najde. Bere si ji, ja mu ji nasledné vezmu a opét
zopakuji slovem a gestem NE. Zmrzlinu vratim zpét a mrazak zaviram. Poté se
spusti je3té horsi chovéni a Matyas tlu¢e hlavou o zavieny mrazak. Nechape, pro¢
si pravé ted nemzZe vzit zmrzlinu, kdy? jindy ji dostane. Nechépe, pro¢ jednou
mrazék dava zmrzlinu a jindy ne. Slova potom, pf#isté, pak, a2 budes zdravy,
jsou pro néj tak naprosto imaginarni a zkouset mu to vysvétiovat timto zpiso-
bem by bylo jako mluvit na hluchého ze zadu a myslet si; 2 nam rozumi. Prijatel-
nou alternativou se u nas osvédcilo odvedeni pozornosti. U Matyase bonbon &
sudenka nebo jiné moznosti, v tomto pfipadé sladké. Tvafi se velmi nedCivéfive.
Bere bonbon do ruky, kouka na néj, poté ho vraci a odchazi zpét k mrazaku.
A zkousi ho znovu oteviit. Schovavam bonbony, zavirém mrazék a odchazim do
jiné mistnosti. Matyas kfici, kope, tluce se, ale ja to nevidim. On zjistuje, ze ja to ne-
vidim, a tak po chvili pfestdva a vydava se mé hledat. Vezme mé za ruky, s kiikem
mé tahne opét k mrazéku a dozaduje se zmrzliny. Beze slova odchazim, okamzité
zamnou béZia drzi mi nohy, abych nemohla odejit. Opakuji NE. A znovu NE. Na-
bizim opét bonbon jako nahradni Fedeni. Matyas si ho bere a odchazi. Zmrzlinu
nedostal. Nevim, zda je to Gplné spravné, ale funguje to a Matyas téméf vzdy pfi-
stoupi na nahradni alternativu, i kdyZ to nékdy trva i pdl hodiny nez se domluvi-
me. Nakonec se viak vzdy né&jak dohodneme.

Neustoupit je velmi dileZité. Neslevit. Ve chvili, kdy néco zakazu slovem NE,

znamena to NE. Rici NE a potom ustoupit znamena ditéti ukazat, Je jeho krik
a agrese funguje. Kazdy ¢lovék, at uz zdravy & nemocny, pouziva nejjedno-
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dussi cestu k dosaZeni svého cile. U ditéte s autismem to mize byt pravé agre-
sivni chovani. Tim, Ze ustoupime, ho v podstaté za jeho nevhodné chovani
odmeénujeme. Ono si to zafixuje a bude ho pouZivat kdykoli a kdekoli k napl-
néni svého cile. Stane se pro néj prostfedkem komunikace.

Nevhodna a nepfiméiena komunikace, ktera se prohlubuje s vékem a stava
se navykem, diky némuz bude mit nasledné dospély ¢lovék s autismem velky
problém fungovat v bézné spole¢nosti. BEzna spole¢nost nejenom Ze ne-
chape, odsuzuje, kritizuje, ale neni ani pfipravena na zvlastni projevy chovani,
které s sebou pravé diagn6za autismus piinasi. Nikdo z rodi¢ déti s autis-
mem, ktefi se rozhodli za své dité bojovat a pomahat mu, nechce své dité vidét
jako nezvladatelnou trosku v Ustavu socialni péce. Chtéji mit své dité doma,
tak jako ja. Chtéji, aby fungovalo v ramci svych moznosti. Aby bylo $tastné
amilované. A proto je tfeba, aby vychova byla dlsledna jiz od détstvi. Protoze
kdyZ se nas$ sladky andilek se svymi zvlastnostmi ve svém chovani (které
v détstvi povaZujeme za smés$né, zvlastni a divné) proméni v dospélého, uz
neplsobi jako zvlastni, smésny ¢i sladky, ale jako neurvaly, nevychovany, ne-
taktni, postizeny, nezviadatelny Gchylek ¢i psychopat a ti patfi pfeci do bla-
zince. To vadm fekne ¢lovék, ktery o autismu nikdy nesly3el. A Ze takovych lidi
chodi po svété mnoho.

Napiiklad:

Matyas mél obdobi, které trvalo jen tfi mésice, kdy byl fascinovan knofliky na
svetru, kabatu ¢&i kosili. Kdyz jsme jezdili tramvaji, vZdy se v nestfeZzeném okamZiku
snazil nékomu sadhnout na knoflik. ProtoZe mu byly ¢tyfi roky, tak se na néj lidé
usmivali se slovy: Ty jsi ale sladky chlapecek. Libi se ti mij knoflicek? Podivej,
tady mam jesté jeden se zlatym lemovanim, tak si na n&j maze$ taky klidné sah-
nout, kdyz se ti tak libi.” PFedstavte si viak reakci té stejné pani, kdyz by to samé
udélal dvacetilety dospély s autismem. Jak by se ta pani tvafila? Jaka by byla jeji
reakce? ,Ty tchyle, co mé osahavas. Kdyz se neumis chovat, pro¢ nejsi zavieny
v blazinci?! Jak to, ze se miizou psychopati pohybovatvoiné na svobodé?!” Nikdo
by ji pravdépodobné nebyl schopen v tu danou chvili vysvétlit, Ze tento ¢lovék ji
neosahdva, e je pouze fascinovan jejimi knofliky, a to natolik, Ze si na né musi
sahnout. Nez by ji to nékdo vysvétlil, byl by dotyény obvinén policii ze sexualniho
obtézovani. Nikdo by mu totiz nevéiil, Ze si chtél sahnout pouze na knoflik.

13
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V knize Autismus u dospivajicich a dospélych (Patricia Howlin, Portal 2005,
5. 242) se pise, ze chovani, které je v raném détstvi neskodné, nevinné, nebo
dokonce milé ¢i okouzlujici, se v dospélém véku maze jevit tplné jinak. Mno-

hé problémy chovani, kv(ili kterym se postizeny dostal do potiziv dospélosti,
se neobjevily nové, ale 3lo o vyvoj chovani, které zacalo v détstvi.

Proto bez odborné pomoci dité s autismem nepochopi dopad svého chovéani
na jiné lidi, a dokonce i s odbornou pomoci je jeho chdpani omezeno. Pre-
vence je nejlepsi strategii a ustanoveni zakladnich pravidel socialniho cho-
vani uz v raném véku je kli¢ové pro dalsi vyvoj. Je také dalezité nauéit dite
s autismem Fikat ,NE*, pokud ho nékdo pozada, aby udélalo néco 3patného.
(Patricia Howlin, 2005)

A ja se o to stale snazim. Zda se to povede, to ukaze ¢as. Pokud je tu néjaka
$ance, tak ji chci vyuzit, abych si v piipadé neuspéchu nemusela vyéitat, ze
Jsem to nezkusila. Od jinych rodi¢a déti s autismem, se kterymi jsem diky své
prvni knize v kontaktu, vim, Ze tento nazor sdilime spole¢né, snazime se pro
nase déti délat maximum a radujeme se z kazdé mali¢kosti, kazdého malého
Uspéchu, ktery je pro rodi¢e déti zdravych vniman jako naprosta samozrej-
most. KdyZ s rodici déti s autismem komunikuji, velmi &asto padaji otazky
typu: ,Pani Pétd, patrate po tom, pro¢ se to stalo? Co jste mohla udélat $pat-
né, kdyz jste byla téhotna?“ Opravdu jsem netugila, kolik rodict se obvitiuje
ze 3patné Zivotospravy a astého stresu béhem téhotenstvi. Nebo se jim je-
jich blizké okoli snazi v dobré vite, 2e pomohou, podsouvat nazor, ze museli
udélat nékde chybu. A oni nasledné patraji, kde se stala chyba, obviuji zcela
nelogicky sami sebe a jsou z toho nestastni. Déle se mé ptaji, zda-li véfim
v Uplné uzdraveni svého syna. Vim, ze nadéje umird posledni, myslim si, ze
kdyZ clovék nécemu véri, tak by mél za to bojovat. Mj nazor je ten, ze nadéje
na zlep3eni problémii u ditéte s autismem je vysoka. Chce to jen poslouchat
odborniky, vytrvalost a kapku toho &tésti. Co se tyce Uplného vyléceni autis-
mu, tak tam si jista nejsem. ProtoZe boj s genetikou a geny jako takovymi,
které nds viechny tvori, je pro mé v tuto chvili prohrana bitva. Ziskana data
z fady vyzkumi prokazala fakt, ze dédi¢nost hraje u vyskytu autismu vy-
Znamnou roli. (Ritvo, 1984)
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Védecké studie sméfuji k pojimani autismu jako disledku geneticky podmi-
nénych zmén v mozkovém vyvoji. Autismus je tedy povazovan za vrozeny.
(Acosta, 2003)

Mozna ¢asem, az vyzkum genetiky opét pokroci kupfedu, se objevi moznost,
jak s touto poruchou bojovat. Ale to jsou zatim jen domnénky a pfani. Proto
rodi¢tm odpovidam: ,Neobvinujte se. Nepatrejte proc. Netrapte se slovem
kdyby. Zijte pro své dité, snazte se ho nauéit tolik, kolik zvliddne jeho handi-
cap a kolik zvlddnete vy sami. Myslete i na sebe. Snazte se pfijmout postizeni
svého ditéte jako fakt a radujte se z kazdé malickosti, ktera se podafi. Jediné
tak budete tastni a toto své $tésti pak budete pfedavat svému ditéti. A po-
kud véfite v uzdraveni svého ditéte, véfte! Svou virou na zlepseni ho budete
posouvat dal a dal. Piroda je nékdy mocna carodéjka a i kdyz statistikyv hvovo—
fi, Ze v 98 % piipad( k Uplnému vyléceni autismu nedochidzi, jsou tu jesté 2 %
nadéje. Je to sice mald 3ance, ale jestlize véfite v uzdraveni vaseho f.'il’téte, je
to lepsi nez ho zatratit jako nepouziteiné, nevzdélatelné a pro spole¢nost ne-

uzite¢né. A proto véite. Ja vam budu drzet palce.
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1 Jmenuji se Matyas 5 Bude mi pét...
2 Ahoj, to jsem zase ja. .. 6 Bum...
3 Nedém...

7 Proc¢ mi nedate to, co chci

4 Jedu tramvaji. ..
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8. Vite co? Radéji mi dejte pokoj...
9.Tak co si tady vezmu?

n n 10. Obslouzil se sam ... je nejlepsi. ..

estry svet ani nevyvm ul=

.:Uvmtr druhu spo@ecenstvf je (me]o by byt) ale korlgovano USMErnova-
no, nahrazoa/ann i maskovano kvali prezm a rozvoji skupiny, spolecen-
stvi, spole¢nosti. Zejmena vtéch Ildskych PFili se to nedati - ale nechcifi-
. iomfovat Pani Perchta pop:su;e )ak to (vetsmou 5 uspechem) zvlada.
.a resn Jak syna uélL

jU detl trpnc;ch aut;smem se agrese (i sebezranovanﬂ povazuje za Jeden'
. znespecﬁ“ ckych, pfidruzenych problém, ;de v podstate o] pro;ev Spatné-
-ho pouzwam soaalnlch sngnalu
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Matya3ovy ritudly

" L& 4 * r
Matyasovy ritualy
Ritualy hraji v Matyasové Zivoté stéle jednu z nejdllezitéjsich dloh.

Charakteristicky, ale velmi zjednodusujici pohled na ritudini chovanilidi s au-
tismem tvrdi, Ze postiZeni rovnaji kosticky ¢i mince do dlouhych fad, otaceji
kolec¢ky auti¢ek, hazi véci za topeni nebo za kfesla, sbiraji mince, listy, kousky
provézki nebo uzavéry lahvi. S vékem se nékteré obsese stavaji slozitéjsimi,
a to hlavné u postizenych s vysoce funkénim autismem. Piciny ritudinich
projevi jsou tak velmi sloZité. Pro nékteré postizené jsou tyto projevy jedi-
nou moznosti, jak ovladat vlastni strach a tzkost. (Patricia Howlin: Autismus
u dospivajicich a dospélych. Portal 2005.)

| presto, ze Matyas ve $kolce bez problémd pije z hrnku, doma tomu stale tak
neni. Zatim se nam tuto dovednost, kterou zvladd ve $kolce, nepodafilo
plevést do domaciho prostiedi. Plastovy hrnecek s nasoskou tedy pouziva
Matyas doted. A to i v noci. NemUiZze bez néj usnout, celou noc si ho drzi
a plje. A tak po nocich dolévam ¢aj, aby byl hrnecek stale plny a mohli jsme
wichni v klidu spat. Dal3im z Matyasovych rituald je jeho oblibeny polstéi.
ﬁcma ho mé neustale u sebe. Pokud se ztrati z dohledu, zahajuje okamzité
'pétrénl po svém politafi (toho ¢asu) s modrym potiskem. ProtoZe s nim Ma-
ty4% i ji, byva zpravidla pokryt viemi moznymi zbytky jidla, a je tedy potieba
o nékdy i vyprat. Vyprat tento politaF byva nadlidsky Gkon, protoze se s nim
Matyas nehodla rozlou¢it ani na minutu. Jednou jsem ho dala vyprat do
pracky pes den. Matyas to zjistil a za¢al ho hledat. Hledal viude, ale nemohl
o najit. OkamZité se u n&j spustilo problémové chovani. Kicel, vydaval vieli-
jaké zvuky, leZel na zemi schoulen do klubicka a zakryval si dlanémi usi. Vydr-
#eltoazdo chvile, kdy pracka dopralaaja z ni i vyndavala pradlo. Kdyz Matyas
dmdél svij politar, okamzité se na néj vrhl ai pfesto, Ze byl GipIné mokry, si ho
Odnesl do postele a nehodlal se ho vzdat. Nebyla jsem mu schopna vysvétlit,
26 je ten politaF mokry a je tfeba ho nejdfive ususit. Matyas v3ak hned na to
Gsnul a vypadal spokojené, viibec mu pfi tom nevadilo, Ze i jeho pyzamo
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MatyaSovy ritualy

v osv

a povleceni bylo od toho poltafe mokré. Takovy detail. PolitaF s modrym
potiskem — kolik radosti viak dokaze vyvolat v mém synovi. Ta jistota, kterou
citi, kdyz ho ma ve své blizkosti. Je Stastny. Kdyz se tak na néj divam, jak mélo
mu stadi ke Stésti, jsem také stastna. Nékdy mé viak tyto pro nas nepodstatné
detaily, které jsou pro néj tak dllezité, trochu dési. A tak, kdyz je nutné pol-
staf vyprat, peru ho v noci, kdyz Matyas spi, aby byl do rana suchy a mij syn
se tak mohl rano znovu smat.

