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Pøedmluva

Neuplynulo ani pùl roku od vydání první publikace „Mé dítì má autismus“
a autorka, paní Pátá,mne navštívila opìt se žádostí o komentáø ke kapitolám
její nové knížky, pokraèování historie rodiny, kde jedno z dìtí, Matyášek, je
postiženo pervazivní vývojovou poruchou. Pøíbìh pokraèuje a já jsem se na-
konec uvázal do stejné role, jakou jsem obsadil v knize první. Znova opakuji,
že nejsem pediatr ani pedopsychiatr a komentovat mohu jen vzhledem ke
zkušenostem, které mám z „dospìlé praxe“. Tedy z hodnocení a øešení po-
ruch èi problémù, které vznikají více èi ménì zprostøedkovanì v širších
a vzdálenìjších rodinných a dalších spoleèenských okruzích kolem nìjak
(nejen autismem) postiženého dítìte.

MUDr. Petr Krekule, CSc.
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Úvod

Po mé první knize Mé dítì má autismus (Grada, 2007) jsem pøemýšlela, zda
mámèi nemámpokraèovatdál vmémpøíbìhu. Protože jsemobdrželamnoho
dopisù od vás rodièù se slovy: „A jak to bylo dál?“, rozhodla jsem sepsát a po-
dìlit se s vámi se všemi, jak to bylo dál. Co nového seMatyáš nauèil a naopak
co zapomnìl, jaké nové situace nám život nachystal, jak jsme je zvládli. Co
jsemvpéèi oMatyáše udìlala špatnì a jak je nelehkénapravovat omylymyš-
lené s dobrým úmyslem u dítìte s autismem. Pokud se dají vùbec napravit.
Také jsem tuto novou knihu obohatila o nejèastìjší otázky jiných rodièù dìtí
s autismem, které jsem poznala. Pøed nimiž mám hluboký respekt a vážím si
jich všech za tvrdou práci, kterou vykonávají den co den pro své autistické
dìti. Dále zde také poodkrývám postoje nového partnera a jeho pøístup
vpéèi omého autistického syna adalší dvìdìti. Jak nesnadné je honevydìsit,
jak velký je to kompromis, jak dùležitá je láska a jak nového partnera pøipravit
na to, že moje domácnost je tak trochu jako sci-fi.

Doufám, že se mi to podaøilo, že se i tentokrát nebudete u mé knihy nudit
a že vám bude alespoò trochu pøínosem, když ne inspirací.
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Agresivní sklony jako
jedna z novinek
v Matyášovì chování

Matyáš je o dva roky starší. Je vìtší a má vìtší sílu. Èím dál tím více hájí tvrdì
a nekompromisnì své zájmy a touhy. Je ochoten použít jakýkoliv zpùsob
k dosažení svého cíle. Ať už je to køik, pláè, kopání do vìcí, tahání za vlasy,
bouchání se pìstí do oblièeje èi házení vìcí, které létají pøes celý byt.

A tak u nás nastalo období agrese. Matyášovo agresivní chování je pro mì
jakopromatkubolestivé – vidìt svého syna, jak se tluèe dooblièeje èi se tahá
za vlasy a køièí. To se èasto stává, když v komunikaèní knize plné obrázkù a fo-
tografií vìcí, které Matyáš používá k vyjádøení svých pøání, èinností, které
chce dìlat, èi vìcí, které hledá, chce je podat, nebo jídla, které chce jíst, chybí
obrázek nìjaké nové vìci, jídla èi èinnosti.

On nìco chce a já netuším co. On se snaží ukazovat, ale protože ukazuje na
více vìcí najednou, je pro mì velký problém odhadnout, co by to tak asi
mohlo být, a tak to zkoušímmetodoupokus–omyl. Nìkdy se to podaøí napo-
prvé a obejde se to bez køiku a agrese. Pokud se to však nepodaøí hned na
první pokus, nastává opravduproblém. Vidímnanìm, jak je nešťastný a frus-
trovaný, že se nemùže slovnì vyjádøit. Matyáš stále nemluví.

Snaží se, ale momentálnì je ve stavu echolálie, což je opakování slyšeného.
Takže se moc nedomluvíme.

