Déti uplinku | Téma - RESPEKT.IHNED.CZ http://respekt.ihned.cz/index.php?p=R00000 d&&article[id]=61612820

Respekt - Temal €SPEKL.CZ

Déti uplinku

26.1.2014 | aktualizace: 26. 1. 2014 11:50

Neni jich mnoho, ale pfibyvaji. Rozbijeji si hlavu o zed’ nebo se
tluéou péstmi do tvare. Hazeji vécmi kolem sebe, proskakuji okny,
vrhaji se pod kola aut, kousou a kfici. Déti s tézkym autismem a
nezvladatelnym chovanim rozvraceji rodiny i vefejné instituce.
Neumime jim pomoci a spoleénost na né neni ani trochu pripravena.
Vim, o éem mluvim. Ma dcera je jednim z nich.

Petr Trestiak

nez vréeni lednice nebo tikani hodin, na moji nervovou soustavu ale uz néjaky ¢as funguje jako rozbuska. Dech se zrychluje, krev mi tepe
ve spancich. Spanek je razem pry¢, odi ziraji do tmy. Probuzena mysl| napjaté ceka, jestli se zvuk vrati.

ukazuje tfi hodiny rano, spal jsem tedy necelé ¢tyfi hodiny. To by mohlo stacit, abych zitra dokazal néjak fungovat. Za par dni uz to bude
horsi.

Ozve se dalSi placnuti, spi$ rana, tvrdsi a hlasitéjsi. Uz to nepljde zastavit. Hluk sili. Rachot pfevracené Zidle. Duté narazy do futra dvefi.
Kopani do topeni. Pad téla na zem a bouchani dlani o podlahu. Po chvili se pfida pronikavy fev. Dorotcin zachvat zacina.

Beru za kliku détského pokoje. O¢i mé dcery jsou temné a jakoby ztracené. Vnima sice okoli, ale
podnéty, které z néj pfichazeji, na ni v tuhle chvili nemaji takika zadny vliv. Néco mnohem
silnéjsiho se déje uvnitf. Zvenci to vypada jako nesnesitelna smés bolesti, Uzkosti a neklidu.
Dorotka nemluvi a ani ve svych Stastné&jsich chvilkach neumi vysvétlit, co proziva. Ted béha ode
zdi ke zdi a tlu€e se do hlavy — zvuk, ktery béhem par let stihl v mém védomi vyryt hlubokou
stopu. Kou$e sama sebe i kazdého, kdo by ji v tom chtél zabranit. Zoufale kfi¢i a place, co chvili
se zfiti na zem, temenem bije do podlahy. Je téZké jeji stav popsat. PUsobi asi tak, jako by ji
nékdo zubarskou vrtackou obruSoval nervové zakonceni.

Dorotce je sedm let, ale v tuhle chvili ma silu, jakou ¢lovék vyvine, kdyz se rve o holy Zivot. Mam
par osvédc€enych taktik, jak ji Caste€né omezit v pohybu, aby mohla vybit neklid a zaroven si pfili§ neublizila. Fyzicky to jde vydrzet nékolik
hodin, slabsi misto je psychika.

Ne vsichni jsou jako rain man. o téch druhych se ale mluvi velmi malo.

kombinace dlouhodobého nevyspani a vycerpani. V no¢nim kfiku si pfipominam osvédéené metody, jak zvladnout narlstajici zachvat.
Dychat hluboko do bficha, nenechat se strhnout vlastni agresi, kterou souboj se zuficim ditétem po €ase nevyhnutelné aktivuje. Neusinat,
nepropadat zoufalstvi ani se pfili§ nechytat nadéje, Ze to brzy skonéi. Nevinit se za neodbytné myslenky, jestli by nebylo lepSi udusit ji
polstarem.
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Svita a Dorotka po tfech hodinach usina vy€erpanim. Lezime na prostéradle pocakaném krvi, détsky obliej a télo jsou pIné podlitin. Vypada
jako zbity andilek, jen obcas sebou ze spanku prudce trhne — neklid uvnitf zlstava. Mam tak hodinu spanku. Nez to za¢ne nanovo.

Rain Man a ti druzi

O Ffadé nemoci ma spolecnost celkem presné povédomi. Tusi, jak jsou nebezpecné, zda se daji 1&Cit a jakou miru nepohodli zivot s nimi
obnasi. U novéjSich diagndz ale byva obecna znamost nizsi, coz mize mit nepfijemné disledky pro pacienty a jejich rodiny.

