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ME DITE MA AUTISMUS

Pani Patd mne vyhledala pred tfemi roky, kdy pomalu prestdvala zvladat
mnohostrannou zatéz neustalych presunt se viemi tfemi détmi a narGstajici
problémy v $irdi rodiné. Vyresila a zvladla nakonec viechno v podstaté sama,
bez pomoci jakychkoliv Iék{l. Naposledy jsme se vidéli pfed dvéma roky,
kdy mne pozédala o kontakt s dobrym détskym psychologem s tim, Ze se ji
s Matyasem néco nezda...

Pak az v letosnim roce mé pani Pata pozadala o komentare ke kapitoldm své
knihy. Podotykdm, Ze nejsem pediatr ani pedopsychiatr. Setkdvam se ale
pomeérné casto s lidmi, ktefi se vyrovnévaji s méné ¢astym chovanim nebo
nemocemi ¢i poruchami nékterého z ¢lenl své rodiny a také mu rlznym
zpUsobem (a tim i sobé&) pomdahaji. Tak jsem nakonec pani Paté vyhoveél.

Jeji kniha neni,depresivni’, podle mne je veskrze optimistickd a plna nadéje.

MUDr. Petr Krekule, CSc.
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Tuto knihu vénuji pfedevsim svému synovi Matyasovi, ktery je mou inspiraci
a se kterym objevuiji stdle néco nového. Ukdzal mi, Ze i pfes jeho postizeni
muze byt Zivot vesely. Dédle mym dalSim dvéma détem - Tadea3ovi a Bibince,
které diky Matyasovi zcela ztratily své soukromi, jsou mu stéle na blizku a po-
mahaji mi se o néj starat. A také mému pfiteli Manuelovi Jimenez-Alonsovi,
jenz mi dokazal, Ze mé nékdo muze milovat i se vdemi mymi détmi a pro-
blémy, a jeho matce, ktera mé pfijala s otevienou néaru¢i. Mé mamince a ba-
bicce, které state¢né hlidaji, kdyz si opravdu potiebuji odpocinout. Mému
tatinkovi, ktery mé v tézkych chvilich neopustil, a dédeckovi (1 2000), jenz
mél vzdy pravdu a ja uz mu to bohuzel nemohu fict.

Dékuji organizaci APLA pomahajici lidem s autismem, kterd se stard o mého
syna. Matefské Skole v Hellichové ulici v Praze 1, zejména pak pani feditelce
Pavliné Pankové za jeji velmi lidsky pfistup a rodi¢iim déti z této mateiské
skoly, ktefi mi svym finan¢nim prispévkem umoznili odborné vzdélani ty-
kajici se diagnézy mého autistického syna. Rovnéz dékuji organizaci Horno-
mlynska, kterd poskytla pro mého syna asistenta. Petfe Skuhrové, kterd je
nejen Matyasovou asistentkou a pravou rukou, ale i jeho kamaradkou a jejiz
prace si vazim.

Déle dékuiji svym prateldim: Antoninu Simkovi, jehoz pratelstvi si velmi vazim,
Renaté& Retrové, Michaele Cepelikové, ing. Ludmile Havelkové, Karlu Srpovi,
JUDr. Martinu Houskovi, JUDr. Bohumile Bohac¢ové, MUDr. Alené Kralové, Jané
Talmanové, Gordonu Cowanovi a dalSim nejmenovanym prateliim, které
mam rada.

Mé podékovani patfi také panu Lukasi Saldkovi, ktery zdarma vytvofil foto-
grafie Matyase pro tuto knihu.
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Proc¢ jsem se rozhodla napsat tuto knihu? Z jednoduchého dlivodu. Rada
bych prostrednictvim této knihy pfibliZila jinym rodi¢dm mj Zivot s autis-
tickym ditétem. Mé pocity, radosti a starosti. Tato mald knizka by méla byt
tak trochu i ndvodem, jak Zivot s takovymto ditétem prozit s Usmévem na
tvafi a nezit s negativnim pocitem — pro¢ pravé ja... Mym cilem rozhodné
neni tuto diagnézu zesmésnovat ¢i néjak zlehcovat, ale rada bych ukazala
rodi¢iim, ktefi maji pocit, ze Zivot s takovymto ditétem nemohou prezit, ze
to jde. A ono to opravdu jde! Pokud mi nevéfite, prectéte si moji knihu.

