SBORNIK SEBEOBHAJCU projektu Kli¢e k sebeobhéjstvi

- Erasmus+

Pilotni projekt byl realizovan za finan¢ni podpory v programu Erasmus+,
Klicova akce 2, Partnerstvi pro spolupraci v oblasti Mladeze.
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@ Vadi mi, Ze velké

e mnozstvo neurotypickej
populicie nas vnima
caslo velmi mvlne.

e
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#KlucekSebaobhajobe

UCASTMIK ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAIOBE

Pokud jsou lidé
na autistickém spektru
S\ - vychovivini v milujicim
a podporujicim prostiedi,
tak muze byt autismus spise

#KlicexSebeobhajobe ,
vvhodou.

UCASTNICE ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE

Pocily, které prozivim

#KlicekSebeobhajobe
v souvislosti se svymi zajmy,
=3 = ma cilevedomost
1 i a upiimnosl, lo jsou
- — pro mne spise vyhody.
g [ Autismus nemusi byt nutné
porucha!

UCASTNICE ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE

Autismus opravdu nejde
poznal na prvni pohled.
Musis se o ¢loveka, jeho
chovani a to, co proziva,
zajimal, Lidé jsou ruzni
a chovaji se ruzné, oslatni
se maji zajimal o ¢lovéka
a o to, proc se chova jinak,
ne ho hodnotit
a soudit.

UEASTNICE ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE

g i #KlicekKSebeobhajobe
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#KlicekSebeobhajobe

Je dolezilé, aby si spolo¢nost
uvedomila,

ze my netrpime autizmom.
Ak trpime, lak jedine
podmienkami, ktoré st
nadstavené neurotypickou
populdciou. V spravnom

prostredi dokazeme vyborne
fungovat
a dosahujeme dobré
a nieklo genialne veci.

UCASTNIK ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAIOBE

Pral bych si, aby verejnost
vedéla, ze mnoho autistu
se muze obhajoval samo,
7e Lo zvladnou
a jsou to prave oni, kdo vi
0 aulismu nejvic, minimélné
# hlediska kazdodenniho
zivola s nim.

UCASTNIK ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE

V oblasti osvély a prav
lidi s autismem jsem
aklivni, proloze jsem

vidéla hodné nefér
pristupy
k lidem na spektru.

UCASTNICE ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE

Je dulezité podporovat
mladé lidi na spektru
a zvySoval jim tak Sance
na lepsi zamestnavani.

UCASTNIK ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE
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- Erasmus-+

EDITORIAL

Vazeni ¢tenari,

vitdm vas pfi ¢teni rozhovort se sebeobhdjci na spektru autismu, ktefi prosli
on-line vzdélavacim kurzem Klice k sebeobhajobg, jehoz realizatorem byl Nadacni
fond ATYP a slovensky partner A Centrum. Ve sborniku si mizete s vétSinou
uspésnych absolventi precist rozhovor. Dostali tak prostor nejen ke sdileni svého
pribéhu, ale mohli si také zkusit roli redaktora. Jaké to pro né bylo? Ne vzdy
snadné, ale to si mizete precist v rubrice Rozhovory se sebeobhdjci kurzu

Klice k sebeobhajobé.

Nekteti jiz pracuji aktivné na poli self-advocacy a vénovali do tisténého 3. ATYP
Specidlu text (napf. o energii u lidi na spektru autismu, autistickém vyhorent,
dyspraxii a hypo-/hypersenzivitité, transrodovosti...). Tti z absolventi prednaseli
na on-line Prvnf slovenské autistické konferenci v bieznu 2023 a jini budou
vystupovat na 4. Autistické konferenci v zafi v Praze. V dubnu absolvent Mat¢j K.
vystoupil v ramci Zivé knihovny v Domé zahraniéni spoluprice a prednasel

pro jeho zaméstnance.

Sbornik sebeobhdjcti je dostupny zdarma jako e-book. MiZete se v ném také zacist
do vypravéni o historii self-advocacy a paradigmatu neurodivergence. Ostiilen{
sebeobhdjci jako Michal Roskanuk, Vladimira Prokajova a Branko Lacko ve svych
pribézich popisuji cestu své obhajoby prav lidi na spektru autismu.

Rovnéz si mizete precist rozhovory se vSemi ¢leny realiza¢niho tymu pilotniho
projektu Klice k sebeobhdjstvi / Keys for Self-Advocacy, jehoz aktivitou byl
vzdélavaci kurz Klice k sebeobhajobé, profesionalizace magazinu Beznavodu.sk
a vystupem sbornik sebeobhajci.

Hodné sily a odvahy k self-advocacy vam preje tym projektu Klice k sebeobhdjstvi.

Dékujeme Domu zahrani¢ni spoluprace, ze ndm umoznil realizovat pilotni projekt
Klice k sebeobhdjstvi diky finanéni podpofe v programu Erasmus+, Klicova akce
2, Partnerstvi pro spoluprici v oblasti Mladeze / Keys for Sef-Advocacy
(Keys4SA, Klice k sebeobhdjstvi, KItice k seba-obhajobe).