: Neda se Fict, Ze by pfedstava, jakou ma pramérny ¢lovék o autismu, byla vyslovené mylna. Je

| pfedevS$im neuplnd. Vyznamna ¢ast autistll jsou skute¢né samotafi, pro néz je obtizné prozivat
emoce, maji nutkani k nejriznéjSim ritualim nebo stereotypnimu chovani a obcas i genidlni
vlohy pro technické obory. Tuhle podobu autismu proslavil koncem osmdesatych let americky film
Rain Man s Dustinem Hoffmanem. Tehdy se relativné nova psychiatricka diagnéza poprvé
dostala do SirSiho povédomi.

Muzik, jenz dokaze v kasinu spocitat, jaké kdo dostal karty, vSak zaroven vytvoril zna¢né zuzeny
stereotyp, s nimz si vétina lidi autismus spojuje dodnes. Je totiz tajemny a pfitaZlivy: globalné

nejcitovanéjSi zpravou o autismu byla napfiklad loni informace, zZe jistd némecka IT firma hodla
najimat autisty, aby vyhledavali skryté chyby v pocitatovém softwaru. Podoby a projevy nemoci, které se spravné fika porucha autistického
spektra, jsou ale ve skutecnosti mnohem rozmanitéjsi. A jeji druhy pol obyvaji podstatné slozitéj$i bytosti nez neprakticti géniové se zalibou
v lusténi hlavolama.

,Vzdycky kdyz mi nékdo fekne, ze mdj kluk musi byt asi dobry na matematiku, mam chut zacit kficet,” popisuje Pavel Kube$, otec
devitiletého Péti, situaci, kterou nékdy zazila podstatna ¢ast rodi¢. Jeho syn je v komunité lidi, ktefi pracuji s postizenymi détmi, tak trochu
obavanou legendou. Pfestoze I1éCba u néj nema prakticky zadny efekt, Zije uz dva roky v détské psychiatrické 1é€ebné — jednoduse proto, ze
#adna jina instituce v Cesku nedokaze jeho chovani zvladnout.

Sedime v kavarné a na otazku, jak by to vypadalo, kdyby byl Péta ted s nami, Pavel Kube$
zvedne oci a zkuSené prfeméri prostor. ,B&€hem par minut budou vSechny stolky, zidle a nadobi
prevracené a nahazené na zemi,“ vypocitava, ,strhané zavésy, vytrhané podlahové listy,
rozmlacena vyloha, prokopnuté dvefe. A Péta bude béhat po stfepech a smat se.”

Jeho syn trpi autismem v kombinaci s t&éZkou mentalni retardaci a silnou hyperaktivitou. Nema
zadny pud sebezachovy, jeho chovani se nedafi zvenci ovlivnit. Celé dny jen pobiha sem a tam,
bavi ho strhavat a nicit. Ve Skole rozbijel sklenéné vypiné dvefi, utrhl zachod, pokous$el se vylézt

z okna v patfe nebo vyskakoval z rozjetého auta. Pan Kube$ ho jednou honil mezi jedoucimi auty
na dalnici. V zimé se Péta vrhal do ledové feky, doma rozbil televizi, ledni¢ku i pocita¢ a proménil

domacnost stale zoufalejsi rodiny v holobyt. ,Zili jsme $ileny Zivot v naprosté izolaci. Zadny volny &as, Zadna dovolena,” Fika Kubes.

,V8echno se toCilo kolem Péti, byli jsme totalné vyCerpani a nikdo nam nedokéazal pomoct.“
Rozevrit dlan

Problémovym chovanim trpi podle vyzkumu aZ tfetina vech autistd, v Cesku jde pravdépodobné o stovky, mozna tisice lidi. Casto je
spojené s hyperaktivitou a nutkavym poskozovanim véci jako v pfipadé Péti, jindy s agresivitou v(¢i druhym, sebeposkozovanim nebo prosté
,neovladatelnosti, ktera znemozriuje s takovym ¢lovékem normalné chodit po mésté ¢i nakupovat. Nékdy se da vhodnymi Iéky

a terapeutickymi nacviky zmirnit i eliminovat, asi ve ¢tvrtiné pfipadl jsou v8ak jeho pficiny organické (pfecitlivélost na smyslové podnéty &i
nejasna porucha mozku) a odstranit je nelze. Jeho trochu tajuplnou viastnosti je, Ze €asto propuka kolem uplrfiku mésice.