1 Ten velky pol3taf; tak to je maj nejlepsi kamarad. ..

2 Ta Zluta latkova véc na mém nejlepsim kamarddovi je
skfitek Frantisek. ..

3 Na svém nejlep3im kamaradovi i sedim ...

4 Také s nim sedim v bedné. ..

22
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MatyaSovy ritudly

5+ 6 ... ataké na ném spim...

7 | kdyz si hraju ... mam ho stale
na dohled ... kdyby vas zajimalo
s kym si to hraju? Povim vam,
Ze je to Sabina.

8 Takhle jsem ji pro vas vyfotil.

24
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5 Sabinka ma také autismus
n 6 Sabinka je stejné stard jako ja.

2
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Nova asistentka v Zivoté Matyase

Nova asistentka v zivoté
Matyase

Zacal novy $kolni rok a Matyas se po dvoumési¢ni pauze chystal opét do
$kolky. Tou dobou netusil, co jsme my viichni okolo n&j védéli, Ze s novym
gkolnim rokem pfijde do jeho Zivota novy ¢lovék, kterého neznd. Tim ¢lové-
kem byla nova pani asistentka. Organizace, které poskytuiji asisten¢ni sluzby,
zpravidla poskytnou asistenta pouze na jeden rok. Mimo jiné se tedy fedila
také otézka financi pro tohoto asistenta a urcité pedagogické vzdélani, které
by mél mit. ProtoZe nebylo lehké sehnat pro Matyase nového asistenta, pie-
vzala v této vé&ci iniciativu pani feditelka matefské Skolky, které zacala hledat.
A protoze ten, kdo hled, najde, tak i ona nasla. Prvni $kolini den tak Zekalo
Matyase velké pfekvapeni — pani Helena. Pfichazeli jsme do 3kolky a pani
Hel¢a éekala na Matyase ve tfidé. Viichni jsme se velmi obavali, jak bude Matyas
reagovat. Matyé3ovi se totiz prvni den do 3kolky moc nechtélo. Zvukoval, po
cesté do kolky se zastavoval a nechtél pokracovat v chizi. Bylo na ném vi-
dét, ze je velmi zmateny. (Zapomnéla jsem mu ukazat fotku Skolky.)

Vidy, kdyz Matyas vypadne ze svého systému, at uz diky nemoci ¢i letnim
prazdninam, je pro néj v potatecnich chvilich po pauze velmi obtizné se
opét zafadit, sepnout a znovu se zapojit do systému. A dva mésice letnich
prazdnin jsou pro néj opravdu dlouhé oproti dobé, kdy je napfikiad tyden
nemocny. ! tento tyden se viak veimi znatelné projevi na jeho chovani. Vétsi-
nou v tomto obdobi stagnuje, prestava komunikovat a uzavira se zcela do
sebe. Také dokonce ztraci nautené dovednosti a propad v jeho socidlnim
chovani je opravdu velky. D4 to vzdy velkou praci a vyZaduje to velkou trpéli-
vost ho nasledné vie, co zapomnél, opét nauéit, zapojit ho a pokracovat dal
v praci s nim. Za¢ina se tak téméf znovu od nuly. Jednou jsem si fekla: Mato
viibec cenu?” Véichni se mu snaime pomoci, at uz jsem to ja &i pani asistentka,
pani utitelky nebo pani logopedka. Vysledky jsou Gzasné, bajené vsechno
jde tak, jak ma. A pak pfijde chiipka a cela prace je téméf ztracena. Nékdy mi
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to pfipomina muj pocitac, ktery se sesype diky malému zkratu a ja ho pak
musim restartovat. Ale urcité to za to stoji. Stoji to za ty malé uspéchy. Za ten
pocit zkusim cokoliv, abych mu pomobhla zit lepsi zivot. A tak vétu ,Ma to vii-
bec cenu?” naprosto ve svych myslenkach ignoruji. Vratme se ted zpét k pani
asistentce a pfichodu Matyase do skolky. Ceho jsme se nejvice obavali se ne-
stalo. Matyas3 si novou pani asistentku prohiédl a nasledoval ji do 3atny, kde
se s jeji pomoci previékl, a odchazel s ni do tfidy jako by se nic nezménilo.
Méla jsem pfirozené radost, vnimala jsem to jako velky Uspéch. Matyas se
s pani asistentkou bajecné sZil a dobfe spolu vychazeji. Jak jsem jiz v za¢atku
mého vypravéni zmifovala, Matyas za&ina miluvit i lépe rozumét, a tak se
pani Helena rozhodla (po poradé s psychoterapeutem), Ze zkusi nepouzivat
Matyasiv denni rezim ve $kolce. Zprvu jsem se toho béla, protoze jeho pie-
dedla pani asistentka si dala velkou praci, aby Matyas$ zacal fungovat pies
denni reZim a piktogramy umisténé na ném. Diky nim za¢al Matya3 komuni-
kovat se svétem, lépe jsme vichni rozuméli jeho pfanim a on Iépe rozumél,
€o se po ném chce. Byla to tou dobou nase jedina moznost, jak spolu mluvit
beze slov. Nechtélo se mi v tomto sméru experimentovat na nécem, co spo-
lehlivé fungovalo. Vyménit jistotu za néco tak nejistého. Ale protoZe se drzim
r¢eni Kdo neriskuje, nic nema.”, tak jsem to riskla a kyvla na do¢asné zrudeni
denniho rezimu, i pfesto, Ze jsem se obavala, Ze to bude velky privih a ne-
bude to fungovat. Opak byl pravdou a Matyas funguije ve $kolce bez denniho
reZzimu. Nevnimam to jako zazrak, vnimam to jako pokrok. Pokrok v Matyasové
mentalnim vyvoji, néco jako krok vpred. Déle se Matyas zac¢al zaclefiovat vice
do hry s détmi. Pani Helena se snazi, aby s nimi sdilel alespor ¢aste¢né nékteré
aktivity, aby se vice zapojoval. Samostatnou praci u stolecku viak Matyas sta-
le zachovéva. Napiiklad tidi obrazky, skldda puzzle, stfiha ntizkami s obtizi,
ale pfeci. (Vloni mu to vilbec neslo.) Pfifazuje pfedméty k obrazkiim a tak po-
dobné. Ui se potitat na prstech, coz ho velmi bavi. Kdykoliv doma vyslovim
slovo Helena, tak Matya3 automaticky ukazuje na prstech a vydava zvuky,
které se podobaji sloviim jedna, dvé, tfi, Ctyii. ..

Je to velmi legra¢ni, jak si Matyas spojil pani Helenu s po¢itanim na prstech
a naopak. Kdyz doma spolu potitdme na prstech, tak nasledné Matyas od-
chdzi do chodby a snaZi se obout ve vife, 2e odchazime do skolky za pani He-
lenou, i kdy? je tfeba vecer. Tyto chvile, kdy Matyasovo jednani pasobi velmi
komicky, bych ho s laskou snédla. Pasobi tak bezprostfedné a ja si uvédomuiji,
jak dileZity mize byt i ten nejmensi detail, barva, tvar, viiné ¢i tfeba gesto,
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na jejichz zakladé si Matyas3 spoji tento detail s danou situaci a vytvofi si
z toho takové voditko, aby se ve svété (pro néj piném chaosu) GpIné neztra-
til. SnaZi se mu porozumét a to mé dojima. A pani asistentka? Ta vyzbrojena
trpélivosti a laskou bojuje a snaZi se Matyasovi ukazat cestu vpied... Prace
asistenta totiz neni jen tak oby¢ejna prace, jak se mnozi domnivaiji. Je to vic
nez prace. Je to poslani. A to se mlze délat pouze s laskou...
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Nova asistentka v Zivoté Matyase

1 Jdu do skolky.

2 Zouvat se nebudu ...
mama mé zuje...

3 Ta pani Helena. Pofad po mé néco
chce. Ted mam zvednout kalhoty...

4 (Obouvam si backory.) Jesté boty
ajeto...
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Novd asistentka v Zivoté Matyase

5 Poc¢kej mamo, jesté pusu...

6 Kuk

7 Byt na zachodé je i legrace.

8 Myju si ruce mam na to schéma.
Tak vim, jak mam postupovat.

9 Chces, abych se vycdral, Ze jo?
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Nova asistentka v zivoté Matyase

D
TN

10 Hraju si s détmi.

11 Vycaral jsem se. Pro¢ jesté chces,
abych si natahnul sam kalhoty?

12 PaniHelena si taky rada hraje...

13 Pozor ... mam tam botu

14 Vlaky mam rad...
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Nova asistentka v Zivoté Matyase

B

15 S kamarady v matefské 3kole.

16 Tak to je moje nova pani asistentka
Helena.

17 Ja, pani Helena a méma ... ta pofad
otevird pusu a mava rukama ...

18 Co to tady maji?

19 Jdu na prochazku.
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autlsmem se vént Jl.: _;
me konstatovah 2(—3

20 Koukej...to... to
21 Tak uz pojd...
22 Pocitam na prstech...
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Novy partner a jak ho nevydéglt

Novy partner a jak ho
nevydeésit

Jsem si jista, e nejsem jedina matka, kterou partner opustil.

| pres velké zklaméni a smutek po odchodu partnera a otce nadich déti jsem
na muze obecné nezaneviela a rozhodla se hledat lasku pro sebe a své déti.
A to i pies to, ze mé od toho mnoho lidi zrazovalo s tim, Ze se snazim najit
nemozné. Rikali mi: ,Jak to chce$ udélat? Jak chce$ tomu dotyénému sdélit
naptiklad po prvni schiizce, Ze jsi matkou tff pomérné malych déti a z toho
jednoho postizeného? Jak to chce$ udélat, abys ho nevydésila?! Vzdyt po
tomto zjisténi musi zakonité kazdy muz, jak se fika lidové, vzit nohy na rame-
na.” Nebo jsem ¢asto slychavala: ,Jak chces zafidit, aby cizi muz vzal na sebe
tak velkou zodpovédnost, kdy? to jejich viastni otec nedokazal? Ty vazné vé-
fi¢ tomu, Ze se ti to podafi?”

