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Kdyz v hlavé exploduje vesmir.
Nadéji prinasi Autis Centrum

Zijf sami se sebou, ve své vlastni hlavé. Vejde se do ni vesmTr, ktery se
nepodoba zadnému dalsimu. Svét, kterému nikdo dalsi nerozumi. Do rodiny
vstupujf jako mimozemstané - prichazeji v miru, ale ne vzdycky jsou tak
pochopeni. Autisttim a lidem okolo nich uz roky pomahaji v budéjovickém
Autis Centru. Je krizovatkou zivotl take tri zen. Tady jsou tfi pribehy lidi,

kteri sdileji zkusenost s autisty.

TEXT: JAN STIFTER
FOTO: MILAN HAVLIK

MILENA

Milena Urbanova. Klidnd, vyrovnana, distin-
govana, vzdélana Zena. Takova, za kterou se
na ulici chlapi oto¢i, at je ji dvacet, nebo jed-
nou tolik. Nepodoba se zastupu dalsich - pres-
to ji jeji syn dlouho nedokézal identifikovat.
Kazda Zena s dlouhymi ¢ernymi vlasy byla
prosté mama. Na koupalisti, v supermarke-
tu, televizni reklamé. ,Filip se vrhal ke kazdé
zenské, ktera vypadala aspon trochu jako ja.
Stacilo, aby v televizi probéhla ¢ernovlaska,
a hned volal: Mami, mami!“ vzpomina Milena
Urbanova.

Ze se synem neni néco v pofadku, si zacala
uvédomovat pfed jeho druhym rokem. Filip
nemluvil, do tfi let jen piskal, vadily mu kon-
krétni zvuky. Rozhodl se, Ze bude jist vyhrad-
né ¢ervené jidlo - veSkeré potraviny proto
rodiCe ténovali potravinovym barvivem nebo
ke¢upem. VSechno: maso, ryzi, brambory.
Kdyz mél uzavienou lahev s vodou, pokapal
si nejdrive ruku, aby se ujistil, Ze je napoj cer-
veny. Po marnych pokusech zapojit se mezi
vrstevniky to rad€ji vzdal. Nemél Sanci, nero-
zumeél mluvenému slovu. Z ni¢eho nic se jeho
vyvoj zastavil. Pfipominal robota, jako by se
nékdo dotkl tla¢itka a kluka vypnul.

Jeho vesmirna lod si to zamifila do rodiny,

ktera s timto typem autismu neméla zkuSe-
nost - jen tusila, ze v jeho hlavé kazdou chvili
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exploduje cela galaxie, Ze se v ni planety
pohybuji jinou rychlosti, v protisméru, ze
jedna do druhé narazi. Ze se Filip dokonale
soustredi na uplné jiné podnéty nez mamin-
¢iny Zadosti. Milena na internetu objevila
komunikaci pomoci obrazki. Kresby se tak
staly magickym portalem, pfes ktery kone¢né
mohla zacit se synem komunikovat.

»Celé noci jsem vyrabéla stovky, mozna tisice
obréazki. Hlavné véci, pfedméty, podstatna
jména, pozdéji jsem k nim pridavala ¢innosti.
Predmétiim zac¢inal rozumét. Bavilo mé to,
malovala jsem vSechno, co jsem mu chtéla
fict. Kone¢né jsem si pfipadala jako dobra
mama - jak to valim, jak to umim. Mozna diky
tomu jsem to celé prezila.”

Obrazek sklenicky - a vedle néj obrazek
kuchynské linky. Filipe, dojdi do KUCHYNE

a pfines mi SKLENICKU. Trénink, kazdoden-
ni, mnohdy s vrtkavymi vysledky, ale pfesto
v nadéji, ze zitra to Filip celé u¢ini spravneé.
Kdyz byla skleni¢ka zabarvend lehce do mod-
ra, Filip vahal. Bylo potfeba mu na dalSich
kresbach vysvétlit, ze i sklo ma spoustu
podob. Nedokazal zobecnovat. Podle obrazku
pochopil, jak vypada ¢erny, bily i strakaty
pes. Ale hnédy? Barva mu napovidala, Ze je
to medvéd. Tak tedy znovu a lépe - Milena
Urbanova kreslila celou §kalu pst, aby syn
pochopil, Ze nemaji jen tfi zakladni tvare.



Milena Urbanovd

»Celé noci jsem vyrdbéla stovky, moznd tisice obrdzkil. Hlavné
véci, predméty, podstatnd jména, pozdéji jsem k nim priddvala
¢innosti. Predmeétuim zacinal rozumét. Bavilo mé to, malovala
jsem vsechno, co jsem mu chtéla fict. Konecné jsem si pripadala
jako dobrd mdma - jak to vdlim, jak to umim. Moznd diky tomu

jsem to celé prezila.”