Zabiti obétavé matky komunitou otraslo. A prineslo potrebnou reflexi.

PrestoZze nejde o nijak vzacny projev, dokonce ani v komunité rodi¢a a profesionalt se o ném dlouho pfili§ nemluvilo. Ve Spojenych statech,
kde je vyzkum i péce o autisty nejdal, dokonce probiha spor o to, do jaké miry jej zdlrazriovat pfed vefejnosti. Vyplyva to z Siroké povahy
diagndzy — jednu €ast ,spektra“ tvofi lidé s vysokofunkénim autismem, ktefi chodi do prace, nékdy maiji i rodiny, pfipadné dokazou alespori
bydlet sami v chranéném bydleni. V jejich zajmu je zbavit vefejnost strachu z postizeni, touzi byt pfijimani zdravou vétSinou bez obav.
Spojovat pojem autista s hykajicim stvofenim, které vas osklivé pokouse, pokud pfesné v poledne nedostane svou suSenku, neni v jejich

zajmu.

Mi&eni o problémovém chovani ma ovSem své nelitostné dlsledky. Autismus tohoto typu je podle

z roku 2009 naméfila v krvi matek autistickych déti hladinu stresového hormonu kortizolu ve vysi,
jakou maiji vojaci ve valce. Tahle extrémni naro¢nost ale zlistadva obecné neznama a obtizné se

vysvétluje. Nechapou ji politici, Gfednici, a Casto dokonce ani lékafi.

Pavel Kubes$ si to osobné vyzkousel, kdyz posudkova |ékaika jeho tehdy Sestiletému synovi
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odmitla pfiznat socialni davku pro postizené s argumentem, Ze je jenom Spatné vychovany. ,Byl
jsem bez sebe vzteky a odvolal jsem se na ministerstvo prace,” vzpomina dnes otec. ,A pro jistotu jsem tam vzal Pétu s sebou.”
K pfesvéd&eni posudkové komise pak stacilo jen malo — rozevfit dlan, v niz drzel chlapcovu ruku. Péta se za par vtefin prokopal sklenénymi
dvefmi ven ze zasedacky a ochranka jej honila po chodbach uradu. Komise se rychle shodla na pfiznani pfispévku na péci v nejvyssi sazbé.

Tohle drobné vitézstvi by se krasné vyjimalo na filmovém platné&, o happy end ale bohuzel nejde. PéCe o déti a dospélé s problematickym

Casto zlstavaji bez pomoci v zoufalych rodinach, které jim obétuji své Zivoty. Coz se mize naplnit i doslova.
Selhali jsme vSichni

,Pokud Ctete tento dopis, je to proto, Ze mé muj syn Sky Walker vazné zranil nebo zabil. Miluji ho celym svym srdcem a nevéfim, Ze mi ublizil
zamérné. Udeélala jsem hodné pro to, abych ukondcila nasili vtomto domé, ale nestacilo to. Mnoho lidi védélo, co se dé&je, a vidélo to
na vlastni oci. Selhali jsme my vsichni, ne Sky.”

Zastupci Serifa, ktefi posledni lednovy ¢Etvrtek roku 2009 prisli do domu Trudy Steuernagelové zjistit, pro¢ profesorka politologie na Ken State
University nepfiSla uz druhy den do prace, tento vzkaz necetli, nasel se v jejim psacim stole az o den pozdéji. Ale co se stalo, pochopili i bez
né&j. Od Zeny, pferyvané dychajici v bezvédomi na podlaze, vedly stopy do pfizemi, kde se neklidné prochazel mohutny osmnactilety mladik

v pyZamu od krve.

Trudy Steuernagelova mnohoc¢etnym zranénim podlehla a smrt oblibené profesorky otfasla nejen jejimi kolegy a studenty. O svych rodinnych
potizich s nimi nikdy moc nemluvila, a Ze ji autisticky syn v navalech neovladatelného vzteku €asto fyzicky napada, se dozvédéli celkem
nedavno, kdyz svUj pfibéh sepsala pro univerzitni noviny. V nékolika ¢lancich popisovala léta vycerpavajiciho stresu a agresivni zachvaty,
které v jejim dospivajicim synovi spoustélo sebemensi vychyleni z dennich ritual(. Sky Walker rad a hodné jedl, a jak rostl, staval se ¢im dal

Zabiti Trudy Steuernagelové pfineslo Sok také komunité rodi¢ autistickych déti a s nim i jistou reflexi, Ze o problémovém chovani je tfeba vic
miuvit. Dvé znamé aktivistky a blogujici matky se po této zkuSenosti poprvé svéfily, ze jejich synové s poruchou autistického spektra je ob¢as
také fyzicky napadaji.

