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      Předmluva
    

    Malé děti s autismem mívají velké problémy s popisováním svých myšlenek, pocitů a zážitků. Vnímají, přemýšlí, učí se a komunikují jiným způsobem a členové rodiny i učitelé musí zjistit, jak s rozdíly nakládat. Časem si dítě může osvojit, jak vyjádřit věci, které by ostatní měli vědět. Mnoho už ale známe díky dospělým lidem s autismem, jako je Maja Toudalová.

    Maje se na základě vlastních zkušeností a rozhovorů s předními odborníky na poruchy autistického spektra podařilo pojmenovat a jasně vysvětlit mnoho aspektů autismu.

    Autismus má vliv na celou škálu běžných záležitostí, proto také tato kniha pokrývá tolik různých témat od kamarádů po kapesné. Maja navíc cituje jiné dospělé a dospívající s PAS a nabízí vlastní moudré rady.

    S Majou jsem v průběhu několika let vedl nespočet rozhovorů o podstatě autismu, načerpal jsem během nich řadu jejích doporučení, která nyní využívám ve své klinické praxi.

    Tato kniha bude cennou příručkou doma i ve třídě.

    
      Tony Attwood, klinika Minds & Hearts Clinic, Brisbane, Austrálie
    

  
    
      Poděkování
    

    Tato kniha by nevznikla bez pomoci celé řady lidí, kterým bych zde ráda poděkovala.

    Především mám na mysli všechny skvělé lidi s autismem, kteří se se mnou podělili o své myšlenky a zkušenosti a dovolili mi svá slova prostřednictvím této knihy předat vám. Ať už zůstávají v anonymitě, nebo jsou pod výroky podepsáni, jejich pohled je zásadní a určitě bude s mnoha čtenáři rezonovat.

    Děkuji také beta­-čtenářům s PAS, kteří si našli čas a nabídli mi své podněty k prvním verzím této knihy. Změny, ke kterým mě tím inspirovali, tuto knihu zlepšily a doufám, že tak bude užitečným pomocníkem pro mnoho rodičů a opatrovníků.

    Také musím vyjádřit upřímnou vděčnost Dr. Tonymu Attwoodovi, který mě inspiroval, abych tuto knihu napsala, poskytl mi k ní detailní komentáře, neustálé poradenství a nesmírnou morální podporu.

    Děkuji Signe Sønderhousenové (Yondoloki) za nádhernou obálku a ilustrace, které oživují a inspirují poselství, které bych knihou ráda vyjádřila.

    Anně Skov Jensenové za to, jak moc mi pomohla, když mi připadalo, že mi dochází čas, a nevěděla jsem, co dělat a na koho se obrátit.

    Sanně a Frederikovi za to, že mi věnovali čas a své schopnosti, aby mi pomohli vyjádřit mé myšlenky vizuálně a krásně.

    Kirsten Callesenové za to, že mi dodala sebevědomí, abych říkala svůj názor.

    Pie za všechny ty dlouhé hodiny, ve kterých důkladně opravovala mou gramatiku.

    Christianovi a Line za dlouhé rozhovory, rady a neocenitelnou odbornost.

    Gerdovi za čas, který věnoval komentářům, a za to, že mi pomohl nahlédnout na tuto knihu zvenčí.

    Mým rodným jazykem je sice dánština a možná je má angličtina nedokonalá, ale rozhodla jsem se tuto knihu publikovat v angličtině, aby mé sdělení a sdělení dalších lidí s autismem, kteří se na ní podíleli, dolehlo k většímu počtu čtenářů.

    Chci, aby čtenáři věděli, že skoro všichni, kdo se mnou na této publikaci spolupracovali, mají PAS. Lidé s autismem promlouvali do obsahu, byli beta čtenáři, ilustrovali ji a dohlíželi na první redakci textu. Někteří přispěvatelé jsou Dánové jako já a já chci, aby jejich hlasy byly slyšet, protože je to jejich kniha stejně jako moje.

    Tohle chceme sdělit našim rodičům a rodičům dětí, které jsou jako my.

  
    
      Úvod
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    Přála bych si, abych jako dítě mohla svým rodičům říct tolik věcí, ale tehdy mi chyběla slova. Neuměla jsem vysvětlovat. To je samo o sobě něco, co je velmi důležité vědět o dětech s poruchou autistického spektra (PAS). V zákulisí se toho děje hrozně moc, ale bývá pro nás velmi složité udržet myšlenku a vyjádřit ji slovy. Jako teenager a později mladá dospělá jsem spatřila výhody komunikace formou slov. Na tomto projektu jsem spolupracovala s dospělými a náctiletými autisty i s odborníky, protože jsem si dala za cíl přinést obsáhlý a osobní vhled do našeho světa.

    K PAS patří zásadní prvky, kterým musíte porozumět, abyste mohli lidem s autismem pomoci. Někteří odborníci vám možná představí sadu pravidel, která se týkají rozpoznání oblastí, s nimiž máme problémy. „Pravidla“, která vyjmenuji tady, jsou v některých ohledech jiná.

