


Dorotka v mistnosti
se svételnymi efekty.




TEMA

esté pied par lety by
mé takovy zvuk nepro-
budil. Nep#ili§ vyrazné
placnuti za zdi vedlej-
$tho pokoje. V noénim
tichu neni 0 moc hla-
nice nebo tikani hodin,
na moji nervovou sou-
stavu ale uz néjaky tas
funguje jako rozbuska.
Dech se zrychluje, krev
mi tepe ve spancich.
Spanek je rdzem pry¢,
oti zfraji do tmy. Probuzené mysl napjaté
¢eka, jestli se zvuk vrati.

Zatim je ticho. Jedna moje &4st se zou-
fale modli, at uz dals$f placnuti neptijde,
ta skeptitté&jsi tomu p¥edem moc nevéfi
a radéji potitad. Budfk ukazuje t¥i hodiny
réno, spal jsem tedy necelé &ty hodiny.
To by mohlo staéit, abych zftra dokdzal né-
jak fungovat. Za pér dni uZ to bude horsi.

Ozve se dalsf placnuti, spi8 réna, tvrdsf
a hlasit&jsi. UZ to neptijde zastavit. Hluk
sili. Rachot prevracené Zidle. Duté na-
razy do futra dveif. Kopani do topeni. Pad
téla na zem a bouchéani dlani o podlahu.
Po chvili se pfida pronikavy fev. Dorotéin
zachvat zaéina.

Beru za kliku détského pokoje. Odi
mé dcery jsou temné a jakoby ztracené.
Vnima4 sice okoli, ale podnéty, které z néj
ptichazeji, na ni v tuhle chvili nemaji tak-
tka #4dny vliv. Néco mnohem silngjsiho se
déje uvnitt, Zvendi to vypada jako nesnesi-
telna smés bolesti, izkosti a neklidu. Do-
rotka nemluvi a ani ve svych $tastngjsich
chvilkach neumi vysvétlit, co proZiva. Ted
béha ode zdi ke zdi a tlude se do hlavy -
zvik, ktery béhem pér let stihl v mém vé&-
dom{ vyryt hlubokou stopu. Kouse sama
sebe i kaZdého, kdo by ji v tom chtél za-
bréanit. Zoufale k#i&{ a plage, co chvili se
zI{ti na zem, temenem bije do podlahy. Je
tézké jeji stav popsat. Plisobi asi tak, jako
by ji nékdo zuba¥skou vrtatkou obrusoval
nervova zakonéeni.

Dorotce je sedm let, ale v tuhle chvili
m4 sflu, jakou ¢lovék vyvine, kdyZ se rve
o holy Zivot. Mam péar osvédéenych tak-
tik, jak ji ¢4steéné omezit v pohybu, aby
mohla vybit neklid a zéroveii si p¥ilis ne-
ubliZila. Fyzicky to jde vydrzet nékolik ho-
din, slabsi misto je psychika.

Po letech Zivota s dit&tem, které nas
psychiatr oznaduje za jeden z nejtéZgich
pfipadii problémového autismu, vim do-
cela dobte, co dokaZe kombinace dlouho-

dobého nevyspani a vyterpani. V noénim
ktiku si pfipominam osvédéené metody,
jak zvladnout nariistajici zdchvat. Dychat
hluboko do biicha, nenechat se strhnout
vlastnf agresf, kterou souboj se zuicim di-
tétem po ¢ase nevyhnutelné aktivuje. Ne-
usinat, nepropadat zoufalstvi ani se pili$
nechytat nadgje, Ze to brzy skonéi. Nevinit
se za neodbytné myslenky; jestli by nebylo
lepsf udusit ji polstarem.

Svitd a Dorotka po tfech hodin4ch
usina vyferpanim. LeZime na prostéradle
pocékaném krvi, détsky obli¢ej a t&lo jsou
plné podlitin. Vypada jako zbity andilek,
jen obgas sebou ze spanku prudce trhne
- neklid uvnitt ziistava. Mam tak hodinu
spéanku. NeZ to za¢ne nanovo.

Rain Man a ti druzi

O Fadé nemoci ma spoletnost celkem
ptesné povédomi. Tudf, jak jsou nebez-
pecné, zda se daji 1é¢it a jakou miru nepo-
hodli Zivot s nimi obnasi. U novéjsich dia-
gnéz ale byva obecnd zndmost niZsi, coZ
muiiZe mit neptfjemné dusledky pro paci-

enty a jejich rodiny.