Dagmar Edith Hola,
manaZerka pilotniho projektu Klice k sebeobhajstvi

Mili priatelia,

dostali ste do rik zaujimavé dielo z dielne nasho projektu KIice k sebaobhajobe.
Viedla som tento unikatny projekt ¢esko-slovenského partnerstva na slovenskej
strane. Zbornik je prezentaciou ndzorov, poznatkov a sposobu Zivota mladych ludi
na spektre autizmu, ndjdete v iom aj rozhovory s manazérkami ¢i kouckami.
Koucky mali dolezitd dlohu: strazif procesy, komunikéciu, vyladovat pripadné
nedorozumenia, skratka byt tu pre kazdého, kto to potreboval pocas samotného
online kurzu ¢i medzi jednotlivymi stretnutiami. Viac ako roéné dobrodruzstvo,

v ktorom sme sa spozndvali navzdjom a hladali sme sposoby, ako fungovat v takej
rozmanitej skupine, posunulo vSetky o velky kus dopredu. Hladanie svojich hranic,
prekonavanie fazkosti cez nase zaujmy a entuziazmy, zdielanie osobnych zazitkov,
tych veselsich aj tych fazsich — to vSetko bolo stcasfou verim Ze nezabudnuteIného
prvého kurzu svojho druhu mozno aj vobec na celom svete. Odvaha nam teda
nechybala a som vdacna vsetkym spolupracovnikom a ucastnikom za ich zapojenie

a prinos do projektu. Som nesmierne hrda na toto dielo, do ktorého sa mozete

s pozitkom zacitaf. Vsetko autistické je zaroven ludské — preto si myslim, Ze okrem
hibky zaberu nendjdete v tomto zborniku rozdiely oproti beznym mladym fudom.
Prajem naSim autorkdm a autorom to, o si zeldme v Zivote vsetci — zdravie,
spokojnost, lasku a sebarealizaciu.

Viera Hincova, manazerka projektu KItice k sebaobhajobe, Slovensko
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CO MI DAL KURZ KLIiCE K SEBEOBHA JOBE?

Klice k sebeobhajob& mi pomohly doplnit
mezery v mém povédomi o tom, jak se
na lidi na spektru ¢i lidi s postiZenim
pamatuje v zdkonech.

Dodo (20 let), ocenéna sebeobhajkyné
za rok 2020 na 1. Autistické
konferenci, absolventka kurzu

Klice k sebeobhajobé

Vdaka kurzu KTice k sebaobhajobé som
si roz§iril pohlad na autizmus a Asperge-
rov syndrém ako neurodivergenciu.
Kurzom sa vytvoril priestor pre vzajomné
spozndvanie mladych Aspergerov a bol
to vhodny on-line priestor zdielania
skdsenosti. Mdm v pldnu vyuZif poznatky
z kurzu sebaobhajoby pri hladani svojho
uplatnenia na otvorenom trhu préice.
Chcem efektivnejSie odkomunikovat
svoje potreby a domdhaf sa tak svojich
prav. A mam pocit, Ze v tom mi kurz

uz pomohol, Ze to viem a dovolim si
inSpirovaf sa od Tudi, ktori sa dlhodobo
zaoberaju sebaobhajobou.

Mgr. Peter Franzen (31 let),

absolvent kurzu Klice k sebeobhajobé

Bola som velmi vdacn4 za cely kurz.
Ozrejmilo mi to mnoho veci, aj ohladom
sebaprijatia. My Tudia na spektre sa
¢asto nevieme prijat. Je to dolezité aj

pre sebaobhajobu. Miestami bolo vela
informdcii, ¢o spdsobilo u mna prefaZenie.
Doméce tlohy boli niekedy vyzvou,
napriklad niekomu zavolaf a urobif s nim
interview. Pacilo sa mi, ze tam bolo viac
Tudi, ktori mali rovnaké zmyslanie ako ja.
V marci som prednésala na Prvej sloven-
skej konferencii téma, ktoré jsem
zpracovala ako zdvere¢nd tému na kurzu
KTuce k sebaobhajobé: Autistické
vyhorenie.

Valeria Danilova (28 let),
fyzioterapeutka a absolventka kurzu
Klice k sebeobhajobé

Kurz ,Klice k sebeobhajobé* bol zauji-
mavy. P4cilo sa mi, ked’ sme pracovali

v skupindch.Bolo to pre miia ndro¢né, ale
pécili sa mi aktivity. Vdaka kurzu som sa
naudil lepSie vysvetlif, ked ma nieco trapi
alebo nejakej situdcii nerozumiem.
Sebaobhajobu som uZ pouZzil na Dni
otvorenych dverf na pedagogickej $kole,
kde som bol pozvany.