Frustrace u lidí s autismem je relativnì èastá a patøí mezi nejèastìjší vnitøní
spouštìèe agresivního chování. Pramení z neschopnosti funkènì komuniko-
vat. Problém v komunikaci mají i ostatní lidé s autismem, u nichž je øeè na
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rùzném stupni vývoje a èasto jimneslouží ke smysluplné spoleèenské komu-
nikaci. (Rutter, 1985, s. 193–214)

Pokud všakMatyáš používá své agresivní chování k dosažení svého cíle, kte-
rý znám, jsem v tu chvíli nemilosrdná. Jeho chování buï ignoruji a on po
chvíli pøestane, protože vidí, že to nefunguje, nebo se ho snažím pøeoriento-
vat tak, že mu nabízím jinou vìc èi èinnost, kterou má rád, k odvedení jeho
pozornosti.

Napøíklad:
Matyáš byl nemocný amìl teplotu. Pøišel k lednici a otvíralmrazák, ve kterém, jak

má zafixováno, se nachází jeho oblíbená zmrzlina. Zakážumu otevøít mrazák slo-

vem a gestem NE, kterému Matyáš rozumí. Kopne do mì, odstrèí mì a mrazák

otevøe. Køièí, protože hledá v jednom ze šuplíkù zmrzlinu. Celý se tøese a vydává

pískavé zvuky. Zmrzlinu nakonec najde. Bere si ji, já mu ji následnì vezmu a opìt

zopakuji slovem a gestem NE. Zmrzlinu vrátím zpìt a mrazák zavírám. Poté se

spustí ještì horší chování aMatyáš tluèe hlavou o zavøenýmrazák. Nechápe, proè

si právì teï nemùže vzít zmrzlinu, když jindy ji dostane. Nechápe, proè jednou

mrazák dává zmrzlinu a jindy ne. Slova potom, pøíštì, pak, až budeš zdravý,
jsou pro nìj tak naprosto imaginární a zkoušet mu to vysvìtlovat tímto zpùso-

bemby bylo jakomluvit na hluchého ze zadu amyslet si, že nám rozumí. Pøijatel-

nou alternativou se u nás osvìdèilo odvedení pozornosti. U Matyáše bonbon èi

sušenka nebo jiné možnosti, v tomto pøípadì sladké. Tváøí se velmi nedùvìøivì.

Bere bonbon do ruky, kouká na nìj, poté ho vrací a odchází zpìt k mrazáku.

A zkouší ho znovu otevøít. Schovávám bonbony, zavírámmrazák a odcházím do

jinémístnosti.Matyáš køièí, kope, tluèe se, ale já tonevidím.On zjišťuje, že já tone-

vidím, a tak po chvíli pøestává a vydává semì hledat. Vezmemì za ruku, s køikem

mì táhne opìt kmrazáku a dožaduje se zmrzliny. Beze slova odcházím, okamžitì

zamnou bìží a držími nohy, abych nemohla odejít. Opakuji NE. A znovuNE. Na-

bízím opìt bonbon jako náhradní øešení. Matyáš si ho bere a odchází. Zmrzlinu

nedostal. Nevím, zda je to úplnì správné, ale funguje to aMatyáš témìø vždy pøi-

stoupí na náhradní alternativu, i když to nìkdy trvá i pùl hodiny než se domluví-

me. Nakonec se však vždy nìjak dohodneme.

Neustoupit je velmi dùležité. Neslevit. Ve chvíli, kdy nìco zakážu slovem NE,
znamená to NE. Øíci NE a potom ustoupit znamená dítìti ukázat, že jeho køik
a agrese funguje. Každý èlovìk, ať už zdravý èi nemocný, používá nejjedno-
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dušší cestu k dosažení svého cíle. U dítìte s autismem tomùžebýt právì agre-
sivní chování. Tím, že ustoupíme, ho v podstatì za jeho nevhodné chování
odmìòujeme. Ono si to zafixuje a bude ho používat kdykoli a kdekoli k napl-
nìní svého cíle. Stane se pro nìj prostøedkem komunikace.

Nevhodná a nepøimìøená komunikace, která se prohlubuje s vìkem a stává
se návykem, díky nìmuž budemít následnì dospìlý èlovìk s autismem velký
problém fungovat v bìžné spoleènosti. Bìžná spoleènost nejenom že ne-
chápe, odsuzuje, kritizuje, ale není ani pøipravena na zvláštní projevy chování,
které s sebou právì diagnóza autismus pøináší. Nikdo z rodièù dìtí s autis-
mem, kteøí se rozhodli za svédítìbojovat apomáhatmu,nechce svédítì vidìt
jako nezvladatelnou trosku v ústavu sociální péèe. Chtìjí mít své dítì doma,
tak jako já. Chtìjí, aby fungovalo v rámci svých možností. Aby bylo šťastné
amilované. A proto je tøeba, aby výchova byla dùsledná již od dìtství. Protože
když se náš sladký andílek se svými zvláštnostmi ve svém chování (které
v dìtství považujeme za smìšné, zvláštní a divné) promìní v dospìlého, už
nepùsobí jako zvláštní, smìšný èi sladký, ale jako neurvalý, nevychovaný, ne-
taktní, postižený, nezvladatelný úchylek èi psychopat a ti patøí pøeci do blá-
zince. To vám øekne èlovìk, který o autismu nikdy neslyšel. A že takových lidí
chodí po svìtì mnoho.