Neda se ‘¥ct, Ze by predstava, jakou
ma primérny ¢lovék o autismu, byla vy-
slovené& mylna. Je pfedev$im netiplnd. Vy-
znamna ¢ast autistl jsou skutetné samo-
ta¥i, pro néZ je obtiZné proZivat emoce,

‘maji nutkdni k nejriznéjdim ritualim

nebo stereotypnimu chovani a obéas i ge-
nialni vichy pro technické obory. Tuhle
podobu autismu proslavil koncem osmde-
satych let americky film Rain Man s Dusti-
nem Hoffmanem. Tehdy se relativné nové

psychiatrickd diagnéza poprvé dostala
‘do 8irsitho povédomi.

Muzik, jen? dokaZe v kasinu spoéitat,
jaké kdo dostal karty, v8ak zaroveii vy-
tvotil znaéné ziZeny stereotyp, s nimz si
vétsina lidi autismus spojuje dodnes. Je
totiZ tajemny a pfitazlivy: globalné nejci-
tovangjsi zpravou o autismu byla napii-
klad loni informace, %e jistd némecka IT
firma hodl4 najimat autisty, aby vyhleda-
vali skryté chyby v poéitatovém softwaru.
Podoby a projevy nemoci, které se spravné
¥ik4 porucha autistického spektra, jsou
ale ve skutetnosti mnohem rozmanitgjsi.
A jeji druhy pdl obyvaji podstatné sloZi-
t&j81 bytosti neZ nepraktitti géniové se za-
libou v lusténi hlavolam.

~Vzdycky kdyZ mi né8kdo fekne, %e muj

kluk musi byt asi dobry na matematiku, -

mam chut zadit kf'i¢et," popisuje Pavel Ku-
bes, otec devitiletého Péti, situaci, kterou
nékdy zazila podstatnd ¢4st rodiéa. Jeho

syn je v komunité lidi, kte¥f pracuji s po-
stizenymi détmi, tak trochu obavanou le-
gendou. PfestoZe lé¢ba u néj nema prak-
ticky zadny efekt, Zije uz dva roky v détské
psychiatrické lééebné - jednoduse proto,
e 24dn4 jin4 instituce v Cesku nedokaZe
jeho chovani zvladnout.

Sedime v kavarné a na otdzkuy, jak by
to vypadalo, kdyby byl Péta ted s ndmi, Pa-
vel Kube$ zvedne oéi a zkusené pteméii
prostor. ,B&hem par minut budou viechny
stolky, Zidle a nddobi pfevracené a naha-
zené na zemi," vypotitava, ,strhané za-
vésy, vytrhané podlahové lidty, rozmlacena
vyloha, prokopnuté dvete. A Péta bude bé-
hat po st¥epech a smat se.”

Jeho syn trpf autismem v kombinaci
s tézkou ment4lni retardac{ a silnou hy-
peraktivitou. Nem4 Zadny pud sebeza-
chovy, jeho chovéan{ se nedaf{ zvenéi ovliv-
nit. Celé dny jen pobihd sem a tam, bavi
ho strhévat a nigit. Ve $kole rozbijel skle-

" néné vyplné dveti, utrhl zachod, pokousel

se vylézt z okna v patfe nebo vyskakoval
z rozjetého auta. Pan Kube$ ho jednou ho-
nil mezi jedoucimi auty na dalnici. V zimé
se Péta vrhal do ledové Feky, doma rozbil
televizi, ledni¢ku i poditad a proménil do-
macnost stéle zoufalejsi rodiny v holobyt.
.Zili jsme $fleny ¥ivot v naprosté izolaci.

Z&dny volny ¢as, #4dna dovolend,” ¥k4
Kubes. ,V8echno se totilo kolem Péti, byli
jsme tot4lné vyterpani a nikdo ndm nedo-
kézal pomoct.”

Rozeviit dlani

Problémovym chovanim trpi podle vy-
zkumtl aZ thetina v§ech autistd, v Cesku jde
pravdépodobné o stovky, mozna tisice lidi.
Casto je spojené s hyperaktivitou a nutka-
vym poskozovanim véci jako v piipadé Péti,
jindy s agresivitou véi druhym, sebeposko-
zovanim nebo prosté ,neovladatelnosti,

" kter4 znemo#iiuje s takovym élovékem nor-

malné chodit po mésté ¢i nakupovat. Né-
kdy se d4 vhodnymi léky a terapeutickymi
nécviky zmirnit i eliminovat, asi ve étvrting
piipadt jsou viak jeho pFiéiny organické
(ptecitlivélost na smyslové podnéty &i ne-
jasna porucha mozku) a odstranit je nelze.
Jeho trochu tajuplnou vlastnosti je, Ze tasto .
propuka kolem tpliiku mésice.