)

Dlouhé noci beze spanku. Filip do svych sed-
mi let nespal vic nez tfi hodiny v kuse. Unava,
vycéerpani, ztrata pratel, konic¢ki a vétSiny
zivotnich jistot byly pro mamu zdrcujici.
Hledali Skolku, ale Zadn4 autistu nechtéla.
Vyslechli si, jak je to s nimi v détském kolekti-
vu slozité. ,Uz jsme tu méli dva a tfetiho ndm
sem za zadnou cenu nedostanete,” rezonuje
jesté po letech v hlavé odmitnuti na adresu
syna Mileny Urbanové. Tak s klukem z{listala
¢tyfi roky doma. Bylo to obdobi bez vyhlidky,
témeért bez nadéje, boj o holé preziti. Dodnes
nevi, jak ty nekonec¢né dny zvladla. Neexis-
tovala moznost, kde syna alespon na chvili
odlozit a ulevit si. Nebylo odborniki, ktefi by
poskytovali relevantni informace.
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Postupovala intuitivné - Filip absolutné ne-
reagoval na jméno, ale pribéhl, kdyz uslysel
slovo ,bonbon*. ,Volali jsme ,bonbon , kdykoliv
jsme potfebovali upoutat jeho pozornost, aby
se otoCil, neztratil se v obchodé anebo aby
nevbéhl do silnice. V té dobé jsme nevédéli,
jak ho u¢it navazat oéni kontakt, ukazovat
prstem nebo rozvijet sdilenou pozornost.”

Milena Urbanova zacala budovat Autis Cen-
trum jako misto, kde 1lidé mohou sdilet zku-
Senosti. Jeden o druhého se opfit. Vypovidat
se ze své samoty, z toho, jak dité nepfijima
rodina ani $irsi spolecenstvi. Jak se vSechny
dalsi déti v rodiné dostavaji na vedlejsi kolej,
protoze autista potfebuje veSkerou péci. Zaci-
nali v byté po Skolnikovi v zakladni Skole na
sidlisti Vltava, ale brzy tfi mistnosti nestacily.
Uvnitf komunity se rozchazely nazory, jak
celé zatizeni chdpat - néktefi chtéli uzavre-
ny klub pro deset rodin, ale Milena Urbanova
meéla zkuSenosti z jinych oblasti a tusila, Ze

i tady, kdyZ se zacina, je potfeba mit vize,
umeét predpokladat, potfebovala vidét rozvoj
a spolupraci. ,Nikde okolo se nerysovala moz-
nost, ze by nékdo dalsi vytvoril jiné podobné
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zafizeni, nemohli jsme se uzavrit. Postavili
bychom zed, kterou by dal$i rodiny nedoka-
zaly prelézt, a pfitom by pomoc potfebovaly
stejné jako my.”

Ve chvili, kdy se v pronajatém byté scha-

zelo uz padesat rodin, bylo potfeba najit

vétsi prostor. Milené Urbanové dodnes znéji
v hlaveé véty, které slychavala od politické
reprezentace: ,Hluchy, slepy, vSichni chcete
né&jaky baraky,” nebo ,Koho zajimaji autisti
po volbach?“ Presto to nevzdala. V roce 2017
zacalo Autis Centrum ptisobit na nové adrese,
hned naproti VotiSkovu dvoru na budéjovic-
kém Prazském predmeésti. Pomaha v regionu
celého Jihoceského kraje. Zaméstnava desitky
odbornikt, nabizi moderni zazemi - a pfesto
nestaci. Poptavka prevysuje jeho moznosti.

KLARA

Druha Zena se jmenuje Klara Paukovic¢ova.

V Autis Centru pusobi jako odborna pracov-
nice, terapeutka, studuje ergoterapii - stat se
odbornici na terapii, ktera usiluje o co nejvetsi
samostatnost klientd, je jejim snem. ,Mame
tady maminky, které se ¢asto boji fict si o po-
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Vyplasené maminky se zpravidla zhluboka nadechnou a skoci do
more internetovych rad. Sem tam vynori hlavu, aby sdilely nové
informace s partnerem nebo kamarddkou. Jsou odhodlané udélat
cokoliv, co ditéti pomtiiZe. Lék nebo zdzracnd terapie muiZe stdt
jakykoliv obnos a ukryvat se kdekoliv na svété - maminka hodi
batoh na zdda a bézi pro néj. Neékdy tak konci v péci sarlatdnti,
kteri tvrdi, Ze autismus lze vylécit. ,Jenze autismus neni
chripka,” prikyvuje Kldra Paukovicovd.

2

moc. Z nekone¢né unavy a vycerpani uz jen
prezivaji ze dne na den. Ditéti pak nedokdzou
pomoci tak, jak by potfebovalo. Je to stejné
jako s kyslikovou maskou v letadle. Nejdfi-
ve si ji musi nasadit mama, pak az dité,” fika
Klara.