Smrt ve Wisconsinu nebyla jedina zlovéstna kauza tohoto typu. O dva roky dfive peCovatel z pobytového zafizeni O. D. Heck ve staté New
York udusil na zadnim sedadle auta tfinactiletého chlapce s autismem Jonathana Careyho. VySetfovani ukazalo, ze pecovatel byl
dlouhodobé pretiZzeny (pracoval patnact dni v kuse) a nervové nezvladl naroéného nekomunikujiciho teenagera, ktery neustale kficel

a néceho se domahal. Loni v Eervnu vyzvala OSN k proSetfeni poméra v zafizeni pro autisty v Massachusetts, které ke zvladani
problémovych klientt pouziva elektroSoky.

Co maji tyhle pfipady spole€né? Autismus je postizeni, které dokaze vytvaret krajni situace vdeho druhu. Je extrémné naro€ny na zvladani,
vyzaduje obrovskou investici pro nastaveni systému dobré péce. Snadno se zvrtne v kaskadovity prasvih. A dokaze hodné bolet, pokazdé
trochu jinym zpGsobem.

Kratké lekce smichu

Na tu chvili nikdy nezapomenu. Byly dvé hodiny rano a my jsme se Zenou z poslednich sil nasoukali zmitajici se Dorotku do kalhot a bundy.
Vysli jsme na ulici. Modra svétla sanitky se v no¢ni tmé odrazela od oken a okapu. Tfasl jsem se vy&erpanim a mél jsem pocit, Ze za chvili se
zhroutim a uz nikdy nevstanu.

Devadesat procent zarizeni autisty nepfijima. Ty problémové nebere témér nikdo.

Méli jsme za sebou deset dni, kdy se Dorotciny zachvaty neustale stupriovaly. Rozbijela si hlavu o zed, kficela, litala sem a tam jako ptak,
ktery omylem vletél oknem do neznamého pokoje. Ve specialni Skolce, kam tehdy chodila, méla dlouhé amoky, kdy ji u€itelky musely drzet

v naruci. Rozkladala provoz celé tfidy. Byli jsme s ni u zubare, u détského |ékafe, neurologa. ZkousSeli ji naslepo davat vysoké davky
analgetik, jestli ji néco neboli, navysili psychiatrické léky na maximum. Zadna pFicina jejiho stavu se ale nena$la, nic nepomohlo. Rozhodnout
se vytodit linku 155 a uprostfed noci nechat odvézt Sestiletou holCicku do psychiatrické Ié€ebny nebylo snadné. Ale po jednom dlouhém
no¢nim zachvatu nam dosly sily.

Vysli jsme ven do chladné noci vstfic sanitce. Mozna za to mohl studeny vzduch, ale Dorotka najednou UpIné prestala vyvadét. Stala klidné
jakoby nic a pozorovala modry majék na stfeSe. Snazili jsme se se Zzenou |ékafce od zachranky vysvétlit situaci a mné prolétlo hlavou — co
kdyz nam neuvéfi a odjede? Co budeme délat? Jak to skonci? Doktorka si chvili zkoumavé prohlizela dité, které nejevilo zadné znamky
potizi, a rodice, ktefi pfekotné vysvétlovali, Ze uz to s nim doma nevydrzi. Nezdalo se, Ze by se vyznala v autismu, ale n&jak nasi situaci
porozuméla. ,Chapu,” pfikyvla po chvili. ,Posadte ji dovnitf, pojedeme do Bohnic.”

Prvni hospitalizace znamenala v nasem zivoté zlom. Od dvou let, kdy Dorotka ztratila zarodky feci a jeji vyvoj se zaCal zpomalovat
a vykazovat autistické rysy, jsme uz zazili hodné stresu a zklamani. Problémy se sebeposkozovanim a nespavosti se vracely ve vinach,
psychiatrické l1éky, s nimiz jsme po jisté fazi odmitani souhlasili, pomohly vzdycky pouze do¢asné. A neslo jen o nejhorsi propady.