Tomas Berno (16 let), absolvent kurzu
Klice k sebeobhajobé

Vzdélavaci kurz Klice k sebeobhajobé
bolo vzdelavanie ovela lepSie nez v Skole.
P4cilo se mi viac prednaSo, alebo ma
nie¢im zaujali. Tak na rychlo spomeniem

napr. prednasku Davida Simka o kyber-
netickej bezpecénosti a kybersikane,
pretoZe je to teraz velmi aktudlne a sim
som s tym mal osobnu skisenost. P4cila
sa mi aj prednaska Janky Pastelkovej

o prevencii prefazenie — KPZ. Tiez
prednaska pani Michaely Ujhdzyovej

o formdch diskriminécie, potom predndska
Vierky Hincovej o pravach Tudi so zdra-
votnym postihnutim a o ableizme.
Zaujalo ma aj tvorenie psychotestov

s pani psychologickou Nemesh, prednaska
s Vladkou Prokajovou k sebaobhjaobe

a socidlnych sluzbach alebo s pdnom
psycholégom Ondrejom Fafejtom

o vnutornych sabotéroch... Ako hovorim,
tych zaujimavych predndsok bolo vela.
Patrik (16 let), absolvent kurzu

Klice k sebeobhajobé

Na kurze KIice k sebaobhajobe ma
najviac zaujala predndSka na téma praca
s emdciami. Kurz mi pomohol, Ze som
sa odvézila {st v septembri na osobné
stretnutie do Prahy na 3. Autistickd
konferenciu. Zistila som, Ze niekomu
urobilo velku radost, Ze ma videl osobne.
(smiech) Konferencia bola skveld, plna
osobnych skiisenosti autistov. Ur¢ite budu
robif osvetu a sebaobhajobu v rodine

a medzi zndmymi. A na 4. Autistickej
konferencii bud v prahe prednésat.
Nikola Moézsiova (22 let), oSetiovatelka
v dennim stacionari a absolventka
kurzu Klice k sebeobhajobé

Prvni dojem z kurzu byl pfijemny, ale
bylo to néco nového, takZe n€jakou dobu
trvalo se zorientovat. TéSil jsem se pak na
dalsi vikend, jak se to vyvine ddl. Zaujalo
mé, Ze spousta lidi, ktefi maji diagnézu
uz od mladsiho véku, nema problém
komunikovat svoje potfeby, nestydi se na
néco zeptat. To je néco, s ¢im ja problém
mdam, protoZe jsem cely Zivot proSel bez
diagnézy a nebyla mi nabizena Zadnd
pomoc. Byla to pro mé inspirace, abych
se k tomu taky dopracoval, aby mi bylo
jedno, co si o mné kdo bude myslet, kdyZz
se na néco zeptdm. ZkuSenosti z kurzu
bych v budoucnu ur¢ité rad vyuzil.Chci
se self advocacy vénovat spis tak néjak
prubézné v béznych Zivotnich situacich,
nez délat néjaké vetsi projekty. Pokud
néjaky projekt je, rdd se zapojim.

Na kurzech jsem se citil dobie. Nemél
jsem pocit, Ze jsem divny. Zde jsem
konecné zazil prostor pro vyjadieni svych
potieb, které tu nikoho neobtéZovaly

a bylo tu pro né misto. A taky ¢as. VNT
spole¢nosti mdm pocit, Ze mam potad

na vSechno mélo Casu, Ze se po mné chce
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vSechno moc rychle. Tady jsem ten pocit
nemél.

Alex Crawley (28 let), absolvent kurzu
Klice k sebeobhajobé

Pro mé byly zajimavé prednasky

k podpote (dusevniho) zdravi. Jako
zévérecnou skupinovou préici jsme
zpracovali Myty o autismu. Pak jsme to
prednesl a to mi urcité dodalo odvahy

k tomu, Ze bude prednéset na

4. Autistické konferenci a téma prednesu
1 v dubnu v Domu zahrani¢ni spoluprace,
kam jsme pozvén jako “Ziva knihovna”.
Matéj Kocar, absolvent kurzu

Klice k sebeobhajobé

O kurzu mi fekli v neziskové organizaci,
kde jsem klientkou. Vnimala jsem to jako
dobrou cestu, protoze chci byt sebeobhdj-
kyni. Libily se mi pfednasky. I skupinové
aktivity byly fajn. Ale nejvic se mi asi
libilo mluveni a sdilen{ vlastnich zkuse-
nosti, zjistovani, jaké zkuSenosti a zazitky
maji ostatni Gcastnici na spektru. Byla
bych rada, kdyby se zménil nazor na
autismus, autismus nemusi byt $patnd véc.
S podporou okoli, jako jsou rodice

a ucitelé, mohou autisté byt velmi Gspésni.
Diky kurzu jsem si vyzkousela délat
rozhovory a ve sborniku je nékolik mych
rozhovort s jinymi autisty z kurzu. Diky
kurzu jsem se zacala sebeobhdjcovstvi
vénovat na vyssi drovni. Dfive jsem
pouze sdilela pfispévky ostatnich tvirci
na Instagramu a jednou za Cas jsem
vytvofila vlastni prispévek Ci story.
Hodné si vazim lidi, se kterymi jsem
béhem kurzu byla v kontaktu, jelikoz
rozpoznali muj talent na psani a diky
tomu mohu do ATYP magazinu prispivat
také. Zavérecna prezentace pro mé byla
velmi vyjime¢nd. Pracovala jsem na ni

s Dodo, kterd je jiz zndmou sebeobhdj-
kyni s bohatou zkuSenosti a moji dobrou
kamaradkou. S pomoci koucky se ndm
povedlo prezentaci dokoncit a stalo to

za to. Béhem pul roku jsem méla dobry
pocit z toho, Ze mam vlastni ¢lanky

v ATYP magazinu, jelikoZ jsem upfimné
necekala, Ze do néj budu jednou
prispivat.