    
      Jsme lidské bytosti, ať se zdáme jakkoli odlišní
    

    Bez ohledu na to, jak se autismus projevuje a jak výraznou podporu potřebujeme, bez ohledu na to, jak moc jsme senzoricky citliví, jaké máme sociální dovednosti a problémy s exekutivními funkcemi mozku nebo jak odlišně vnímáme svět, jsme lidé. To nijak neumenšuje naši odlišnost, ale zároveň to znamená, že jsme také ve spoustě ohledů velmi podobní lidem bez PAS. Mnoho lidí nás bohužel vidí jako méněcenné nebo rozbité, potřebujeme, abyste nám ukázali, že to není pravda. Potřebujeme, abyste nám ukázali, že jsme si rovni i se všemi rozdíly a podobnostmi.

    Osoby s PAS, které nemluví, vnímá leckdo jako mentálně zaostalé a podle toho se k nim chová. To je problematické, protože to, jestli někdo mluví, nebo ne, nevypovídá o jeho intelektu.

    Bez ohledu na to, jaké je vaše dítě, vždy byste měli předpokládat, že pokud se k němu budete chovat jako k mentálně zaostalému nebo postiženému, bude si to uvědomovat a ovlivní to jeho vnímání vlastní hodnoty. To neznamená, že byste mu neměli pomáhat nebo mu nabízet podporu, jen to musíte dělat s respektem.

    Dále chci zmínit ještě jeden důležitý bod, snažte se oprostit od myšlenky, že je kvůli autismu s vaším dítětem něco „špatně“. Jsme jiní, ale to neznamená, že je to špatně. Doufám, že až dočtete tuto knížku, pochopíte, co myslím, když říkám, že autismus sice může přinést do života mnoho problémů, ale nemělo by se na něj nahlížet jako na něco špatného, je to zkrátka neoddělitelná součást vašeho dítěte.

    Na tomhle světě existuje něco, co nám jde skvěle

    Někdy je náš život tak obtížný, že na to my i naši blízcí zapomínáme. Ale každému jde něco skvěle, a nejenže to potřebujeme najít, také potřebujeme dost sebevědomí, abychom to vyzkoušeli. A ještě těžší bývá na tom přesvědčeně a vytrvale pracovat, i když my sami (nebo naši blízcí) říkáme, že nám to nejde. Ale když najdeme to, v čem jsme dobří, je to zdroj velké radosti. Pro nás možná ještě větší i proto, že si neustále uvědomujeme (a svět nám to připomíná) všechny schopnosti, kterými neoplýváme.

    Lišíme se od každého jiného člověka s autismem

    To, že jsou lidé s PAS různí, by mělo být samozřejmé, ale mnoho lidí stále předpokládá, že mají všichni lidé s autismem podobné vlastnosti, stejné zájmy, způsob komunikace atd.

    Každý máme vlastní osobnost. To ovlivňuje také to, jak se u nás projevuje autismus. Navíc máme různé autistické profily, různé projevy a různé zkušenosti. K tomu musíme přidat, že každý má různou míru a druh smyslové citlivosti. Každý jsme jiný, stejně jako je každá osoba bez autismu jiná.

    Každý člověk s autismem je stejnou měrou odlišný od jiného člověka s PAS (a je mu stejně podobný), jako je to u lidí bez autismu.

    Potřebujeme lásku

    Možná ji potřebujeme vyjádřenou jinak než vy, ale přesto ji potřebujeme. Pokud vaše dítě nemá rádo dotyky a objímání, můžete si připadat odmítnutí. Vaše dítě ale třeba lásku sděluje a chce přijímat jinými způsoby. (Ale samozřejmě se může stát, že vaše dítě miluje objímání. Je to tak u spousty lidí s autismem.)

    Někdy projevujeme lásku maličkostmi, které si možná nespojíte s pocitem mezilidské blízkosti nebo náklonnosti. Třeba si odneseme aktovku do pokojíčku nebo ji uklidíme, protože řeknete, že vám to tak víc vyhovuje. Nebo vám dáme hračku, když jste smutní, protože víme, že kdybychom ji dostali my, rozveselilo by nás to. Někdy se také můžeme snažit zůstat při večeři u stolu o pět minut déle, protože víme, že vás to potěší.

    Každopádně potřebujeme být milováni stejně jako vy. Dovolím si navrhnout, že skvělým zdrojem náklonnosti může být domácí mazlíček. Nechci vůbec umenšovat lásku k vašemu dítěti, jde spíš o to, jak zahlcující mohou pro dítě s autismem být lidské projevy lásky. Zvířatům snáz porozumíme a jejich projevy emocí jsou výrazně jednodušší. Kvůli tomu se někteří lidé s PAS v přítomnosti zvířat snáz uvolní. Protože nás zvířata uklidňují a protože je jednodušší jim porozumět a trávit s nimi čas, jsou pro nás skvělými společníky i ve chvílích, kdy nás interakce s lidmi zahlcuje.

    Mazlíčci nikdy nenahradí lásku rodiče. Ale mohou nám pomoci pochopit, jaké projevy lásky jsou pro nás přijatelné, což může být nedocenitelné.

    Potřebujeme odstup

    Především od lidí. Je to proto, že je společnost lidí zahlcující a jediný způsob, jak můžeme doplnit energii, je kromě našich zvláštních zájmů pouze samota. Neodmítáme vás osobně, jenom cítíme potřebu zregenerovat, čehož nemůžeme dosáhnout nijak jinak.

