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“LukaS doma chodi nahy, musime to navstévam hlasit
predem.”, frika matka dospélého muze s poruchou
autistického spektra.

Véra Petlanova Zychova

S mdmou dospélého Lukdse, ktery ma poruchu autistického spektra, jsme se sesly v cukrdrné.
Oceriuji otevienost a uprimnost, s niz mi, s pfanim zachovadni anonymity, vypravéla jaké to je,
mit dité s autismem, ¢emu jeho rodice celi a jak se s tim vyrovndvaji, i jak pracuji s tématem
sexuality svého syna. Jeji pohled na svét, vyjadreny vétou “Autisti jsou tu preci proto, aby nds
obohatili. Ziji si sviij svét a jsou v ném $tastni”, ve mné dosud rezonuje. | s dovétkem, Ze by dala
cokoliv za to, aby byl Lukds zdravy.

Véra: KOLIK LET BYLO VASEMU SYNOVI, KDYZ JSTE ZJISTILA, ZE MA PAS (poruchu
autistického spektra)?

Matka: Devét let. Nejdfiv nam ve Skolce jeho ucitelka fekla, Ze ma u Lukase podezreni na PAS.
Doufali jsme, Ze se podezfeni nepotvrdi, na Lukdsovi nebylo Zadné vyrazné mentdlni omezeni
vidét. Pozdéji jsme v Praze v organizaci Apla absolvovali diagnostické testy a autismus byl
potvrzen v lehké formé. UtéSovalo nas, Ze se jedna o lehky, prvni stupen autismu a Lukas se
tak spoustu véci mlzZe naucit. Tehdy se popravdé tématu autismu moc pozornosti nevénovalo.

V: JAKY BYL LUKAS JAKO DITE?

M: Prvnich odli$nosti jsem si vS§imla, kdyz byl syn jesté miminko. Doma byl spokojeny a hodny,
ale jakmile jsme vyjeli ven na prochazku, hrozné kri¢el. Nemohli jsme jezdit ven, mél pronikavy
hlas a vSe rusivé mu vadilo, reagoval na to kfikem a placem. Naproti tomu pfi kojeni, jidle €i
se spankem nebyly Zadné potize.

Kdyz pak chodil Lukas do Skoly, dostal odklad, tak do bylo v jeho deviti letech, byl mezi détmi
dost neklidny, vadil mu hluk. Svoji podrazdénost projevoval tak, Ze tfeba shazoval kvétinace z
oken. Potom se dostal do specialni tfidy pro autistické déti v ZS Arkadie, kde byli ve tfidé jen
¢tyri. Mél tam individudlni pfistup a byl spokojeny, takZze tam absolvoval povinnou skolni
dochdzku.
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V: KDO Z ODBORNIKU/ODBORNIC VAM NEJViICE POMOHL S POCHOPENiIM DIAGNOZY
VASEHO SYNA?

M: SpiSe nez odbornici to byl pfistup a pomoc pani ucitelky. Zajimala se o autisty a dala nam
doporuceni na Prazské pracovisté, kde se autistlim vénuji. Velkou pomoci byla pani doktorka
Jelinkova z organizace APLA, sama ma autistickou dceru, tak jsme ocenili nejen jeji odbornost,
ale i vlastni zkuSenosti.

V: JAK LUKASOVA DIAGNOZA OVLIVNILA CHOD VASi RODINY?

M: Lukas ma starsiho bratra, ale moc si spolu nerozumi, ani v détstvi neméli blizky vztah. Dnes
se na néj s prosbou o pomoc s Lukasem obracim spi$ v krizové situaci. S manzelem jsme tak
na péci o Lukase viceméné sami, dfive ndm ho obcas pohlidla babicka, ale ta uz nezije.

MuUj vztah s muzem také utrpél odlouc¢enim, manzel chodil do prace, aby nas zabezpecil a ja
jsem jezdila s Lukasem vSude sama, i na dovolené. Je to u nas rozdélené tak, Ze ja jsem ta, kdo
o syna pecuje a obstarava ho. Manzel ho bere jako sobé rovného.