Autismus je zavazn, slozita a komplexni
porucha vyvijejiciho se mozku. Zptisobuje,
ze dité se chovd, mysli a proziva svét jinak
nez jeho vrstevnici. Zadny autista se necho-
va uplné stejné, lisi se také jejich schopnosti.
Casto maji pridruzené obtiZe, jako poruchy



feci, spanku, pfijmu potravy, maji posunuté
smyslové vnimani, na stejné podnéty rea-
guji docela jinak. Navic v pribéhu zivota se
zpusob a mira podpory mize ménit, neni to
cernobilé. Kazdy jednotlivec a jeho rodina to
zvladaji jinak. Autis Centrum je pro né bez-
pecné misto, kde se mohou potkavat a najit
odbornou pomoc.

Klara potvrzuje, Ze pfichod autisty zatfese
celou rodinou. Ze autista je nékdo, koho okoli
nedokaze hned pfijmout, a rodice trpi - chtéji,
aby se jejich dité libilo, aby bylo vitané ve
spole¢nosti, aby zapadlo. ,Nékdy chybi uz
vztah mezi ditétem a rodi¢em, to hlavneé ve
chvili, kdy potomek nemluvi. Dité jde tfeba

k cizimu panovi a obejme ho, nevi, kdo pfesné
je jeho rodi¢,” popisuje Klara. Dité s postize-
nim je pfirozené zasahem i do Zivota souro-
zencd, ktefi se ocitaji na druhé koleji. , Sly-
chaji, Ze to musi néjak zvladnout, postarat se,
azZ tu rodice nebudou, Ze prece braska nebo
sestfi¢ka to nema jednoduché. V§echny nas
potrebuje, tak to pfece vydrz. Ale i ten sou-
rozenec se pak ptd, kde je misto pro néj, kdy
bude mit iplnou pozornost rodi¢a.”

Prvni indicie, Ze s ditétem neni néco v pofad-
ku, zpravidla prichazi okolo 18. mésice: pri
screeningu u pediatra. Tohle je novinka, Mi-
lena Urbanova jesSté takovou zpravu od 1ékate
dostat nemohla. I pfesto ale systém dodnes
nefunguje tak, Ze by rodictim poskytl servis
a informace. ,Objevi se prvni znamky toho,
Ze dité mize mit neurovyvojovou poruchu.
Ale vétSina lékatt v tom necha rodice placat.
JednoduSe: Najdéte si pomoc. A tak se rodice
obvykle dostavaji k nam,“ dopliiuje Klara
Paukovicova.

To je ta lepsi varianta. Vyplasené mamin-

ky se zpravidla zhluboka nadechnou a skoci
do mofe internetovych rad. Sem tam vynofi
hlavu, aby sdilely nové informace s partne-
rem nebo kamaradkou. Jsou odhodlané udélat
cokoliv, co ditéti pomuiZe. Lék nebo zazra¢na
terapie mliZe stat jakykoliv obnos a ukryvat
se kdekoliv na svété - maminka hodi batoh
na zada a bézi pro néj. Nékdy tak konéi v péci
Sarlatant, ktefi tvrdi, Ze autismus lze vylécit.
»Jenze autismus neni chfipka,” ptikyvuje
Klara Paukovicova. ,Jako past funguji taky
vSechny dopliiky stravy, které maji autismus
i ve svém nazvuy, rodice je jdou okamzité vy-
zkousSet. Chté&ji zkusit vSechno. A to vSechno
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se déje proto, Ze nejdou od doktora s relevant-
nimi informacemi, Ze jim nikdo nedokaze
ukazat smer.”

Radi pak okoli, které autistu vnima jako ne-
vychované dité. Sousedé zavidi, kdyz rodina
dostane nové auto. Hodnoti v$ichni, ale nevy-
meénil by s nimi nikdo. A nepfijeti se prohlubu-
je: v ulici, obci, ve Skole. Je to ¢asto nepfijeti
na cely zZivot, které rodinu hluboce zasahne.

Andrea Juraskova pracuje jako zdravotnice.
Jeji devatendctiletd dcera Majda je klientkou
Autis Centra prakticky od zac¢atku - cestu
proSlapaly spole¢né s Milenou Urbanovou.
Divka se narodila v ¢asech autistického pra-
véku, nikdo moc netusil, co se déje. ,O0d naro-
zeni jsme si vSimali, Ze se Majda chova trochu
divné. Byla nasSe prvni dité, pfesto jsme uz
celkem jasné rozliSovali, Ze se nevyviji iplné
standardné. Nemela hlad, celé dny se do-
kazala divat do stropu,” vzpomina Andrea
Juraskova.