    Nikdy nezapomínejte, že je velký rozdíl mezi samotou a osamělostí. Pro lidi s autismem to nejsou synonyma. Může se stát, že budeme osamělí, ale většinu času je pro nás samota pozitivní. Prosím, dopřejte nám ji.

    Snažíme se

    Někdy jsou lidé v našem okolí frustrovaní z toho, co všechno neumíme. Někdy si pak dokonce myslí, že jsme prostě líní, nesnažíme se naučit dovednosti a obranné mechanismy, které bychom si měli osvojit.

    Chtěla bych vám říct, že většina lidí s PAS by strašně ráda prostě uměla všechno to, co bychom umět měli, a všechno to, co umí běžní lidé. Když nám autismus staví do cesty překážky, úplně stejně jako všichni naši blízcí si přejeme, aby se to nedělo. Neustále se snažíme učit, snažíme se se vším vyrovnávat. Ale ne vždy máme kapacitu na to, abychom ukázali, co se děje, nebo opravdu zjistili, čeho vlastně chceme dosáhnout. Prostě se snažíme. Potřebujeme pomoc a snažíme se.

    Někdy potřebujeme den volna

    A ano, jsou dny, kdy zkrátka nechceme, stejně jako se vám některé dny nechce do práce nebo jako jste některé dny ve škole hlavně nechtěli žádné domácí úkoly.

    A teď si představte, že jste za celý život neměli ani jeden den volna. Představte si, že ani v budoucnu už nikdy nebudete mít den volna. Představte si, že se můžete uvolnit, jenom když jste sami. Potřebujeme vědět, že brzy budeme moci strávit čas o samotě, ideálně by to mělo být naplánováno. Uvědomuji si, že pro spoustu rodičů to může znít jako urážka. Říct něco takového rodiči, jehož dítě má PAS, se může zdát jako studená sprcha.

    Opravdu doufám, že až si přečtete tuto knížku, pochopíte, proč jsem to takto napsala a že tím nechci snižovat všechno to, co jako rodič děláte.

    Věřím, že už víte, že každý někdy potřebuje upustit páru. My také.

    Rychleji ztrácíme energii

    Možná to zní hloupě a někomu se to může zdát jako urážka, ale uvědomila jsem si, že pro cokoli jiného než své zvláštní zájmy zkrátka nemám stejnou subjektivně pociťovanou energii, schopnost regenerace a kapacitu jako lidé, kteří nemají autismus. Nebo možná ta kapacita není menší, ale musíme neustále zpracovávat mnohem víc věcí. Bez ohledu na důvod se mi zdá, že jsem mnohem náchylnější k únavě a vyčerpání, a mí vrstevníci s PAS mi říkali to samé.

    Zkuste si představit notebook nebo tablet. Pokud ho napájí baterie, uvidíte, že se vybije mnohem rychleji, když budete mít spuštěných 10 programů (aplikací), než když budou jenom dva. U lidí je to v podstatě stejné. Pokud zpracovávání všech smyslových a sociál­ních vjemů musíte spouštět zvlášť a pracovat s každým vjemem jako se samostatným programem, budete unavení rychleji, než když takové zpracování probíhá automaticky na pozadí.

    Potřebujeme, abyste nás chytali, ne nosili

    V dánštině existuje výraz pro rodiče, kteří dětem odstraňují z cesty veškeré problémy ještě dříve, než se s nimi děti stihnou setkat. Říká se jim „curlingoví rodiče“. Je to odvozené od sportu curling, ve kterém se před herními kameny umetává led, aby dojely co nejdále a pohybovaly se rovně. To byste dělat neměli. Ale samozřejmě potřebujeme podporu. Každý potřebuje někoho, kdo ho chytí, kdyby padal. Ale stát vedle nás s nataženýma rukama, připraveni nás chytit, neznamená, že byste nás měli zadržet, když chceme vyskočit, nebo že byste nás měli zvedat vysoko, abychom se nemuseli snažit.

    V týmech roztleskávačů mají někteří členové za úkol chytat „letce“ (toho, kdo provádí cviky ve vzduchu). Roztleskávače (nebo roztleskávačku) samozřejmě musí do vzduchu také vyhodit, ale to pro účel tohoto přirovnání vypustíme. Žádný „letec“ by se neodvážil vyletět tak vysoko a nedělal by tak nebezpečné a ohromující cviky, kdyby si nebyl jistý, že se dostane bezpečně na zem. To je vaším úkolem. Máte nás chytit, abychom se vážně nezranili. Pár modřin nevadí, z těch se poučíme, ale je nutné zabránit potrhaným vazům a zlomeným kostem. Pokud máte své dítě chytat, a ne nosit, je velmi důležité, že mu musíte věřit. Věřte mu, že bude v pořádku, že se svým vlastním tempem naučí, co má zvládnout.