Prestoze nejde o nijak vzacny projev, do-
konce ani v komunit® rodi¢t a profesionalt
se 0 ném dlouho ptili§ nemluvilo. Ve Spoje-
nych statech, kde je vyzkum i péce o autisty
nejdal, dokonce probiha spor o to, do jaké
miry jej zdlirazilovat pred vefejnostf. Vy-
plyva to z iroké povahy diagnézy - jednu
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Jirka Vodi¢ka miluje éervenyj plast.

A md vybornou pamét. Je schopnyj

utéct z Domova Radost, aby se dostal

ke kontejneriim s odpadky, nebo se za svym
tlovkem prokopat do zaméené skiiné.

JSOU JAKO
- RAIN MAN.
O TECH

DRUHYCH SE
ALE MLUV]

VELMI MALO.

s vyZaduje svou kokakolu.
me nevynechali,” Fikd Hana Boukalovd, ,neumim si pfedstavit, co by

Lukd$ Boukal je samotdr, kterému vyhovuji dlouhé prochdzky. CtyFikrat denné v pravidelnyg éa
O vikendu si ho bere matka na vyjlety. ,Jesté nikdy j
nastalo,“

e
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Krasnd, zahadnd, ndroénd.
Dorotéina spoluZacéka Adélka Skochovd.

> ast ,spektra” tvoff lidé s vysokofunkénim
autismem, kteif chodf do préce, nékdy maji
irodiny, pfipadné dokaZou alespoii bydlet
sami v chranéném bydleni. V jejich z&jmu
je zbavit vefejnost strachu z postiZen, touZi
byt piijiméni zdravou vétsinou bez obaw.
Spojovat pojem autista s hykajicim stvo-
fenim, které vas o8klivé pokouse, pokud
plesné v poledne nedostane svou susenku,
neni v jejich zajmu.

Miéeni o problémovém chovani ma ov-
$em své nelitostné dusledky. Autismus
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tohoto typu je podle prizkumi pro peto-
vatele, at uZ je jim rodina nebo instituce,
nejnaroénéjsi postiZeni vitbec, ¥adove ob-
tiZn&jsf ne¥ treba starost o nehybného
¢lovéka s mentaln{ retardaci. Americka
studie z roku 2009 namétila v krvi matek
autistickych détf hladinu stresového hor-
monu kortizolu ve vyéi, jakou maji vojéei
ve vélce. Tahle extrémni naro¢nost ale z-
stava obecné nezndma a obtiZné se vysvét-
luje. Nechapou ji politici, tfednici, a éasto
dokonce ani lékafti.

Pavel Kube$ si to osobn& vyzkou3el,
kdyZ posudkové lékatka jeho tehdy es-
tiletému synovi odmitla piiznat socialni
davku pro postiZené s argumentem, Ze je
jenom 3patné vychovany. ,Byl jsem bez
sebe vzteky a odvolal jsem se na minister-
stvo préce,” vzpomin4 dnes otec. ,A pro
jistotu jsem tam vzal Pétu s sebou.” K pre-
svédéeni posudkové komise pak statilo
jen maélo - rozeviit dlaf, v niZ dr¥el chlap-
covu ruku. Péta se za par vtefin proko-
pal sklengnymi dvefmi ven ze zasedatky
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ochranka jej honila po chodbéach tfadu.
omise se rychle shodla na ptiznani pif-
pévku na péti v nejvy$si sazbs.

Tohle drobné vitézstvi by se krasné vy-
malo na filmovém platné, o happy end ale
ohuZel nejde. Pé&e o déti a dospé&lé s pro-
lematickym autismem v Cesku (stejn& jako
¥ade dalsfch zemf) v podstaté tiplné chybi,
ystém s nimi nepoéita. Lidé s nejnarotngj-
{m postiZenim tak ¢asto zlistavaji bez po-
ocl v zoufalych rodindch, které jim obg-
jf své Zivoty. CoZ se mZe naplinit i doslova.

ZABITI OBETAVE
MATKY
KOMUNITOU
OTRASLO.

A PRINESLO
POTREBNOU
REFLEXI.