Drive jsme mohli s LukaSem nékdy jit i do spolec¢nosti, mezi pratele. Ted uZ to ale nejde,
posledni zhruba Ctyfi roky je to s nim naroc¢néjsi, stal se z néj ten “pravy autista”. Nékdy k nam
domu prijdou kamaradi, ale nikdy nevime, jak Lukdas zareaguje. Musime je tak predem varovat,
Ze je tfeba mUze i vyhnat nebo je k nam vibec nepusti. Navic, Luka$ doma rad chodi jediné
nahy, to také neni pro kazdou navstévu...

V: JAK PROBIHA VAS BEZNY DEN SE SYNEM, KDYZ JSTE DOMA?

M: Nékdy je Lukas vzhlru uz brzy rdno. Je ve svém pokoji a sleduje televizi, nez se vzbudim ja.
Nékdy sejde do kuchyné a ¢ekd tam na mé. Nasnidame se a ddm mu jeho Iéky. Za¢nu vafit, to
mé Lukas pozoruje a je celou dobu se mnou. Nékdy sedi a nékdy si lehne na lavici, ale je porad
v kuchyni. Obcas se mé na néco zept3, tfeba kdyz krajim cibuli: “Pali to?”. V kuchyni narazime
na problém, kdy mu vadi hluk z ventilace, kterou potfebuji mit pfi vafeni na spordku zapnutou.
Aby byl klid, vypinam tak ¢asto ventilaci a s ni i sporak a jidlo musim dovafrit pozdéji. Kdybych
to neudélala, vztekal by se, tfeba by novinami bouchal do skla ve dvefich.

Po obédé pak pfichazi manzel, v tu chvili odejde Lukas k sobé do pokoje, jinak by se mnou
stravil cely den. Kdyz na ném vidim, Ze je unaveny, musim odejit na delSi dobu z mistnosti a
dat mu prostor, aby se vzdalil do svého pokoje.
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Lukas svoji spokojenost nebo naopak rozladéni projevuje verbdlné i neverbalné. UdrzZuje s
nami o¢ni kontakt, takZe z jeho pohledu obvykle poznam, Ze se néco déje. Rozzlobi ho zvuky,
nema rad tfeba kaslani, smrkani, popotahovani a také nema rad zmény. Potési ho, pokud mé
muzZe vytoCit, rad provokuje a zlobi mé. Taky se sméje, pokud se nékomu néco stane, je
Skodoliby a rad déla lumparny a naschvaly.

V: BYLA PRO VAS NEKDY TEMATEM SYNOVA SEXUALITA A JEJi PROJEVY?

M: KdyZz mu bylo 17, vS§imla jsem si, Ze ve svém pokoji zaCal masturbovat. Pokud jsme ho
vyrusili, vyhanél nas. Jindy fesil potfebu soukromi odchodem na zachod, coz délad dodnes.

Drive se také vzruSoval z dotekl Zeny, to uZz u néj nepozoruji. BéZné se spolu sprchujeme a
nijak na mé v tomto sméru nereaguje.

Téma sexuality jsme s nim neprobirali, ani ve Skole tomu nikdo nevénoval pozornost. Ne Uplné
jednoduchy je jeho zvyk chodit doma nahy. Zacal s tim, kdyZz se mu objevil atopicky ekzém.
Hodné se poti, a tak mu nejspis zacalo vadit obleceni na podrazdéné kuzi.

V: JE PRO VAS SEXUALITA LIDi S PAS TEMATEM? MYSLITE SI, ZE BY MELI BYT V TETO
OBLASTI VZDELAVANI ONI SAMI NEBO JEJICH RODICE?