    Mnoho rodičů při pohledu na slavné osobnosti s autismem říká: „Ale tak to má on/ona… Autismus mého dítěte je mnohem vážnější. Něco takového nikdy nedokáže.“

    Je ale důležité připomenout, že když se podíváte na slavné lidi s autismem, vidíte výsledek dlouhých let usilovné práce, osvojování si dovedností a strategií nebo obranných mechanismů a jejich uplatňování. Tito lidé často strávili mnoho let vymýšlením strategií, kterými obchází své obtíže a které dodnes v každodenním životě používají, ačkoli to není znát a nemluví o tom. Nevíte o náročném dětství, kdy pokusy o socializaci selhávaly, kdy je trápily pocity nedostatečnosti, a možná dokonce myšlenky na sebevraždu. Vidíte člověka, který tyto obtíže překonal. Když se teď podíváte na své dítě, vidíte ty složité roky. Je obtížné propojit ty dva obrazy a představit si, že si vaše dítě může všechny ty úžasné dovednosti osvojit a dosáhnout v životě velkých úspěchů. Ve skutečnosti to ale možné je a vaše dítě tomu musí věřit. Tomu, že může mít budoucnost plnou úspěchu a štěstí. A pokud to nespatříte vy, proč a jak by to mohlo chápat vaše dítě?

    Chceme, abyste byli v klidu

    Vím, že je to těžké. A mnohem snáz se to říká, než dělá. Když má vaše dítě autismus, čelíte mnoha výzvám a tahle je z nich možná ta nejtěžší.

    Ale ten požadavek má své opodstatnění. Vaše dítě vycítí stres, vztek i úzkost. Vnímá to každé dítě, ale my jsme na to citliví, protože nám chybí filtr. Když budete ve stresu nebo úzkostliví, budeme ve stresu a úzkostliví také my – jenže my nebudeme vědět proč. Potom máme větší problém fungovat, což na oplátku ještě zvýší váš stres nebo úzkost (bez ohledu na původní spouštěč). A pak už se to jenom navzájem zhoršuje.

    Když jste v klidu a máte naději, že všechno dobře dopadne, je to také „nakažlivé“. Pokud nám důvěřujete, získáme z toho sebevědomí a sílu jít dál. A to je opravdu velmi důležité.

    A nakonec chci, abyste věděli, že rozumím tomu, že žádný rodič nemůže být dokonalý. I kdybyste se řídili každým doporučením v této knize, zohlednili profil a osobnost vašeho dítěte, stejně byste udělali nějakou chybu. Požadovat po vás, abyste dělali všechno, o čem v této knize píšu, by znamenalo prosit člověka, aby byl nadčlověkem. To není možné.

    Tato kniha není návodem, který musíte do puntíku splnit. Uvědomuji si, že se různé děti projevují různě a že se tato kniha víc zaměřuje na zkušenost verbálních dětí a mladistvých s autismem. Zároveň mám ale také naději, že jsou mé poznatky dostatečně univerzální na to, abyste po přečtení této knihy měli pocit, že jste se lidem s autismem přiblížili a lépe chápete, jak děti s autismem nahlíží na svět.

    Tato kniha je rozdělena na dvě části: v první najdete základní poznatky o autismu a ve druhé se zaměříme na konkrétní aspekty dětství a dospívání. Kapitoly ve druhé části jsou psány tak, abyste je mohli číst „na přeskáčku“ podle toho, jaké informace jsou pro vás zrovna nejrelevantnější. Veškerý obsah je provázaný, ale ve druhé části najdete na začátku každé kapitoly konkrétní doporučení souvisejících kapitol.

    Nejedná se o preskriptivní knihu, kterou je nutné číst od začátku do konce, je to spíš pokus nabídnout vám pohled zevnitř, abyste pochopili nejen to, co by vaše dítě mohlo potřebovat, ale také proč. Snažím se překládat a nabídnout radu.

  
1. část: Základní pojmy
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V první části si ukážeme, jak je autismus definován a diagnostikován a jak může dítě s autismem ovlivnit vás a vaši širší rodinu. Také si představíme, jak lidé s PAS přemýšlejí a vnímají svět, a na některá základní témata se podíváme z autistického úhlu pohledu.

Sekce 1: Začínáme

Vy

Ze všeho nejdřív chci mluvit o rodinné dynamice z vaší strany. Uvědomuji si, že velká část mých rad vyžaduje, aby zbytek rodiny bral ohledy v první řadě na potřeby dítěte s PAS a své vlastní potřeby odsunul na druhou kolej. Nikdo od vás nemůže očekávat, že to tak budete dělat pořád a se vším. K tomu tahle kniha neslouží.

Tolik matek, otců a sourozenců mi říkalo, že se bojí, že nedělají dost, nebo že něco dělají špatně a nedostatečně, a já vám teď řeknu to, co jsem odpověděla každému z nich: Nemůžete se starat o své dítě, když se nepostaráte o sebe. Musíte být v pořádku. Ze všeho nejdřív musíte najít způsob, jak se zbavit stresu, uvolnit se, vyspat se a dobře se najíst. Musíte si naplánovat čas pro své koníčky, večer na čtení nebo příjemný oběd s kamarády.

Když zanedbáte sami sebe, nebudete mít co dát. Vaše dítě potřebuje, abyste byli v pořádku i vy.

A zbytek rodiny musí být také v pořádku. Všichni musí mít čas dělat věci, které je baví, u kterých se uvolní, jinak se naruší dynamika celé rodiny. Převládne kultura, ve které dítě s PAS určuje pravidla a rozvrh každému členu rodiny, což v konečném důsledku neprospívá nikomu.

Vzhledem k tomu, že zanedbání potřeb zbytku rodiny na úkor potřeb dítěte s autismem může přinést problémy, chtěla bych zdůraznit, že návrhy a rady v této knize mají přesně tuto povahu – jsou to návrhy a rady. Neočekávám, že je všechny uvedete do praxe. Musíte najít kompromisy, které fungují pro všechny zúčastněné ve vaší rodině.

