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1. Uvod

, Dité s autismem umi vyvolat klamny dojem — vypada na prvni pohled normalné.
Zadné t8lesné postizeni ani ogividné pfiznaky mentalniho handicapu, ¢asto byva
naopak tajuplné krasné. Mlze byt obtizné pochopit, pro¢ srovnavaci studie
riznych diagnéz kladou péc¢i o dité s autismem na prvni misto v zebficku

naro¢nosti. Dokud se vam ta krasna bytost nenarodi.”

(Tresnak P., ¢lanek v Casopise Reflex, 20.3.2011)

Pro tuto praci jsem si zvolila ttma mému srdci nejbliZsi. Kdyz nastoupila ma dcera
do prvni tfidy, pfiSel na svét dlouho oCekavany, zdravy syn Tobias. Byli jsme
velmi Stastni. Nase rodina byla uplna a tésili jsme se na novy, spole¢ny Zivot.
Vzhledem ke zkuSenostem s vychovou dcery , jsem se pokladala za citlivou,
laskavou osobu, s velkou davkou empatie, ktera intuitivné umi vychazet s détmi a
oCekavala jsem, ze pfi stejné laskyplné péci se mdj syn bude rozvijet podobné
jako tomu bylo u dcery a jeho détstvi si krasné uzZijeme. S pocitem ,dokonalé
matky“ jsem ho zahrnula laskou a zacala pouZivat stejné vychovné metody a
osvédcené postupy, ale najednou nefungovalo vlabec nic. Rady pfibuznych, pratel
i zkuSeného détského Iékafe se zde mijely uCinkem. Néktera doporuceni na chvili
zabrala, ale poté se opét dostavil pocit selhani a mozna i urcité bezmoci. Tézko
popsat horSi chvile v Zivoté rodiCe nez pravé tuto beznadéj. K tomu je potfeba
priCist nazory okoli, které takového rodi¢e oznaci za neschopného a zahrnou ho
dobfe minénymi doporu¢enimi o nutnosti vétSi duslednosti. Z milé, veselé,
usmévavé, vzdy upravené maminky jsme se postupné zménila v nevyspalou,
usStvanou, zoufalou matku a na vzdy uklizenou domacnost a vuni Cerstvé
navafeného jidla v kuchyni mohla rodina jenom vzpominat. Tak zacal nas

soukromy boj s autismem.

Cilem mé prace je seznamit Ctenare s dulezitosti rodiny, rodiny s postizenym
dité¢tem a poukazat na nelehky Zivot rodin s takto handicapovanym ditétem.

V kazuistice uvadim kazdodenni starosti i radosti naSeho Ziti, nabizim pohled



optikou matky, zabyvam se dopadem na rodinny Zivot, vztahem zdravého

sourozence a sourozence s postizenim.

2. Etika v rodiné

2.1. Rodina a vychova v rodiné

,Zdarna rodina je ten nejkrasnéjSi dar Bozi. Ja bych ji pfirovnala k naladéné lyfe:
kazda struna jiny  tén, a pfece  vspolku nejCist8i  soulad.”
Bozena Némcova

~Jsme na stejné lodi. Rodi¢e byli kdysi détmi a déti budou jednou rodici.
Prochazime obojim, jen v jiny ¢as. To, jakymi budeme rodicCi, se rozhoduje jiz
v naSem détstvi, a to, jakymi jsme rodici, zasadné ovliviiuje naSe deéti. Své
rodi¢ovské modely se ucime jiz v raném détstvi od svych rodi¢i a tak to béZi
porad dokola. Je to rovnocenny vztah.” ( Jordanova, Z., Tvoje dité jako Sance pro
tebe , str 21)

Rodina dava ditéti zaklad pro cely jeho Zivot, je naSe utoCisté, poskytuje nam
oporu a bezpeci, utéchu a klid, u€¢ime se vytvaret citové vztahy k lidem i k vécem,
které nas obklopuiji.