NasSe dcera ma na prvni pohled nenapadnou, zato pomérné urputnou neochotu ke spolupraci. Chodi, kam chce, bere si, co chce, pfi
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béznych ¢€innostech, jako je oblékani, ¢asto klade odpor, jehoz pfekonani vyzaduje mnohonasobné vyssi energetickou investici nez pomoci
do kabatu zdravému ditéti. Tahle kazdodenni zatéz se sc€itala v nasi chronickou Unavu. Nedalo se s ni normalné nakupovat nebo jezdit

na dovolenou. Museli jsme se zadluzit a pfestéhovat do domku se zahradou, v panelovém byté délala Dorotka pfili§ velky hluk. Zaroveri jsme
nikdy nemohli oba naplno pracovat, protoze potfebuje nepfetrzity dohled, kazdou volnou hodinu musi pokryt placené asistentky.

V8echnu namahu nicméné vyvazoval uspokojivy pocit, Ze naro€nou situaci zvldddme. Ve svych Stastnych dnech se Dorotka dlouhé hodiny
smala, radovala z béhani, pohybu nebo koupani. Jeji bezprostfednost nas rozesmavala, jeji schopnost vychutnavat si smyslové prozitky
okouzlovala, tajemna interakce s podnéty, které vnima jen ona, ucila pfijimat, Ze zivot ma rozméry, o nichz mnoho nevime.

V onen podzim 2012 ale jako by se prolomil tenky led jeji stability a ona se propadla do temnych hlubin, kam za ni nikdo z béznych
smrtelnik( nemize. Ve svych Sesti letech musela byt na psychiatrii nékolik dni pravidelné kurtovana k IGzku. Kdyz jsem pfi navstévach otviral
vchodové dvefe oddéleni a znovu a znovu slySel z dalky jeji zoufaly kfik, chtélo se mi Uzkosti zvracet. Vidél jsem u jeji postele plakat
psychiatrické sestry, které uz zazily hodné détského utrpeni. A kdyz ji pustili, vydrzela doma tyden, nez se znovu propadla a jeli jsme

do [é¢ebny znovu.

Tehdy poprvé jsme se Zenou a nasimi zdravymi dcerami vazné otevreli bolestné téma, kolem néhoz jsme dosud spi$ jen krouzili. Zatéz,
kterou jeji postizeni pfinasi, za€ina byt pro rodinu destruktivni. Nikdy jsme neplanovali se obé&tovat, neprospélo by to nam ani ji. Nechceme
dat zbrkle Dorotku do néjakého zafizeni, ale je potfeba zacit takovou moznost planovat. Hledat nouzovy vychod dfiv, nez bude diim horet.
Hledani vSak bylo velmi kratké. Vychod neexistuje, pro Dorotku Zadné misto neni.

Plan Pospisil

Péce o problémové autisty je mnohem drazsi nez o jakékoli jiné lidi s postizenim. V Ceskych ustavech a dalSich zafizenich, ktera bojuji

s chronickym nedostatkem penéz, se bézné stara jeden peCovatel o deset i dvacet klient. Téch s autismem a vaznéjsi poruchou chovani
ale zvladne jeden €lovék najednou jen dva nebo tfi, v extrémnich pfipadech musi byt pomér dokonce jedna ku jedné. Navic takovi klienti
Casto potiebuji specifické podminky — vlastni pokoj, klidné prostredi, vysoky plot kolem zahrady. ,Devadesat procent ¢eskych socialnich

sluzeb lidi s autismem nepfijima,” vysvétluje disledky pfedni Eesky expert na tuto problematiku Hynek J0n z organizace APLA. , Ty
problémové pak nebere prakticky viibec nikdo."

Najdou se samoziejmé vyjimky, ale vétSinou za nimi stoji Cisté altruistickd rozhodnuti na hranici sebeobé&tovani. Domov Radost

v zapadoceském Merkling, ktery spravuje evangelicka Diakonie, se stara o nékolik autist(. Tfeba stopadesatikilového Lukase, ktery ma

za sebou vazné zranéni svého otce a nespokojenost projevuje kradezemi a rozlamovanim cizich mobilnich telefont. Nebo Jirku, ktery trpi
nutkadnim vyhledavat a nicit véci z erveného plastu. ,Nase peCovatelky jsou z nich totalné vyCerpané, odchazeji nam,“ popisuje situaci

v Radosti koordinatorka sluzeb Zdislava Svitakova. ,Lukas a Jirka by k sobé& nutné potfebovali vlastniho asistenta, na toho vSak dlouhodobé
nemuzeme sehnat penize.”