Vy, váš partner a každé další dítě jste stejně důležitými členy rodiny jako dítě s autismem a od nikoho by se nemělo očekávat, že se vzdá všeho ve snaze splnit nedosažitelné nároky, například ve snaze splnit všechna doporučení v této knize. Prosím, starejte se také o sebe samotné.

Zároveň vím, že jsou rodiče dětí s PAS zvyklí na to, že jim rodiče neautistických dětí dávají nejrůznější rady nebo je viní za autismus jejich dětí a související problémy. Proto bych ráda zdůraznila, že je v pořádku, když se těmi radami nebudete řídit. To obviňování si nezasloužíte a nemusíte se omlouvat, když podobné poznámky nepřijmete velkoryse. Snažíte se, jak nejlépe umíte, a víc nikdo z nás dělat nemůže.

Autismus

Americký Diagnostický a statistický manuál duševních poruch (DSM), jeden za základních zdrojů definujících autismus, byl v roce 2013 aktualizován, vyšlo jeho 5. vydání (American Psychiatric Association 2013).1 V tomto vydání byly autismus, infantilní autismus, Aspergerův syndrom a několik dalších diagnóz zařazeny pod jednu novou diagnózu: porucha autistického spektra. Byly specifikovány tři „úrovně“ PAS, číslo jedna je „nejmírnější“ a číslo tři „vážná“.

To není nic převratného, odborníci už dříve uznávali, že zmíněné diagnózy jsou příbuzné a spadají pod poruchy autistického spektra. Podle nových kritérií je ale pro některé osoby složitější diagnózu dostat, i když by dříve diagnostikované byly.

DSM je příručkou Americké psychiatrické společnosti a v některých zemích se stále používají úplně jiné diagnostické manuály, takže u vás mohou být Aspergerův syndrom nebo infantilní autismus nadále platnými diagnózami, záleží na tom, ve které zemi žijete. To znamená, že v naší celosvětové komunitě panuje určitý zmatek, zda jsou Aspergerův syndrom a další diagnózy ještě pořád „skutečné“ diagnózy. Mnozí ty diagnózy dostali v minulosti a mnoho dalších takových lidí ještě přibude v zemích, které pro diagnostiku nepoužívají DSM. Ale protože jsme už dříve věděli, že je například Asperger na autistickém spektru, nemyslím si, že je v těch diagnózách nějaký rozdíl. V podstatě se Aspergerův syndrom jen přejmenoval na PAS-1.

V této knize budu mluvit o autismu i o Aspergerově syndromu částečně také kvůli tomu, že někteří z těch, kdo přispěli svými zkušenostmi, mají diagnózu Aspergerův syndrom, a ne PAS. Je to jen proto, že byli diagnostikovaní před změnami v DSM nebo v zemi, kde se používá jiný systém diagnostiky. Máme k dispozici velké množství výzkumu o Aspergerově syndromu, který stále platí. Zároveň se o něm dá najít mnoho literatury.

Ty diagnózy sice nejsou identické (diagnostická kritéria se v něčem liší), ale mnoho odborníků i lidí s autismem nevidí důvod je oddělovat. Všichni patříme do stejné komunity. Naše potřeby podpory se sice velmi odlišují (i v rámci stejné diagnózy podle předchozích systémů diagnostiky), ale často sdílíme stejný náhled na svět a životní zkušenosti. S tímto vědomím by se mělo nahlížet na jakékoli rozdíly mezi diagnózami uvedené v této knize.

Sekce 2: Přehled základních pojmů

Amygdala a emoce

Amygdala je ta část mozku, která je zodpovědná za rozpoznání, zpracování a regulování emocí. Výzkum ukazuje, že se amygdala u lidí s autismem liší od amygdaly běžných lidí. Ten rozdíl způsobuje, že v porovnání s nimi máme větší potíže regulovat své emoce, vědomě vnímat a zpracovávat své emoce i emoce ostatních a také usměrňovat reakci na ně. Toto vysvětlení je zjednodušené, protože je určené lidem, kteří nemají a ani nepotřebují mít detailní znalosti z oblasti neurobiologie a neuropsychologie. Doufám, že ti, kteří těmto oborům rozumí, mi to zjednodušení odpustí. Pokud byste potřebovali zjistit víc, doporučuji najít si aktuální akademické zdroje – jakákoli konkrétní doporučení literatury, která bych tu uvedla, by velmi rychle zastarala.

Samozřejmě nejde o nic univerzálního, ale obecně mají lidé s autismem tendenci cítit buď neutrální, nebo krajní emoce. Když si intenzitu emoce představíme na škále od 0 do 10, kde je 0 neutrální, běžný člověk se bude u jakékoli emoce jen velmi výjimečně pohybovat v rozmezí hodnot 8–10. Takové emoce obvyklé spouští jen traumatické nebo z jiného pohledu zásadní události, například nevěra partnera, ztráta stálého příjmu (ohrožení živobytí) nebo smrt příbuzného. U pozitivních emocí může jít o tvrdě odpracované povýšení v práci, žádost o ruku, narození dítěte atd.