1
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Narodil se Matyas. Drzela jsem ho v narudj, citila jeho vani. Byl tak maly, maly
a tak bezbranny. A ja byla tak Stastna.

Porod probéhl bez komplikaci. Matyasek se mél ¢ile k svétu. Cela rodina se
radovala, nejvice viak jeho dva starsi sourozenci. Ano, Matyas byl mé treti
dité. Kdyz jsme si ho s muzem pfinesli dom(, méla jsem obavy, jak budu vie
zvladat. Mému prvorozenému synovi byly v té dobé ¢tyfi roky a dcefi rok
a pul. A tak se ze mne stala profesionalni matka. M(j muz vykondval praci
|ékare, takze stéle nebyl doma. Obc¢as mi pomohl s ndkupem. A tak péce
o nase tfi malé déti a domacnost byla pouze na mné.

Matydsek byl moc hodné miminko. Stéle spal, téméf viibec neplakal. Skoro
jsem nevédéla, ze ho mam. Rikala jsem si, ze do tretice se ndam narodilo
opravdu hodné miminko.

Plynul ¢as a Matyas zacal lézt, ale nic z toho, co bylo okolo néj, nezkoumal.
Vechny hracky, se kterymi si hrali jeho sourozenci, kdyz byli v jeho véku,
lezely stale v rohu bytu a on si jich ani nevsiml. Pozdéji zacal sedét a nejra-
déji si hral s telefonni Sndrou. Otacel s ni a natahoval ji. Prohlizel ji ze viech
stran. Vydrzel u toho celé hodiny. Kdyz se zacal stavét a nasledné chodit, byl
velmi neposedny. Nevydrzel chvili posedét. Béhal po mistnosti sem a tam.
KdyZ upadl nebo se uhodil, nikdy neplakal. Nehrdl si s détmi. Rozhazoval véci
nebo byl schovany pod stolem a prohlizel si svou telefonni Sndru. Byl rad
sam.

V té dobé také prestal v noci spat. Pfes den spal tak hodinu a v noci se pro-
chézel po byté tak dlouho, dokud neusnul na podlaze. To byvalo ¢asto k ra-
nu, kdy mé dvé starsi déti vstavaly. Byla jsem tehdy stale nevyspald. A to byl
pfede mnou vzdy novy den...

13
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S Matyasem bylo velmi obtizné jit ven. Neustale se snazil vylézat z ko¢arku
a bez cile odchazet. Rikali jsme mu,,chlapecek na kli¢ek”. Jeho vytrvalost byla
neuvéfitelna.

Zvlastni bylo takeé to, Ze nereagoval na osloveni a stale nemluvil. Velmi jsem se
obavala, Ze by mohl byt hluchy. Navstivila jsem s nim détského Iékare. Stéle
jsem véfila, ze to nemUze byt tak vazné. Doufala jsem, ze je mUj syn pouze
opozdény a Ze se to ¢asem spravi. Détska lékarka v3ak byla jiného néazoru,
a tak nés odeslala na neurologické vysetreni.

Z tohoto vysetfeni jsme odchdzeli s Iékafskou zpravou: Nemluvi ani neslabi-
kuje, o hra¢ky nema zajem, dava véci do Ust. Nedomluvi se ani neverbdlnég,
Cistotu neudrzuje. Je hyperkineticky, béhd po mistnosti, otevira dvere, hazi
prfedméty, nereaguje na osloveni a zdkaz. Zavér: psychomotoricka retardace.
Bylo doporuceno foniatrické vysetieni (vysetieni sluchu) a Matyas byl ode-
slan na psychologické vysetreni k verifikaci (potvrzeni, ovéreni) mentalni re-
tardace.