PFresvédcit ufady, aby pfispély nad ramec béznych dotaci, se podafi zcela vyjimecné. Po letech jednani se to povedlo Domovu Barevné
domky v Hajnicich na Trutnovsku. Jeden ze svych dvoupatrovych domku pak mohl pfedloni pfestavét na bydleni pro agresivni autisty Honzu
a Martina, ktefi zili s vy€erpanymi, zoufalymi rodi¢i. Oba mladi muzi se tu vyrazné zklidnili. Soukromi, dlouhé prochazky lesem a pevny rad
vedeny specialné proskolenymi muzi-asistenty zpusobily, Ze agrese ustoupila.

»Z nasich zkusenosti vyplyva, Zze problémové chovani malokdy vyresi Iéky, ale da se zmirnit, kdyz upravite podminky k Zivotu,“ fika zdejsi
vedouci socialnich sluzeb Josef Kfiz. Lidi jako Martin a Honza pry ziji v jeho kraji desitky. ,Loni jsme byli v byté matky, kterou mésto
nékolikrat pFestéhovalo, protoZe si sousedi st&Zovali na hluk,” vypravi Kfiz. ,Zije sama s agresivnim synem ve sklepnim byt& s mfizemi

na oknech. Byt byl uplné zdevastovany, ona pokousana a zmlacena. Chtéli jsme ji pomoct a umistit hocha u nas. Jenze dalSi penize jsme
nedokézali sehnat.”

O kvalité Zivota lidi s autismem rozhoduji v Cesku nepravd&podobné nahody, protoZe zadny systém pé&e neni vybudovan. Asi nejblize se
k jeho vytvofeni pfiblizila v roce 2009 nevladni organizace APLA, ktera lidem s touto diagnézou pomaha. V hlavé jednoho z feditelt Hynka

Juna se tehdy zrodil plan, jak presvédgit stat, Ze ma pfispét na vznik a provoz specialniho domova pro nejtézsi klienty, coz ufednici dosud
vytrvale odmitali. Ustfedni postavou dobfe promyslené partie se mél stat urostly mladik a vasnivy milovnik zemé&pisu Martin Pospisil.

Usmévavy Sestnactilety autista, ktery byl nucen dlouhodobé zit v nevhodnych podminkach détské psychiatrické 1é€ebny, rad déla véci dobfe,
a pokud se mu to nedafi — coz byva celkem Casto —, psychicky se hrouti. Zacne demolovat vSechno kolem sebe a dva muzi pak maji co
délat, aby ho zastavili.

Hynek Jan tehdy domluvil, Ze Martin bude z Ié¢ebny propustén a pfijat do bézného Ustavu socialni péce. Vydrzel tu podle ocekavani jen
nékolik dni, nepocetny personal jeho agresi nezvladal. Na psychiatrii jej odmitli pfijmout zpét a nejtézsi ukol pak pfipadl jeho matce. Pfestoze
svého syna miluje, v zajmu Martinovy budoucnosti se ho soudné zfekla. Prvni ¢ast planu vysla: agresivni mladik zdstal v podstaté na ulici,

nouzové prespaval v prostorech APLA.

Naléhavou situaci bezprizorniho autisty fesili osobné dva ministfi Topolankovy viady, problém neslo uz dal ignorovat. Stat pak po letech
vahani poskytl organizaci mimofadnou dotaci a tentyz rok vznikl prvni domov pro problematické klienty v Libcicich nad Vitavou. ,Chtéli jsme
zakladat dalSi takova zafizeni, protoze lidi jako Martin je spousta,” popisuje Jin velké plany po prvni vyhrané bitvé. ,JenZe misto toho mame
co délat, abychom Lib¢&ice vibec udrzeli, kazdy rok se nam krati dotace.”

Tohle zafizeni tak zGstava jedinym specializovanym domovem svého druhu u nas. Stara se o osm lidi. Na pofadniku ma dalSich padesat
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Cekatelu.

