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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 obrazkd 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, coz 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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Agresivni sklony jako jedna z novinek v Matyasové chovéni

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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V knize Autismus u dospivajicich a dospélych (Patricia Howlin, Portal 2005,
s. 242) se piSe, Ze chovani, které je v raném détstvi neskodné, nevinné, nebo
dokonce milé ¢i okouzlujici, se v dospélém véku mUze jevit Uplné jinak. Mno-
hé problémy chovani, kvili kterym se postiZzeny dostal do potizi v dospélosti,
se neobjevily nové, ale $lo o vyvoj chovani, které zacalo v détstvi.

Proto bez odborné pomoci dité s autismem nepochopi dopad svého chovani
na jiné lidi, a dokonce i s odbornou pomoci je jeho chapani omezeno. Pre-
vence je nejlepsi strategii a ustanoveni zékladnich pravidel socialniho cho-
vani uz v raném véku je klicové pro dalsi vyvoj. Je také dilezité naucit dité
s autismem fikat ,NE“, pokud ho nékdo pozada, aby udélalo néco $patného.
(Patricia Howlin, 2005)

A ja se o to stale snazim. Zda se to povede, to ukaZe c¢as. Pokud je tu néjaka
sance, tak ji chci vyuzit, abych si v pfipadé nedspéchu nemusela vycitat, Zze
jsem to nezkusila. Od jinych rodi¢d 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 rodice déti zdravych vniman jako naprostd samoziej-
most. Kdyz s rodic¢i déti s autismem komunikuji, velmi ¢asto padaji otazky
typu: ,Pani Pat4, patrate po tom, proc se to stalo? Co jste mohla udélat $pat-
né, kdyz jste byla téhotna?” Opravdu jsem netusila, kolik rodicud se obvifiuje
ze Spatné Zivotospravy a Castého stresu béhem téhotenstvi. Nebo se jim je-
jich blizké okoli snazi v dobré vife, Ze pomohou, podsouvat nazor, ze museli
udélat nékde chybu. A oni ndsledné patraji, kde se stala chyba, obvinuji zcela
nelogicky sami sebe a jsou z toho nestastni. Dale se mé ptaji, zda-li véfim
v Uplné uzdraveni svého syna. Vim, Ze nadéje umira posledni, myslim si, ze
kdyz ¢lovék nécemu véri, tak by mél za to bojovat. M(j ndzor je ten, Ze nadéje
na zlepseni problému u ditéte s autismem je vysokd. 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 nas vsechny tvofi, je pro mé v tuto chvili prohrana bitva. Ziskana data
z fady vyzkumU 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 dusledku geneticky podmi-
nénych zmén v mozkovém vyvoji. Autismus je tedy povazovan za vrozeny.
(Acosta, 2003)

Mozna ¢asem, az vyzkum genetiky opét pokroci kupredu, se objevi moznost,
jak s touto poruchou bojovat. Ale to jsou zatim jen domnénky a pfani. Proto
rodi¢dim odpovidam: ,Neobvinujte se. Nepatrejte pro¢. Netrapte se slovem
kdyby. Zijte pro své dité, snazte se ho naudit tolik, kolik zvladne jeho handi-
cap a kolik zvladnete vy sami. Myslete i na sebe. Snazte se pfijmout postizeni
svého ditéte jako fakt a radujte se z kazdé malickosti, kterd se podafi. Jediné
tak budete $tastni a toto své stésti pak budete predavat svému ditéti. A po-
kud véfite v uzdraveni svého ditéte, vérte! Svou virou na zlepseni ho budete
posouvat dal a dal. Pfiroda je nékdy mocna ¢arodéjka a i kdyz statistiky hovo-
fi, Ze v 98 % pfipadll k Uplnému vyléceni autismu nedochazi, jsou tu jesté 2 %
nadéje. Je to sice mald Sance, ale jestlize véfite v uzdraveni vaseho ditéte, je
to lepsinez ho zatratit jako nepouzitelné, nevzdélatelné a pro spole¢nost ne-
uzitecné. A proto vérte. Ja vam budu drZet palce.

15
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1 Jmenuji se Matya3 5 Bude mi pét...
2 Ahoj, to jsem zase ja... 6 Bum...
3 Neddm... 7 Pro¢ mi nedéte to, co chci...

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

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

Slovo lékafe

Maminka i Matyasek se stale uc¢i. Maminka studuje z odborné literatury
a pak spolu s Matyasem ve vzdjemné interakci a zpétnych vazbach postu-
puji po malych kriccich ke zlepseni a vyssi efektivité spole¢enského (so-
cialniho) chovani.

Uvadéné praktické priklady reseni novych problému a naslednych kon-
flikt( jsou tou nejlepsi ilustraci a ndvodem k aplikaci. Tak, jak se navzajem
uci Matydas s maminkou, je takovou nutnou zkratkou pfi ukazce vyvoje,
kterym vsichni prochdzime béhem zivota pfi ,vristani” do spole¢nosti
a jejich vztahl. Mélokdy si uvédomujeme, jak automaticky opoustime
zplUsoby chovani nebo emocnich projevd, které ndm nepfinasi ,zisk”,
a upevnujeme takové, které nachazi kladnou odezvu v okoli (ve vlastniro-
diné, v kolektivech vrstevnikd, ve skole a dalsich institucich, v zaméstnani,
partnerskych vztazich...) — po cely Zivot. Nékdo se uci snadno, napoprvé,
nékdo pomaleji a nékdo selhava stale.

