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Predmluva

Neuplynulo ani pll roku od vydani prvni publikace ,Mé dité ma autismus”
aautorka, pani Pata, mne navstivila opét se zadosti o komentar ke kapitolam
jeji nové knizky, pokracovani historie rodiny, kde jedno z déti, Matyasek, je
postiZzeno pervazivni vyvojovou poruchou. Pfibéh pokracuje a ja jsem se na-
konec uvazal do stejné role, jakou jsem obsadil v knize prvni. Znova opakuiji,
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 problémda, které vznikaji vice ¢i méné zprostiedkované v Sirsich
a vzdalengjsich rodinnych a dalsich spolecenskych okruzich kolem néjak
(nejen autismem) postizeného ditéte.

MUDr. Petr Krekule, CSc.






Uvod

Po mé prvni knize Mé dité ma autismus (Grada, 2007) jsem premyslela, zda
mam ¢i nemam pokracovat dal v mém pfibéhu. Protoze jsem obdrZela mnoho
dopist od vas rodicu se slovy: , A jak to bylo dal?”, rozhodla jsem se pséat a po-
délit se s vami se viemi, jak to bylo dél. Co nového se Matyas naudil a naopak
co zapomnél, jaké nové situace ndm Zivot nachystal, jak jsme je zvladli. Co
jsem v péci o Matyase udélala Spatné a jak je nelehké napravovat omyly mys-
lené s dobrym umyslem u ditéte s autismem. Pokud se daji viibec napravit.
Také jsem tuto novou knihu obohatila o nej¢astéjsi otazky jinych rodi¢( déti
s autismem, které jsem poznala. Pfed nimiz mam hluboky respekt a vazim si
jich v3ech za tvrdou priéci, kterou vykonévaji den co den pro své autistické
déti. Dale zde také poodkryvdm 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 duleZitd je laska a jak nového partnera pfipravit
na to, ze moje domdacnost je tak trochu jako sci-fi.

Doufam, Ze se mi to podafilo, ze se i tentokrat nebudete u mé knihy nudit
a Ze vam bude alespon trochu pfinosem, kdyz ne inspiraci.






Agresivni sklony jako jedna z novinek v Matyasové chovéni

Matyas je o dva roky starsi. Je vétsi a ma vétsi silu. Cim dal tim vice haji tvrdé
a nekompromisné své zajmy a touhy. Je ochoten pouzit jakykoliv zplsob
k dosazeni svého cile. At uz je to krik, pla¢, kopani do véci, tahani za vlasy,
bouchani se pésti do obliceje ¢i hazeni véci, které 1étaji pres cely byt.

A tak u nds nastalo obdobi agrese. MatyaSovo agresivni chovani je pro mé
jako pro matku bolestivé — vidét svého syna, jak se tlu¢e do obliceje ¢i se taha
za vlasy a kiici. To se ¢asto stava, kdyz v komunikacni knize pIné obrazka a fo-
tografii véci, které Matyas pouziva k vyjadieni svych pfani, cinnosti, které
chce délat, ¢i véci, které hleda, chce je podat, nebo jidla, které chce jist, chybi
obrazek néjaké nové véci, jidla ¢i ¢innosti.

On néco chce a ja netusim co. On se snazi ukazovat, ale protoze ukazuje na
vice véci najednou, je pro mé velky problém odhadnout, co by to tak asi
mohlo byt, a tak to zkousim metodou pokus—omyl. Nékdy se to podafi napo-
prvé a obejde se to bez kfiku a agrese. Pokud se to viak nepodafi hned na
prvni pokus, nastava opravdu problém. Vidim na ném, jak je nestastny a frus-
trovany, Ze se nemUze slovné vyjadrit. Matyas stale nemluvi.

Snazi se, ale momentalné je ve stavu echolalie, cozZ je opakovani slyseného.
Takze se moc nedomluvime.

Frustrace u lidi s autismem je relativné Castd a patfi mezi nejcastéjsi vnitini

spoustéce agresivniho chovani. Prameniz neschopnosti funk¢né komuniko-
vat. Problém v komunikaci maji i ostatni lidé s autismem, u nichz je fe¢ na
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rdzném stupni vyvoje a ¢asto jim neslouzi ke smysluplné spole¢enské komu-
nikaci. (Rutter, 1985, s. 193-214)

Pokud v3ak Matyas pouziva své agresivni chovani k dosazeni svého cile, kte-
ry znam, jsem v tu chvili nemilosrdna. Jeho chovéni bud ignoruji a on po
chvili prestane, protoze vidi, Ze to nefunguje, nebo se ho snazim preoriento-
vat tak, Ze mu nabizim jinou véc ¢i ¢innost, kterou ma rad, k odvedeni jeho
pozornosti.