Pravda je takova, Ze jsem tomu také moc nevéfila. Ale stradné jsem to chtéla.
Chtéla jsem toho partnera. Piéla jsem si mit tu lasku, oporu a zazemi. Nékoho,
kdo pfijde ve¢er domi, kdo vas pohladi a taky nastve. Nékoho, komu nebude
vadit Matya3ovo zviastni chovani na vefejnosti. Nékoho, kdo bude milovat
mé a mé déti bez vyhrad. A tak jsem ho nasla. Ani nevim, jak jsem to udélala,
~ ale zkratka byl tu. Kdyz jsme 3li spolu poprvé na vecefi, premyslela jsem, co
mu feknu a jak mu to feknu. Nakonec jsem usoudila, ze bude nejlepsi fici prav-
du, ale zbyte¢né to nedramatizovat. Nékteré detaily o Matyasové velmi
zvlaétnim chovani, o nepfijemném soudnim fizeni, které mé bolelo a trépilo,
ma $patna finanéni situace, to byly véci, které jsem si ze zatatku ponechala
pouze pro sebe a fesila je s rodinou a kamarady. Neud&lala jsem to z vypoti-
tavosti. Udélala jsem to ze strachu. Nikdo pfece nechce zatinat partnersky
vztah, kdy mé byt viechno krasné a perfektni, feSenim problém, problémd
azase problémd. A tak jsem zacala tim, Ze mam tfi krasné déti, nejmlad3i syn
Maty4$ trpi nevylécitelnym autismem. Ze je handicapovany a vidy bude. Ze
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Novy partner a jak ho nevydasit

Ziji s détmi sama. Ze to nenilehké, ale Ze se 0 sebe umim postarata dokazu zit
bez partnera. Alespofi dotasné. Nechtéla jsem, aby nabyl dojmu, Ze se na néj
snazim piehodit veskeré své problémy, zodpovédnost a nemam mu co na-
bidnout. A tak jsem postupné poodkryvala po &astech celou svou situaci.
Abych ho nevydésila. Chtéla jsem mu nabidnout lasku a partnerstvi a ne
kupu problémd, za které nemohl. Nehledala jsem zéchranny kruh. Hledala
Jjsem partnera. A tak jsem se snazila podle toho chovat. Své slzy jsem schova-
vala do pol3taFe a pro n&j nechavala pouze Gsmév. A on? On zistal. Stal se
moji oporou, ale hlavné partnerem a muzem, ktery miluje mé déti i Matyaska
s jeho zvlastnim chovanim, a to bez vyhrad. To je pro mé to nejdalezitgjsi.
A kdyZ nékdy placu, nepotiebuiji uz pol3tar. Mam jeho. On chape a to je preci
dobry pocit, nebo ne? Takze pokud nékdo z vas m4 podobny problém, jako
jsem méla j&, a chce to zménit - doporucuiji se nevzdavat. | zazraky se déji.
A pro vas ostatni, kterym manzel ziistal, staré se a miluje vés, bych rada vzkaza-
la: ,Patfite mezi ty $tastnéjsi, tak na to nezapominejte.” Zni to mozné trochu
jako rozkaz, ale tak to neni. Chtéla jsem jen poukazat na fakt, e neznam horsi
situaci v mém Zivoté, nez kdyZ se vés partner a otec vaieho postizeného ditéte
otoci zady a odchdzi se slovy, které vas zrafuji, boli a budou bolet na vzdy.

Po mé prvni knize pfichazelo mnoho pozitivnich, povzbuzujicich ¢&i dékov-
nych dopisi pravé od vas rodict déti s autismem. Velmi mé to potésilo ama
e-mailova schranka opravdu nestihala. Pfigel mi pouze jeden negativni dopis
od nejmenované maminky ditéte s autismem. Mimo jiné tam bylo napsano:

Ne kazdy clovék dokdze Zit Zivot s postizenym clovékem, a proto byste neméla
odsuzovat svého manzela a uz vabec ne vefejné. Je to Cisté jeho rozhodnutia on
sdm se s tim musi vyrovnat. Doufdm, Ze vy to také casem dokdzete.

(Zni to jako néjaka poucka z odborné literatury... ale praxe? Kdybych i j& ne-
dokazala Zit s postizenym ¢lovékem, byl by Matyas uz dévno odloZen jako
néjaka véc v dstavu socialni péce.)

Mym cilem neni svého byvalého partnera vefejné odsuzovat. On sém sebe
odsoudil, alespofi podle mého nézoru, ktery nikomu nenutim: ,Clovék, ktery
opusti blizkého, postizeného ¢lovéka, ktery ho potiebuje, je odsouzenihod-
ny. Nazyvame se civilizovanou spolecnosti, tak bychom se podle toho méli
chovat.” Co myslite?




Dal3i veselé pfihody, které nas potkaly

Dalsi veselé prihody, které
nas potkaly

Spim s mamou v posteli

Matyas spi stale se mnou v posteli. Naprosto ukézkové chyba, kterou jsem
jedté jako matka nenapravila. | pfes to, Ze méa Matyasek svou postylku peclivé
opatienou svou fotografii tak, aby bylo jasné, Ze je jeho, pfichézi stale do mé
postele. Nastéhuje mi tam v3echny své hracky z kindervajicek, které jsou
u nds ted nejzadanéjsim artiklem, donese si tam je$té viechny DVD pohadky,
které miluje, - to pro piipad, Ze by mu je mohl nékdo sebrat — a nezapomene
ani na svij oblibeny pol3taf s modrym potiskema hrnek s nasoskou, ze které-
ho po nocich pije a pravideln& mé v noci budi zvukem éééééééé ... éééée ...
a kdyZ mam $tésti, tak si ten &aj nevyleji do postele. (Tak, jak se mi to jiz néko-
likrat pfihodilo.) Presto, ze Matyas pfimo zbozZiiuje spani v mé posteli obklo-
pen svymi DVD nosici a drobnymi hra¢kami, které mé v noci pravidelné tladi
do zad a bez nichZ v posteli odmita usnout, nesnese leZzetvmé blizkosti. Kdy-
koliv se v noci ndhodou dotknu svym télem jeho ruky nebo nohy, okamZité
kfi¢i, kope do mé a a2 teprve kdyz mé dostane do dostate¢né vzdalenosti,
opét usne. Snazim se ho po usnuti prenést do jeho postylky. On se viak dfive
&i pozdéji vraci zpét s kiikem do mé postele, hledajici své hratky z kindervaiji-
ek, které jsem tak pracné z postele posbirala a uloZila do krabice. Kfici a hleda
je. Podéavam mu krabici. On ji otogi dnem vzhiru, vysype hracky do postele.
Nasledné si na né lehd a usina. Vim, Ze to neni spravné. Ze by Matyas$ mél spat
ve své posteli. Vim, Ze pokud ho to neodnaudim, zistane v mé posteli na-
vdy. Jednou bude mit tieba 90 kilo a dva metry a kdyz se po mné v noci oze-
ne tfeba rukou, tak mi pravdépodobné nechténé pferazi nos. Zacali jsme
zkouset novou metodu. Dala jsem jeho postel vedie mé. Ma mé tak blizko,
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jak potiebuije, ale lezi ve svém. Do pilnoci tam vydrzi, ale pak ho mam opét
vedle sebe.

Casto jsem velmi unavena, a tak ho nechavam spat v mé posteli. Vim, Ze je to
chyba, ale nemam na to silu, kdyZ vim, Ze rano v $est hodin vstavam. Mozn4
se to ¢asem zpravi. A co kdyz ne? Budu toho litovat? Netugim. ..

Tak toto byla ukazka, Ze ne vie, co délam, ma Uspéch a je vyfeseno. Tieba se
to podati. A Matyas? Ten je momentalné &tastny, e lezi v mé posteli.

Spim s mamou v posteli

48

Daldi veselé piihody, které nés potkaly

Mazu mameé hovna na zed. Nejradéji vak
na koberec.

To, Ze Matyas ma pleny, jsem psala v mé prvni knize. Na toaletu chodi pouze
ve 8kolce s pani asistentkou a hracim dome¢kem, ktery se natdhne a dokud
nepfestane hrat, signalizuje pro Matyase: ,Sed a snaz se vy¢urat ¢i vykakat.”
Carani se jiz dafi i bez hraciho domecku a pouze ve $kolce. Kakani viak ne.
Matya3 se dokonce zhlédl v nové zélibé. Kdyz se vykaka do pleny, zmizi z do-
hledu a hraje si. Své ruce vsune do pleny.a vyjme jeji obsah, z kterého mode-
luje kulicky a valecky, které mi pak nasledné pfinese jako dare¢ek a s ismévem
mi je vklada do dlané. V horsim piipadé t&mi kuli¢ckami maluje po zdi nebo
po koberci. Vyska u toho, sméje se, vypada zkrdtka velmi spokojené. Jeho
umélecké dilo se neda téméf vycistit, zapacha a ja jsem jiz nékolikrat malo-
vala zed. Snazila jsem se to vyfesit tak, Ze chodil doma v overalu. Chvili to fun-
govalo, nebylo to tak jednoduché jako si stahnout kalhoty a plena i s na-
dilkou byla jednodu3e dostupna. Ale Matyas po kratké dobé zjistil, Ze jdou na
tomto overalu rozepnout knofliky a jednoduse ho cely ze sebe svléki i s tou
plenou. Nasledoval stejny postup: kulicka, vélecek a jde se malovat. Malokdy
ho vidim opravdu takto $tastného jako pfi této ¢innosti, kdy jsou Matyadsova
hovna opravdu viude. Naposledy nahazel viechny tyto kuli¢ky a valecky do
topeni a za néj. Nevsimla jsem si toho, protoze koberec byl dostate¢né ,vy-
malovany”, a kdyz jsem zapnula topeni, které zacalo hfat, zacala se bytem
linout velmi zvlastni viné. Hledala jsem, az jsem nasla.

A nasla jsem tam i spoustu jinych véci, které jsem si nékde v byté odlozila -
tuzku, sponu do hlavy a podobné. Véci nebyly k nalezeni a ja to nefesila. Tak
jsem zjistila, jak Matyasek mé odlozené véci uklizel - viechny je nahdzel za
topeni. No a ja uz ted'vim, kdyz hledam sponu ¢&i své oblibené pero, kde mam
hledat. A hovna, ty mame doma stale viude a velmi ¢asto.
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Dalsi veselé pfihody, které nas potkaly

1 Ve skolce plenu nemam...
2 Zase ty slipy

3 Hura plena a jde se domd. ..
4 Nerugit ... pravé tlagim...
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Lva se nebojim, ale mouchyayano

V 1été jsme navstivili s Matyasem zoo. Uélh jsme Se tehdy poznavat zvitata
z obrazki v knize a z karti¢ek, a tak jsem se rozhpdla, Ze bychom si mohli
s détmi udélat vylet za zvifaty. Vichni byli nad3eni, jen Matyé§ netusil, coten
den uvidi. Bylo to pro néj poprvé. Jak to dopadlo? AR

Matyéiek pozoroval zvifata se zajmem. Ne;vnce ho véak zaujaly kiosky, kde
prodavali coca-colu a zmrzlinu. A protoze je téchto m lych ohchadki s ob-
¢erstvenim v prazské zoo poZehnané, tak se chtéliné Matyé§ neustéle ob-
Cerstvovat. Dopfali jsme mu to. Narozdil od jeho sourazenct), ktetfvzorné se-
déli na lavicce a ujidali zmrzlinu, Matyas se na tu svoufzmrzlinu pouze koukal
a poté se ji snazil streit do svého batiizku, kde si nosk: svu; tak oblfbeny plastovy
hrne&ek. MyIné se domnival, Ze si tu nadherné barevnou zmrzlinu ve tvaru
obli¢eje odnese s sebou domii, do mé postele. Zmrzlina viak zaala kapat,
tata on pochopil, Ze by ji mé&l pfeci jen snist. Protoze v Ietnim obdobf Jevelky
vyskyt hmyzu, zacaly se okolo Matya3e slétat vosy a mouthy‘ To, Ze si Matyas
chtél pohladit Iva ¢i se zaujetim pozoroval Zirafy, a to téméf hodinu, Ze doka-
zal dalsi hodinu sedét u klece s jakymsi Zervenym opefencem, nés viechny
naprosto ignoroval a odmital odejit, nechtél pokracovat v prohlidce, to ne-
bylo nic proti tomu, kdyzZ se u néj zjevila obyéejna moucha. Poletovala sem
a tam a jakmile to Matya3 Zjistil, nasledoval hystericky vystup. Nebyla jsem
schopnd ho uklidnit ¢i mu to néjak vysvétlit. A tak kfi¢el a nakonec skongil
v klubi¢ku na zemi, zakryval si dlanémi usi a koutkem oka koukal, zda uz ten
hrozny tvor odletél. Snazila jsem se ho zvednout. On viak trval na tom, Ze do-
kud ta véc neodleti, tak se ze zemé nezvedne. Svym vystupem pfipoutal po-
hledy kolemjdoucich, ktefi zjevn& nechapali, co se stalo, a hledali pohledem
v trévé toho hada, ktery pravdépodobné utekl z n&jakého teraria. Ve snaze
mi pomoci se na mé obraceli se slovy, zdali nemaji zavolat sanitku. Vypadalo
to velmi komicky. Matyéasovi sourozenci se smali. J4 jsem se snazila kolem-
jdoucim vysvétlit, Ze takto vydésila mého syna pouha mald moucha, a zaro-
vefi jsem klidnila Matyase. A pfitel? Ten si z toho 3el dat k jednomu kiosku
pivo, aby to rozdychal.
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Poznamka ke zvifatim:

Kdyz byl Matya$ dvoulety, méli jsme u babicky psa. Pfestoze v té dobe Matyas od-
mitai fyzicky kontakt s lidmi, a to i se mnou jako jeho matkou, nenechal se pomazlit
a nevydrZel na kliné sedét ani minutu, v pelitku naseho psa dokazal lezet celé ho-
diny a hladil ho. Tiskl se k n&mu. N&3 pes ho olizoval a tulil se k nému. Z t&ch dvou
bylo citit souznéni a vzéjemné pochopeni. Byl to velmi zvlaitni pocit. Vidét mého
malého synka, jak se mazli se psem a mou néru¢ odmita. Musim pfiznat, ze mi to
tenkrat bylo hodné lito.

- R
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1 Tak tomuhle se fika
zmrzlina.

2 Cotoasije?

3 Ahoj ptacku...

]

Dalsi veselé piihody, které nés potkaly

Ahoj, chci actimel... A co na to pani
logopedka?