Lidé s autismem mohou pociťovat velmi intenzivní frustraci nebo zoufalství z toho, když do školy přijdou o pět minut pozdě nebo když doma zapomenou penál. Stejně tak často pociťujeme extrémní štěstí, když získáme v testu plný počet bodů nebo najdeme nový předmět do sbírky (sběratelství často patří k našim zvláštním zájmům).

Zároveň se může stát, že na určitě věci reagujeme překvapivě neutrálně. Zásadní je, že to, na co zareagujeme nebo ne, záleží na konkrétním člověku a na tom, co je pro něj zrovna důležité. Takže zatímco běžný člověk se většinu času pohybuje v rozmezí 0–5 a pouze ve zvláštních případech se intenzita emoce přehoupne přes 7, lidé s autismem se většinou pohybují v rozmezí 0–3 a potom 8–10. Samozřejmě se také můžeme pohybovat mezi tím, stejně jako se lidé bez PAS mohou pohybovat v rozmezí 8–10, ale je to ukazatel toho, jak obecně funguje náš emoční život.

To představuje problém, protože obzvlášť jako děti máme tendenci přeskočit všechno mezi intenzitou 2 nebo 3 a 8. Když se vrátíme k příkladu se zapomenutým penálem, takové dítě může vyrazit do školy celkem spokojené, řekněme, že pociťuje štěstí na úrovni 1, poměrně neutrální, ale pozitivní emoce. Ovšem ve chvíli, kdy si uvědomí, že v aktovce nemá penál, může okamžitě přepnout ze štěstí na úrovni 1 na zoufalství na úrovni 9.

V životě bývám buď „šťastný“, nebo „nešťastný“, „rozzlobený“, nebo „nerozzlobený“. Všechny pocity mezi tím vynechám. Často jedním velkým skokem přepnu z klidu rovnou do paniky. (Lawson 2001, s. 119)

To je poměrně frustrující jak pro člověka s autismem, tak pro jeho okolí. Asi si dokážete představit, že je nepříjemné pociťovat extrémní negativní emoce, a jakmile dokážeme vnímat, že na tyto emoční výbuchy naše okolí nereaguje pozitivně, začneme se za ně stydět a často se pak obáváme situací, které mohou způsobit extrémní emoce, protože se chceme vyhnout ostudě a zahanbení. Tyto sklony k extrémnímu prožívání emocí ovlivňují většinu rad v této knize.

Kognitivní schopnosti

Tento pojem označuje mimo jiné schopnost přemýšlet a učit se. Když mluvíme o kognitivních schopnostech, popisujeme způsoby, jak zpracováváme informace o světě kolem sebe. Dám vám pár příkladů. Jednou z kognitivních schopností je jazykové porozumění nebo verbální uvažování. Nezáleží jen na tom, jestli znáte konkrétní slova, ale také na tom, jestli je umíte flexibilně zpracovávat a používat. Zároveň to souvisí se schopností chápat, vysvětlovat a používat abstraktní slova a koncepty jako „láska“. Další kognitivní schopností je pracovní paměť, to znamená, kolik nových informací dokážete udržet v mysli a pracovat s nimi. Rychlost zpracovávání je další věc, tedy jak rychle dokážete s informacemi operovat. Existují další kognitivní schopnosti, ale tady své vysvětlení ukončím, nechci z toho dělat přednášku, chtěla jsem vám to téma pouze nastínit.

Naše obecné znalosti naznačují, že u osob bez PAS jsou tyto schopnosti obvykle vyrovnané. To nemusí platit pro osoby s autismem. Náš profil kognitivních schopností může být extrémně nevyvážený. Možná to zní jako zvláštní formulace. Představte si, že měříme úroveň jednotlivých kognitivních schopností na nějaké škále a poté dáme tyto škály pro porovnání vedle sebe. U lidí bez PAS jsou ukazatele na těchto škálách blízko u sebe, daly by se propojit relativně přímou linkou. U lidí s autismem by taková spojnice byla velmi zubatá. To znamená, že člověk s PAS, který se sám naučí číst, psát i řešit matematické úlohy, se může beznadějně ztratit cestou po školní budově.

Často máme tendenci přemýšlet jedním směrem, nejsme schopni se od určité myšlenky odpoutat, i když si uvědomíme, že to není užitečný směr uvažování. Obvykle máme také velký strach z dělání chyb. Navíc máme ve škole sklony k problémům s pozorností – to často souvisí s naším zaměřením na detaily, které nemůžeme ovlivnit – a také míváme potíže s exekutivními funkcemi. Tím myslím organizování a plánování, pracovní paměť, sebekontrolu, časový management, určování priorit, chápání abstraktních konceptů atd. Zkuste si to představit tak, že je výkonný ředitel našeho mozku roztržitý a neorganizovaný. Dívka s autismem mi popisovala jeden ze způsobů, jak se projevují její obtíže s exekutivními funkcemi mozku:

„Je jednoduché něco dělat, když už jsem začala, problém je s úkoly začínat a dokončovat je. Je to pro mě extrémně frustrující a už jsem se radila se spoustou psychologů a dalších odborníků ve snaze najít nějaké řešení.“ (Anonym, osobní sdělení)

Naše problémy a rozdíly v našich kognitivních schopnostech se dají popsat řadou složitých slov, ale já především potřebuji, abyste pochopili, že vaše dítě bude mít pravděpodobně velmi nevyrovnanou schopnost přemýšlet a učit se v různých školních i životních situacích. Možná vás to bude frustrovat a napadne vás: „Proč tohle neumí, když je tak chytrý/á?!“ Chtěla bych, abyste si pamatovali, že věci, které nám jdou, a ty, co nám nejdou, spolu nejspíš nesouvisí a musíte se připravit na velmi různou rychlost učení.