Adéla Neltora Malenova (22 let),
absolventka Kurzu

Klice k sebeobhajobé

Do kurzu som sa pridala, aby som
spoznala sebaobhajobu z kolektivneho
hladiska, pretoZe na individudlnej drovni
ju viem vyborne. TieZ ma ldkalo spoznat
novych ludi, ich pribehy a skisenosti

a moznost zdielaf zasa tie moje. Na kurze



sa mi prave pacila moznost spoznat
novych zaujimavych Tudi a prilezitost
zapojit sa do zaujimavych aktivit.
Sabina Cechova (22 let), absolventka
kurzu Klice k sebeobhajobé

Chcel by som ludi posuvat osobnostne

a profesijne, aj v tom mi kurz Klice

k sebaobhajobé pomohol. PretoZe som
vyrastal a Zil skor ako neurotypik, dar{
sami tie dva svety prepdjat. V rdmci
projektu a sebaobhajstva by som sa chcel
venovat skor asi tej pracovnej, osobnostnej
a sebapozndvacej ¢innosti. Som aj vystu-
dovany fotograf, takZe viem vytvarat
plagaty, fotit, robif rozhovory a pod.
TakZe sa v ramci sebaobhajstva este
rozhodujem, ktorym smerom sa vydam.
PredbeZne snivam o tom, Ze by to Slo cez
psycholégiu. Ale uZ v marci som predna-
Sal na Prvej slovenskej konferencii téma,
ktoré jsem zpracoval ako zdvere¢nu tému
na kurzu KTuce k sebaobhajobé o tom,
jak autisté pracuji se svou energii. Také
by som chcel s priatelkou fyzioterapeut-
kou, ktora také absolvovala kurz KTuce

k sebaobhajobe, skusif robif Sportové
aktivity pre Aspergerov.

Bc. Matis Krupa (28 let), absolvent
kurzu Klice k sebeobhajobé

Zaujalo mé par prednédsek. Napriklad ta

o tvorbé rozhovor(, o psychotestech od
jedné psycholozky a ta o praci s emocemi
od psychologa Sedldcka. Ne Ze by to byla
chyba ptedndsejicich, ale ja nejsem tplné
ten typ Aspergera, ktery by potfeboval
aktivné a vefejné §itit néjakou osvétu.
Siim ji tim, Ze autista jsem, a kdyZ se
nékdo zeptd na autismus, tak mu o tom
feknu. Pro ATYP magazin jsem dé€lala
par rozhovori s pracovnikami neziskové
organizace, na kurzu jsme méli za tikol
udé€lat vzdjemné rozhovory, takZe jsem si
vyzkousel, jaké to je byt naopak v roli
zpovidaného. Je jiné nemit konverzaci
pod kontrolou, ale je to zajimava
zkuSenost.

Tonda Vorek (16 let), absolvent kurzu
Klice k sebeobhajobé

Je velice dilezité zndt svd prava a umét si
za nimi stat. Pokud mam na nécem trvat,
potiebuji si byt jistd, Ze stojim na spravné
strané. Abych védéla, Ze stojim na
spravné strané, potfebuji informace. Kurz
Klice k sebeobhajobé je kompletnim
balickem pro kazdého, kdo se chce umét
postavit sdm za sebe.

Anezka Gruberova (24 let),
koordinatorka aktivity

Klice k sebeobhajobé.

#KliceKSebeobhajobe

#KliceKSebeobhajobe

Byla jsem koordindator, na projektu jsem
spolupracovala od zacatku. Byla jsem
piitomna jako moderator na kurzech,
takZe mé to taky obohatilo. Znovu jsem
si zvykla na mluveni pred vice lidmi,
diky tomu jsem v zaii 2022 vystoupila
ina 3. Autistické konferenci. Méla jsem
najednou pocit, Ze uZ mam o ¢em mluvit.
Bc. Viktorie Havrdova (24 let),

hlavni koordinatorka a moderatorka
kurzu Klice k sebeobhajobé

a koordinatorka celého projektu
Klice k sebeobhajstvi.