Ve vychové déti maji nezastupitelnou udlohu a zodpovédnost rodice, ktefi by méli
svym osobnim Zivotem a chovanim byt pfikladem détem.“ ( Vacinova, M.,
Psychologie, str 65 )

Rodinu si nemlizeme vybrat, ale to, do jaké rodiny se narodime, ovlivni velmi
vyrazné cely nas ZzZivot. Kazdy znas si zdomova odnasi fadu vzpominek,
pfedavame si tradice a zvyky, prejimame hodnoty a postoje rodiny. Ve funkéni
rodiné ma cClovék své kofeny, vytvari se zde domov, kam se Clovék v prabéhu
zivota rad vraci a znéjz muze Cerpat silu. Pokud se nam postésti narodit
v harmonické roding€, mame velkou $anci si v budoucnu sami spokojenou rodinu
vytvofit.

,KdyZ je rodina zakotvena v lasce, neni jejim ¢lenum zatéZko pro své rodice Ci
sourozence obétovat svuj Cas, své myslenky a napady i finanéni prostifedky. Bez
ohleduplnosti a tolerance rodina nemuze fungovat. V rodiné se utvafeji mravni
city, touha pomahat druhym, ochrariovat slabSi. Laska zbavuje sobectvi, milujici
Clovék nezavidi a nezarli, ma druhého v ucté, respektuje jeho nadani, vlastnosti a



touhy. Clenové rodiny jsou solidarni, vzéjemné se podporuji.“ ( Matéjéek, Z.,
Dialog mezi hodnotami, str112 )

»10, co Se déti nau¢i doma — at’ uZ pozitivniho nebo negativniho, ma na né daleko
hlub$i vliv neZz cokoli, co se mohou naucit ve Skole nebo v kterékoliv instituci“
( Eyerovy, Jak naucit déti hodnotam, str 10)

NejlepSim ucitelem je vlastni pfiklad. To, co délame, vZzdy zastini to, co fikame.

Zivot rodiny, jeji hodnoty a morélka jsou odrazovym mistkem pro etické chovani
nejefektivnéjsi zplisob vychovy, jakym miZeme prispét k tomu, aby se v Zivoté
citili Stastné.” ( Eyerovy, Jak naucit déti hodnotam, str 8)

V dnednim svété je ZebfiCek hodnot ponékud jiny nez v dfivéjSich dobach ( Jifina
Prekopova nasi spole€nost nazyva spoleCnosti autistickou, davajici prfednost
nezivym predmétiim pred lidmi ), postaveni a platové ohodnoceni se ceni vice
nez tézka prace maminky vénujici se plné svym détem, dava se prednost
vlastnéni a ziskavani pfed bytim a davanim, dokonce se najdou lidé, ktefi déti
nechtéji pfip. jen jako dekoraci k osobnimu blahobytu.

.Penize a kariéra vSak nezustanou a Zadné proZitky svéta se nedaji konzervovat,
abychom si je odnesli kamsi za hrob. Jen Zivot jde déal. Pro¢ bychom se tedy méli
samy z jeho proudu vylucovat, kdyZ uz jsme se do ného zasluhou svych rodic¢u
jednou dostali? Zivot jsme dostali jako dar. Jiny vzacnéjsi jisté neni. Bylo by fér,
abychom si jej nechali jen sami pro sebe?...Ona potfeba oteviené budoucnosti je
Jen lidska — a je naplriovana biologicky zplozenim déti a psychologicky tvofivym
dilem jejich vychovy. Je tu po nas nékdo, kdo vnima, citi, doufa, mysli. A kdo
mysli, ten je ( s velkym ,J* jak nam vysvétlil uz kdysi davno pan René Descartes
)“ ( MatéjCek, Z., Psychologicke eseje str 172)

2.2. Rodina a dité s postizenim

,<Zdravy ¢lovék ma tisic pfani, nemocny jen jedno*

dité ma urcity handicap, zméni a ovlivni cely rodinny Zivot.