Vaše dítě možná umí číst knihy, které jiné děti přečtou až mnohem později, a rozumět jim, ale nebude schopné si správně obléknout tričko. Stejně tak možná bude umět namalovat úchvatné, fotorealistické obrazy, ale nebude schopné pochopit rozdíl mezi pěti minutami a hodinou.

Temple Grandinová, jedna z nejslavnějších osob s autismem, ve svém článku píše:

„Můj mozek funguje zcela vizuálně a prostorové dovednosti jako kreslení jsou jednoduché. Kreslit jsem se sama < za 6 měsíců. Navrhovala jsem velké železné a betonové objekty pro dobytek, ale zapamatovat si telefonní číslo nebo v hlavě sčítat je pro mě ještě pořád velmi obtížné. Musím si ta čísla napsat. Veškeré informace, které jsem si kdy zapamatovala, byly vizuální.“ (Grandinová 1984, s. 145)

Naše schopnosti přemýšlení a učení jsou těžko předvídatelné a mohou se i poměrně náhle změnit, především kvůli dospívání, hormonům a/nebo traumatickým zážitkům.

Budete frustrovaní a pravděpodobně nikdy tak docela nepochopíte, proč vaše dítě něco umí a něco jiného ne. To je v pořádku. Nás to také frustruje, někdy možná dokonce víc. Ale i tohle patří k životu lidí s autismem.

Jeden muž s autismem mi k tomu napsal následující:

„Pořád nejsem schopný jezdit na skateboardu, nemohu se na něj postavit a někam dojet, ani nejsem schopný vlézt do bazénu. Trampolíny jsou smrtící pasti. A i s basketbalem bych měl nejspíš pořád problémy, i kdybych měl jen správně driblovat. Pro dospělého člověka je to frustrující, ale jako dítě mě to rozpalovalo doběla. Člověk má potom rychle pocit, že je s ním něco špatně.“ (Scott, osobní sdělení)

Protože rychle získáme pocit, že je s námi něco špatně, a zároveň je emočně velmi náročné, když nezvládneme „normální“ věci, možná se budete muset víc snažit nás podporovat v objevování našeho nadání a schopností.

Komorbidita

Tento pojem popisuje prostě další diagnózy, které se objevují společně s tou hlavní. V kombinaci s PAS mohou lidé mít i mnoho dalších diagnóz. K nejčastějším patří ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder – porucha pozornosti s hyperaktivitou), úzkost, deprese a OCD (Obsessive Compulsive Disorder – obsedantně kompulzivní porucha).

Pro osoby s autismem je vždy výzva žít ve společnosti, která není stavěná pro lidi, jako jsme my, ale další diagnózy mohou naše problémy ještě výrazně prohloubit.

Je důležité si pamatovat, že PAS mění způsob, jakým vnímáme svět, a autismus zároveň ovlivňuje to, jak se projevují další diagnózy, a tím pádem i to, jak by měly být léčeny. Proto je důležité, aby lidé, kteří ošetřují vaše dítě, prošli odborným vzděláním se zaměřením na autismus.

Také bychom se měli snažit pochopit, kde jedna diagnóza končí a druhá začíná a jak se překrývají. Potřeba se dále vzdělávat se tak s každou novou diagnózou dokonce víc než zdvojnásobuje.

Nejdůležitější ale samozřejmě je, abyste se „neládovali“ teoretickými poznatky o tom, jak by spolu jednotlivé diagnózy měly interagovat. Místo toho musíte pozorovat, jak přesně interagují v případě vašeho dítěte. Profil PAS vašeho dítěte výrazně ovlivňuje to, jak ho zasáhne například úzkost. Otázka, o jak závažnou úzkost se jedná, vám přidává další dimenzi, kterou je třeba zohlednit. A jak to ovlivní celou dynamiku, to se u jednotlivých lidí liší. Odborník, který vaše dítě diagnostikoval nebo s ním pracuje, vám pravděpodobně bude schopný pomoct přijít na to, jak konkrétně se jednotlivé diagnózy dotýkají vašeho dítěte. Tohle všechno se s postupem času bude muset naučit i vaše dítě. Když lépe pochopí svůj profil a jednotlivé diagnózy, zvýší se pravděpodobnost, že pro sebe bude schopné vybudovat šťastný a naplňující život.

Je složité poznat sebe sama dostatečně dobře, abyste pochopili, která diagnóza nebo obtíž vás v kterou chvíli zrovna ovlivňuje nejvíc. Poznat to u vašeho dítěte pro vás bude ještě složitější. Ani pro něj není jednoduché to zjistit, ale když se to podaří, značně mu to pomůže. Proto je dobré do toho investovat víc energie.

Empatie a soucit

Nejprve musím tyto pojmy definovat, aby se mi podařilo správně předat to, co vám chci sdělit. Pracuji s těmito definicemi:


	Empatie: schopnost sdílet (rezonovat s) a pochopit pocity druhého.