Matyas zac¢ina mluvit. Snazi se. Opakuje. Ne v3e, ale kdyZ je dobfe naladén,
tak spolupracuje. Pfemyslela jsem, jak ho vic motivovat k tomu, aby se mu
chtélo mluvit. Mé&l takové obdobi, kdy vyzadoval k piti actimel. Vlastné ho ma
zatim stéle. Byla jsem velmi rada, Ze mél tak alespon néjaky pfisun vapniku
do téla, kdyZ normalné neji a nepije mlécné vyrobky. Zvolila jsem tedy acti-
mel, po kterém velmi touZil, jako motivaci k mluveni. Kazdé rano, kdyz jsme
odchéazeli z domova do 3koly, jsme se zastavili v malych potravinach, které
mame hned vedle domu, kde bydlime. Nau¢ila jsem ho, kdyz tam pfijdeme,
fici ahoj. Potom Matyas pfistoupi k pultu a ukéze jednim prstem na actimel
a slabikuje ,chci a-kti-mel” a pani prodavacka mu ho poda. On si ho vezme
a jako podékovani fekne: ,Diky”. Toto jsem s Matyasem nacvicovala tfi mési-
ce, nez to pochopil, a dnes to bézné pouziva. Ma to viak jeden hacek, pouzi-
vé to pouze v tomto obchodé. Je schopny si objednat jen actimel a pokud
tam nahodou neni ta stejna pani prodavacka, pak Matya3 stoji, neukazuje
actimel. Tak nevim, zdali jsem ho né¢emu pfiutila, ale rozhodné z toho mam
radost. A pani logopedka Julie Exnerova byla také velmi potééena. Zacala
jsem vyuzivat kazdé situace, ktera motivuje mého syna k tomu, aby promlu-
vil. Kdykoliv Maty4$ néco chce, at je to sladkost ¢i jeho oblibené lupinky
nebo néjaka hra & hracka, nedostane ji, dokud nezopakuje nazev toho, co
chce. Funguije to a on snad mozna jednou opravdu pochopi, Ze nestaci pou-
ze ukazovat a vydavat zvuky ééééééééé, ale ze kazda véc ma svilj nazev.
Bude zase o krok vpted ve své komunikaci, s v&tsi sanci pfezit v tomto svété
plném nazvl a slov.
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1 Tak co si koupim?

2 Chci actimel!

3 Dém si ho pro jistotu do batlzku...
4 Tak kde je ta pani logopedka...

5 Ajetam ... ja to védél...
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Logopedie

6 Ukazujeme si
7 Radéji na mé moc nesahej...
8 Co mi to ukazuje?
9 Ukazujeme
10 Jak to mam spojit?
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11 Z koSicku si vybirdm zvifatka.

12 Ated se je snazim pojmenovat.
13 Budeme délat zvuky ... to ja rad.
14 Co to asi je?
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15 Asi bych mél do toho trianglu
tuknout...

16 Tak a uz si nehraju. Zvuki bylo dost.

17 Rekni, co to je? (Vytahujeme
obrazky.)

18 Je to zajic...
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19 A co je jesté v pytliku?

20

21 Proc mi strka to dfivko do pusy?
22 Vybiram si obrazek.

Dalsi veselé pfihody, které nas potkaly
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25

23 A ted bych mél mluvit.

24 Mam toho dost.

25 Vyplazovat jazyk, to mi jde...
26 Razitka mam rad.

27 Jesté tam néjaké natiskni.
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28 Jéé ... to seti povedlo.

29 Tak a ted'chci razitko na ruku.
Dostavam ho od pani logopedky
za odménu.

30 Projistotu jedté na druhou ruku.

31 Svadim.
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Cesani nesnasim. Stiihani uz viibec ne.

Matyas se nerad e3e. Celkové veskeré aktivity spojené s hlavou, at u je to
disténi zubl, myti obliceje, myti vlast ¢ dokonce jejich stithani, pfimo nesnasi.
Nacvik myti obli¢eje trval dva mésice, ¢isténi zub(i téméFf rok. Jeho nepfeko-
natelny odpor k zubnimu karta¢ku nas kratce na to pfived! do ordinace zub-
niho |ékafe. Ten Matyasovi vytrhnul dva piedni zuby - byly natolik podkozené
- zubnim kazem, Ze ani zdénlivé nepfipominaly to, éemu fikdme zub. A tak zu-
baf Matyasovy ulevil od jeho bolesti, diky které pestal jist i to malo, co bylo
zafazeno na jeho jidelnicku oblibenych jidel. Zprvu mé nenapadlo, 7e jeho
nechut k oblibenym suchym lupinktim cornflakes by mohla byt zptsobena
bolesti zubd. Matyas3 velmi ¢asto a rad stiidal néktera sva oblibena jidla. Vidy
si n&jaké vybral, tfeba pravé cornflakes, a pak je snidal, svacil, obédval a vece-
fel cely mésic, nic jiného nechtél. Poté nastala zména - preorientoval se na
pacholika, kterym se pak Zivil cely mésic, a na lupinky si ani nevzpomnél.
A tak kdyzZ prestal jist lupinky, ¢ekala jsem, které jidlo bude nésledovat. Ale nic
se nedélo. Matyas pouze pil a jidlo odmital. A po poradé s odborniky se zjis-
tilo, Ze tak vyrazna zména v jeho chovani (pestal jist) byla zptisobena bolesti.
Bylo mi feceno, Ze jakékoliv velkd zména v chovéni u ditéte s autismem by ne-
méla byt bréna na lehkou vahu, protoze miiZe byt zplisobena n&jakou ne-
moci, kterou dité trpi. Protoze lidé s autismem vieobecné maji ¢asto snizeny
préh bolesti, neméme vzdy moznost se o jejich nemoci zpotatku dozvédét.
Pokud tedy nemaiji napiiklad vysokou teplotu ¢i jiné viditelné projevy znadici
pravé probihajici nemoc. Az kdyz trpi silnymi bolestmi, kdy my ostatni by-
chom se uz ani nezved|i z postele, teprve v této situaci zatneme u ditéte s au-
tismem pozorovat zmény v chovéni. Mlize to byt jak nechut k jidlu, tak odmi-
tani aktivit, které dité jinak bézné zviada a rado se jich Gcastni.

Nemocné dité v3ak také mize ukazovat na ¢asti svého téla, aby nas upozor-
nilo, Ze ho néco boli. Paradoxem je, Ze si ukazuje tieba na nohu, ktera je zdra-
va, a pfitom ho boli v krku a ma anginu.

! Proto kdykoliv nastanou néjaké zmény v jeho chovani, méli bychom jako jednu z prvnich va-
riant zvaZovat, zda dité néco neboli.

Dal3i veselé piihody, které nas potkaly
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Vratim-li se na zacatek tohoto vypravéni, a to je £esani a stfihani Matyasovych
vlasti, musim konstatovat, Ze viasy si Matya$ necese dodnes. Jen pouhy po-
hled na hieben ho odrazuje, a tak kdyz ndhodou doma né&jaky vidi, snazi se
pited nim schovat. Jen aby na néj ta pfiderna véc, s kterou si lidi hladi kazdé
rano hlavu, nedosahla. | pfesto, Ze jsem zkusila hnédy hfeben vyménit za hie-
ben jiné barvy, tvaru & dokonce velikosti, nezabralo to. Nefesim to tedy
a Matyase necesu. Stithani vlast je podobny problém. Vzdy, kdyz jeho hlava
zaroste a on svym zjevem pfipomina spide psa biSonka, kterého jeho maijitel
zapomnél ostiihat, kdyz uz mu vlasy zacinaji lézt do oci, nastava boj. Kdyz byl
malinky, dala jsem mu vzdy pod hlavu ru¢nik a stfihala ho kdyz spal. Jeden ve-
¢er jednu pulku hlavy, druhy vecer druhou patku. KdyZ pak nastalo obdobi, ze
téméF¥ nespal, stfihala jsem ho ve vané. Koupali jsme se spole¢né. On sedél ke
mné zady a pfeléval vodu z jednoho kyblicku do druhého. Byl tim pielévanim
tak fascinovan, Ze se dal celkem dobfe ostfihat. Postupem ¢asu mou nenapad-
nou fintu s nGzkami prohlédl. Pokazdé, kdyZ jsem se dotkla jeho vlasd, sebou
prudce trhnul &i se otocil nebo uhybal. J4 méla tak co délat, abych ho nezrani-
la. Atak jsme se spole¢né vypravili do kadefnického salonu. Neodekavala jsem,
Ze by si tam Matya3 sedl a nechal se ostfihat. Spoléhala jsem na to, Ze ho pfidrzi
vice lidi a kadefnice mu ostiiha vlasy strojkem. Tak to bude rychlé, bezpecné
a ja ho nebudu muset minimalné tii mésice ¢esat. Problém byl, jak ho dostat
do kadefnictvi, které bylo pIné lidi a divnych vréicich véci. Ve chvili, kdy stél ve
dvefich a j4 fikala: ,Pojd;, jdeme se na néco podivat.” (tahle véta vétsinou zabe-
re) se odvazil udélat krok vpred. Se zdéienim se rozhliZzel kolem sebe a zacal
plakat. Odmital se hnout z mista. Za¢al mé tahat za kabat, ucukoval a snaiilvse
mé vystrit ze dvefi zpét na ulici. Byla jsem bezradna. Bonbony, cojsgm'mela'
v kapse, ani jeho oblibené Casopisy, kindervajitko, které tak miluje, nic S|tuacl|
nezachranilo. A jsem si v3imla, Ze v rohu kadefnictvi stoji barova lednice pina
rGznych krabi¢ek dZust s brckem. Ukazala jsem na ni se slovy: ,,Kotjkej, co t°u
maji.” Matya$ okamzité vyrazil k lednici a dozadoval se jednoho z téch dz.usu.
Bylo mu najednou jedno, Ze je v kadefnictvi, dival se na tu barevn?u kralzlé.ku
s brékem a vitézné ji poté drZel v ruce. Vzala jsem si ho na klin. Dvé ka_(!el:nlce
ho piidrzely a ta tfeti mu ostfihala vlasy strojkem. Trvalo to chvilicku a ja st pak
zhluboka oddechla, se mnou i celé kadefnictvi. Matyasav fev byl sl){éet a? na
ulici a moZna jesté dal. A Matyas? Kdykoliv jdeme okolo kadefnictvn,"snf:lzi se
mé vtahnout dovnit. Ne, Ze by zacal mit rad stfihani vias, ale spf)Jll si toto
misto s jeho oblibenym dzusem s brekem. Kadefnictvi rovna se krabicka s diu-
sem. A hieben? Ten nepotiebujeme. Na co...
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1 Tady se rad stravuju...
2 Pusa pro mamu.

3 Tak honem méamo...
4 Cotoasije?

Daldi veselé pfihody, které nas potkaly
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5 Nakrm mé ... prosim.

6 Je to dobré.

7 Tak honem mamo...

8 A témhle lupinkdm fikdm volanty...
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9 Bramborové kulicky mam také rad.
10 Jim a stavim figurky (v mistiéce mam slune¢nicova seminka v ¢okoladé).
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Jak jsem jel na vylet a co vSechno se
prihodilo

Bylo léto a my se vydali na ctyfdenni vylet do Hluboké nad Vltavou. V auté se
Matyas drzel vcelku state¢né.