Foniatrické vysetieni jsme absolvovali nadvakrat. Vysledek byl - dité slysi.

Psychologické vysetfeni poukazovalo na nerovhomérny vyvoj. Byli jsme
tedy poslani na psychiatrii. Zde bylo poprvé vyi¢eno podezieni na détsky
autismus. O této diagndze jsem tenkrat neméla ani tuseni. Nevédéla jsem,
jak se projevuje a co to obnasi. Byli jsme tedy objednani na podrobné;si vy-
Setfeni, které mélo tuto diagnézu bud potvrdit, nebo vyvratit. Byl to takzva-
ny tydenni diagnosticky pobyt v rdmci projektu autismus v prazské Fakultni
nemocnici v Motole. Cekaci doba byla jeden rok! Kdyz jsem se dozvédéla,
ze Cekaci doba na toto specialni vysetfeni bude takto dlouhd, byla jsem na-
prosto bezradna. Nevédéla jsem, jak mam se svym synem pracovat, jak ho
stimulovat k feci, navazat s nim kontakt...

Rostl a byl zru¢néjsi. Neustale vyndaval pfibory ze Suplikl v kuchyni. Snazil
se dotknout horké plotny, bez problému dosahl na kliku od dvefi, oteviel
si a odchazel na chodbu. Pfi jizdé v koc¢arku jsem ho musela kurtovat péti
popruhy, protoze neustéle nékam odchazel. Vie daval do ust. Mezi jeho nej-
Castéji olizované predméty patfila napfiklad Stétka urcend k Cisténi toalety.
Velmi rdd poustél vodovodni kohoutky v koupelné a v kuchyni. Sledoval

14
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tekouci vodu - a to s takovym zajmem, Ze jsme kromé mokrého koberce
v obyvacim pokoji, kam az se voda dostala, mélem vyplavili sousedy. Velmi
rad oteviral a zaviral dvere v celém byté, délal to celé hodiny. Nosil polstare
z loznice do chodby, kde na né poté stavél Spinavé boty. Roztrhal veskeré
knihy, které byly v dosahu. Kuchynské nadobi schovaval do postele, a tak
kdykoliv jsem nemohla najit panev na vareni, védéla jsem, kde se bude prav-
dépodobné nachazet.

Jidlo pfevazné nejed|, spise v ném 3lapal, mackal ho ve svych malych ruci¢-
kach ¢i ho jen jinym zplsobem rozhazoval okolo sebe. Kdyz pil, nechaval si
vodu stékat z Ust pfimo na tricko. Tehdy jsem ho &asto prevlékala, spotreba
tricek na den dosahovala zpravidla k ¢islu dvacet. V noci spal (pokud spal) se
svym hrneckem, do kterého jsem v pribéhu noci musela neustale dolévat
¢aj. Matyas ho neustale kontroloval, a to i v pribéhu noci. Pokud nesplou-
chal, dostala jsem timto hrneckem pfimo do obliceje. (Tento ritudl je jeden
z hlavnich ritudld, které Matyas stale jesté vykonava.) Byly to nelehké chvile.
Nékdy jsem méla pocit, Ze se to uz neda zvladnout.

V tomto obdobi pIném piekvapeni od nas odesel mdj muz a otec mych déti,
tedy i Matyaska. Odesel v den mych narozenin, bylo mitehdy 25 let. Dal mi ten
nejkrutéjsi darek. Odesel a ja zlstala na vse opravdu sama. Neunesl tuto situa-
ci a odmital mi jakkoliv pomoci (tento jeho postoj se nezménil a trva dodnes).
Kdykoliv pfisla fe¢ na Matyaska, vyjadfoval se ve stylu:,Je to debil, ddvno mél
byt v Ustavu... Takové dité nasi spole¢nosti nic nedd, tak pro¢ s nim ztracet
cas... Divim se, ze se o0 n¢j jesté staras.”