Prostednictvim kurzu Klice k sebeobha-
jobé se déje jakysi mezikulturni pakt —
spojeni Ceska a Slovenska — tim se do
kurzu vnasi dva rizné pohledy. Kdyz se
na sebeobhajobu divame skrze lidské
potieby, vidime, Ze jsou velice pestré.
Pokud tyto potfeby komunikuji (nemusim
nutné mluvit), podporuji tim sebe, ale

Prisla jsem na to, zZe jsem

aultistka, ve 21 letech
a reakce okoli byla pro
mé dost nepochopitelné

negativni, protoze pro meé

autismus nikdy nebyla
Spatna veéc. Jen kli¢
k sebeporozumeni.

UCASTNICE ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE

Ked vam niekto
o sebe povie, ze je
homosexual, zrejme
mate predstavu, c¢o to
moze znamenat.
Ked vam niekto povie,
7e je autista, nemate
ani tuSenie.

UCASTNIK ONLINE KURZU
KLICE K SEBEOBHAJOBE

1 ostatni, a zaroven tim chranim neurodi-
verzitu / neurodivergenci, kterd ma stej-
nou hodnotu jako biodiverzita. Za timto
ucelem také vznikl portdl Beznavodu.sk.
Dalsi pohled projektu na sebeobhajobu
se vénuje spiSe pravni opofe a aktivismu.
Takto byly definovany dva ,klice”

k sebeobhajobé. Pro nds neodemykaji jen
pozndni G¢astnikt kurzu, ale také dvefe
vefejnosti, laické i odborné, k vyvaZzenému
pohledu na autismus a Aspergerav
syndrom jako soucdst lidské diverzity —
neurodiverzity — prostfednictvim uZivani
nehodnoticiho jazyka, podpory

a zviditeliovan{ silnych strdnek a etického
zobrazovéni individudlnich vyzev.

Mgr. Kristina Alexy Prevratil,
autorka navrhu loga Klicu,
redaktorka Beznavodu.sk

(tfeti aktivity projektu

Klice k sebeobhajstvi)



SATIRA

Mam pro tebe
prekvapko

Neurotypik: Ahoj! Mam pro tebe super
prekvapko!
Autista: Aha. Tak si to nech radsi pro sebe.

Neurotypik: Ale je to fakt super!
Autista: Ale je to prekvapko! A to je ten
problém. Vyvadi mé to ze stability, kterou
tolik potfebuji.

Neurotypik: Ale je dobry!
Autista: Ale je to... Tohle nikam nevede.

Neurotypik: Ok! Tak j4 si to nechdm pro
sebe.

Autista: Dékuji.

Neurotypik: Vazné to nechces fict?
Autista: Ne!

Neurotypik: Ok!... VaZné ne?
Autista: Co myslis?

Neurotypik: Ze... Ze bys to mé&l chtit!
Autista: Nebo?

Neurotypik: NEBO TO UZ NE-
ZVLADNU!

Autista: Dobfe. Fajn. Tak co je to za
prekvapko?

Neurotypik: Ne! Ted uZ ti to nefeknu!
Autista: Vybornég. Tak jd si budu zase ¢ist.

Neurotypik: Vibec nic ti uz nefeknu!
Autista: Ty jsi pofdd nastvany?

Neurotypik: Samoziejmé! Vzdyf ti to
celou dobu naznacuji!
Autista: Aha. Tak to jsi nemél. Naznaco-

AV 4 “w =u
vani je snad jesté horsi nez prekvéapka. O S V e 't a n a Z I v o

Neurotypik: Ach jo. Ze se s tebou viibec

bavim! Obcas si tak fikam, jaké by to bylo se lidi v tramvaji nebo na ulici zeptat, co si mysli
o autistech. Sam jsem se do toho ale nikdy nepustil, protoZe se obavam, aby to ne-

Satiry napsal Matéj Kocar vypadalo néjak takhle:

Kresba Hana T Pan Ludék, 70 let, dichodce: No jd na tydlecty moderni vejmysly moc nejsem.
Rodnd Rosenthal Za mejch mladejch let Zadny tydlecty autismy a ADHB nebejvaly! To jsme prosté
vzali vafecku, otravny dit€ se zbilo a byl pokoj! Nojo, zlaty casy! To nebylo jak ted...
Pani Eva, 40 let, maminka: No, je to hriiza! Strasnej obdiv v§em mamam, co tohle
zvladaj! Ja bych se zabila! Nezkousel jsi né¢kdy dietu a dostat ze sebe ty chemicky
toxiny?

Honza, 17 let, radoby vtipny teenager: Autismus je nejvic nadavka! Ty se§ aufak!
Hahahaha! To je tak cringe!

Ale tieba se pletu. Co myslite?