Jizdu autem mé moc rad. V jedné ruce drzel tradicné sviij plastovy hrnecek
s pitim, v druhé ruce mél polstai s modrym potiskem, kterého se ani tento-
krat nechtél vzdat a prosadil si, Ze bez néj neodjede. Dorazili jsme na misto.
Nez jsme se stacili ubytovat a prevzit kli¢e, nas maly Matyas stihnul zatim vy-
Cistit na recepci hotelu podlahu svym oblecenim. Plazil se po bfise sematam
a velmi hlasité se smal. Pani recepcni nestacila valit oci s jakym exotem jsme
to piijeli. Matydsovi sourozenci zatim vzorné sedéli v hale a ¢ekali, co se bude
dit. Nez jsem pani recepéni vysvétlila, ze Matyas je tak trochu zvlastni, stacil
vytahnout veskeré prospekty a brozury ze stojant, fadné je promichat a roz-
hazet po zemi. Nakonec si jich vic jak polovinu odnesl s sebou na pokoj, kde
si je nahazel do postylky, ktera byla pro néj pfipravena. Pro3el cely apartman,
vlezl do sprchového koutu, ze kterého jsme ho nemohli dostat, a nakonec se
uvelebil i s botami v posteli. A ja si fikala: No nazdar, to budou ale Ctyfi perné
dny. Misto odpocinku budu napravovat katastrofy. Nakonec to dopadlo
vecelku dobre. Snidané v hotelu probihala pod pohledy nevéficich hostd, ktefi
meé pozorovali jako krkavéi matku, ktera dava ditéti k snidani jen suché corn-
flakes. A to misto toho, aby mu naloZila na talif véechny mozné pochutiny,
které hotelova snidané skyta. Vylet na zamek, ktery jsme nakonec pozorovali
pouze zvenci, protoze Matyas odmital jit dovnitf. Misto toho pobihal v za-
meckych zahradach, pfi¢emz se nakonec usadil u vodotrysku, od kterého se
odmital hnout. Snazil si v ném méacet ruce a nakonec tam hodil své boty, které
jsme se pak ndhodné nalezenym klackem snazili vylovit. Obéd v restauraci,
kdy jsem Matyasovi objednala smazZeny kufeci fizek se slovy: ,Prosim pouze
bily talif a na néj poloZit jeden smazeny fizek a nic vic.” Ci$nik si mne prohlédl
zkoumavym ohledem a u toho nevéficné kroutil hlavou. Jesté vétsi bylo jeho
prekvapeni ve chvili, kdy Matyas svilj fizek jedl na zemi pod stolem. A navic
rukama. Odmital ho jist u stolu a ja védéla, ze kdyz mu to nedovolim, tak se
pravdépodobné bude vztekat, moznd strhne i ubrus a my budeme vyhozeni
z restaurace a hladovi. Tak jsem zvolila nejjednodussi zplisob pro nas pro
viechny. At ji tieba pod stolem, hlavng, ze se najime. Poté, co snédl jizzminé-
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ny fizek, posadil se zpét na zidli a chtél napit. Mél s sebou sice svij plastovy
hrnecek, ale skleni¢ka s barevnym brékem pro néj byla vétsim lakadlem. Nej-
dfive do ni naplival, pak plivnul i na prochazejiciho ¢idnika, kterému jsem se
omlouvala se slovy, Ze to Matyas tak nemyslel, Ze chtél byt pouze pratelsky.
A nakonec drzel v ruce skleni¢ku a chtél si s kazdym tuknout. Viykfikoval
u toho pipi ... pipi ... pipi. A to tak hlasitg, ze se viichni hosté otaceli. Matya-
Sovi sourozenci se smali, coz ho v jeho hluéném projevu povzbuzovalo. Cignik
uz se neudrzel a fekl: Uz zavfi pusu a ticho.” Tvafil se pfi tom velmi nepfiatel-
sky. Matyas byl viak jak zasekly gramofon a nepfestal, dokud jsme z restaurace
neodesli. Pfitel se z toho cely zpotil, mé to netrapilo. Hlavné, Ze jsme se na-
Jedli a Matyas byl spokojeny. Myslim, ze v téchto situacich jako byla tato je
opravdu dilezité se obrnit trpélivosti, vzit celou situaci s nadhledem a hlavné
s Usmévem. A vic, nez kdy jindy se Fidit slovy ,sousedka mi rohlik nekoupi”.
Jak Ze jsem to myslela? Je to prosté. Koupi mi nékdo z téchto lidi, ktefi byli
v restauraci tfeba rohlik? Odpovéd zni: nekoupi. Potfebuiji ty lidi? Nepotfe-
buji a pravdépodobné se s nimi jiz nikdy nesetkam. Tak pro¢ si kazit tak krasny
den. Ze to zni sobecky? Myslim, Ze autismus jako takovy je komplikovany
a jeho projevy jsou zvldstni, nestandardni a nepfehlédnutelné. Kazdy rodi¢,
ktery ma doma dité s autismem, vi, Ze se vie musf pfizplsobit ditéti. Pokud to
ma fungovat. Ano, vim, Ze jsou tady uréité hranice a spolecenské normy, které
by se mély respektovat. Za to, Ze Matya3 plivnul na ¢iénika, nebyl samozfejmé
odmeénén, ale byl pokéran. | kdyz nevim, zda efekt byl dostacujici. Protoze
Matyas v dobé, kdy jsem se na néj zlobila a fikala NE, to nesmis, to je $patné,
se na mé usmival svym andélskym tsmévem. Usmévem naivnim, nevypoci-
tavym, neironickym. Nechtél mé provokovat. Chté| se smat, a tak se smal.
A smal se celé ty Ctyfi dny. Byl $tastny a my s nim.
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1 Sméjuse...

2 A zase se usmivam...
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&l

3 To jsem to vymyslel...
4 Jsem Stastny ... konvicka kropi.
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Kdyz nerozumim, biju se do obliceje

Komunikace, dorozumivani. Komunikace u déti s autismem je silné narusena
a neni lehké zjistit, co chtéji, co si preji. Spatné chapou to, co se jim snazime
Fict. O tom je v podstaté velka ¢ast mé knihy. Komunikovat potfebuje kazda
#iva bytost. Jen si pfedstavte tu hrlizu, Ze by jste se ocitli v Gplné jiné zemi,
neméli slovnik, nerozuméli, nemeéli byste ruce a nemobhli ukazat na veéc, kte-
rou byste chtéli tfeba podat. Lidé okolo by na vas mluvili a vy byste jim nero-
zuméli, co po vés chtéji. Nebo by vam nékdo zavazal oci, posadil by vas do
auta a bez jediného slova by vas nékam vezl, vy byste nevédéli kam vas veze
a proc vas tam veze. A udélal by to v dobég, kdy jste zvykli jit tfeba na tramvaj,
kterd vas doveze do zaméstndni. Tak jako kazdé rano. Najednou by v3ak byla
zména. Vy by jste nevédéli pro¢, kam, na jak dlouho. Neméli byste moznost
pfedvidat. Jak byste se asi zachovali? Pravdépodobné byste byli zmateni,
nervézni, ustradeni, uplakani ¢i dokonce agresivni. Kolik z vas ve chvili, kdy
jste se né¢eho bali, zacalo plakat? Kolik z vas bylo nervéznich, kdyz vam part-
ner nebral tieba telefon a vy jste netusili proc? Kolik z véas bylo agresivnich po
hadce s kamaradem, kdy jste vztekle bouchli do stolu, kopli do dvefi i je jen
silou pribouchli? Snazili jste se jen prosadit svou pravdu, kterou ten druhy
nechapal nebo nechtél slyset. Kdy jste si ulevili tfeba vétou ,Sakra on me
snad nechéape.”, poté, co jste se v praci snazili vysvétlit $éfovi vas pozdni pfi-
chod? Vzdy mame néjaky ventil, at uz je to nepékné slovo ¢i tfeba pravé to
bouchnuti do stolu. Povazujeme to za naprosto normalni. Zvlasté ve chvi-
lich, kdy se citime jak papiniiv hrnec pied explozi nasledkem zklamani,
kiivdy, nedorozuméni nebo nepochopeni. Jak je asi lidem s autismem, kdyz
nemluvi ¢i mluvi, ale fe¢ pouZivaji nefunkéné? Jak se asi citi, kdyz se nenapl-
fuji jejich touhy a pfani. A to i pies to, Ze se snazi naznacit, co chtéji, a my
tomu nerozumime. Jaka je jejich reakce? Pla¢ou, kFi¢i, nici véci, jsou agresivni
¢i tieba jen bouchnou do stolu nebo do svého obli¢eje poté, co se napfiklad
snazi naznacit (samozfejmé po svém), Ze by chtéli kostku. My jim vSak vnucu-
jeme micek, protoze jim nerozumime. No, nenastvalo by vas to? Mé tedy
ano. Pravdépodobné bych fekla: ,Sakra nevnucujte mi ten micek, protoze ja
chci kostku.” Pokud by mi ji i nadale doty¢ny vnucoval. Vnucoval by minéco,
co nechci, za¢ala bych na ngj asi i kiicet. Pokud by ani toto nezabralo, odstr-
¢ila bych ho i s tim pfedmétem nebo ho vzala z jeho ruky a zahodila nékam
daleko, abych se na ten predmét nemusela koukat. Demonstrovala bych tim
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své rezolutni NE! Pak bych se sebeobslouzila a $la si vzit tu kostku. Nepfipo-
mina vam to néco? Staci se jen nad tim zamyslet. Zjistite, Zze nékteré reakce
lidi s autismem jsou naprosto pfirozené. A kdyz ne stejné, tak alespon velmi
podobné tém nasim. Ze slova typu: ,Koukni na toho blba, co dé&l3, no jo men-
tal asi ma zachvat.” nejsou vzacnosti. Takova a jim podobna slova prichazeji
jako reakce kolemjdoucich, kdyz Matyas lezi uprostred krizovatky na zemi
a kfici. ,Pani odneste si toho spratka.”, ozyva se z aut, ktera diky nému nemo-
hou pokracovat v jizdé. Nebo: ,Koukni na toho chudacka debilka, jak se tluce
do obliceje.”, poté, co se snazim Matyéasovi vysvétlit na zastavce tramvaje, ze
tou, ktera ma cislo $est nepojedeme, protoze ¢ekdme na tramvaj s cislem dva-
cetdva. Tyto a jim podobné vyroky ignoruji. Za prvé ti lidé viibec netugi s ja-
kou diagnézou se potyka miij syn. Nemaji ani zdani o tom, co to slovo autis-
mus znamena. Pokud jsou jedté ve své jednoduchosti sprosti, nestoji mi ani
za to, abych registrovala, ze tam vibec jsou, ¢i si jakkoliv pFipoustéla jejich
komentéfe. V téchto situacich se chovam jako sobec, ktery ignoruje okoli
a soustfedi se pouze na svého syna. Jak mu v tu chvili pomoci? Vyvést ho
z toho zmatku, zklidnit ho a nasledné i celou situaci. VZdy zabere néco ji-
ného. ProtoZe neexistuje zadny univerzalni recept, ktery by fungoval v této
situaci na kazdé dité s autismem stejng, nemohu se s vami podélit o ndvod
costim. Matyas je zatim pétilety. AZ mu bude o pét ¢i deset let vic, nebude to
tak jednoduché jako ted. Netrapim se zbyte¢né tim, co bude. Ziji pfitomnosti.
N&jak bylo, néjak bude. Vim, Ze je to velmi jednoduge feceno a nékdy byva
realita Zivota krutd. Ale laska k ditéti, kterému jsme dali Zivot, by méla byt
krasna, hlubokd a nekone¢na. Snaha zkvalitnit Zivot ditéte s handicapem, by
méla byt jednou z priorit rodici. Ale to vy viichni piece dobfe vite. A ti ro-
dice, ktefi maji dité starsi nez je muij Matyas, védi, Ze je to nékdy vic nez tvrda
prace, kterd také obcas byva odménéna netispéchem. Z omyll a netspéchd
se preci ucime. Ucime se byt lepsi a u¢ime to také nage déti ... Nebo ne?
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1 Co se to déje?
2 Takhle je to jistéjsi...
3 Nerozumim...
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4 To se nedd vydrzet...
5 Nechte mé byt!

Dalsi veselé piihody, které nas potkaly

Ve skiini €i v krabici se citim velmi stastny

Matyas$ pfimo zboziuje stisnéné prostory. Dodnes jsem nepfisla na to, ¢im to
je. Kdyz mu byly tfi roky, stavéli jsme mu u babicky na zahradé stan, do kterého
si vlezl a dokazal tam byt schovany celé hodiny. Kdykoliv se nékdo z rodiny
snazil ke stanu jen priblizit, zacal hykat a kficet. Bal se, Ze mu tam nékdo vleze
a pripravi ho tak o jeho samotu. Samotu tenkrat velmi vyhledaval. Vlastné ji
vyhledava dodnes, jen ne v tak vysoké mire. (Vse se rapidné zménilo s nastu-
pem Matyase do matefské skoly.) Doma pak hodné ¢asu travil schovany pod
stolem ¢i nékde v rohu mistnosti. Choval se velmi tise, jako by tam s nami vii-
bec nebyl. Jakykoliv kontakt ze strany sourozenct odmital a tvrdé si branil
své teritorium. Tam si sedél a hledél do prazdna. Nechavala jsem ho v klidu.
Chtél byt sam, a tak jsem mu to dopfala a nenutila ho do zadnych aktivit. Vé-
déla jsem, Ze az bude chtit, tak pfijde. A on vZdy prisel a byl spokojeny. Pouze
timto zpUsobem bylo mozné Matyase nasledné donutit spolupracovat pfi
nacviku réznych dovednosti. Kdykoliv jsem se snaZila vytrhnout ho z jeho sa-
moty, plakal, ucukoval, odmital, kopal kolem sebe. Dokonce jsem zkousela
i kuchynskou minutku, kterou pouzivala pani asistentka ve skolce k ukonceni
néjaké aktivity, jakou bylo napfiklad v té dobé prohlizeni ¢asopistl. To byla
také jedna z jeho odmén za pracovni ¢innost. Byla to jeho motivace a nasled-
né odména. Protoze Matyas v té dobé casopisy a rlizné prospekty pfimo mi-
loval, dokazal by je prohlizet celé dopoledne. K pracovni ¢innosti by se tak
vibec nedostal. Proto mu slouzila kuchynska minutka jako orientace v Case
a zazvonénim ukoncila prohlizeni ¢asopisu. Jelikoz véta: ,Jesté pét minut
adost.” nezabirala, protoze ji nerozumél, osvédcila se tato minutka jako ba-
je¢na signalizace. Jakmile ji pani asistentka natéhla a postavila pred Maty-
ase, védeél, co se bude dit. Tak tato minutka se doma vibec, ale vibec ne-
osvédcila. Matyas totiz vétsinu ¢innosti, které délal a déla ve 3kolce, zasadné
odmita délat doma a naopak. Jiné misto, jiny zvyk a jiné chovani. Urcité
navyky a éinnosti si spojuje s mistem, kde se je poprvé ucil. Pfenést tak tyto
navyky z jednoho prostfedi do druhého je nadlidsky ukol a viibec se nam to
nedati. Nékdy si fikam, Ze bych méla byt mozna vice diisledna. Ale kdyz ono
to NE vzdy nejde. Preci jenom jsem pouze ¢lovék a ne néjaky stroj. A tak
sttedni cesta a trochu kompromisu to spravi. Mozna si ted Fikate: Jaky kom-
promis? Co to ta zenska tady pise? Dité s autismem a kompromis? Tak, abych
to uvedla na pravou miru. D&ldm kompromis sama se sebou. Zvazuji, co je
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vice duleZité a co méné, a to pro nés pro viechny. A tak, kdyz Matyas citi po-
tfebu, usidlise v bedné od hracek ¢i se schova do skiiné. Vmackne se tam do
police, schoulen do klubi¢ka a nechce byt nikym rugen. Jeho sourozenci na
mou otazku: ,Kde je nas Matyasek?” vzdy pohotové odpovi: ,Sedi v bedné
v pokojicku.” nebo ,Uz ho mas zase ve skiini, mamo. Tak ne, abys ho rusila.”