» Prvni poznani, Ze s ditétem neni néco v pofadku, znamena nevyhnutelné jisty
otfes v postojich a predstavach rodic¢a.” ( Matéjcek,Z., Psychologie nemocnych a
zdravotné postiZzenych déti ,str 25 )



Sokujici informace, Ze s vlastnim ditétem neni né&co v poradku, vyrazné ovlivni
cely rodinny Zivot. Budeme muset nedobrovolné zménit plany do budoucna,
prebudovat Zebfi¢ek hodnot. Normalni klasicka rodiovska ocekavani jsou
najednou neperspektivni a bezpfedmétna.

,Nemoc muze byt vnimana jako vyzva ke zméné a zpusobu naSeho Zivota,
popripadé k rekonstrukci nasi hodnotové orientace...muzZeme ji chapat dokonce
Jako prilezZitost, kterou jsme dostali na na$i Zivotni cesté. UmoZzni nam jiny ( ¢asto
naprosto neocekavany) uhel pohledu na mnohé z toho, co nas obklopuje a co je
soucasti naseho kazdodenniho Zivota. ZaleZi jen na nas, jak dokéaZeme onu
pfilezitost vyuzit.“ (Jankovsky J., Etika pro pomahajici profese, str 131)

sVyrovnat se s tak tizivymi Zivotnimi ukoly je svédectvim o velkém hrdinstvi.
Umoznit ditéti i sobé za téchto okolnosti uspokojivy, ba Stastny Zivot je dilo
mimorfadné hodnoty osobni i spolecenské.“ Zdenék Matéjcek (Fitznerova, I.,
Mame dité s handicapem, str 53)

To, jak se rodina vyrovna s prijetim pfitomnosti postiZzeni u ditéte zavisi na
povaze rodic¢u, jejich hodnotovém systému, Zivotnich zkuSenostech.

, KdyZ se ocitame na kfiZzovatce Zivotni krize, je nam obvykle velmi téZko. Jsme
sevfeni uzkosti a nejistotou. ProZivame stres, ale chceme situaci zvliadnout,
postavit se ji celem. Ukazuje se, Ze kdyZ uspésné projdeme svizelnou Zivotni
krizi, muZe se to projevit v hlubsim* zrani ,, osobnosti. Kdo dobfe zvladne trauma,
zatéZovou situaci, stava se moudrejs$im.“ (Nytrova, O., Kazdy den muze mit
kfidla, str 24)

Lépe se srovnavaji s touto nepfiznivou skuteCnosti lidé, pro které neni prioritou
télesna krasa nebo mimoradna inteligence, lidé, ktefi se dokazi radovat i
z drobnych uspéchd, z pratelstvi, z vlastni uziteCnosti, empaticti lidé plni ochoty
pomoci druhému, se schopnosti sdilet problémy druhych.

»---J€ nepochybné vétsi zasluhou dobfe vychovavat dité s néjakym postizenim
nez dité, které ma ve véem dobré pfedpoklady tuspésné Zivotni drahy...Lidé. Ktefi
proZili vaznou Zzivotni prihodu, ztratu, nestésti a dovedli se stim sami nebo
s pomoci druhych vyrovnat, dovedou se zpravidla snaze vyrovnat i s novym
zklaméanim nebo jinymi nepfijemnymi zaZitky.“ ( Matéjcek, Z., Psychologie
nemocnych a zdravotné postizenych déti, str 27 )