Selhali jsme v$ichni
~Pokud &tete tento dopis, je to proto, Ze
meé muj syn Sky Walker vaZné zranil nebo
zabil. Miluji ho telym svym srdcem a ne-
véHm, Ze mi . ublizil zamérné. Udélala
jsem hodné pro to, abych ukonéila nésili
v tomto doms, ale nestatilo to: Mnoho ldi
védélo, co se déje, a vidélo to na vlastni
oti. Sethali jsme my vsichni, ne Sky.*
Zastupci Serifa, kteti posledni lednovy
¢tvrtek roku 2009 p¥isli do domu Trudy
Steuernagelové zjistit, pro¢ profesorka po-

litologie na Ken State University neptisla

uZ druhy den do préce, tento vzkaz nedetli,
nasel se v jejfm psacim stole aZ o den poz-
déji. Ale co se stalo, pochopili i bez ngj.
Od Zeny, pteryvané dychajici v bezvédomi
na podlaze, vedly stopy do pFizemi, kde se
neklidné prochézel mohutny osmnéctilety

- mladik v pyZamu od krve,

Trudy Steuernagelovd mnohotetnym
zranénim podlehla a smrt oblibené pro-
fesorky otfasla nejen jejimi kolegy a stu-
denty. O svych rodinnych potiZich s nimi
nikdy moc nemluvila, a Ze ji autisticky syn
v névalech neovladatelného vzteku &asto
fyzicky napad4, se dozvédéli celkem ne-
dévno, kdy# sviij ptibsh sepsala pro uni-
verzitni noviny. V nékolika ¢lancich popiso-
vala léta vyterpavajiciho stresu a agresivni
zéchvaty, které v jejim dospivajicim synovi
spoustélo sebemensi vychyleni z dennich
ritudlt. Sky Walker rad a hodns jed], a jak
rostl, staval se &fm dal nebezpe&n&jdim.
Matka se pted nfm musela zamykat v ko-
mote - a v onen lednovy den se pravdépo-~
dobné ukryt nestihla.

Zabiti Trudy Steuernagelové ptineslo
ok také komunité rodi¢t autistickych d&tf
a s nim i jistou reflexi, Ze o problémovém

chovéni je t¥eba vic mluvit, Dvé znamé ak-
tivistky a blogujici matky se po této zkuse-
nosti poprvé svétily, Ze jejich synové s po-
ruchou autistického spektra je obias také
fyzicky napadajf.

Smrt ve Wisconsinu nebyla jediné zlo-
véstna kauza tohoto typu. O dva roky dfve
petovatel z pobytového zatizeni O. D. Heck
ve staté New York udusil na zadnim seda-
dle auta t¥in4ctiletého chlapce s autismem
Jonathana Careyho. Vy$etfovani ukazalo,
Ze pecovatel byl dlouhodobé pFetizeny (pra-
coval patnéct dn{ v kuse) a nervové ne-
zvladl naroéného nekomunikujiciho teen-
agera, ktery neustéle kfidel a né&éeho se
doméhal. Loni v éervnu vyzvala OSN k pro-
Setfeni poméra v zalizeni pro autisty v Ma-
ssachusetts, které ke zvladani problémo-
vych klientti pouZiva elektrogoky.

Co majf tyhle pfipady spoleéné? Auti-
smus je postiZeni, které dokéaZe vytvaret
krajni situace v8eho druhu. Je extrémns
naro¢ny na zvladani, vyZaduje obrovskou
investici pro nastavent systému dobré péce.
Snadno se zvrtne v kaskadovity pragvih.
A dokéZe hodns bolet, poka#dé trochu ji-
nym zpiisobem. : :

Kratké lekce smichu

Na tu chvili nikdy nezapomenu. Byly dvé
hodiny rdno a my jsme se %enou z posled-
nich sil nasoukali zmitajici se Dorotku
do kalhot a bundy. Vysli jsme na ulici.

. Modr4 svétla sanitky se v no¢n{ tmé od-

réZela od oken a okapti. T¥asl jsem se vy-

Cerpanim a mél jsem pocit, Ze za chvili se

zhroutfm a u% nikdy nevstanu.

Meéli jsme za sebou deset dni, kdy se
Dorotéiny zachvaty neustéle stuptiovaly.
Rozbijela si hlavu o zed, kiidela, litala
sem a tam jako pték, ktery omylem vle-
tél oknem do nezndmého pokoje. Ve spe-
cidlni $kolce, kam tehdy chodila, méla
dlouhé amoky, kdy ji utitelky musely dr-
Zet v naruéi. Rozkladala provoz celé tidy.
Bylijsme s niu zubate, u détského lékate,
neurologa. Zkouseli ji naslepo davat vy-
soké davky-analgetik, jestli ji néco nebol,
navy$ili psychiatrické léky na maximum.
Zadné pritina jejiho stavu se ale nena-
$la, nic nepomohlo. Rozhodnout se vyto-
¢it linku 155 a uprostied noci nechat od-
vézt Sestiletou holéi¢ku do psychiatrické
lé¢ebny nebylo snadné. Ale po jednom
dlouhém no¢nim zachvatu nam dosly sily.