Je moc pékné vidét a slyet, jak jeho sourozenci cha pou jeho potieby, nepodi-
vuji se nad jeho zvlastnosti, pfijimaji ho takového, jaky je, a tim ho posouvaiji
dal. A ja mam pro Matyése vidy jednu polici ve skfini volnou. To pro piipad,
kdyby se tam chtél schovat pfed svétem.

1 Schovany.
2 Zase jsi mé naila. 2

3 V bedynce je tésno, ale hezky. H
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4 Rad v ni sedavam...

5 Dal3i moje schovévacka

6 Tajna skrys

7 Tady mam klid.

8 + 9 Protoze miluju pohadky, vydrzim
sedét v kiné.
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Kde je pan zmrzlinét...?
Lahodna zmrzlina uprostied teplého letniho dne. No, kdo by odolal?

Protoze Matyasovy chutové buriky jsou upiné stejné jako ostatnich détii or
velmi réd mlsa zmrzlinu. A mohl by ji jist od réna do vecera. A tak je u nas pra:
vidlem, Ze s pfichodem léta se 24dn4 z nagich prochizek neobejde bez zmrz
liny. Matyas mé zmapované viechny cukrarny, potraviny & stanky se zmrzli-
nou v blizkém okoli nadeho domu. Pamatuje si kazdy obchod, kde jsem mu
kdy koupila zmrzlinu. Také si velmi dobie pamatuje, ktery druh. jsem mu
v tom & onom obchodé napoprvé koupila. A tak si v obchodé, ktery mame
hned vedle domu, kupuje pouze Miiu, za rohem v zeleniné zase vanilkovou
s lentilkami, u MacDonalda pouze v kelimku a se IZickou, v Tesku ovocnou
atd. Vzdy si vybira tu stejnou. Obtizné to byvé v piipadé, kdy maji jeho obli-
benou zmrzlinu zrovna vyprodanou. Matyas3 totiz nechape, jak je to mo2né,
Ze tam, kam si chodi pro ¢ervenou zmrzlinu, je najednou zmrzlina zelena
nebo néjak4 jina. V takovou chvili se mu snazim nabidnout né&jakou jinou,
chutové podobnou. On vidy velmi dlouho vaha. Tvéii se nedGvéfivé a ne-
muze se rozhodnout. Snazim se mu né&jakou z nich podat se slovy: ,Chces tu-
hle, ano?” On zopakuje slovo ,ano”. Davam mu ji,ale on ji s kiikem vraci. Vez-
mu ji opét do ruky a fikdm: ,Ne tuhle nechce?” A on odpovi: ,Ne.” Vracim ji
zpét, beru do ruky dal3i zmrzlinu se slovy: ,Chce$ tuhle, ano?”“ On fekne:
»Ano.” Ale kdyZ se mu ji snazim podat, opét place a odstrkuje mou rukuistou
zmrzlinou. A stéle dokola. Zjistila jsem, ze Matyas3 slova ,ano” a ,ne” pouze
opakuje, aniz by v tu chvili chapal jejich vyznam. Slovo «ne” jinak bézné po-
uziva, kdyz néco nechce nebo odmita délat. VZdy zavrti hlavou a fekne ,ne”.
Pokud néco opravdu chce, témé¥ vzdy se snazi obslouzit sam. To musim na-
piiklad v obchodé velmi dobfe hlidat, protoze si chce vzit vie, co se mu libi.
Jeho sebeobsluznost mé nékdy az dési. V nestrezeném okamziku je schopny
si nandat do bat(izku, ve kterém nosi sviij hrnecek s Cajem, vie, co se mu
v obchodé zalibi. Nevynecha samoziejmé ani kapsy u bundy ¢i u kalhot.
Vzdy, kdyz néco takového v obchodé udéls, tak mu v tom obchodé nic ne-
koupim. Nekoupim mu viibec nic. To aby si pamatoval, Ze brani véci z regal(
bez dovoleni a strkani si jich do kapes Je3patné. A ja ho za jeho $patné chova-
ni nemohu odmeénit. Scéna, ktera se nasledné odehrava v obchodé plném
lidi, byva nepiijemna. Bylo by jednodu3i mu ty véci, které si nastrkal do kapes,
koupitav klidu zobchodu odejit. Vim viak, ze nasledky takovéhoto jednani (at
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uz bych to udélala z pohodinosti ¢&i abych predesla nepfijemnému divadlu
na vefejnosti) by byly do budoucna pro Matyéase katastrofalni. Protoze po-
kud se v obchodé na zemi vali, kfi¢i a kope kolem sebe pétileté dité, je to ne-
pochybné nepfijemné, ale rozhodné ne tak, jako kdyz by takovou scénu
ztropil patnactilety chlapec. Na kocirovani takovéto situace bych nestacila.
Bud'bych se finan¢né zruinovala, kdyz bych muto vie koupila, a nebo bych ho
do obchodu nemohla vzit. (Matyés vétiinou vybira véci zbytecné. Vybirs je
tieba podle tvaru. Libi se mu napfiklad 3idry. Tak bych méla doma viechny
mozné prodluzovacky, zehlicky s rdznymi druhy 3idr, luxy, pradelni $iry,
privésky na klice, zkratka vie, kde je néjaks ta $htra.) Co? by byla 3koda,
protoZe by tim pfichazel o sociélni kontakt. P¥iéel by tak o dovednost jakou
nakupovéni pfedstavuje. Byl by tak o krok zpét, bliz k izolaci a vylouceni
znormalni spole¢nosti. A to nechci. Mym cilem je snaZit se ho co nejvice pfi-
bliZit nademu svétu. V nékterych obchodech, kde jsem méla s Matyasem po-
dobnou scénu, se jiz chové lépe a vyekava, co mu koupim, nebo ukazuje na
véc, kterou by chtél. Hyka u toho a ¢eké na pokyn: ,Ano, to si mizes vzit.” Vel-
mi rada mu pak udélam radost a vybranou véc koupim. Nékdy také v ramci
Matya3ova tréninku projdeme spole¢né obchod a nic nekoupime. Neobejde
se to bez place, kiiku, velmi ¢asto si klekne na kolena a drzi mi nohy, abych
nemohlazobchodu odejit. Snazi se mé vtshnout zpét mezi regaly se zbozZim.
V téchto situacich ho mirné od sebe odstr¢im a odchazim nemilosrdné smé-
rem k vychodu. On kfici, lezi na zemi, lidé koukaji a j4 odchazim. On nasledné
s brekem za mnou dobéhne. Opét se mé snazi zastavit na ulici pred obcho-
dem. Se slovy ,NE, nebudeme nic kupovat.“odchazim. On mé dobéhne,
place, chytne mé za ruku a kdyz se obchod ztrati z dohledu, uz neplace. Do-
konce se usmiva. Jako by ta scéna v obchodé ani nebyla. Ale kde Ze je ten pan
zmrzlinai?

Jednou jsme s détmi a s Matyadem 3li na prochazku centrem mésta. Ped jed-
nou z restauraci stal zmrzlinafsky vozik, u kterého stal mladik, ktery tam proda-
val kopeckovou zmrzlinu. Jakmile ho déti spatfily, ckamZité se k nému rozbéhly
a pokiikovaly: ,Mami, Ze ndm koupi$ zmrzlinu? Prosim.” Koupila jsem jim tedy
zmrzlinu. Matya3 si také vybral ten sviij kopedek a 3li jsme dal. Byli jsme tam pou-
ze jednou. Co se viak nestalo, kdyz jsme timto mistem prochazeli na podzim.
Matyas se rozbéhl k té restauraci, kde v [ét& stal pan zmrzlinaf. A hledal ho. Museli
jsme jit i dovnitf, abychom zjistili, zda se zmrzlinaf neschovava uvniti. Matyas
pro3el okolo viech stol(, el i na toalety a nakonec skon¢il v kuchyni restaurace.
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Obratila jsem se na obsluhu se slovy: ,Prominte, mdj syn je postiZzeny a on hled:
u vas toho pana se zmrzlinovym vozikem, co tu v 1été stal pred vasi restauraci.’
Cignik se usmival, kupodivu se ani nezlobil, a kdy? jsme odtamtud odchazeli a Ma-
tyas plakal (nechdpal kam, kam Ze se to ten zmrzlinaf schoval), pfispéchal tentc
didnik s kornoutkem plnym Slehacky, kterou tam davali na zékusky, se slovy:
»Zmrzlina to sice neni, ale v kornoutku to je a sladké je to také.” Matyas se rozzafil
a cely tastny si vitézné odnagel kornoutek se lehakou. Byla jsem velmi §tastna
nejen kvili Matyasovi, ale potésilo mé, e mimo lidi, ktefi na mého syna zle kouka-
Ji¢i sprosté komentuji jeho chovani, existuji i lidé, ktefi chdpou a snazi se udélat
radost. A tak ten ¢idnik mozna ani netusil, ze tim kornoutkem plnym $lehacky, kte-
ry mu ze své iniciativy tak ochotné pfinesl, udélal radost hned nékolika lidem. Je
fajn védét, Ze existuji stale mezi nami lidé, ktef maji srdicko na tom spravném
misté.

Dalsi veselé pfihody, které nas potkaly

1 Ukazuji, jakou hracku
bych rad...
2 ... ajesté to jidlo, mamo.
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Nesnazte se mé zménit, musite se zménit vy,
pokud chcete se mnou zit

SouZziti s autistickym ditétem neni lehké. Je piné zvratl, zmatkd apod. Péce
o takto postiZené dité vyZaduje trpélivost, dislednost, odiikani a nékdy
i Zménu profese ¢i bydlent. Nade nervova soustava je pretizena, vie se todi
kolem ditéte. Domécnost je vzhiiru nohama. To, co plati v jinych rodinach,
u nas neplati. Pfipaddme si nékdy jako ve zIém snu ¢i se Géastnime néjakého
filmu pfipominajiciho n&co mezi groteskou a sci-fi. Byvame (asto unaveni,
nékdy také zklamani. Pocitujeme pocity selhani. Néktefi z nas prochazeji ob-
dobim sebeobvifiovéani. Casto jsme vystavovani zlym pohlediim ¢&i sprostym
vyrokdim ze strany okoli, nékdy bojujeme sami se sebou, bojujeme za dité,
ato nékdy i s vlastni rodinou. Bojujeme kviili vysledku, ktery muze byt nejisty.
Na druhé strané prozivame chvile $tésti, lasky, oslavujeme kazdy maly pokrok
v Zivoté nadeho ditéte. ProZivdme s nim krasné chvile, které bychom nikdy
nepoznali s ditétem zdravym. Nachazime sami sebe, u¢ime se chépat
zvlastni potfeby nadeho ditéte. Uime se s nim it a ono se ugi it s nami. Nasi
lasku ndm vraci, aviak po svém a svym vlastnim zpsobem. Zpasobem, ktery
je nefale3ny, bezelstny, bezprostredni, ¢isty. Cistota dule to je jedna z viast-
nosti, kterou na mém synovi miluji - at uz udél4 cokoliv a neni to vidy pékna
véc, ktera by odpovidala zpisobtim spole¢enského chovani. Jeho bezpro-
stfednost, se kterou se projevuje, a duevni svobodu mu zavidim. Kdyby kazdy
¢lovék na tomto svété mél tak Cistou dusi jako maji déti s autismem, byl by
Zivot jednodussi. Nepotfebovali bychom detektory I%, lidé by nepodva-
déli. V tomto sméru shledavam dusi autisti zavidénihodnou a krasnou.
A také nepochopenou. Vim, Ze je to napsano s trochou nadsazky. Chtéla
jsem tim poukdzat na to, Ze i piestoze jsou handicapovani, jsou to Zivé by-
tosti, Ziji s nami, potfebuiji lasku, i kdyz to tak nékdy nevypada. Chtaji také it
a ne jen pfezivat. Oni za to stoji a my bychom se podie toho k nim méli cho-
vat. Neméli bychom znevaZovat ¢i popirat jejich moznou diagnézu. Vidyt
véasna diagnostika, nasledna terapie (kazdé dité s autismem vyZaduje jiny
a zcela individualni pfistup) je jedinou mozZnosti, jak mu pomoci. Dilezité je
nenechavat ho Zit v samoté, neschopného rozumét. &im dfive se s terapii
zacne, tim rychleji pfijdou i vysledky. Neméli bychom je ani diky této dia-
gnéze odepsat, neméli bychom se jé snazit ménit jen proto, aby se libili okoli.
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Méli bychom zménit sami sebe, prostiedi, ve kterém Ziji, a tim viim jim po-
moci nalézt cestu, kterd bude pro né pifjemn4, nenucens, plnd poznani,
moznosti, vyukovych strategii a lasky. Oni potom nebudou jen preivat. Oni

budou Zit!
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Matyasovy obrazky - co Mates maloval

Auto

SEHAFOR

rmm————

Dotvoril $ablonu. Je to kiir? Dotvoril Sablonu.