3. Kazuistika a zamysleni

3.1. Kazuistika ditéte s détskym autismem



JiZ od narozeni byl Tobias velmi nespokojené a plactivé miminko, nesnasel jizdu
v kocCarku i v auté, coz se projevovalo pokazdé silnym kfikem po celou dobu jizdy.
Velice Spatné spal, budil se pravidelné po cca 30 minutach, ale jinak vypadal
zpocatku jeho vyvoj normalné. Chodit syn za&al kratce po prvnich narozeninach, i
kdyZz slovo chodit neni vhodnym vyjadfenim pro druh pohybu, ktery syn
vykonaval. Tobias bézel jako o Zivot, ale nikdy tim spravnym smérem. Byl velmi
drazdivy, rychle stfidal nalady, kazdodenni pro nas ,bezdivodné®
nékolikaminutové hysterické zachvaty nam znemoznovaly bézné cCinnosti jako
nakupy, jizdu dopravnimi prostfedky, odmital vychazet ven, mél strach z cizich
lidi, na$ rodinny zivot se omezil na pobyt doma. To byl taky davod, pro€ jsme se
prestéhovali z bytu v centru mésta na okraj do domku se zahradou. Tobias vibec
nereagoval na jméno, celkové pusobil dojmem, Ze neslySi, nereagoval na
mluvenou fec€, ale kdyZz zaznéla v televizi jeho oblibena znélka, otoCil se hned.
Nehovofil ( par prvnich slivek, které se objevily kratce po prvnim roce, prestal
pouzivat po prodélani nestovic s tézkym pribé&hem), nemél zajem o Fikanky,
zpivani ( zakryval mi pusu a kficel, dokud jsem neprFestala). Syna vibec
nezajimaly hracky, slouzily pouze k rozhazovani, pfipadné bouchani do nabytku,
objevily se stereotypy ve hie ( dokazal by hodiny nakladat a vykladat ubrousky do
auta, otvirat a zavirat dvifka u domecCku ), stale dokola si poustél v televizi
pohadku, kterou si zamiloval a hned po prvnim shlédnuti pfed obrazovkou vérné
kopiroval pohyby hlavni postavy. KdyZ jsem se ho snaZila zaujmout a pfimét
k ¢innosti (malovani, modelovani apod.) stal v cca 2 metrové vzdalenosti a kricel
tak dlouho, dokud jsem vSe neschovala. Velice Spatné snasel zmény pocasi ( bal
se desté, snéhu ) , oplakal kazdy novy kus oble€eni ( nakonec jsem nakupovala
vSe ve 3 rliznych velikostech, aby se zbyte¢né nestresoval), désila ho vyzdoba
domu pfi svatcich ( dlouho mél tendenci vSe co bylo vdomé i pfed domem
,navic® shazovat a rozbijet), Stédry den proZil v celodennim hysterickém
zachvatu ( vSechno probihalo jinak nez ve vSedni den ), odmital darky ( byl velmi
vydéSeny, kdyz mu navstéva pfinesla pozornost a schovaval se po celou dobu
navstévy pod stolem ). Syn absolutné postradal pud sebezachovy, musel byt pod
neustalym dohledem, aby si neublizil. Celé mésice jsme prozili v neustalém kfiku,

stresu, vztekani, naprosto se naruSila rodinna harmonie, vytratilo se pfijemné



traveni volného Casu (vylety, oslavy, setkavani s prateli). Byli jsme zoufali,
vyCerpani, velmi mé& mrzelo v jakych podminkach musi vyristat nasSe dcera, ktera
do 7 let prozivala Stastné a pohodové détstvi. Kdyz syn (bohuzel az ve 4 letech)
dostal diagnézu détsky autismus stfednéfunkéni, ADHD, lehka mentalni
retardace, vyvojova dysfazie s téZzkou poruchou porozuméni (v tu dobu zacinal
mluvit), ulevilo se nam. Pfestali jsme se pochybovat o spravnosti ¢i nespravnosti
nasi vychovy, (konecné jsme védéli, Ze jsme neselhali jako rodice), nastudovali
maximum o problematice autismu, vyuZili odborné pomoci a snaZili se byt synovi

pomocnou rukou v jeho nelehké cesté Zivotem.