M: Myslim, Ze pro né je to tabu a Ze jim to nic nefika. Lukas by jen sedél a koukal. Ale pokud
jsou na tom dobre, tak pro€ ne, jen musi byt v takové podobé, aby to chapali. Pro rodice by
urcité néjaka edukace méla existovat. Napriklad téma dodrZzovani soukromi ditéte s PAS je

dulezité. Nenitaké snadné zvladat projevy jeho sexuality bez néjakého karani. Sama bych drive
néjaky zdroj informaci ocenila. Na vSe jsem si postupné musela s Lukasem pfijit sama.

V: LUKAS V SOUCASNOSTI DOCHAZi DO DENNiIHO STACIONARE. JAKE TO TAM PRO NEJ JE?

M: Vymyka se ostatnim klientim. Potfebuje individualni péci a klid, a to tam neni mozné. Vadi
mu hluk a ve stacionati jsou néktefi klienti, ktefi jsou hlu¢ni. Lukas je z toho nervdzni a nedéla
mu to dobre. Doma viibec nepouZiva pleny a ve stacionafi je chce a potrebuje. Vadi mi, Ze je
musi nosit.

Narocné jsou jeho ranni ptichody do stacionare, to dupe, kfi¢i, hazi vécmi. Déld rlzné
naschvaly, treba hazi toaletni papir do zachodu, pocirava se, svléka se a vyléva piti. Je to jeho
forma protestu. Nesnasi ani cestu autem rano do stacionare.

V: CO VAS U LUKASE NEJVIC TRAPi A CO VAM DELA RADOST?

M: Trapi mé to, ze mé nékdy vytoci a pak je to Spatny a mrzi mé to. Ty jeho vybuchy, on za to
nemuze a mé to pak Stve. Radost mam dneska, Ze byl dnesni den bez prlsert a vse Slo
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v pohodé. Tési mé hlidat vnoucka, to mé vidycky nabije energii. Lukds ho snese, nékdy ho
nechce, ale to pak jde do svého pokoje a mé necha s malym.

V: KDYBYSTE MOHLA VE VASi VYCHOVE A PRISTUPU K VASEMU SYNOVI COKOLIV
ZPETNE ZMENIT, CO BY TO BYLO?

M: Dat do néj maximum, kdyz to jesté slo. Naucit ho co nejvic véci. Nebyla jsem tolik disledna
a razna.

V: JAK VIDITE BUDOUCNOST SVEHO SYNA, BYL BY SCHOPEN SE OSAMOSTATNIT?

M: Posledni dobou nam fika, Ze chce byt doma sam. Obc¢as ho nechdme doma samotného,
kdyz jsme tfeba na zahradé u baraku, ale jinak ne. Myslim, Ze moc nevi, co to znamena, kdyz
Fikd, Ze chce byt sam. Uplné sam byt nemdze. Ani si nedokazu predstavit, Ze by Luka$ od nas
odesel nebo byl v néjakém zafizeni ubytovany na stdlo. UZ tak s manzelem nedéldme nic

.....

babicku.

Kdyz nad tim premyslim, tak si fikam, Ze by nam pomohlo, kdyby mél asistenta jen pro sebe.
Premyslela jsem, Ze u naSeho domu mame dalsi mistnost, kde by mohl jednou Zit ve svém a
ten dalsi barak by mohlo byt zafizeni pro autisty, kde by mohli spole¢né Zit. To je takovy muj
maly sen.

Jinak nevim, ani na to nechci myslet, co bude s LukdSem za deset let...
V: KDYBYSTE SI MOHLA COKOLIV PRAT, CO BY TO BYLO?

M: Aby byl Lukas zdravy. Dala bych vSechny penize za to, kdybych se rdno probudila a Lukas
byl zdravy.

Rozhovor za organizaci Freya vedla Véra Petlanovd Zychovd, kterd se prdci s lidmi se
znevyhodnénim vénuje 15 let. Patfi mezi expertky v oblasti prdce se sexualitou a vztahy.
Lektoruje, poskytuje odborné socidlni poradenstvi a vytvari pomdcky pro prdci se sexualitou.
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