Obliceje
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IEZ K

Obtiskuji Vdnoce.

100

JeZek

Kytka

Jak jsem maloval brouka.
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Rikejte si co chcete, to Jje delfin.

Ucime se kruh kreslit ... --. stfihat, lepit a vymalovdvat

102

Dal3i veselé piihody, které nas potkaly

| kdyZ se to nezdd, je to lod?
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: Daldi veselé ptihody, které nas potkaly

sl ovo lékare

_lPam Perchta zde i ustruje v konkrétmch sntuaach celou skalu klmlckych.
projev, charakteristickych | pro diagnézu détského autismu. Kazd4 z ,ve-
selych” p_nhod,obsahuje prvky streotypii, neschopnosti rozvijeni vztah,
nedostatku emoéni reciprocity (odli3né reakce na emoce okoli, nepfizp-
- sobovani se socidlnim souvislostem), motorickych manyra... Spis nez de-
tekce Jednotilvych projevii, potvrzuj icich uvedena kritéria, povazuji za
potfebné viimnout si a studovat to, jak matka a celd rodina s chovanim
Matyase zapasi, jak se snazi zafaditho do Sirsiho spoleéenskeho prostredi.
Jak nékdy vice, nékdy méné tspésiné eliminuje to, co bylo (aleckdy dosud
je) soucasti obecného stereotypu ,Silence”, ,,bl,az’na , ,dusevné chorého”
nyni ,,trpluho dusevni poruchou’, tedy nep?ed\iidateinost chovani. To se
udi, Eastecné i metodou pokusd a omyiu Myshm si, Ze postupné predvi-
daji Iépe a lépe také u¢i Matyase. Domnivam se, ze by pani Perchta ve své
knize méla vénovat vétsi prostor i obéma svym 5tar§rm détem, integral-
_ mm clenum rodmr;e skuptny Nebot ty se uci "take A

"'Myshm i, 7e nema smysl abych kamentoval Jednotl;ve ,,veseie" pnhody,

- tyto ;ednothvestl predwdat, jen na'ne réagovat s vyuz;tlm dosavadmch
n : zkusenost: Ato }ak wdno pani P _t’a‘cml,_ __

1+2 Uzsi hrajuis viackem.
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Co &asto citi rodife déti s autismem

' Co casto citi rodice déti
s autismem o

S Proé¢totak jea jaké jsou
i jejich nejéastéjsi otazky

Poté, co vysla mé kniha Mé dité mé autismus jsem dostévala mnoho e-maill.
Rodite také telefonovali, s nékterymi jsem se i osobné sefla. Pocituji nutnost
doplnit tuto knihu o nékteré nejcastéjsi dotazy a pocity téchto rodic, kte-
rych si nesmirné vazim.

s ? Otazka prvni: Hledani pi‘iéiny

Pdtrala jste nékdy po p¥iciné autismu?

To byva jeden z prvnich dotazd. Rodice se velmi trapi myslenkou, Ze nemoc
svého ditéte zavinili pravé oni. Jsou to pravé matky, které poukazuji na to, ze
v téhotenstvi malo spaly, nezdravé jedly, neuzivaly vitaminy pro téhotné, ha-
daly se s partnerem i se jinak stresovaly. Jedna maminka simné vylévala své
srditko se slovy: ,KdyZ jsem bylatéhotnd, tak mé manzel podvéadél s jinou Ze-
nou a ja jsem mu na to pfi$la. Velmi jsem se kvuli tomu trapila. Ur¢ité jsem to
svému ditéti zpusobila pravé tim, jak jsem se nervovala.”

Takovéto sebeobvifiovéni je hloupost.
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Jak jsem jiZ psala v prvni kapitole této knihy. Ziskana data z fady vyzkuma
prokazuji, ze dédi¢nost - tedy genetické faktory - hraje pro autismus vy-
znamnou roli.

Ma odpovéd tedy zni: nikdy jsem nepatrala po pfi¢iné. J4 osobné to pova-
2uji za zbyte¢né. Pro¢? Nikomu tim nepomohu. Jen budu bloudit v bludném
kruhu slov:mozn4, kdyby, tfeba, snad. Budu se tim trapit, atozcela zbyte¢ne.
Mj syn tu je. M4 diagn6zu autismus a jajsem tu od toho, abych ho milovala,
podpofila a naucila ho Zit. Nejsem tu proto, abych se snazila zjistit néco, co
zjistit nemohu. Takze pokud nékdo z vas ted hleds pfic¢inu pro¢ se to stalo,

nebo se tfeba obvifiuje tim, Ze za nemoc svého ditéte muaze, feknéte této
hlouposti stop.

Vezméte své dité ven, poustéjte s nim vodu z kohoutk, pokud se mu to libj.
Malujte s nim po zdi svého obyvaciho pokoje nebo tieba vhazuijte korélky za
topeni. Ze to zni $ilen&? Ano. MUj Matyas tyto aktivity zbozi uje.Rozhodné to
neni tak ilené jako se obviriovat za néco, co jste neudélali.

?

® Otéazka druha: Vira v uzdraveni

Vérite, Ze svého syna mizete vylééit?

Vira umird jako posledni. Setkala jsem se s rodici, ktefi zkouseli diety, homeo-
pata ¢i metodu Son rise program, kters slibuje Upiné vylé¢eni ditéte. J4 osob-
né pohlizim na tyto védecky nepodiozené a neovérené metody skepticky,
a to se sfovy: ,neubliZi, ani nepomohou”.

Zrozhovor( s rodici vim, Ze pro nékteré z nich je tézké se smifit s faktem, ze
dité trpi autismem, ktery je neléCitelny. Neodsuzuiji je za to, kazdy pfijimame
tuto diagnézu u svého ditéte po svém. Co mé viak neuvéfiteiné Stve, je kopa
podvodnikd, ktefi za nemalé penize stibuji zoufalym rodi¢tim zazrak v podobé
Uplného uzdraveni jejich ditéte. Davaji jim tak faletné nadéje. Doufam, ze
jsem tim ted nékoho neurazila. Véite, Ze to v 34dném pfipadé nebylo mym
Umyslem. Kazdy mame pravo rozhodnout se po svém.,
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A tak ma odpovéd, zda vé&fim v MatyaSovo uzdraveni, zni jednozna¢né: NE,
nevéfim. Také jsem dostala od jedné maminky otazku typu: kdyby byla moz-
nost, aby se Matya3 narodil znovu a jé méla moznost se rozhodnout, aby se
narodil zdravy ¢i s autismem, jak bych se rozhodla. Nemusela jsem nad svou
odpovédi vilbec pfemyslet. Vybrala bych si jednoznaéné Matyase s autis-
mem. ProtoZe Matya3 zdravy by nebyl ten Matyas, kterého znam, kterého
miluji a kterého bych za zdravého Matyase nikdy nevyménila.

Jsem 3tastna, Ze ho mam ai pfes jeho zvidstni chovani jsem na qéjjako rpatk§
py3na. Kdyz ho vedu za ruku po ulici, nesu se jako pév. Koukejte se viichni,
tohle je m{j syn.

7 Otazka tieti: Nedlivéra v odborniky a v diagnézu,
® kterou oznadili nase dité

Vérite lékarim?
ANO. Véfim v jejich znalosti a zkusenosti.

Volala mijedna maminka: ,Vite maj syn ma autismus. Je ste.jné.star}? jakovas
syn a ma podobné projevy jako vas syn. Kdyz jsem Cetla va§| kmhu,ljakovbyc'h
ho vidéla.” Zacaly jsme si spolu povidat. ,Vite, absolvovala jsem snim neko,llk
vysetieni, kde mi fekli, Ze to vypada na autismus, a doporucili mi, §\bycI:1 snim
podstoupila podrobnéjsi vysetfeni, kde se definitivné s?anow diagnoza. Tc’>
vysetieni, jak jste o ném psala ve své knize. Délaji ho pry v Prazg v Motqlskt?
nemochici. JenZe ja nevim, jestli tam mam jit. On nékdy \{ypada, Ze je dl\’/ny’
a nékdy se zase jevi jako normdlni, jen trochu opgidény. A!e do n.ormalm
$kolky ho dat nem(zu, nevydrzel by tam. A specialni $kotka mi prq'de Jvako ne-
smysl. Vite, néjak tomu nevéfim. Nemohli se tfeba splést? A n!ysll,te, ze ?ych
nato vy$etfeni méla syna vzit? Mné to stéle pfijde jako omyl. VZdyt on je jinak
normalni.”

S podobnym dotazem se na mé obraceli i jini rodice.
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Ma odpovéd: To, Ze dité nemGze navitévovat klasickou mateiskou $kolku,
by mél byt jeden ze signald, Zze zde neni néco v pofadku. Ze by se jeden Iéka
spletl? Stat se to mdze. Ale pokud se na tom shodne vice lidi, ur¢ité bych do-
porucovala podrobné;jsi vysetieni podstoupit. Nejen kviili tomu, Ze budete
védét na éem jste, ale budete mit i nasledné moznost s tim néco délat, Véasné
stanoveni diagnézy je nejlepsi v prvni fadé pro dité. Budete nasledné odka-
zani na né&jaké centrum, které pomaha lidem s autismem, kde vém vypracuiji
individualni plan pro vase dité. Poradi vam s asisten¢ni sluzbou, kam dité
umistit do 3kolky a jak ho rozvijet. Reknou vam zkrétka jak na to. A véite, Ze
existuji postupy a terapie, které vase dité zlepsi v jeho schopnostech a do-
vednostech, které mu budou dovolovat jeho handicap. Néktei lékafi. se lisi
ve svém zavéru, néktefi diagndzu potvrzuji, jini ji vyvraceji. Rozhodné bych
se nespoléhala na variantu, Ze to nemusi byt autismus. Podrobné vy3etfeni
vam jasné fekne, zda dité autismem trpi ¢i ne. Toto vy3etfeni bych v 2z4dném
pfipadé neodkladala. Vzdyt, co tim muzete zkazit? Nic! Mizete tim jediné zis-
kat, ziskat pro své dité. ProtoZe ho milujete, tak rozhodné za to stoji dat mu
$anci.

Vratim se v3ak jesté k vyroku této maminky, Ze se ji jeji syn zd4 obéas normal-
ni: 1 ja médm obdobné pocity z Matyase. Jsou to chvile, kdy to vypada, ze mu
to tam nékde v té jeho hlavicce seplo. Nikdy to v3ak netrva dlouho a vzdy se
to vrati zpét do stejnych koleji. Rikim tomu, Ze Matyas ma svou svétlou
chvilku, kdy mu to opravdu seplo. A protoze my rodiée se ve svych détech vi-
dime - at uz jsou jaké jsou —, méme tendence dspéchy vyzdvihovat a zveli¢o-
vat, zatimco nelspéchy odsouvat nékam do pozadi.

Proto si myslim, Ze v téchto svétlych chvilkach se mylné& domnivadme, nebo se
chceme domnivat, Ze nade dité je normaini a lékafi jsou blézni. A ono to tak
neni. Ja vim, Ze to zni tvrdé, a rozhodné neni mym cilem bréat nékomu viru ¢&i
nadéji. Ze souziti s mym synem v3ak vim, Ze kazd4 svétla chvilka je nasledné
korunovana néjakou katastrofou ¢i jen jednim z Matyasovych ritualG.

Nedavno se mi stalo, Ze mé spontanné pohladil bez jakékoliv vyzvy. Pohladil
mé po ruce poté, co jsem mu koupila nafukovaci micek. Mél radost a chtél mi
tim podékovat. Udélal to pouze jednou. Bylo to pro mé jako pro matku
nadherné. Vim, Ze to z jeho strany nebyl omyl. Bylo to cilené gesto pIné citu.
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Kdyz jsme obchod nasledné opustili, lehl si Matyas na koleje tramvaje pfi
pfechodu ulice a odmital se zvednout.

? Otazka ¢tvrta: Rodina

Méla jste nékdy problém v rodiné diky Matydsové diagnéze?