Napfiklad:

Matyas byl nemocny a mél teplotu. Pfisel k lednici a otviral mrazak, ve kterém, jak
ma zafixovéno, se nachazi jeho oblibend zmrzlina. Zakdzu mu oteviit mrazak slo-
vem a gestem NE, kterému Matyas rozumi. Kopne do mé, odstr¢i mé a mrazak
otevre. KFi¢i, protoze hleda v jednom ze SuplikCi zmrzlinu. Cely se tfese a vydava
piskavé zvuky. Zmrzlinu nakonec najde. Bere si ji, ja mu ji ndsledné vezmu a opét
zopakuji slovem a gestem NE. Zmrzlinu vratim zpét a mrazak zaviram. Poté se
spusti jesté horsi chovani a Matyas tluce hlavou o zavieny mrazak. Nechape, pro¢
si pravé ted nemize vzit zmrzlinu, kdyz jindy ji dostane. Nechépe, pro¢ jednou
mrazak dava zmrzlinu a jindy ne. Slova potom, pFisté, pak, az budes zdravy,
jsou pro néj tak naprosto imagindrni a zkouset mu to vysvétlovat timto zpuso-
bem by bylo jako mluvit na hluchého ze zadu a myslet si, Ze ndm rozumi. Pfijatel-
nou alternativou se u nas osvédc¢ilo odvedeni pozornosti. U Matyase bonbon ¢i
susenka nebo jiné moznosti, v tomto pfipadé sladké. Tvafi se velmi nedlvérivé.
Bere bonbon do ruky, koukad na néj, poté ho vraci a odchazi zpét k mrazaku.
A zkousi ho znovu oteviit. Schovavam bonbony, zavirdm mrazak 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 pfestava a vydava se mé hledat. Vezme mé za ruku, s kiikem
mé tdhne opét k mrazéku a dozaduje se zmrzliny. Beze slova odchazim, okamzité
za mnou bézi a drzi mi nohy, abych nemohla odejit. Opakuji NE. A znovu NE. Na-
bizim opét bonbon jako ndhradni feeni. Matyas si ho bere a odchazi. Zmrzlinu
nedostal. Nevim, zda je to Uplné spravné, ale funguje to a Matyas témér vzdy pfi-
stoupi na nahradni alternativu, i kdyZ to nékdy trva i pll hodiny nez se domluvi-
me. Nakonec se vsak vzdy néjak dohodneme.

Neustoupit je velmi dllezité. Neslevit. Ve chvili, kdy néco zakézu slovem NE,

znamena to NE. Rici NE a potom ustoupit znamena ditéti ukazat, Ze jeho kfik
a agrese funguje. Kazdy ¢lovék, at uz zdravy ¢i 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
odménujeme. Ono si to zafixuje a bude ho pouzivat kdykoli a kdekoli k napl-
néni svého cile. Stane se pro néj prostfedkem komunikace.

Nevhodna a nepfiméfena komunikace, kterd se prohlubuje s vékem a stava
se ndvykem, diky némuz bude mit nasledné dospély ¢lovék s autismem velky
problém fungovat v bézné spolecnosti. BéZna spole¢nost nejenom Ze ne-
chape, odsuzuje, kritizuje, ale neni ani pfipravena na zvlastni projevy chovani,
které s sebou pravé diagnéza autismus pfinasi. Nikdo z rodi¢(i déti s autis-
mem, ktefi se rozhodli za své dité bojovat a pomdhat mu, nechce své dité vidét
jako nezvladatelnou trosku v Ustavu socidlni péce. Chté&ji mit své dité doma,
tak jako ja. Chtéji, aby fungovalo v ramci svych moznosti. Aby bylo $tastné
amilované. A proto je tieba, aby vychova byla dislednd jiz od détstvi. Protoze
kdyZ se nas sladky andilek se svymi zvlastnostmi ve svém chovani (které
v détstvi povazujeme za smésné, zvlastni a divné) proméni v dospélého, uz
neplsobijako zvlastni, smésny i sladky, ale jako neurvaly, nevychovany, ne-
taktni, postizeny, nezvladatelny uchylek ¢i psychopat a ti patfi preci do bla-
zince. To vadm fekne ¢lovék, ktery o autismu nikdy neslysel. A Ze takovych lidi
chodi po svété mnoho.

Napfiklad:

Matyas mél obdobi, které trvalo jen tfi mésice, kdy byl fascinovan knofliky na
svetru, kabatu i kosili. Kdyz jsme jezdili tramvaji, vzdy se v nestfezeném okamziku
snazil nékomu sahnout na knoflik. Protoze mu byly Ctyfi roky, tak se na néj lidé
usmivali se slovy: ,Ty jsi ale sladky chlapecek. Libi se ti m(j knoflicek? Podivej,
tady mam jesté jeden se zlatym lemovénim, tak si na néj muizes taky klidné séh-
nout, kdyz se ti tak libi.” Pfedstavte si vSak 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 Uchyle, co mé osahavas. Kdyz se neumis chovat, pro¢ nejsi zavieny
v blazinci?! Jak to, Ze se mliZou psychopati pohybovat volné na svobodé?!” Nikdo
by ji pravdépodobné nebyl schopen v tu danou chvili vysvétlit, Ze tento ¢lovék ji
neosahdva, Ze je pouze fascinovan jejimi knofliky, a to natolik, Zze si na né musi
sahnout. Nez by ji to nékdo vysvétlil, byl by doty¢ny obvinén policii ze sexualniho
obtéZovani. Nikdo by mu totiz nevéfil, ze si chtél séhnout pouze na knoflik.
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