8 SBORNIK SEBEOBHAJCU projektu Klice k sebeobhajstvi
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SEBEOBHAJOBA

Pilotni projekt Klice k sebeobhajstvi

aneb Stan se sebeobhajcem

Spolufinancované z programu
Evropské unie
Erasmus+

Spoluprace na osvété a sebeobhajobé

lidi na spektru autismu se dari Adventoru
od roku 2013 a od roku 2016 Nadac¢nimu
fondu ATYP zejména prostirednictvim ATYP
magazinu. Obsah magazinu tvori primo
lidé na spektru autismu a dlouhodobé o
v ném publikuji své texty i slovensti autisté.
Bylo na ¢ase vytvorit svébytnou skupinu
sebeobhdjcu na spektru autismu z obou zemi.
Nadacni fond ATYP spolu se slovenskou
neziskovou organizaci A Centrum pripravil
realizaci pilotniho projektu Klice k sebeobhaj-
stvi (KIice k seba-obhajobe). Jednou z Jeho
aktivit byl on-line Vzdélavaci kurz pro pripravu
vadcich osobnosti na spektru autismu a skupiny

sebeobhajcu na spektru.

Urcité jste uz slySeli o Temple Grandin,
prvni autistické sebeobhdjkyni, diky které
napriklad dnes vime, Ze 1idé na spektru au-
tismu potiebuji pro svij Zivot specifické sen-
zorické prostfedi. Profesné se vénuje pii-
rodnim védam, ale rovnéZ zanicené déla
predndskovou ¢innost v oblasti sebeobha-
joby autistickych déti a dospélych. Temple
Grandin byla jednim z prvnich autistickych
hlast v éteru. Dnes ma hnuti neurodiverzity
vlastni mezindrodni instituce a mnoZstvi ve-
fejné zndmych sebeobhdjci ruzného véku,
z rizného prostfedi, s rtiznymi kombina-
cemi autistickych rysu, vlastnosti a talentt.
Je pfirozenou odpovédi na tendence nasi
spolecnosti patologizovat to, co neni typic-
ké. Sebeobhajci jdou takiikajic ,,s kiz{ na
trh* a pfinasSeji vefejnosti sva jedine¢nd pro-
Zivani svéta, svou lidskou zkusenost, komu-
nikuji své potfeby a vyZzaduji adaptace své-
ho prostiedi.

Prostrednictvim kurzu Klice k sebeobhajobé
se d&je jakysi mezikulturni pakt — spojeni
Ceska a Slovenska — tim se do kurzu vnasi
dva rtizné pohledy. KdyZ se na sebeobha-
jobu divdme skrze lidské potreby, vidime, Ze
jsou velice pestré. Pokud tyto potfeby komu-
nikuji (nemusim nutné mluvit), podporuji
tim sebe, ale i ostatni, a zaroven tim chranim
neurodiverzitu/neurodivergenci, kterd ma
stejnou hodnotu jako biodiverzita. Za timto
ucelem také vznikl portdl Beznavodu.sk.
Dalsi pohled na sebeobhajobu se vénuje spi-

Se pravni opofe a aktivismu.
Takto byly definovany dva , klice”
k sebeobhajobé. Pro nds neodemykaji jen
poznani d¢astnikt kurzu, ale také dvete ve-
fejnosti, laické i odborné, k vyvazenému
pohledu na autismus a Aspergertiv syndrom
jako soucast lidské diverzity — neurodiver-
zity — prostfednictvim uZivani nehodnoti-
ciho jazyka, podpory a zviditeliovani sil-
nych stranek a etického zobrazovani indivi-
dudlnich vyzev.

Erasmus podporil Klice

pro sebeobhajstvi

Na sebeobhajobu rozhodné nemusite byt
pravnici. Stac¢i vam znat a komunikovat své
potfeby a prava. Pravé v tom jsme chtéli
podporit mladé lidi, a proto jsme jim nabid-
li v nasem prostfedi unikatni kurz sebeob-
hajoby autistickych lidi na Slovensku a v Ce-
chéch s cilem spole¢né vytvorit tym sebe-
obhdjca.

Pilotni projekt byl realizovan za finan¢ni
podpory v programu Erasmus+, Klicova
akce 2, Partnerstvi pro spolupraci v oblasti
Mladeze. Ze 12 projektd predlozenych Ces-
ké agentufe Domu zahrani¢ni spoluprace
byly vybrany k finanéni podpofe pouze
Ctyfi. Mezi nimi i ten nas Keys for Sef-Ad-
vocacy (Keysd4SA, Klice k sebeobhajstvi,
Klice k seba-obhajobe). Diky grantu v pro-
gramu Erasmus+ jsme mohli zah4jit hlav-
ni aktivitu projektu, kterou jsme pojmeno-
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vali Klice
k sebeobhajobé.
Bylo to 8 on-line
vikendovych vzdéla-
vacich kurzi pro
vytvoreni ¢esko-slovenské

skupiny sebeobhajct, ktef{ si budou vza-
jemné pomadhat v osvété a obhajobé lidi na
spektru autismu.