Vysli jsme ven do chladné noci vstiic sa-
nitce. MoZna za to mohl studeny vzduch,
ale Dorotka najednou tiplné prestala vyva-
dét. Stala klidné jakoby nic a pozorovala

ESPEKT.CZ

53

B



TEMA

» modry majak na stfese: Snazili jsme se se
¥enou lékatce od zachranky vysvétlit situa-
¢i a mné prolétlo hlavou - co kdyZ ndm ne-
uvéif a odjede? Co budeme délat? Jak to
skonéi? Doktorka si chvili zkoumaveé pro-
hlizela dit&, které nejevilo 24dné zndmky
potizi, a rodice, kteti pfekotné vysvét-
lovali, #e uZ to s nim doma nevydr#i. Ne-
zdalo se, Ze by se vyznala v autismu, ale
ngjak nasi situaci porozuméla. ,Chapu,*
ptikyvla po chvili. ,Posadte ji dovnitf, po-
jedeme do Bohnic.”

Prvni hospitalizace znamenala v naSem
Fivoté zlom. Od dvou let, kdy Dorotka ztra-
tila zarodky fedi a jeji vyvoj se zatal zpo-
malovat a vykazovat autistické rysy, jsme
u¥ zaZili hodné stresu a zklaméani. Pro-
blémy se sebeposkozovanim a nespavosti
se vracely ve vlnach, psychiatrické léky,
s nimi% jsme po jisté fazi odmitani sou-
hlasili, pomohly vzdycky pouze dodasné.
A neglo jen o nejhor$i propady.

Nage dcera mé na prvni pohled nena-
padnou, zato pomérng urputnou neochotu
ke spolupraci. Chodi, kam chee, bere si,
co chee, p¥i b&Znych &innostech, jako je
oblékani, ¢asto klade odpor, jehoZ pieko-
néani vyzaduje mnohonasobné vy3si ener-
getickou investici neZ pomoci do kabatu
zdravému ditéti. Tahle kaZdodenni zatéZ
se séftala v nadi chronickou tnavu. Ne-
dalo se s nf normalné nakupovat nebo jez-
dit na dovolenou. Museli jsme se zadlu-
%it a prestghovat do domku se zahradou,
v panelovém byt& délala Dorotka ptiii§
velky hluk. Zarovef jsme nikdy nemohli
oba naplno pracovat, protoZe potfebuje
nepretrzity dohled, kazdou volnou hodinu
musi pokryt placené asistentky.

Viechnu namahu nicméné vyvaZo-

val uspokojivy pocit, Ze narognou situaci

zvladdme. Ve svych $tastnych dnech se
Dorotka dlouhé hodiny-smala, radovala
z beh4ni, pohybu nebo koupéni. Jeji bez-
prosttednost nas rozesmavala, jeji schop-
nost vychutnévat si smyslové proZitky
okouzlovala, tajemn4 interakce s podnéty,
které vnima jen ona, utila pfijimat, Ze Zi-
vot m4 rozméry, o nichZ mnoho nevime.
V onen podzim 2012 ale jako by se pro-
lomil tenky led jejf stability a ona se pro-
padla do temnych hlubin, kam za ni nikdo
z b&¥nych smrtelnik nemtZe. Ve svych
esti letech musela byt na psychiatrii né-
kolik dnf pravideln& kurtovana k lizku.
Kdy% jsem pii navitévach otviral vcho-
dové dvete oddéleni a znovu a znovu sly-
gel z dalky jeji zoufaly kiik, chtélo se mi
uzkosti{ zvracet. Vidgl jsem u jejf postele

DEVADESAT
PROCENT
ZARIZENI
_AUTISTY
NEPRIJIMA. TY
PROBLEMOVE
NEBERE TEMER

plakat psychiatrickeé sestry, které uz zakily
hodné détského utrpeni. A kdyZ ji pustili,
vydrzela doma tyden, neZ se znovu pro-
padla a jeli jsme do 1ééebny znovu.
Tehdy poprvé jsme se Zenou a nadimi

zdravymi dcerami v4#né otevieli bolestné

téma, kolem néhoZ jsme dosud spi$ jen
krou#ili. Zat&Z, kterou jeji postiZzenf p¥indsi,
zadina byt pro rodinu destruktivni. Nikdy
jsme neplanovali se ob&tovat, neprospélo
-by'to nam ani ji. Nechceme dét zbrkle Do-
rotku do néjakého zakizeni, ale je potfeba
zadit takovou moZnost planovat. Hledat
nouzovy vychod dify, neZ bude diim hotet.
Hledéni v&ak bylo velmi kratké. Vychod
neexistuje, pro Dorotku #4dné misto nen,