3.2. Pohled matky

PfrestoZe jsem uZ delSi dobu tuSila, Ze néco s nasim synem neni v pofadku,
doufala jsem v ponékud mirnéjsi verdikt. Prozivala jsem silnou uzkost a beznadéj,
byl to pro mé Sokujici Zivotni prozZitek, ktery je téZce sdélitelny. Jakoby se mi na
hrudi usadil velky balvan, ktery zadusil vSechny mé pfedstavy. Nase sny se
béhem jediného dne zhroutily jako domecek z karet...Citila jsem velmi unavena,
naprosto vyCerpana, diky dlouhodobému pfetizeni jsem byla velmi casto
nemocna. Dlouhodobé jsem upfednostfiovala potfeby mého syna a to si zacalo
vybirat svou dan. Az pozdéji jsem si uvédomila a pochopila jednoduchou rovnici
— spokojena matka = spokojené dité. Déti potfebuiji, aby jejich rodiCe byli stastni a
zdravi. Jsou velmi citlivé, a kdyZz nebudu dostateCné odpocivat, nemohu se o
syna zodpovédné starat. Vzpominam si, jak jsem se jednou naprosto vycerpana
se svym synem vydala u nas ve vesnici podivat na vlaky, které rad pozoroval.
ProtoZe jsem sotva stala, s ulevou jsem vyuZila lavicky u nadraZzi...a probudila se
po nékolika minutach. Jen zazrakem se mému velmi Zivému synovi nic nestalo.
Pochopila jsem jak je dulezité a zasadni, abych se naucila peCovat také o sebe,
protoze jen kdyZz budu plna sil a energie, mohu byt dobrym rodiem, Ze az ve
chvili, kdy zménim svij pohled, az budu vnitiné srovnana, mohu ucelné pomoci

svému synovi. Pravda, kdy se rodi¢ dozvi celou diagnézu, prosté boli, ale jen



s pravdou se v téchto pfipadech da s ditétem dosahnout podstatné vice nez
s planou nadégji. Kazdé dit¢ ma svuUj potencial, a kdyz zmobilizuji své sily,
zaméfim je spravnym smérem a budu se synem kazZdodenné pracovat na té

urovni, ktera mu odpovida, musim zaznamenat uspéchy.

» ZkusSenost nam frika, Ze teprve kdyZz svou obrannou fazi pfekoname, zacina
proces vyrovnavani a Zivot s ditétem dostava novy smysl. A tak jako prijimame
bezpodmineéné svoje dité, byt jakkoliv postizené, tak musime prijimat i sami
sebe vroli rodict a vychovatelt tohoto ditéte. Nebudeme se za nic stydét!
Nebude nic pfedstirat ani zastirat! Zkratka jsme tu, abychom se o své dité starali,

Jak nejlépe dovedeme!” (Matéjcek, Z., Psychologické eseje str.56 )

Vzpominam si, jak jsem kratce po diagndéze navstivila kurs zaméfeny na vychovu
déti s poruchou autistického spektra(PAS). Zaznéla tam spousta cennych rad, jak
se synem pracovat, ale ta zakladni a nejdllezitéjSi myslenka, kterou jsme si
z kurzu odnesla, byla: ,Zahrite své ,hrozné“ dité laskou a neustale hledejte, za co
byste mohli dit¢ pochvalit a CHVALTE! Laska je bezpochyby zakladnim
stavebnim kamenem, na kterém se pak dobfe stavi dalSi hodnoty. Autistické déti
se velmi podhodnocuji, nevéfi si, vzhledem Kk jejich viditelnému problémovému
chovani se Casto setkavaji i na vefejnosti s kritikou. MUj syn se jevil jako velmi
smutné a nestastné dité, uzaviené do svého svéta. V tu dobu mame na vSech
vystupnich zpravach z vySetfeni, ktera jsme absolvovali nasledujici verdikt:
.Nevysetfitelny, nespolupracuje, silné negativisticky, hyperaktivni,...“ Uvédomila
jsem si, Zze mé dité ma po boku vystresovanou, unavenou matku, ktera cely den
pouze poukazuje na chyby a pochvaly je u nas jak Safranu. Kazdé dité potfebuje
Zit a vyrastat v pohodé a klidu. Doda jim to pocit bezpeci. A je mou povinnosti
ovladat své emoce a zajistit privétivou atmosféru. Musela jsem se preladit, ujasnit
si, jak budu reagovat na vSechny ty kazdodenni vzteky, kfiky, afekty. SnaZzila jsem
se mluvit pomalu, s klidem , vlidné za kazdych okolnosti, odstranila jsem negaci
(Misto ,neplivej* jsem fikala ,Ty jsi hodny kluk a hodny kluk neplive®), véta
zacinala vzdy kladnou informaci. Hledala jsem kazdou drobnost, za kterou bych
mohla syna pochvalit. Netrvalo dlouho a mdj syn rozkvetl jako kvétina. A kdyz se
nam po néjaké dobé podafilo naplnit jeho pohar sebedlvéry az po okraj, naprosto
zménil svou osobnost. Z mého uzkostného chlapce se najednou stal Stastny a

