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Dnes uz netrva devét let, aby vam urcili spravnou
diagnozu, jako mé dcer, Iika spoluzakladatelka
sdruzeni rodicu autistu Rain Man.

Martin Pjentak
redaktor MF DNES

/Cesku Zije 100 az 200 tisic lidi

s autismem. V soucasnosti uz

pro né funguje relativné Siroka

podpuirna sit, staci se vSak vra-

tit dvacet let zpét a situace byla

plné jina. ,,Problém byl uz jen najit 1é-

kate, ktery by dokazal déti spravné dia-

- gnostikovat, bylo naroc¢né udrzet je na

skole, nebo se dostat k informacim, jak

s nimi pracovat,“ popisuje Hana Ma-

chackova duvody vzniku moravskoslez-

ského spolku Rain Man, ktery tehdy

jako jeden z prvnich sdruZoval rodice
autista.

Systém tedy v minulosti s autisty
nepocital?

Napiiklad moje dcera byla dlagnostlko-
vana az v deviti letech. A pokud nema-
te diagnézu na papife, pristupuji
kvam jako k normalnimu, nemate zad-
ny status zdravotniho postiZzeni, nedo-
sahnete na 7zadné prispévky. Coz pied-
stavuje problém pro rodice, ktefi muse-
ji ziistat doma a pecovat o dit€. Tehdy
nebyli autisté zahrnuti ani v legislativé.

+ B

AZ pozdéji vznikala specialni pedago-
gicka centra, kde uz pracovali lidé, kte-
fi védéli, jak s détmi zachazet. Dnes ma
takové centrum kazdy kraj. A s diagno-
zou se pocita jak ve Skolském, tak
i zdravotnim a socialnim systému.

Pro¢ vasi dceru diagnostikovali aZ
v deviti letech?
Uz ve Skolce mi jedna ucitelka rekla,

Ze si mysli, Ze jde o autismus. Ale teh-

dy bylo jen malo informaci, prvni spe-
cializované publikace se sem dostaly
az diky prekladim Miroslavy Jelinko-
vé ze spolku Autistik, ktera sama méla
autistickou dceru. Nasla jsem si v néja-
ké knize, Ze autistické déti nekomuni-
kuji, a ma dcera komunikovala, takze
jsem si Fekla, Ze autismus to nebude.
1 kdyz se chovala tak, Ze ji ostatni lidé
povazovali za nevychovanou. Zila si ja-
koby ve vlastnim svété.

A autismus u ni nikdo nepotvrdil?
Nepoznal to Zadny obvodni lékaf, no-
vojicinsti psychologové, ani psychlatr
ktery ve mésté byl. Navstivili jsme do-
konce jednu zkuSenou psychiatricku
v Ostravé a ta nam autismus dokonce
vyvratila. Vychazela z klasického popi-
su, Ze takové déti jsou odtazité, pfitom
dcera byla spiSe pritulna. Dnes uz se
vi, Ze spektrum autismu je Siroké.

Kudy vedla vaSe cesta ke spravné
diagnoze?

A7 kdyz jsme se blizili skolni dochazce
a dcera nespliiovala podminky toho,
co ma dité umét v Sesti letech, tak né-

kdo priSel s podezrenim na ADHD (po-
rucha pozornosti s hyperaktivitou -
pozn. red.) s tim, Ze je chyba, Ze se
s dcerou nepracovalo uz dfive. Pritom

- jsem s ni chodila uz od tfi let k psycho-

loZce a ta jeji pfipad klasifikovala jako
negativni chovani. Ze zakladni Skoly
dceru kviili chovani poslali na special-
ni. Tam mé nastésti jedna z ucitelek na-
smérovala k autismu. Ja jsem si pak nas-
la konferenci, kde jsem se doslechla,
Ze v Ostrave je odbornice Jifina Niliuso-
va, ktera se autismu venuje, a tu jsem
si vyhleclala

Takze pred dvaceti lety byl v Morav-
skoslezském kraji jediny odbornik,
ktery autismu rozumeél?

Ano. Diagnézu jsme ale neméli od ni,

.tu urcila doktorka Katefina Thorova,

ktera dnes d€la v prazském Narodnim
astavu pro autismus. Tehdy jezdila
mimo jiné do Sumperku, kde pracova-
la s détmi. Tam jsme si domluvili sraz.

" TakZe to bylo pomérné slozité.

Byla i vySe popsana anabaze divo-
dem vzniku sdruzeni Rain Man?

V roce 2000 jsme se jako rodice déti
s autismem snazili najit v Moravsko-
slezském kraji néjakou zakladni po-
moc. Tehdy bylo naro¢né najit viibec

néjakého psychiologa, ktery by nam po-.

mohl. Mné se podarilo objevit v Ostra-
vé doktorku Niliusovou, ktera meéla
v péci takovych déti vice, a od ni vze-
Sel i impulz, abychom se dali dohroma-
dy. Nebyli jsme vsak prvnim takovym
sdruzenim v Cesku. Tim byl Autistik

z Prahy, za jehoz zrodem stoji uz zmi-
néna Miroslava Jelinkova. Po nas se ob-

" jevily dalsi. Dnes uz vznikaji mensi

sdruzeni rodici i pfimo na skolach.

Jaké byly cile Rain Mana?

. Nazacatku jsme méli velké plany Chte -

li jsme prosadit zménu skolského, so-

cialniho a zdravotnického systému, ale
pri pécio nase déti to moc dobre neslo.

Méli jsme tendenci vzdélavat rodice,
pedagogy, délali jsme seminare. Po-
stupné jsme od toho ale upustili a véno-

© vali jsme se spiSe nasim détem, délali

jsme pro né riizna setkani, navzajem
jsme si vymeénovali zkuSenosti.