ANO. Odesel Matya3(v otec. To ostatni byly jen drobné neshody ohledné
jeho vychovy ze strany babi¢ek. Mam to 3tésti, Ze neZiji s babickami pod jed-
nou stfechou. PfestoZe jsou jinak baje¢né a hodné mi pomahaji ve chvilich,
kdy potiebuji odpotinek, jsou nékteré nazory, které spolecné nesdilime. Pfi-
dinou je pravdépodobné generani rozdil. A tak, kdyz se mi snaZi vysvétlovat
né&co ohledné Matya3ovy vychovy, nedélam si z toho tézkou hlavu. Babicka
naptiklad neustale zZjistuje, jak je to mozné, Ze ma autismus. Urité se to pry
stalo tim, Ze jsem byla moc rychle po porodu druhého ditéte znovu téhotna.
(Otéhotnéla jsem potieti v dobg, kdy mé dcefi bylo 6 mésich a zacinala teprve
sedét. Byla jsem tedy pul roku po porodu cisafskym fezem a &ekala jsem Ma-
tyase.) A takovychto podobnych nesmysli mé babicka v zésobé dostatek.
Vzdy ji k tomu navede néjaky nesmysiny ¢lanek otistény v n&jakém bulvar-
nim platku. Ten pak pe¢livé vystfihne, podtrhne to nejdlezitéjsi a pak mi ho
vitézoslavné predava se slovy: ,UZ jsem na to pfisla. KdyZ to piSou v novi-
néach, tak je to pravda.” Doporuceni a rizné zlepdovaky si vZdy vyslechnu po-
pripadé pre¢tu a vyhodim. V Zédném piipadé se nezabyvam tim, co se mito
babicka snazi v dobré vife sdélit. Ona to nemysli $patné a ja to ignoruji. D&lam
sito po svém. Vim v3ak, Ze existuji rodice, ktefi nemaji to Stésti, aby bydleli sa-
mostatné, a maji obdobny problém. Jsou tak dennodenné vystavovani ko-
mentaFim ze strany prarodict a blizké rodiny. Ta &asto netusi, co diagnoza
autismus obnasi. Snazi se jim v dobré vife pomahat svymi radami, které jsou
pouze scestné, a rodice - uz tak zatizené péci - a postizené dité navic strt::svuji
svymi vyroky a takzvanymi zlep3ovaky. V nejhor3im pfipadé je z nemoci d!tete
obviriuiji se slovy: ,Kdybys pravidelné spala, misto toho, abys se do noci dn./aloa
na televizi. Kdybys jedla vice jablek v t&hotenstvi. V nich je spousta vitaminu.
Jajsem jedla, kdyz jsem byla téhotna, kazdy den ¢tyfi jablka. No a podivej se n?l
sebe, jak jsi zdrava. Méme jich pfitom plnou zahradu a davame je souseddm.
Nebo: ,To ten gynekolog. Celé t&hotenstvi ti pofad jezdil tim ultrazvukem po
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Proc to tak je a jaké jsou jejich nej¢astéjsi otazky

biise. Buhvi, co to vydava za zafeni. To ja, kdyz byla téhotna, nic takového ne-
bylo a moje mama rodila na poli. Ted je to sama vymozenost a podivej se na
to, jak to dopada. Koukni se na své dité. Podivej se, co jsi porodila”“.Takovéto
a jim podobné vyroky rodi¢im rozhodné na optimismu nepfidaji. Pravé na-
opak. V této situaci mé napada pouze jedno. Klapky na usi aignorace. Vim, ze
to neni jednoduché bydlet s matkou ¢i tchyni v jednom domé ¢i dokonce
byté. Mate fungovat jako manzZelka a matka a k tomu jste jesté stavéna do
pozice nezdarné dcery, ktera odmita poslouchat rady starsich a zkusenych.
Roli nezdarné dcery znam velmi dobre, kdyz se na dvoumésicni letni prazd-
niny presouvam ze svého prazského bytu na venkov do domu mé babicky
a matky. Déti jsou spokojené, uZivaji l1éta a viech radovanek, které k nému
patfi. A ja? Ja se vidy tésim na zafi, kdy se pfesunu opét do svého bytu, kde
jsem sama svou pani. A tak mé doporuceni zni: Neberte si to osobné. Pokud
se domnivéte, Ze mate pravdu a neni jiné moznosti nez si ta doporuceni
a zlep3ovaky vyslechnout, pak metoda ,jednim uchem dovnitf a druhym
ven je ta spravna.

? Otazka pata: Sourozenci

Y4

Jak prijimaji Matydse jeho sourozenci? Chtéla byste jesté dalsi
dité?

Maji ho radi. Nedélaji mezi sebou rozdily. Berou ho takového, jaky je. Snazi se
mu pomdhat. Dfive mu zavidéli, Ze nemusi tieba jist veceti. Ma své lupinky,
jogurt nebo néco jiného. Tak se rozéilovali, Ze to neni spravediivé, Ze oni
musi jist polévku ¢i omécku a on ne. Pro¢? Vysvétlila jsem jim, co Matyasova
diagnéza obnasi. Ze to neni schvalné, Ze mezi nimi nedélam rozdily. Myslim,
Ze to potiebovali slySet. A to, ze Matyas ma k veclefi tfeba pravé jogurt, je
zpusobeno autismem a nikoliv tim, Ze bych ho méla radéji nez je a vecefi mu
odpustila. Nésledné bych ho za to, Ze nejedl|, obdarovala jogurtem. Dnes
chépou a pomahaiji. Vim, Ze je to vnitiné obohacuje. Védi, Ze je tfeba poma-
hat slab3im. A to je preci krdsna viastnost.

Na to, zda bych chtéla jesté dalsi dité odpoviddm ANO. Nebranim se tomu.
Dokonce si to pfeji. Strach z toho, Ze by se mi mohlo narodit dalsi postizené
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dit&, nemam. Nemam ani strach z toho, Ze bych to nezvladla. Drzim se réeni:
,Kdo se boji, nesmi do lesa.” A takova prochézka lesem dokaze prospét nejen
télu, ale i dusi.
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Co je to autismus

Pocituji nutnost své vyprdvéni, vychdzejici z praktické zkusenosti ze Zivota s au-
tistickym ditétem, doplnit trochou teorie. Zdrojem k napsdni této teoretické ka-
pitoly byly materidly Asociace pomdhaijici lidem s autismem — APLA.

Autismus je jednou z nejzavaznéjsich poruch détského mentainiho vyvoje.
Jedna se o vrozenou poruchu nékterych mozkovych funkci. Porucha vznika
na neurobiologickém podkladé. Dusledkem poruchy je to, Ze dité dobfe ne-
rozumi tomu, co vidi, slysi a proziva. Dudevni vyvoj je diky tomuto handicapu
naruéen hlavné v oblasti komunikace, socidlniinterakce a pfedstavivosti. Au-
tismus doprovazeji specifické vzorce chovani.

Jaké jsou pFiciny autismu?

Autismus je poruchou, jejiz pficinu se prozatim nepodafilo odhalit. Pfedpo-
klada se, ze urcitou roli zde hraji genetické faktory, riizna infekéni onemoc-
néni a chemické procesy v mozku. Moderni teorie tvrdi, Ze autismus vznika
az pfi kombinaci nékolika t&chto faktord. Autismus je v podstaté syndrom,
ktery se diagnostikuje na zékladé projevii chovani. Projevuje se jiz v raném
véku (do 36 mésict), ale diagnostikovan byva zpravidla az pozdéji po tfetim
a2 &tvrtém roce Zivota. Porucha uréitych mozkovych funkci zpUsobi, Ze dité
nedokéaze spravnym zplsobem vyhodnocovat informace (senzorické, jazy-
kové). Lidé s autismem pak mivaji vyrazné potize ve vyvoji fedi, ve vztazich
s lidmi a obtizné& zvladaji béZné sociélni dovednosti.

Ceho si mohou rodié¢e véimnout uz v raném véku ditéte?
Postiehy v oblasti komunikace:

Nereaguje na své jméno.

Nefika, co chce.

Nereaguje na pokyny.

Vyvoj jazyka je opozdény.

Nékdy plsobi dojmem, Ze je neslysici.
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m Zda3 se, Ze slysi, ale nikoli ostatni osoby.
m Neukazuje a nemava na rozlouéenou.
= Rikalo né&kolik slov, ale nyni pestalo.

Postfehy v oblasti socialniho chovani:
Chybi socialni Gsmév.

Radaéji si hraje o samoté.

Dava pfednost sebeobsluze.

Je velmi samostatné.

Neékteré véci déla velmi brzy.

Spatné udr2uje oéni kontakt.

Pisobi, jako by Zilo ve vlastnim svété,
Nezajima se o ostatni déti.

Ostatni lidi dokdze zcela ignorovat.

Postiehy v oblasti chovani:

Ma zachvaty vzteku.

Je hyperaktivni, neschopné spolupracovat, negativistické.
Nevi, jak si hrat s hrackami.

Urcitymi vécmi a Cinnostmi se zabyva stéle dokola.

Chodi po $pickach.

Je neobvykle fixovdno na urtité hracky (neustdle s sebou nosi néjaky
pfedmét). : ‘
Radi véci do fad. :
Reaguje pfehnané na urcité materidly & zvuky.

m M4 zvlastni pohyby.

Absolutni indikace pro dalsi vysetfent:

Do 12 mésicl nezvatla.

Do 12 mésicl negestikuluje (neukazuje, nemava na rozloucenou).

Do 16 mésicd neuziva slova.

Do 24 mésich spontanné neuziva véty.

Ztrata jakychkoli jazykovych nebo socidlnich schopnostiv jakémkoli véku.

Muize autismus provazet jesté néjaka jind nemoc?
Autismus miize byt, a ¢asto byva, kombinovan s jinymi poruchami ¢i handi-
capy psychického i fyzického rézu (mentélni retardace, epilepsie, smysiové
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poruchy, geneticky podminéné vady atd.). Casto se pfidruzuje problema-
tické chovani rozdilné intenzity. Néktefi lidé s autismem maji pouze mirné
problémy (napf. nemaji radi zmény), u druhych pozorujeme agresivni nebo
sebezranujici chovéni. Casto se s autismem poji také hyperaktivita, neschop-
nost soustiedéni nebo vyrazna pasivita.

Da se autismus vylécit?

K Gplnému vylééeni autismu v 98 % pifpad( nedochazi. Na druhé strané
specilni vychova mirni problematické chovéni (agresivitu, sebezrafiovani,
zachvaty vzteku), byl zaznamenan narist 1Q, zvyseni adaptability a samo-
statnosti. Pokud osoby trpici autismem nemaji specidlni pfistup, zaloZzeny
mimo jiné na hluboké znalosti dané problematiky, ocitaji se na psychiatric-
kych oddélenich s vysokymi davkami psychofarmak ¢i jsou vylu¢ovény ze
$kol, do kterych v3ak Grovni svého intelektu patfi.

Jaka je tedy ucinna lécba?

Jedinym obecnym a prokazatelné Gsp&Snym zplisobem pomoci détem s au-
tismem je specialni pedagogicka péce s vyuZitim metodiky kognitivné behavi-
orélniterapie. Pokud ditéti svym specialnim pfistupem umoZnime porozumét
svétu, ktery ho diky jeho handicapu chaoticky obklopuije, je stoprocentni
$ance, Ze undj dojde ke zlep3eni. Specialné vyskoleni pedagogové nejcastéji
uzivaji metodiku strukturovaného uceni, ktera za prioritu povazuje nacvik
funkéni komunikace a individualni p¥istup v psychoedukaci. Zakladnimi me-
todickymi pilifi pFistupu k lidem s autismem jsou vizualizace a strukturali-
zace.

Poruchy autistického spektra
= autismus

w atypicky autismus

w RettGv syndrom

= Asperger(iv syndrom

V Ceské republice Zije okolo 45 000 lidi s poruchou autistického spektra, rocné
se narodi okolo 400 déti s nékterym typem této poruchy. Informace o poru-
chach autistického spektra naleznete na webové adrese www.praha.apla.cz
v sekci autismus.
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Zavér: Mdj viastni recept na to, jak se stile usmivat

Zaveér: Muj vliastni recept na-
to, jak se stale usmivat

v" Usmév kazdé rano ... Usmév slusi viem.
v’ Optimismus ... Nikdy neni tak $patné, aby nemohlo byt hii.
v Odpotinek ... Odpoéinuty rodi¢ = rodi¢, ktery se usmiva.

v’ Obéas nohy nahoru ... trochu relaxace neuskodi, i kdyz mame plny koS‘
pradla a plny diez nadobi.

v Vlastninazor ... neposlouchejte a neberte si k srdci to, co slyet nechtete
v Kvalitni asistent ... udéla Stastné nejen vade dité, ale i vas. i

v’ Udélat siradost ... koupit sinéco pékného. (Pékného nemusi vidy zname-
nat drahého. Tfeba jen pohled, pokud se vam libi.) :

v Mit alespori jeden koni¢ek i aktivitu, kterd vam bude pfijemna ... i kdyby
to méla byt mal4 kfizovka pfed spanim. :

v’ Sousedka nam rohlik nekoupi ... vyroky lidi, které nepotiebujeme a oni
se nam snazi svymi slovy ubliZit, ignorujeme. Protoze bibec nas nem(ze
urazit.

v Spoléhat na sebe ... pokud hledate pomoc, podivejte se na své dvé ruce
atam ji hledejte.

v’ Mit pratele je dileZité ... jsou tu pro nas, kdyzZ se citime mizerné.

v Redit problémy hned ... to znamena postupné se téchto probléma zbavit
nadobro. :

v’ Byt §tastni za to, co mame, a netrapit se tim, co nemame.
v’ V&Fit si ... znamena mit se rad ... a mit se rad znamend milovat ostatni.

©
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