vesely kluk. Chlapec, ktery plakal jen pfi naznaku toho, Ze bych s nim chtéla néco



délat (vytvaret, malovat, hrat si...) se mnou pracuje kazdy den a rad, mizeme se
s nim v jednoduchych vétach domluvit, pfestal se bat lidi, dokaze si sam koupit
zmrzlinu, ma radost, kdyZ dostane darek, ve Skolce ma kamarada, désy a strachy
znového se zmirnily na pouhou nejistotu, naprosto se vytratily kazdodenni
afektivni zachvaty. MUj syn za necelé dva roky intenzivni prace udélal nesmirny
pokrok a jsme na néj velmi hrdi. A TobiaSek je si toho védom...fikava : “Maminka
je na mé pysna“l Vzpominam si, jak jsem kdysi davno méla po tézkém dni
smutnou chvilku a kdyz déti usnuly, plakala jsem. Manzel mé tehdy objal a
pronesl:“ Nebre€, TobiaSek si nas vybral, protoze se mame radi a védél, Ze mu

p-4 “

bude u nas dobfe.“ Dnes uz vim, Ze mél pravdu. Jsem velmi vdé¢na, ze se mohu
na nékoho blizkého v pfipadé potfeby obratit a dostane se mi pomoci. Clovék je
socialni bytosti, potfebuje komunikovat mit s kym feSit své problémy a starosti.
Pro nasi vnitini rovnovahu je dilezité védét, Ze mame s kym sdilet vSechny
radosti i strasti Zivota. Lidé maji obCas tendenci chtit vice nez maiji. Kdyz byla
dcera mal4, trapila jsem se, Ze Spatné vyslovuje f a Ze je velmi tvrdohlava (od
mali¢ka byla dité s nazorem). Co bych dnes dala za to, kdyby byl Tobik pouze
SiSlajici kluk s vlastni hlavou. A co by maminka téZce postizeného ditéte mozna
dala za to, kdyby jeji dité tak krasné zpivalo vanoéni koledy na besidce ve Skolce
jako maj syn. Je zbytecné touzit po tom, co nemame, naopak je tfeba byt vdééni
a vazit si toho, co mame. Pfed nami je jesté dlouha cesta Zivota a kdo vi, co nas

jesté na té Zivotni pouti Ceka. A jak se Fika: ,Nadé&je umira posledni*.

3.3. Vztah zdravého sourozence a ditéte s postizenim

Sourozenci vétsinou sdileji stejné rodinné zkusenosti a vytvareji zvlastni vztah, ktery
muze trvat cely zivot. Déti, které vyruUstaji spole¢né ve stejné rodiné, mohou vytvaret
jedine€né pouto bez ohledu na to, jestli jeden z nich ma handicap.