Jaké je byt ja

Samoziejmé —i dnes t&€zSi autisté nakonec nékde ,skonci“. Kdyz starnouci rodice pfestanou své dospélé déti zvladat, podafi se je nékdy
umistit do chapavéjsiho socialniho zafizeni, jako je Domov Radost v Merkling, a frustrace pfechazi na pfepracovany, Spatné placeny
persondl. Na dostate€nou péci nejsou lidé, penize ani €as, takze postizeni casto ,zlobi“ a soucasti jejich zivota se stanou pravidelné pfesuny
na psychiatrii.

Druhou variantou pro ty komplikované&jsi nebo méné stastné pfipady je pak celozivotni pobyt na chronickych oddélenich psychiatrickych
|é¢eben. S vysokymi davkami tlumicich 1éka, které stejné vétSinou problémuim s chovanim nezabrani, v pokojich po &étyfech nebo po osmi
pacientech. S minimem soukromi a klidu, ktery pfitom autisté tak naléhavé vyZaduiji.

Je to 8patny konec. Cast autistl sice vykazuje znamky mentalni retardace, postradaji zakladni dovednosti a sebeobsluznost, vydavaji
skreky, nutkavé obtézuji druhé a délaji podivné pohyby, které je v oCich laického pozorovatele na uzaviena oddéleni 1éCeben kvalifikuji.
Jejich skute€né prozivani ale predstavuje velkou zahadu. Nevime presné, jaké je jejich chapani souvislosti, vztahovost a emocionalita.
A nelze vyloudit, ze vné&jsi dojem zasadné klame.

Asi nejpozoruhodnéjsi vhled timhle smérem dava prfibéh kanadské divky Carly Fleischmannové, ktera se na Zapadeé pred Ctyfmi lety stala
hrdinkou televiznich reportazi a jeji otec spolu s ni napsal knihu Carly’s Voice (Carlyn hlas). Dnes ji je osmnact a az do deseti let byla
povazovana za mentalné retardovanou. Jeji vnéjSi projevy nejsou pfili§ odlisné od Dorotcinych — nemluvi, vydava skreky, rizné se tfepe
a skéace, kfici, neklidné pobiha a boucha se do hlavy.

Po mnoha hodinach speciaini terapie ale Carly jednoho dne zcela ne¢ekané ,promluvila“ — natukala do pocitace prvni slova a pozdéji véty.
.Nevite, jaké to je byt ja,” piSe divka perfektni angli¢tinou. ,Kdyz mate pocit, Ze vase nohy hofi a rukama pochoduji stovky mravenct. Chtéla
bych byt jako kazdé jiné dité. Ale prosté to nejde.” Pomoci psané komunikace pak Carly uzaslym rodi¢im popsala svdj nezvladatelny télesny
neklid, ktery je tak silny, Ze dominuje jejimu chovani a nelze jej ovliadnout vali. Divka ale rozumi vS8emu, o ¢em si lidé kolem povidaji, chape
svét a normalné proziva vztahy s blizkymi lidmi.

Karticka
Je listopad 2013. Dorotka je po necelém roce znovu hospitalizovana na psychiatrii. Po vcelku klidnych a obCas i veselych mésicich se jeji

stav nahle a prudce zhorsil. Zlom pfiSel i tentokrat kolem uplfiku — od jisté doby se divdam do kalendare s napétim. Letos uz jsme necekali
s hospitalizaci pfilis dlouho, sil ndm ubyva.

Nem0(zu v8ak Fict, Ze by nas Zivot s Dorotkou byl pfevazné utrpenim. Autismus je mince o dvou stranach. Ma stejné tak potencial rozkladat
v8echno kolem sebe jako aktivovat obrovské mnozstvi sounalezitosti. Zazivame dojemnou podporu pfatel, extazi z malych uspéchl a chvil
ulevy, hodné jsme se naudili smifovat s tim, co nejde zménit. Autismus umi znasobit Spatné i dobré ingredience zivota do velké intenzity. Je
to jako pit sirup, ktery se obvykle podava fedény.

Moje Zena jde po tydnu hospitalizace do specialni Skoly, kam Dorotka v zafi nastoupila, jednat o jeji budoucnosti. VSichni jsou tu sklesli,
podobné jako my doufali, Ze uz se velky propad nevrati. Vyjadfuji nam Gc€ast, vymyslime pro ni individualni plan, aby mohla ve Skole zustat,
az se vrati. Neni jisté, jak dlouho to pljde, jeji chovani je ¢asto na hrané toho, co instituce unese.