Prvni zevrubna kontrola pfisla az ve chvili,
kdy Majda zac¢ala trochu mluvit. Re¢ovy vy-
voj mivaji autisté odliSny, néktefi ziistanou na
cely zivot némyi, jini uz jako batolata normalné
Zvatlaji, a pfesto se u nich fe¢ nerozvine. Né-
ktefi komunikuji na prvni pohled normalné,
jini dokola opakuji naucené fraze. Majda méla
Stésti: ucila se prirozené komunikovat. Jeji
maminka tusila, Ze bude mit co do ¢inéni s po-
ruchou autistického spektra, napovidala ji jeji
praxe zdravotnice. ,Rikala jsem si, Ze ma sv{ij
vlastni svét. NetusSime, kudy se jeji mySlenky
pohybuji, kde prave ted je. Pofad se ji snazime
pochopit a po téch letech jsme tomu trochu
bliz, ale spi§ jsme se naucili pfedchazet situa-
cim, které by ji rozhodily.

Prijemné situace? Takové, ve kterych si Majda
pripada sebejista. KdyZ je ve znamém prostre-
di s lidmi, ktefi ji rozuméji. Co ji drti? Kdyz
pfestane chépat, co se okolo odehrava. Kdyz
se nema koho chytit. KdyZ ji okoli o néco zada
v dlouhych a slozitych vétach. Majda mluvi

a velké ¢asti slov rozumi. Vtipy a dvojsmysly
jiuz davaji zabrat, zpravidla jsou mimo jeji
rozliSovaci schopnost.

V praktické Skole se u¢i dovednosti pro zivot.

Aktualné studuje ve druhém ro¢niku. Co
ptijde pak? Podle Andrey se bliZi katastro-
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Andera Jurdskovd

fa. Vzduchoprazdno. Ohromné nic. Prijde
moment, ktery si méalokterd rodina dovede
prfedstavit: Co ted s ditétem, kdyz uz neni
ditétem, ale ve spole¢nosti pro néj neni misto?
Nekoneéné bloumani? Cekani, ale na co? Ne
kazdy si najde praci nebo je viibec schopen
pracovat. Néktefi pak ziistavaji doma, nemaji
budoucnost ani Zivotni napln.

Jednu z moznosti nabizi Autis Centrum, kde
se prave rozbiha tydenni stacionafr. Prave

v ném najde utocisté i Majda. Dochazi tam od
zac¢atku, v poslednich letech vyuZziva odpole-
dni program, kde ziskava navyky socidlnich
dovednosti a u¢i se pracovat s keramikou.
»Dfive jsme vyuzivali odlehcovaci vikendy,
ale to byla menS$i,“ dopliiuje Andrea.

Ma Stésti, protoZe ma po ruce Autis Centrum.
Rada dalsich se do né&j ale nedostane. A kdy#
ano, nedosahnou klienti na komplexni péci

- stavajici personal ji neni schopen poskyt-
nout vSem 120 rodinam. V seznamu zajemcil
¢eka dalsich 14 rodin. Pfesto vSichni jedou
nadoraz, rodiny i odborny persondl. ,Nevy-
feSena je také 1ékarska péce, mnoho autistt
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Prijemné situace? Takové, ve kterych si Majda pripadad sebejistd.
Kdyz je ve zndmém prostredi s lidmi, kteri ji rozumeéji. Co ji drti?
Kdyz prestane chdpat, co se okolo odehrdvd. Kdyz se nemd koho
chytit. Kdyz ji okoli o néco zddd v dlouhych a sloZitych vétdch.
Majda mluvi a velké cdsti slov rozumi. Vtipy a dvojsmysly ji uz
ddvaji zabrat, zpravidla jsou mimo jeji rozliSovaci schopnost.

»

jsou neoSetfitelni pacienti. Pro oSetfeni je
potfeba narkézy. Neni tak vyjimkou, Ze ditéti
vytrhnou najednou osm zubt. Naro¢né byvaji
odbéry krve, ale i to, ze dité nedokaze sedét

v ¢ekarné. Je pak traumatizované i v dospé-
losti a oSetfit jej byva skoro nemozné. Stres
rodi¢t si nedokaze nikdo predstavit,” vysvét-
luje Klara Paukovicova.

Naznacuje tak, v ¢em je problém: vzdycky

v pristupu lidi. Ve schopnostech, flexibilité,
ochoté. Touze jit o krok dal nez ostatni. Tako-
vych neni moc, proto do Autis Centra neu-
stale hledaji odborniky - lidi, ktefi rozuméji
nejen své profesi, ale i détské dusi. Dusi, ktera
je velka jako cely vesmir.

AUTIS CENTRUM, o.p.s.
Plzenskad 2219/44,

370 04 Ceské Budéjovice
www.autiscentrum.cz