»Role sourozence je v naSem Zivoté velmi dilezita. Kazdy, kdo ma dité s jakymkoliv
postizenim, vi, kolik mista v jeho mysli a ¢asu v jeho dni zabira péce o takové dité,
vCetné pfemysSleni o ucinné pomoci pro néj. A kazdy takovy rodi¢ také citi, o kolik
péce pfipravuje své zdravé dité na ukor jeho sourozence. To Casto vyvolava
nejistotu, jak se ke zdravému ditéti chovat” (Straussova, R. , Pravodce rodi€t déti
s poruchou autistického spektra, str 132)



Pokud se narodi dité s handicapem do rodiny se star§im zdravym sourozencem,
Casto pokladame za samoziejmé, Ze nam bude napomocen pfi nesnadné vychové
sourozence s postizenim. Neni jednoduché najednou byt ,druhy“. Rodice byvaji velmi
Casto zahlceni potfebami postizeného ditéte a na zdravé dité pfili§ Casu nezbyva.
Vzpominam si, jak jsem pred par lety veCer po uspani mlad$iho syna naprosto
vyCerpana sedéla v pokoji a dcera si za mnou cela Stastna pfibéhla povidat.
Konecné vidéla Sanci mit alespon na chvilku maminku jen sama pro sebe a ja jsem
se ji z poslednich sil snaZila alespon par minut vénovat. Neumim si pfedstavit, jak to
pro ni muselo byt té&Zke, pfijit ze dne na den o maminku. Pfed narozenim syna jsme
spolu travily veSkery volny ¢as a najednou jsme si spole¢né popovidali jen pred
spanim.“Nékdy se setkavame s nazorem, Ze zdravé dité je na tom prece lépe. Ma
vSe, co potfebuje, a musi se naucit zodpovédnosti. Ano, to je pravda. Ale pokud
chceme vyZadovat zodpovédné chovani od nedospélého ditéte, muzeme mu to
naridit ?* (Straussova, R., Pravodce rodi€l s poruchou autistického spektra, str 132)

Pro dceru nebylo jednoduché najit si cestu k bratfickovi, ktery nehovofi,
nenasloucha, Casto kfic¢i a lasku projevuje tahanim za vlasy, je téZké si pfiznat, Ze se
stydi, kdyZz ma bratr na ulici afektivni zachvat a zrovna jdou kolem kamaradi ze Skoly,
je samozfejmé, Ze ji vadi, Zze na ni rodi¢e nemaji uz tolik ¢asu jako dfive. Pravda
nékdy boli, ale pochopit a pfijmout ji je osvobozuijici.

Je dulezité pokusit se hned na zacatku nastavit hranice, hodné si povidat, zdravé
dité musi védét, Ze chapeme jeho nelehkou pozici, uvédomujeme si, co proziva, ze
jej bezvyhradné milujeme a kdykoliv si muze pfijit si postézovat, od sourozence si
odpocinout. Musime mu ukdazat, Ze citit nejen pozitivni emoce je lidské. Dité by mélo
védét, jak jsme na néj hrdi, jak moc si ho vazime, za to, jak pékné to zvlada.

Dcera si postupem €asu nasla ke svému bratrovi cestu, ma ho rada, takového, jaky
je, velmi pékné o ném hovofi a upfimné se raduje z jeho uspéchu. Je stastna, ze ma
sourozence, chlubi se s nim a jeho handicap vnima méné intenzivné, nez tomu bylo
dfive. S nastupem Fe€i u syna si s nim ma moznost povidat a sdilet s nim jeho
pokroky. Mam radost, kdyz vidim, Ze diky pfichodu Tobiaska do naS$i rodiny se
pozitivné formuje povaha dcery. Jako jedinacek se vice starala sama o sebe a nyni
Z ni vyrasta empaticka, vlidna, trpéliva, pokorna a na svuj vék velmi vyzrala sle¢na,
kterou vSechny déti v okoli miluji. Pevné véfim, ze ji tahle zkuSenost pomlze
v budoucnu lépe nazirat na svét, bude vice premyslet nad svymi postoji a proZije
dobry a hodnotny Zivot.