Agresivni (hetero- i autoagresivni) chovanije vyvojové velmi staré, ba pra-
staré u vsech organizm{, a to nejen u zivocisnych. Bez néj by se ten nas
pestry svét ani nevyvinul.

Uvnitt druhu, spolecenstvi, je (mélo by byt) ale korigovano, usmérriova-
no, nahrazovano i maskovano — kvuli preziti a rozvoji skupiny, spolecen-
stvi, spole¢nosti. Zejména v téch lidskych. PFilis se to nedati - ale nechci fi-
losofovat. Pani Perchta popisuje, jak to (vétSinou s Uspéchem) zvldda
a resi, jak syna uci.

U déti trpicich autismem se agrese (i sebezranovani) povazuje za jeden
z nespecifickych, pfidruzenych problémd, jde v podstaté o projev $patné-
ho pouzivani socialnich signald.
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Matyasovy ritudly

Ritudly hraji v Matyasové Zivoté stéle jednu z nejdlezitéjsich uloh.

Charakteristicky, ale velmi zjednodusujici pohled na rituaIni chovanilidi s au-
tismem tvrdi, Ze postiZeni rovnaji kosti¢ky ¢i mince do dlouhych fad, otaceji
kolecky auticek, hazi véci za topeni nebo za kresla, sbiraji mince, listy, kousky
provazk( nebo uzavéry lahvi. S vékem se nékteré obsese stavaji slozit&jsimi,
a to hlavné u postizenych s vysoce funkénim autismem. Pficiny ritudlnich
projevu jsou tak velmi slozité. Pro nékteré postizené jsou tyto projevy jedi-
nou moznosti, jak ovladat vlastni strach a uzkost. (Patricia Howlin: Autismus
u dospivajicich a dospélych. Portal 2005.)

| pfesto, ze Matyas ve skolce bez problém pije z hrnku, doma tomu stale tak
neni. Zatim se nam tuto dovednost, kterou zvlada ve skolce, nepodafilo
prevést do domaciho prostiedi. Plastovy hrnecek s ndsoskou tedy pouziva
Matydas doted. A to i v noci. NemUzZe bez néj usnout, celou noc si ho drzi
a pije. A tak po nocich dolévam ¢aj, aby byl hrnecek stale plny a mohli jsme
vsichni v klidu spat. Dalsim z Matyasovych ritudlt je jeho oblibeny pol3tar.
Doma ho ma neustale u sebe. Pokud se ztrati z dohledu, zahajuje okamzité
patrani po svém polstéfi (toho ¢asu) s modrym potiskem. Protoze s nim Ma-
tyds i ji, byva zpravidla pokryt vSiemi moznymi zbytky jidla, a je tedy potfeba
ho nékdy i vyprat. Vyprat tento pol3tar byva nadlidsky ukon, protoze se s nim
Matyas$ nehodld rozlou¢it ani na minutu. Jednou jsem ho dala vyprat do
pracky pfes den. Matyas to zjistil a zacal ho hledat. Hledal viude, ale nemohl
ho najit. Okamzité se u néj spustilo problémové chovani. Kficel, vydaval vseli-
jaké zvuky, lezel na zemi schoulen do klubictka a zakryval si dlanémi usi. Vydr-
Zelto az do chvile, kdy pracka doprala a ja z ni vyndavala pradlo. Kdyz Matyas
uvidél svlj polstaf, okamzité se na néjvrhl ai presto, ze byl iplné mokry, siho
odnesl do postele a nehodlal se ho vzdat. Nebyla jsem mu schopna vysvétlit,
Ze je ten pol$taf mokry a je tfeba ho nejdfive ususit. Matyas viak hned na to
usnul a vypadal spokojené, viibec mu pfi tom nevadilo, ze i jeho pyzamo

21



' PRO RODICE

a povleceni bylo od toho polstafe mokré. Takovy detail. Pol$taF s modrym
potiskem - kolik radosti vsak dokaze vyvolat v mém synovi. Ta jistota, kterou
citi, kdyz ho ma ve své blizkosti. Je Stastny. KdyZ se tak na n&j divam, jak mélo
mu staci ke Stésti, jsem také Stastnd. Nékdy mé vsak tyto pro nas nepodstatné
detaily, které jsou pro néj tak dulezité, trochu dési. A tak, kdyz je nutné pol-
$tar vyprat, peru ho v noci, kdyz Matyas spi, aby byl do rana suchy a muj syn
se tak mohl rdno znovu smat.

1 Ten velky polstaf; tak to je mdj nejlepsi kamarad...

2 Ta Zlutd latkova véc na mém nejlepsim kamaradovi je
skfitek Frantisek...

3 Na svém nejlepsim kamaradovi i sedim ...

4 Také s nim sedim v bedné...
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