,Pojdte se podivat, co ted nosi Adélka,“ ukazuje po chvili tfidni uCitelka na komunikacni karti¢ku, kterou drzi jedno ze zdejSich déti. Moje
Zena ma tuhle divenku rada. S Dorotkou jsou spoluzagky uzZ od $kolky. Adélka Skochova také nemluvi, rada taha lidi za vlasy a s nikym prili§
nespolupracuje. Ale ma tak uhrancivé oci, Ze by ¢lovék skoro uvéfil teoriim, Ze autistické déti pfichazeji z néjaké jiné planety. UZ druhym
rokem nosi boxerskou helmu, protoZe obcas tlu¢e ¢elem do zdi, az z ni teCe krev a zvraci. ,Nikdy tu karticku nebrala, ale ted uz ji tyden
viibec nechce pustit z ruky,” krouti hlavou uéitelka. Na karti¢ce je napsano Dorotcino jméno.

Kanadska divka Carly zménila predstavy o inteligenci a citlivosti tézkych autistu.

Vecer mi Zena tenhle zazitek vypravi a spole¢né pfemyslime, ¢im to mize byt. Mozna Adélku jen fascinuje tvar pismen, naplfiuje slasti
pruznost félie nebo ostrost hran, z nichz se jezi chloupky na kizi. Senzorické vzruseni, které u autistl ¢asto prehlusi v§e ostatni. Ale tfeba se
ji doopravdy styska. Po spoluzacce, ktera rozumi neovladatelnému drazdéni, jejz pfichazi, kdyz je mésic v Upliku. Ktera vi, jak t€zko se

na téhle zemi hleda misto.

Hrajeme si s tou pfedstavou a vime pfitom, ze nejspi$ nikdy nebudeme znat pravdu. Ale jestli nds poslednich sedm let Zivota néco naudcilo,
tak Ze se vzdycky vyplati véfit, Ze tam uvnitf — pod boxerskou helmou — je ¢lovék jako my.

| Jak pouzivat nové diskuse
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4 komentaru 2
Zapojte se do diskuze. ..
Nejnovéjsi

Roman Anyz

Véazeny pane Tresnaku, to je dost mozna nejlepsi ¢lanek, ktery jsem kdy v

* tydeniku Cetl, a nejen proto, Ze pfibéhy v ném jsou silné a dojemné. Zda se mi
byt napsan naléhavé a zaroven se zvlastnim klidem, s odvahou i pokorou, vyziva
nejen k Udasti, & angaZzovanosti, ale i k hlubokému zamysleni. Cetl jsem ho
jednim dechem a nemohu se zbavit dojmu, Ze se podnétl v ném obsazenych
jesté dlouho nezbavim. Dékuji, Roman Anyz.
3 « Odpovédét « Sdilet»

Tera Hof -

@ Dobry den. Dekuji za Vas clanek. Da se APLA nejak podporit? Myslim finacne.
Prijmete, prosim, mou alespon mentalni podporu. Vam, vasi rodine i Dorotce,
preji co nejvice stastnych dni a slabych uplnku. Tereza

- Odpovédét . Sdilet»

Guest -
Silny ¢lanek, jen mi pfijde $koda, Ze je jen pro predplatitele, jakoby pravé takové
texty nemély apelovat na co nejvétSi mnozstvi lidi. V APLE pusobi skvéli lidé,
jako napf. v Rytmusu, malo se o nich mluvi, a $koda.
S hlubokym obdivem a pranim vSeho nejlepSiho
Jana Guljuskina

. Odpovédét . Sdilet»

Kristyna Kabelova -

Vazeny pane Tresnaku, Vas ¢lanek se mi moc libil. Jste fakt state¢ni a drzim
Vam palce, at to zvladnete. Nebylo by mozné se nékam dat ¢islo uctu, na které
by bylo mozné prispét. Vice lidi okolo mne, které ¢lanek také oslovil, mi fikali, ze
by radi finan¢né prispéli at jiz konkrétné Vam ¢i jiné rodiné. Nebo mame poslat
penize rovnou APLE? Pfeji Vam i Vasi celé rodiné hodné sil. Kristyna DolejSova
Kabelova

4 « Odpovédét « Sdilet»
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