Zni to, jako byste si k zlepSeni situa-
ce pomohli sami.

Ano, snazili jsme se prinést co nejvice
informaci. Pedagogové nam sami pfi-
znavali, Ze o tom moc nevedi, Ze se o
tom neucdili. AZ ti mladsi to ze Skol zna-
li. Hodné nam pomohl film Rain Man,
podle kterého jsme se pojmenovali.
Lidé pak zacali tusit, o jaké postiZeni
jde. Neni tam sice popsan c¢isty profil
autismu, ale jde o dobré voditko. Autis-
té jsou totiz velmi rizni. My jsme meéli
v nasem sdruZzeni jak ty klasické, kteri

. maji problém porozumeét béZné mezi-

lidské komunikaci, tak i tézké autisty,
ktefi maji navic i mentalni postizent,
az po ty s Aspergerovym syndromem,
z nichZ fada dokazala vystudovat jak
stfedni, tak vysokou Skolu.

Bylo jednim ze smysli sdruZeni
i to, aby jini rodice védéli, Ze v tom
nejsou sami?

Ur¢ité. Naroc¢né situace totiz resi rodi-

Ce autistickyjch déti nejen doma, ale
i na verejnosti a tam je to o dost horsi
Treba kdyz vas potomek ve vefejném

~ dopravnim prostfedku ztropi scénu.

A vSichni se na vas divaji. Musite Fesit,
Ze vaSe dité je specifické, a zaroven
i tlak verejnosti, proc se dit€ chova ne-
vychovaneé, proc se o né€j dostatecné ne-
starate. Rodic je kviili stigmatizaci pod
neustalym tlakem. A kdyz si navzajem
sdélite, co prozivate, je to velka tileva.

Nékde jsem cetl, Ze rodice déti s au-
tismem zazivaji stejny stres jako vo-
jaci v prvni frontové linii. ~

Domnivam se, ze ano. Jednu chvili
jsem myslela, Ze budu muset dceru
vzdélavat doma. ProtoZe nabouravala
svym chovanim jak vyucovani, tak
i prestavky. Na druhou stranu jsou au-
tisté svym zpusobem vnitfné Ccisti
a bezbranni a to pritahuje Sikanu.

Vase dcera ji zazila?

- Ano, ale ani nam to nerekla. Prisli

jsme na to shodou okolnosti. Zrejmé si

R R

. Jak se vam to podarilo vyresit?

neuvédomovala, Ze by to Slo resit. Ale
bylo to drsné, déti jsou svym zpiiso-
bem kruté, kdyz zjisti, Ze si do nékoho
mohou kopnout nebo pichnout. Kdyz
autista nema ve skole asistenta jako

_ dnes, tak se Casto stava obéti Sikany.

.

V mistnim podniku Autopal tenkrat pa-
sobili Anglicané. A aby jejich déti moh-
ly chodit do naSich Skol, mély asisten-
ty, ktefi jim pomahali. Sla jsem za Fedi-
telem zdej$i zakladni $koly a zeptala se
jej, jak ziskat podobného asistenta. Po-
darilo se to pres Skolsky tifad, protoze
tehdy existovala civilni sluzba, takze
kluci misto vojny pomahali ve Skole
mé dcefi fungovat a odraZet utoky na
ni. Podafilo se to i proto, Ze jsem nara-
zila na lidi, ktefi byli ochotni najit feSe-
ni. Dnes se tento model pouziva béZné,
je soucasti legislativy.

Dokoncila vase dcera zdkladni Sko-
lu? -

Ano a po zakladni Skole se nam podari-
lo najit vhodny ucebni obor, dnes pra-
cuje, ale zaméstnani vlastné nasla diky
mistni diakonii, jez pomaha najit praci
lidem s riiznym postizenim. Ale i dnes
ji to v zaméstnani obcas zaskripe, pra-
V€ proto, Ze ¢ast populace neni sezna-
mena se specifiky této poruchy. Navic
se o ni stile musime starat.

TakzZe vétSina déti rodin sdruze-
nych v Rain Manu uz dospéla.

A rodice o své autistickeé dité stale pe-
cuji. S vékem uz jim zac¢inaji dochizet
sily i zdravi. Zarizeni pro dospé€lé autis-
ty vSak zatim bohuZel neexistuji. Kdyz
rodice umfou, je péce o takového au-
tistu velmi slozita, protoze byl na nich
do té doby prakticky zavisly, a tézko si
zvyka na néco jiného. TakZe nyni je
mozna ¢as na to, aby stat zacal hledat
moznosti, jak pecovat o autisty, aby to
nebylo jen na rodiné, ale aby byli
zvyKkli i na néco jiného.

Co bylo zatim pro vas nejtézsi?

Asi zacatky, nez jsem se dozvedeéla dia-
gnoézu mé dcery. Zivot se stigmatem,
Ze mam nezvladatelné a nevychovatel-
né dit€. Dnes uz nastésti netrva devét
let, neZ na to prijdou. A poté bylo hod-
né tézké diagnozu prijmout. ¢

Nasla jste v tom i néco pozitivniho?
Autisté nim casto ukazuji, Ze nezijeme
pravdiveé. Jako spolec¢nost se pretvaru-
jeme, lzeme, jsme ironicti, jizlivi a pro
né je to necitelné. Oni jsou doslovni.
Nechdpou to. Stejné nechapou, pro¢
nékdo nékomu ublizuje, pro¢ nékdo
nékomu zavidi. Vlastné nam kazuji,
Ze to neni spravneé.
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