Mozna si kladete otdzku, zda je potieba
vzdélani, kdyz se to tyka sebeobhajoby. ,,Se-
beobhdjce mize byt sdm, ale pravnickou
osobu je dobré mit v zdloze,” fekl pravnik
Jifi Cerny na 1. Autistické konferenci. Pfed-
sedkyné Nadacniho fondu ATYP Dagmar
Edith Hol4 k tomu zmiruje: ,,Sebeobha-
joba muZe byt nejen sdlova, ale také sku-
pinovd. Mnoho lidi s autismem by také
rado zalozilo spolek ¢i jinou neziskovou



organizaci, a na to uz je potfeba mit urcité
dovednosti. Kurz jsme tematicky sestavili
tak, aby lidi vzdé€lal v pravech lidi se ZP,
ale naucil je i nové dovednosti.*

Inspirace kurzem Rytmusu
Hlavn{ realizator kurzu Nada¢ni fond ATYP
se inspiroval vzdélavacim programem or-
ganizace Rytmus ,,Jak se stat obhajcem
prav lidi s postiZenim*, ktery je uréen rodi-
¢im a rodinnym piislu$nikim déti s posti-
Zenim. Informovali jsme o ném v ATYP
magazinu 16. 11. 2018 v ¢lanku Co trapi
rodiCe déti s postizenim. Rytmus sviij vzdé-
lavaci kurz opird o projekt Partners in
Policymaking, ktery vznikl v USA v roce
1987 a mél zasadni vliv na rozvoj hnuti ro-
di¢t a sebeobhdjct se zdravotnim postize-
nim. Inspirace kurzem Rytmusu je volngjsi,
nasim kurzem a tématy vzdélavani prihli-
Zime na specifika a potieby lidi s autismem.

,.Cim viac autistickych Tudf vystiipi a zaéne
za seba hovorif, tym skor sa posunieme od
ublizujtceho strasenia epidémiou autizmu
k prijatiu a reSpektovaniu roznosti. Mne osob-
ne sa nepaci, ked’ sa hodnotiaci jazyk medi-
ciny dostdva do médif a na socidlne siete,
pretoze redukuje ¢loveka na stibor portich
a dysfunkcii. O neurotypickych Tudoch sa
takto nehovori, napriek tomu, Ze rozhodne
nie su dokonali a mohli by sme im napr. pri-
sudif ‘obsesivnu poruchu verbédlneho kon-
taktu, bez zjavnej potreby zdielaf akykolvek
obsah’. Byf ¢lovekom ma mnoho tvar{
a mna tesi, Ze ich cez tento projekt ukazeme
sticasnym jazykom hnutia neurodiverzity,
ktoré nehodnotiacim spésobom ukazuje
variabilitu Iudského preZivania sveta okolo
nds,” sdilela redaktorka portalu Beznavo-

du.sk Kristina Prevratil Alexy, jehoz zalo-
Zeni a vybudovani bylo dals{ aktivitou pilot-
niho projektu Klice k sebeobhdjstvi.

Pfinos kurzu pro ucastniky:

— ziskani znalosti, praktickych dovednost{
a sebedivéry k obhajovani prav lid{
s postizenim, ziskani nejnovéjsich
informaci z oblasti inkluze

— vytvoreni skupiny sebeobhdjci a zis-
kani dovednosti k tymové spolupraci

— ziskani sebedivéry v sebeobhajobé
a nalezen{ svych silnych stranek

— sebevédomi a uplatnéni svého zdjmu

— zlepSeni IT dovednost{

— zlepSeni v time managementu, dusevni
hygiené, praci s emocemi

— inspirace od lidi, ktefi se dlouhodobé
obhajobou a sebeobhajobou zabyvaji

— prace na tématech, feSeni a vystupy

,Je velice dulezité zndt sva prava a umét si
za nimi stat. Pokud mam na néCem trvat,
potiebuji si byt jistd, Ze stojim na spravné
strané. Abych védéla, Ze stojim na spravné
strané, potiebuji informace. Kurz Klice k se-
beobhajobé je kompletnim balickem pro
kazdého, kdo se chce umét postavit saim za
sebe, fikd Ctyfiadvacetiletd Anezka Gru-
berova, ktera byla zpocatku hlavni koordi-
natorkou této aktivity v projektu. Poté tuto
pozici od dubna piebrala Be. Viktorie Ha-
vrdova: ,.Byla jsem koordinétor, na pro-
jektu jsem spolupracovala od zac¢étku. Byla
jsem pfitomnd jako moderator na kurzech,
takZe mé to taky obohatilo. Znovu jsem si
zvykla na mluveni pfed vice lidmi, diky
tomu jsem v z4i{ 2022 vystoupilaina 3. Au-
tistické konferenci. Méla jsem najednou
pocit, ze uZ mam o ¢em mluvit.*

,,Nevis, co je to sebeobhdjcovstvi? Nevadi,
v§echno té naucime. Sebeobhdjce znd svd
prdva a stoji si za nimi. Hledd teSent situact,
ve kterych se citi diskriminovdn, a zastupuje
i ty, kteri to sami nedokdZi. “ Touto pozvan-
kou k vyplnéni pfihlasky jsme zah4jili na
socidlnich sitich, v ATYP magazinu i na
Beznavodu.sk kampai k projektu a kon-
kurz. Prihlasilo se témér 40 zdjemct. Moh-
lo se bezplatn& G&astnit max. 20 lidi z Ceské
republiky a Slovenska.