Ztrata partnera, opérného bodu, byla strasna. Najednou jsem byla sama, zou-
fala, jen se tremi détmi, které na mé kazdy den hledély jako na jedinou jistotu.
Nemohla jsem spat, jist ani se na cokoliv soustriedit. Bylo to siln&jsi nez ja. Kdyz
jsme s détmi prochazeli parkem, tise jsem zavidéla Zenam, které se drzely za
ruce se svymi partnery a s Usmévem pozorovaly své skotacici ratolesti. Ja tla-
Cila kocdr s pfipoutanym Matyasem, z jedné strany jsem vedla za ruku malou
dcerku a ze strany druhé Sel mUj prvorozeny syn, ktery se neustale dozado-
val odpovédi na otazky: ,Maminko, kde je tata? Kam odesel a pro¢ uz s nami
neni?” Vecer, kdyz déti spaly, jsem &asto plakala a pfemyslela o Zivoté. Sedmi-
lety vztah, ktery jsem se svym muzem méla, a nase tfi déti, které se v ném
narodily, se nedaly jen tak vymazat z mych vzpominek.

15
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Az pfisel ten den, kdy jsem fekla dost. Tim, Ze budu smutn3, bezradnd a ne-
¢innd, nikomu nepomohu. Mé déti potfebuji silnou matku a Matyas oporu
a pomoc.

Spojila jsem se tedy se stfediskem rané péce Diakonie Ceskobratrské cirkve
evangelické, kde mi byla nabidnuta pomocna ruka v péci o Matyaska. Dva-
krat za mésic k nam dom0 dochazela pracovnice tohoto centra, ktera mi
radila, jak zlepSovat Matyasovu komunikaci, a zkvalitriovat tak v rdmci moz-
nosti jeho zivot. Byly mi zapUjceny didaktické hracky a pani Strenkova mi
dodavala sebedivéru. Méla jsem tou dobou pocit, ze mam s kym o svém
problému mluvit a nejsem v tom uz tak sama.

1 Pravé jsem se narodil. - n
2 Maém hlad - rychle mi dejte najist!

3 Poprvé umamy... n n
4 Autdty...

16
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Spim a je mi dobre...

Lezu.

JaamQj hrnecek - nejlepsi
kamarad.

Hrnek musim mit stale u sebe.

S hrne¢kem i spim.

Se svym hrne¢kem chodim dosud
- zatim jsem ho neopustil...

N OGO un

o OV ®
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11 Moje oblibend hracka - telefonni
siidira.

12 Vodu miluju...

13 Moc rad ji poustim...
(Pousténi vody je pro Matyase
jednou z oblibenych odmén.)

14 Tanec s pfiborem

15 Poslednifotka s pfiborem...
Uz je mama schovala. Ach jo...

20
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Slovo lékare

Kazdy clovék je jiny. Nejenze ma jiné vlasy i jiné oci nez druhy, néco jiného mu chutnd
anéco jiného nemd rdd. Kazdy z nds se také diva na svét kolem sebe, a tim i na druhé
lidi z jiného dhlu, zaujima jiné postoje a jinak hodnoti situaci, jinak se chové ke svému
okolii k sobé.

Snad jen ta barva vlasti a oi je zcela vrozend, to ostatni se hlavné ucime. Ucime se od
narozeni aZ do stafi ¢i do smrti. Nékdo snadnéji a rychleji, nékdo obtiznéji a pomaleji.
Divat se na ostatni a rozumét jim zacindme jiz od kojeneckého obdobi, ucime se ve
vlastni rodiné, mezi svymi vrstevniky, pred Skolou, ve Skole, pak v dal3ich kolektivech,
v zaméstnanich, partnerskych vztazich, ve vlastni rodiné. ,Pracujeme” na sobé a také
na svém okoli. Pozndvame, co ndm piindsi uspokojeni a jak toto uspokojeni zavisi na
uspokojeni ostatnich. U¢ime se feci toho druhého (téch druhych) — to kupodivu byva
nejobtiznéjsi, casto nechapeme nebo nevnimame to, co nam kdo fikd, ,co tim mysli*,
a divime se tomu, kdyZ nerozumi nékdo nam. A zlobi nds to, nevéfime, Ze by chyba
mohla byt i u nds.