	Soucit: pocity účasti a smutku kvůli neštěstí druhého



Pro empatii jsou potřeba dvě strany – ten, kdo má nějakou emoci, a druhý, který tuto emoci chápe a sdílí ji. Soucit je do určité míry jednodušší, jedná se pouze o to, zda člověk cítí soucit nebo ne. Ty pojmy jsem kvůli přehlednosti zjednodušila, abych nemusela zabíhat do podrobností.

Někteří říkají, že lidé s PAS nemají schopnost empatie. To není pravda. Někteří z nás mají problémy správně identifikovat emoce druhých. Často ale ty emoce přečteme a rezonují v nás. Problém obvykle nespočívá v tom, že bychom nevěděli, jestli vás něco trápí, ale spíš se s tou emocí neumíme vyrovnat – je příliš intenzivní a bolí to – a navíc ne vždy víme, kde se ta emoce bere. Chybí nám odpověď na otázku proč. Dá se tedy říct, že zároveň máme i nemáme schopnost empatie.

To ale neznamená, že jsme hrozní lidé, kterým na nikom nezáleží. Protože i když nevíme, proč vás něco trápí, a bojíme se, že ve snaze o nápravu uděláme něco špatně, rozhodně nechceme, aby vás něco trápilo. Když to zkusím velmi zestručnit a zjednodušit, možná někdy máme problémy s empatií nebo některými jejími aspekty, ale pociťujeme soucit.

V knize The Complete Guide to Asperger’s Syndrome (Kompletní průvodce Aspergerovým syndromem) z roku 2007 Tony Attwood rozebírá citát od Nity Jacksonové, která popisuje jeden druh chyb, kterých se dopouštíme a kvůli kterým si lidé myslí, že nám chybí schopnost empatie:

„Zjistila jsem, že nerozumím výrazům v obličeji, tomu, co druzí říkají a jak to říkají. Když si vzpomenu na dětství, uvědomuji si, že jsem se smála, když někdo plakal, protože jsem myslela, že se také směje. Teď nechápu, jak jsem mohla udělat takovou chybu – ale pamatuji si, že se to stávalo často.“ (Jacksonová 2002, s. 20)

K tomuto příkladu píše Tony Attwood: „Extrémní výrazy v obličeji někoho, kdo pláče, a někoho, kdo se směje, mohou být velmi podobné. Oba pocity nás mohou přivést k slzám. Zmatení člověka s Aspergerovým syndromem je relativně pochopitelné, ale druzí to často špatně interpretují“ (Attwood 2007, s. 153).

V takové situaci dochází ke dvěma nedorozuměním. My nejprve pláč chybně interpretujeme jako smích, takže se rozesmějeme „s“ tím člověkem. Ten, kdo pláče, a další přítomní pak předpokládají, že víme, že ta osoba ve skutečnosti pláče, a proto náš smích odsoudí jako bezohlednost. Takové situace se nedějí všem lidem s PAS, ale pro některé to může být v běžném životě problém.

Je důležité nezapomínat, že když uvidíte dítě (nebo někoho jiného, o kom víte, že má PAS), které na nějakou emoci reaguje nevhodně, pravděpodobně to není tím, že je kruté a bezohledné. Mnohem spíš se u něj nastartovalo vypnutí (shutdown), protože jej emoce příliš zahltila, nebo neví, jak zareagovat správně. Buď situaci špatně interpretovalo, nebo ze strachu z chyby nedělá nic.

To, že vnímáme emoce jinak (viz kapitola Amygdala a emoce), může způsobit nedostatečnou schopnost empatie, je pro nás složité vcítit se do emoce, kterou jsme nikdy nezažili (je vhodné připomenout, že to platí pro všechny, ale to je zase jiná věc).

Když měříme emoce na škále od 0 do 10, kde 0 je neutrální a 10 extrémní, můžeme si to docela názorně vysvětlit. Pokud cítíte vztek o síle 6, ale já zažila jenom vztek o síle 1–2 nebo 9–10, nevím, jaký pocit je vztek o síle 6.

Když dospěju a naučím se rozpoznávat emoce na celé škále, možná si náhle spojím pocit s událostí, která se stala před mnoha lety, ale v dětském věku je to pro nás velmi složité. Zkuste na to myslet, až se budete se svým dítětem bavit o emocích.

Pro rozhovory o emocích a jejich škále se dobře hodí nástroj CAT­-Kit, který vyvinuli Kirsten Callesenová a Tony Attwood. Najdete ho na adrese www.cat­-kit.com.2

Jak nabízet rady

Na začátek bych ráda řekla, že neexistuje způsob, jak zaručit kýžený výsledek. Nemohu vám slíbit, že cokoli z toho, co tu píšu, bude přesně sedět na vaši situaci.

Podporujte své dítě, aby prosilo o pomoc s řešením problémů. To je z dlouhodobého hlediska nejlepší, protože když se naučíme, že poprosit o pomoc je v pořádku a že prosba o pomoc neznamená, že jsme hloupí, mnohem snáz v budoucnu přijmeme pomoc nebo radu.



	
	


	
		Vážení čtenáři, právě jste dočetli ukázku z knihy Co vám chce říct vaše dítě s autismem.

		Pokud se Vám ukázka líbila, na našem webu si můžete zakoupit celou knihu.
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