Plan Pospisil
Péte o problémové autisty je mnohem
dra#3i neZ o jakékoli jiné lidi s postiZenim.
V eskych stavech a dalsich zafizenich,
kter4 bojuji s chronickym nedostatkem pe-
‘néz, se béZné stard jeden pedovatel o de-
set i dvacet klientil. Téch s autismem a vaz-
né&j&f poruchou chovani ale zvladne jeden
glovék najednou jen dva nebo ti, v extrém-
nich pripadech mus{ byt pomér dokonce
jedna ku jedné. Navic takovi klienti ¢asto
pottebujf specifické podminky - vlastni
pokoj, klidné prostiedi, vysoky plot kolem
zahrady. ,Devadesat procent teskych soci-
alnich sluZeb lidi s autismem nepiijima,”
vysvétluje diisledky predni tesky expert
na tuto problematiku Hynek Jin z orga-
nizace APLA. ,Ty problémové pak nebere
prakticky viibec nikdo.”
Najdou se samoziejmé vyjimky, ale vét-
ginou za nimi stoji &isté altruisticka roz-

NIKDO.

hodnuti na hranici sebeobétovani. Domov
Radost v zdpadoteském Merkling, ktery
spravuje evangelick4 Diakonie, se stara
o né&kolik autistfl. Tteba stopadesatiki-
lového Lukase, ktery ma za sebou vaZné
zranén{ svého otce a nespokojenost pro- -
jevuje kradeZemi a rozlamovanim cizich
mobilnich telefonti. Nebo Jirku, ktery trpi
nutkénim vyhledavat a nigit véci z Cerve-
ného plastu. ,Nage petovatelky jsou z nich
totalné vyderpané, odchézeji nam,” popi-
suje situaci v Radosti koordinatorka slu-
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zeb Zdislava Svitakova. ,Luk4s a Jirka by
k sobé nutné pottebovali vlastnfho asis-
tenta, na toho v$ak dlouhodobé nemu-
Zeme sehnat penize.”

Presvéd¢it utady, aby ptispély nad ra-
mec béZnych dotaci, se podal{ zcela vy-
jimeén&. Po letech jednéni se to povedlo
Domovu Barevné domky v Hajnicich
na Trutnovsku. Jeden ze svych dvoupat-
rovych domk pak mohl predloni pfesta-
vét na bydlen{ pro agresivni autisty Honzu

urope

a Martina, ktet{ Zili s vy&erpanymi, zoufa-

lymi rodi¢i. Oba mladi mu#i se tu vyrazné
zklidnili. Soukromi, dlouhé prochazky le-
sem a pevny Fad vedeny specialng progko-
lenymi mu¥i-asistenty zptsobily, Ze agrese
ustoupila.

»Z nasich zkudenosti vyplyva, Ze problé-
mové chovanf malokdy vyresi léky, ale da
se zmirnit, kdy# upravite podminky k #i-~
votu," Fiké4 zdejsi vedouct socidlnich shuzeb
Josef Kti%. Lidf jako Martin a Honza pry #ijf
v jeho kraji desftky. ,Loni jsme byli v byté&
matky, kterou mésto nékolikrat piestsho-

Dorotka si dokdZe uZivat
Zivot. Ale obcas se v ni dé&je
néco, éemu nikdo nerozumi.

valo, protoZe si sousedi st&%ovali na hluk,"

© vypravi Kif. ,Zije sama s agresivnim sy-

nem ve sklepnim byté s m¥iZemi na ok-
nech. Byt byl tplné zdevastovany, ona po-
kousané a zmlécena. Chtéli jsme ji pomoct
a umistit hocha u nés. JenZe daldf penize
jsme nedokazali sehnat."

O kvalité Zivota lidf s autismem rozho-
duji v Cesku nepravdépodobné nahody,
protoZe Z4dny systém péde neni vybudo-
vén. Asi nejbliZe se k jeho vytvorenf pii-
blizila v roce 2009 nevladn{ organizace

.
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TEMA

» APLA, ktera lidem s touto diagnézou po-
maha. V hlavé jednoho z feditelt Hynka
Jéna se tehdy zrodil plan, jak presvédéit
stét ie mé prispét na vznik a provoz spe-
urednici dosud vytrvale odmitali. Usttedn{
postavou dobie promy$lené partie se mél
stat urostly mladik a va3nivy milovnik ze-
mépisu Martin Pospisil.