Radi srovndvdme a hodnotime. Kdyz mame déti, sledujeme jejich vyvoj a zrani a srov-
ndvdme. Nejen své déti. KdyZ jsou malické, rostou a méni se rychleji. Jejich vyvoj,mé-
fime"” v podstaté statisticky — kolik vypiji, jak pfibyvaji na vdze, jak sleduji ocickama
okoli, jak natahuiji rucicky, kdy zacnou Zvatlat, prosté jak jsou ,chytiejsi®, ,Zivéjsi*, ,3i-
kovnéjsi, nez byly nase starsi déti nebo déti v okoli. Hleddme takeé dlivody pro to, kdyZ
je to naopak. Vétsinou se ,to” néjak srovnd. KdyZ tomu tak del3i dobu neni, patrame

vrve

normalni”...

VétSinou nds odborné autority uklidni. Kdyz nemohou, tak nastava prace a boj.
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Uplynul rok. Matyas se vyrazné nezlepsil. 15. kvétna 2006 jsme byli pfijati v mo-
tolské nemocnici na psychiatrii k diagnostickému pobytu,,projekt autismus”.

Zavér tohoto vysetieni znél: F84.0 — détsky autismus a F80.0 - vyvojova dysfa-
zie pfi pervazivni vyvojové poruse. Syndrom poruchy aktivity a pozornosti.

A co bude dél? Bude mé dité mluvit? Nauci se nékdy pouzivat toaletu? Bude
schopné Zit v nasi spole¢nosti? Co s nim bude? Jaké bude jeho budoucnost?
To byly nékteré z otazek, které se mi honily hlavou. Co bude nasledovat v jeho
Zivoté a jaky bude celkovy vyvoj jeho osobnosti, mi nikdo z Iékaft nedokazal
fici. ,Nenajdete dva stejné lidi s autismem,” fekla mi pani doktorka. Néktefi
jedinci se nikdy nenauci mluvit, jini mluvi, ale funkéné fe¢ pouzivat neuméji.
Propast v oblasti socidlni komunikace je tak hluboka.

Jak se tedy s Matyasem domluvim, kdyz nepouziva fec téla, gesta, mimiku a nema
o¢ni kontakt? Jak pozndm, Ze je smutny, Ze by néco chtél ¢i ze ho néco boli...

Navstivila jsem nejblizsi knihkupectvi, nakoupila literaturu tykajici se této pro-
blematiky a zacala se vzdélavat. Spojila jsem se s asociaci APLA Praha, ktera
pomaha lidem s autismem v Ceské republice. Zde mi zodpovédéli mé dotazy
a vypracovali individudlni vzdélavaci plan pro mého syna - takzvany nacvik
dovednosti a strategie vyuky. Taktéz jsem absolvovala nékolik kurzl pro asis-
tenty a pedagogy, ktefi pracuji s lidmi s timto druhem postizeni. Zajistila jsem
Matydasovi osobniho asistenta a integrovala ho v bézné matefské skolce.

Pocet specidlnich matefskych $kol v Praze, které se zaméruji na déti s autis-
mem, je stale nedostacujici, a tak byla béZna matefskd 3kola s asistentem
nase jedind Sance na integraci. V souc¢asné dobé jsme v pofadniku, ktery je
plny na dva roky dopfedu.

23
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16 Takhle se koukam na svét...

Kresby str. 24-30
Matyasovy obréazky — takhle Matyas
maluje...
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