Napøíklad:
Matyáš mìl období, které trvalo jen tøi mìsíce, kdy byl fascinován knoflíky na

svetru, kabátu èi košili. Když jsme jezdili tramvají, vždy se v nestøeženémokamžiku

snažil nìkomu sáhnout na knoflík. Protože mu byly ètyøi roky, tak se na nìj lidé

usmívali se slovy: „Ty jsi ale sladký chlapeèek. Líbí se ti mùj knoflíèek? Podívej,

tady mám ještì jeden se zlatým lemováním, tak si na nìj mùžeš taky klidnì sáh-

nout, když se ti tak líbí.“ Pøedstavte si však reakci té stejné paní, když by to samé

udìlal dvacetiletý dospìlý s autismem. Jak by se ta paní tváøila? Jaká by byla její

reakce? „Ty úchyle, co mì osaháváš. Když se neumíš chovat, proè nejsi zavøený

v blázinci?! Jak to, že semùžou psychopati pohybovat volnì na svobodì?!“ Nikdo

by jí pravdìpodobnì nebyl schopen v tu danou chvíli vysvìtlit, že tento èlovìk jí

neosahává, že je pouze fascinován jejími knoflíky, a to natolik, že si na nì musí

sáhnout. Než by jí to nìkdo vysvìtlil, byl by dotyèný obvinìn policií ze sexuálního

obtìžování. Nikdo by mu totiž nevìøil, že si chtìl sáhnout pouze na knoflík.
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V knize Autismus u dospívajících a dospìlých (Patricia Howlin, Portál 2005,
s. 242) se píše, že chování, které je v raném dìtství neškodné, nevinné, nebo
dokoncemilé èi okouzlující, se v dospìlémvìkumùže jevit úplnì jinak.Mno-
héproblémy chování, kvùli kterýmsepostiženýdostal dopotíží v dospìlosti,
se neobjevily novì, ale šlo o vývoj chování, které zaèalo v dìtství.

Proto bez odborné pomoci dítì s autismemnepochopí dopad svého chování
na jiné lidi, a dokonce i s odbornou pomocí je jeho chápání omezeno. Pre-
vence je nejlepší strategií a ustanovení základních pravidel sociálního cho-
vání už v raném vìku je klíèové pro další vývoj. Je také dùležité nauèit dítì
s autismem øíkat „NE“, pokud ho nìkdo požádá, aby udìlalo nìco špatného.
(Patricia Howlin, 2005)

A já se o to stále snažím. Zda se to povede, to ukáže èas. Pokud je tu nìjaká
šance, tak ji chci využít, abych si v pøípadì neúspìchu nemusela vyèítat, že
jsem to nezkusila. Od jiných rodièù dìtí s autismem, se kterými jsemdíky své
první knize v kontaktu, vím, že tento názor sdílíme spoleènì, snažíme se pro
naše dìti dìlatmaximuma radujeme se z každémalièkosti, každéhomalého
úspìchu, který je pro rodièe dìtí zdravých vnímán jako naprostá samozøej-
most. Když s rodièi dìtí s autismem komunikuji, velmi èasto padají otázky
typu: „Paní Pátá, pátráte po tom, proè se to stalo? Co jste mohla udìlat špat-
nì, když jste byla tìhotná?“ Opravdu jsem netušila, kolik rodièù se obviòuje
ze špatné životosprávy a èastého stresu bìhem tìhotenství. Nebo se jim je-
jich blízké okolí snaží v dobré víøe, že pomohou, podsouvat názor, že museli
udìlat nìkde chybu. A oni následnìpátrají, kde se stala chyba, obviòují zcela
nelogicky sami sebe a jsou z toho nešťastní. Dále se mì ptají, zda-li vìøím
v úplné uzdravení svého syna. Vím, že nadìje umírá poslední, myslím si, že
když èlovìknìèemuvìøí, tak bymìl za tobojovat.Mùj názor je ten, že nadìje
na zlepšení problémù u dítìte s autismem je vysoká. Chce to jen poslouchat
odborníky, vytrvalost a kapku toho štìstí. Co se týèe úplného vyléèení autis-
mu, tak tam si jistá nejsem. Protože boj s genetikou a geny jako takovými,
které nás všechny tvoøí, je pro mì v tuto chvíli prohraná bitva. Získaná data
z øady výzkumù prokázala fakt, že dìdiènost hraje u výskytu autismu vý-
znamnou roli. (Ritvo, 1984)
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Vìdecké studie smìøují k pojímání autismu jako dùsledku geneticky podmí-
nìných zmìn v mozkovém vývoji. Autismus je tedy považován za vrozený.
(Acosta, 2003)