~SkuteCny Cclovék je ten, kdo vsobé nosi vétsi bytost, nez je sam.”
Antonian de Saint - Exupery



4. Zaver

Prace pojednava o vyznamu rodiny a vychovy v roding, o Zivotnich radostech a
strastech rodiny, ve které se objevil handicap v podobé poruchy autistického
spektra, zamysli se nad vztahy a dulezitosti soudrznosti. Kdyz doprovazite dité na
invalidnim voziku, dité nevidomé ¢&i dité se zjevnou mentalni retardaci, lidé se
vam snazi pomoci a tvafi se shovivavé. Ale kdyz doprovazite dité s autismem,
které vypada ,normalné“, lidé se Casto tvari opovrzlivé a fikaji si, to je hrliza, jak
je nevychované...prosté nechapou, pro¢ dité neokfiknete, kdyz se vzteka, zlobi,
kfi¢i nebo n&jakym jinym zplisobem prekraduje meze slusného chovani. Rika se:
“ Nedélej to, co nechces, aby druzi délali tobé“. Moc bych si pfala, aby se lidé
dokazali na vSe podivat z té nasi strany, aby si na misté naSich déti predstavili
vlastni a nas ve své kuzi. Mozna by pak zmizela nadfazenost &i Ihostejnost.
Kazdy z nas ma své city a ty bychom méli vzajemné respektovat. Vazme si jeden
druhého a spole¢né dokazeme neuvérsitelné véci k radosti a ku prospéchu nas
vSech. Pro rodiCe je velmi téZké se vyrovnat se skuteCnosti, Ze ma dité
s postizenim. Pokud jde o dité s autismem, musi rodi¢ nejen pfijmout fakt, Ze jeho
dité neni zdravé, Ze bude pravdépodobné po cely zZivot podporu i pomoc druhych,
ale pfipravit se i na to, Ze kazdému uspéchu, kterého se svym ditétem dosahne,
bude prfedchazet tézka prace, ze bude muset nacviCovat kazdou drobnost, o které
jiny rodi¢ ani nevi, Zze se jeho potomek musel ucit. Jakmile si dité osvoji néjakou
dovednost, ¢ekaji v fadé dalsSi ukoly, které je tfeba vypilovat a to vSe stale dokola.
Aby se dité zaCalo zlepSovat samo, toho se rodiCe s ditétem s PAS vétSinou
nedockaji. Je to béh na dlouhou trat, ale radost z kazdého drobného uspéchu
ditéte je pro rodi€e velkym zadostiuCinénim. Za velky klad zvlasté u ditéte
s postizenim povaZzuji moznost pravidelné navstévy predskolniho zafizeni (v
nasem pripadé klasicka matefska Skola s dopomoci asistenta pedagoga), Pobyt
ditéte mimo domov pod odbornym vedenim je pfinosem nejen pro dité, ale i pro
rodiCe, ktery se o dité s PAS vétSinou celodenné stara. Autistické dité je tu
v kontaktu s détmi, uci se od nich, napodobuje jejich chovani, vidi spravné vzorce

chovani, postupné se stava méné , autistickym®, nez by tomu bylo ve tfidé, kde



jsou vSechny déti s autismem. Zdravé déti maji moznost setkat se s nékym
odliSnym a nauci se tak pfijimat a respektovat odliSnost druhych lidi, nutnost

pomahat jim a podilet se na zafazeni do spoleCnosti.

Je téZké drzet krok s nasSim synem. Tobia$ nas naucil mnohem vétsi trpélivosti,
dislednosti, citlivosti, laskavosti, radosti z maliCkosti, pfehodnotil nas Zebficek
hodnot, naucil nds nové vnimat svét. Néktefi nasi kamaradi se nam vzdalili, ale
zase jsme poznali nové pratele. Zacali jsme se vice divat kolem sebe a také mit
pochopeni k lidem s postiZzenim, citit k nim lasku a porozuméni a to vSe vyustilo
v to, Ze jsem zacala pracovat jako asistent pedagoga u chlapce s Aspergerovym
syndromem a studovat specialni pedagogiku na vysoké Skole. Na$ spoleény zivot
se ubira trochu jinym smérem, nez jsme s manzelem plvodné planovali, je trochu
zrychleny a naprosto nepredvidatelny, ale co mu upfit nemizeme je, Ze se

rozhodné nenudime.
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