Usmévavy $estnactilety autista, ktery
byl nucen dlouhodcbé it v nevhodnych
podminkach détské psychiatrické 1étebny,
rad déla véci dobte, a pokud se mu to ne-
daif - coZ byva celkem ¢asto -, psychicky
se hrouti. Zagne demolovat v8echno kolem
sebe a dva mu#i pak maji co délat, aby ho
zastavili.

Hynek J[in tehdy domluvil, Ze Martin
bude z Ié8ebny propustén a ptijat do bé-
ného tstavu socidlni péde. Vydrzel tu podle
otekavani jen nékolik dni, nepotetny per-
sondl jeho agresi nezvladal. Na psychiatrii
jej odmitli pijmout zpét a nejtézsi tikol pak
piipadl jeho matce. Pfestoze svého syna

miluje, v zajmu Martinovy budoucnosti se -
ho soudné zitekla. Pruni ¢4st planu vysla:.

agresivni mladik zistal v podstaté na ulici,
nouzové prespaval v prostorech APLA.
Naléhav% situaci bezprizorntho au-

tisty fes$ili oSobné dva minist¥i Topolan-

kovy vlady, problém neslo uz dal igno-
rovat. Stat pak po letech vdhani poskytl
organizaci mimofadnou dotaci a tentyz
rok vznikl prvni domov pro problematické
klienty v Libé&icich nad Vltavou. ,Chtéli
jsme zakladat dalsi takov4 zatizeni, pro-
toZe lidi jako Martin je spousta,” popisuje
Jan velké plany po prvni vyhrané bitvé.
»jenZe misto toho méme co délat, abychom

Libtice viibec udrzeli, kazdy rok se nam

krati dotace.”
; Tohle zafizeni tak zlistava ]edmym
specializovanym domovem svého druhu

KANADSKA
DIVKA CARLY
ZMENILA
PREDSTAVY

O INTELIGENCI
A CITLIVOSTI
TEZKYCH
AUTISTU.

. u nas. Stard se o osm lidi. Na poradniku

mé dalsich padesat ¢ekatelt.

Jaké je byt ja

Samoziejmé - 1 dnes t&Z38f autisté nakonec
nékde ,skonéi”. Kdyz starnouci rodite pre-
stanou své dospélé déti zvladat, podaif se
je nékdy umistit do chapavéjsiho socidlnfho
zat{zeni, jako je Domov Radost v Merkling,
a frustrace pfechazi na prepracovany,
$patné placeny persondl. Na dostate¢nou
pécinejsou lidé, penize ani ¢as, takZe posti-
Zeni &asto ,zlobi" a soutasti jejich Zivota se
stanou pravidelné pfesuny na psychiatrii.

Druhou variantou pro ty komplikova-
néjsi nebo méné stastné piipady je pak ce-
loZivotni pobyt na chronickych oddélenich
psychiatrickych lééeben. S vysokymi dav-
kami tlumicich 16k, které stejné vétsinou
problémiim s chovanim nezabran, v poko-
jich po étyrech nebo po osmi pacientech.
S minimem soukrom{ a klidu, ktery pfitom
autisté tak naléhavé vyzaduji.

Je to $patny konec. Cast autistd sice vy-
kazuje zndmky mentalni retardace, postra-
daji zakladn{ dovednosti a sebeobsluznost,
vydavaji skieky, nutkavé obtézuji druhé
a délaji podivné pohyby, které je v otich
laického pozorovatele na uzaviena bddé-
leni 1é¢eben kvalifikuji. Jejich skute¢né
proZivani ale pfedstavuje velkou zahadu.

‘Nevime ptesng, jaké je jejich chapanf sou-

vislosti, vztahovost a emocionalita. A nelze

vylougit, Ze vnéjsf dojem zasadné klame.
Asi nejpozoruhodnéjdi vhled timhle

smérem dava pifbéh kanadské divky Carly

+Fleischmannové, ktera se na Zapadg pred

¢tyfmi lety stala hrdinkou televiznich repor-
t&Zi a jejf otec spolu s ni napsal knihu Car-
ly's Voice (Carlyn hlas). Dnes ji je osmndct
a aZ do deseti let byla povaZovana za men-
talné retardovanou. Jeji vnéjs{ projevy ne-

~ jsou ptilis odli¥né od Dorotéinych - nemluvi, -

vydava ski'eky, rlizné se ti'epe a skade, k¥,
neklidng& pobih4 a boucha se do hlavy.