Možná èasem, až výzkumgenetiky opìt pokroèí kupøedu, se objevímožnost,
jak s touto poruchou bojovat. Ale to jsou zatím jen domnìnky a pøání. Proto
rodièùm odpovídám: „Neobviòujte se. Nepátrejte proè. Netrapte se slovem
kdyby. Žijte pro své dítì, snažte se ho nauèit tolik, kolik zvládne jeho handi-
cap a kolik zvládnete vy sami. Myslete i na sebe. Snažte se pøijmout postižení
svého dítìte jako fakt a radujte se z každémalièkosti, která se podaøí. Jedinì
tak budete šťastní a toto své štìstí pak budete pøedávat svému dítìti. A po-
kud vìøíte v uzdravení svého dítìte, vìøte! Svou vírou na zlepšení ho budete
posouvat dál a dál. Pøíroda je nìkdymocná èarodìjka a i když statistiky hovo-
øí, že v 98%pøípadù k úplnémuvyléèení autismunedochází, jsou tu ještì 2%
nadìje. Je to sice malá šance, ale jestliže vìøíte v uzdravení vašeho dítìte, je
to lepší než ho zatratit jakonepoužitelné, nevzdìlatelné apro spoleènost ne-
užiteèné. A proto vìøte. Já vám budu držet palce.
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Jmenuji se Matyáš
Ahoj, to jsem zase já…
Nedám…
Jedu tramvají…
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Bude mi pìt…
Bum…
Proè mi nedáte to, co chci…
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Slovo lékaøe

Maminka i Matyášek se stále uèí. Maminka studuje z odborné literatury
a pak spolu sMatyášem ve vzájemné interakci a zpìtných vazbách postu-
pují po malých krùècích ke zlepšení a vyšší efektivitì spoleèenského (so-
ciálního) chování.

Uvádìné praktické pøíklady øešení nových problémù a následných kon-
fliktù jsou tou nejlepší ilustrací a návodem k aplikaci. Tak, jak se navzájem
uèí Matyáš s maminkou, je takovou nutnou zkratkou pøi ukázce vývoje,
kterým všichni procházíme bìhem života pøi „vrùstání“ do spoleènosti
a jejích vztahù. Málokdy si uvìdomujeme, jak automaticky opouštíme
zpùsoby chování nebo emoèních projevù, které nám nepøináší „zisk“,
a upevòujeme takové, které nachází kladnouodezvu v okolí (ve vlastní ro-
dinì, v kolektivech vrstevníkù, ve škole a dalších institucích, v zamìstnání,
partnerských vztazích…) – po celý život. Nìkdo se uèí snadno, napoprvé,
nìkdo pomaleji a nìkdo selhává stále.

Agresivní (hetero- i autoagresivní) chování je vývojovì velmi staré, bapra-
staré u všech organizmù, a to nejen u živoèišných. Bez nìj by se ten náš
pestrý svìt ani nevyvinul.

Uvnitø druhu, spoleèenství, je (mìlo by být) ale korigováno, usmìròová-
no, nahrazováno i maskováno – kvùli pøežití a rozvoji skupiny, spoleèen-
ství, spoleènosti. Zejména v tìch lidských. Pøíliš se to nedaøí – ale nechci fi-
losofovat. Paní Perchta popisuje, jak to (vìtšinou s úspìchem) zvládá
a øeší, jak syna uèí.

U dìtí trpících autismem se agrese (i sebezraòování) považuje za jeden
z nespecifických, pøidružených problémù, jde v podstatì o projev špatné-
ho používání sociálních signálù.
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8. Víte co? Radìji mi dejte pokoj…
9. Tak co si tady vezmu?
10. Obsloužil se sám… je nejlepší…