Po mnoha hodinach - speciéln{ tera-
pie-ale Carly jednoho dne zcela neéekané
spromluvila® - natukala do poéitate prvni
slova a pozdéji véty. ,Nevite, jaké to je byt
j4," pise divka perfektni angli¢tinou. ,KdyZ
méte pocit, Ze vase nohy hot{ a rukama po-
choduji stovky mravenct. Chtéla bych byt
jako kaZdé jiné dité. Ale prosté to nejde.”
Pomoci psané komunikace pak Carly uzas-
Iym rodi¢tim popsala svitj nezviadatelny té-
lesny neklid, ktery je tak silny, Ze dominuje
jejimu chovani a nelze jej ovladnout vali.
Divka ale rozum{ v8emu, o ¢em si lidé ko-
lem povidajf, chape svét a normalné pro-
#ivé vztahy s blizkymi lidmi.

Karticka
Je listopad 2013. Dorotka je po necelém
roce znovu hospitalizovana na psychia-

trii. Po veelku klidnych a obé&as i veselych
mésicich se jeji stav nahle a prudce zhor-
&il. Zlom prisel i tentokrat kolem uplitku
- od jisté doby se divam do kalendate s na-
pétim. Letos uZ jsme ne&ekali s hospitali-
zaci p¥ilis dlouho, sil ndm ubyva.

Nem@zu viak Fict, Ze by nas Zivot s Do-
rotkou byl pfevaZné utrpenfm. Autismus
je mince o dvou stranach. M4 stejné tak
potencidl rozkladat v8echno kolem sebe
jako aktivovat obrovské mnoZstvi sounéle-
Zitosti. ZaZivame dojemnou podporu pia-
tel, extazi z malych tspéchi a chvil dlevy,
hodné jsme se naugili smifovat s tim, co
nejde zménit. Autismus umi zndsobit
$patné i dobré ingredience Zivota do velké
intenzity. Je to jako pit sirup, ktery se ob-
vykle podava fedény.

Moje %ena jde po tydnu hospitalizace
do specialnf 8koly, kam Dorotka v z&¥ na-
stoupila, jednat o jej{ budoucnosti. Vichni
jsou tu sklesli, podobné jako my doufali,
Ze uZ se velky propad nevrati. Vyjadiuji
nam tdast, vymyslime pro ni individualni
plan, aby mohla ve 8kole zistat, aZ se vrati.
Nenf jisté, jak dlouho to ptijde, jejf chovani
je éasto na hrané toho, co instituce unese.

LPojdte se podivat, co ted nosi Adélka,”
ukazuje po chvili t¥idnf uditelka na komu-
nikaéni karticku, kterou dr#i jedno ze zdej-
&ich d&ti: Moje Zena mé tuhle divenku rada.
S Dorotkou jsou spoluzatky uz od $kolky.
Adélka Skochova také nemluvi, rada taha
lidi za vlasy a's nikym p¥ili§ nespolupra-
cuje. Ale ' mé tak uhrangivé oi, Ze by ¢lo-
vék skoro uvétil teoriim, Ze autistické déti
piichazejf z néjaké jiné planety. Uz druhym
rokem nosi boxerskou helmu, protoZe ob-
tas tluce telem do zdi, aZ z nf teée krev
a zvraci. ,Nikdy tu karti¢ku nebrala, ale
ted u# ji tyden vitbec nechce pustit z ruky;"
krouti hlavou ugitelka. Na karti¢ce je na-
pséno Dorotéino jméno.

Veter mi Zena tenhle zaZitek vyprév1 :
a spole¢né premyslime, ¢im to mtiZe byt.
Mozna Adélku jen fascinuje tvar pismen,

- napliiuje slasti pruZnost félie nebo ostrost

hran, z nich¥ se jeZf chloupky na ktii: Sen-
zorické vzruseni, které u autistd ¢asto pre-
hlusi ve ostatni. Ale tfeba se ji doopravdy
styska. Po spoluzadce, kterd rozumi{ neovla-
datelnému drazdéni, jejZ p¥ichdzi, kdy? je

. mésic vupliku. Kterd vi, jak tézko se na té-

hle zemi hled4 misto.

Hrajeme si s tou predstavou a vime
piitom, Ze nejspi$ nikdy nebudeme zndt
pravdu. Ale jestli nés poslednich sedm let
Zivota néco nauéilo, tak Ze se vZdycky vy-
plati vétit, Ze tam uvnitf - pod boxerskou
helmou - je ¢lovek jako my. &

FOTOGALERIH K CLANKU NAJIDETE NA
NA WWW.RESPEKT.CZ/FOTOGALERIE
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