18. tinora na Mezindrodni den Aspergerova
syndromu na tiskové konferenci jsme pro-
jekt prezentovali i s jeho pldnovanymi vy-
stupy. Jednd se o tiSt€ny sbornik sebeob-
hajci ATYP Specidl v roce 2023, ktery
prave Ctete, a portdl Bezndvodu.sk. Na tis-
kovce se rovnéz predstavil realizacni tym
a néktef{ Ucastnici kurzu Klice pro sebeob-
hajobu. Prvni on-line kurz se konal 19. a 20.
Unora, tedy den po on-line tiskové konfe-
renci. Tiskova konference k projektu je ke
zhlédnuti na YT kandlu ATYP magazinu.

Uplatnéni po kurzu?

V Ceské republice jsou autistiéti sebeob-
hajci ¢leny poradnich vyboru, setkavaji
se s poslanci a zastupcem ombudsmana,
pripravuji si vlastni konference. Tento mo-
del postupné spolecné prenasime i na Slo-
vensko, takZe nejen na dcastniky kurzu ce-
kajf zajimavé profesni prileZitosti a i¢ast na
konferencich, kde maji mladi lidé prostor
mluvit o autismu a AS z prvni ruky.

Na zavérecném vikendu sebeobhdjci pre-
zentovali skupinové prace na rtiznd témata
sebeobhajoby. Vykrystalizoval ndpad, Ze i na
Slovensku je jiZ tfeba autistickd konference,
kde budou prednaset lidé na spektru. 22.-23.
bfezna 2023 se uskutec¢nila Prva slovenska
autistickd konferencia. Jejim hlavnim orga-
nizatorem bylo A Centrum a HANS. ATYP
magazin byl partnerem a propujcil konfe-
renci i ndzev. PfedndSeli zde tfi Gcastnici
kurzu Klice k sebeobhajobé: Matis Krupa,
Valeria Danilova a Sabina Cechovi a také
§éfredaktorka ATYP magazinu a hlavni
manazerka KI1i¢d k sebeobhdjstvi Dagmar
Edith Hola.

Se zastupci realiza¢niho pilotniho projektu
si rovnéz miZzete ve Specialu precist rozho-
vory. Realiza¢ni tym Kli¢u k sebeobhajstvi
tvoii Dagmar Edith Hold (Nadac¢ni fond
ATYP), Mgr. Viera Hincova (A Centrum,
Beznavodu.sk), Viktorie Havrdova (ATYP
magazin), Mgr. Gabriela Bohmova

(NF ATYP), PhDr. Slavka Makovnikova
(A Centrum) a dalsi kolegové.

Text: Tym KI1ica k sebeobhajstvi
Kresby: Katka Fabidnova
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HISTORIE SEBEOBHAJSTVI

Historie

Sebeobhajce je clovek, ktery se zastava svych prav. Pro lidi s postiZenim po celém
svété je sebeobhajstvi zptisob, jak upozornit na stigma, Sikanu a zneuzivani

a jak navrhnout zlepSeni Zivotni kvality. Autisticti sebeobhajci jsou primarné lidé
s poruchou autistického spektra, kteri jsou schopni délat vlastni rozhodnuti,
mluvit za sebe a vice ¢i méné zvladat kazdodenni situace. Jedna se o odnoz

velkého hnuti sebeobhajstvi lidi s postizenim.

Ke konci 60. let Dr. Bengt Nirje, feditel
$védské ndrodni organizace pro lidi s men-
taln{ retardaci, zaloZil klub sloZeny z lidi
s timto postiZzenim i bez. Cilem bylo napla-
novat vylet, a nasledné rozebirat svoje po-
znatky. Doktor Nirje se snazil pfiblizit li-
dem s mentdlnim postiZenim z4Zitky osob
bez postizeni. Clenové klubu, Casto vysoko-
Skolsti studenti, umoziiovali ¢lentim s posti-
Zenim délat vlastni rozhodnuti, i kdyby
nebyla zcela spravna.

Radikdlni myS$lenkou programu bylo, Ze
lidé s postizenim jsou schopni €init vlastni
rozhodnuti, coZ se tehdy povazovalo za ne-
mozné. VétSina zdravotniki i pfibuznych
vétila, Ze osoba s postizenim se mus{ chré-
nit za kazdou cenu. Doktor Nirje nesouhla-
sil, fikal: ,,Aby jim bylo dovoleno byt lid-
mi, musime jim dovolit selhat.*

Roku 1969 Dr. Nirje pfedstavil na 11. své-
tové konferenci pro rehabilitaci zdravotné
postiZzenych (11th World Congress of the
International Society for Rehabilitation of
the Disabled) svoji praci s ndzvem ,,Retar-
dovany dospély clovék ve spolecnosti®.
Podtitulem této préce bylo ,,Vzhiru k neza-
vislosti* a popisovala nejnovéjsi vyvoj se-
beobhijstvi ve Svédsku.

Svédsky spolek rodi¢t usporddal v roce
1968 konferenci pro mladé lidi, kteff byli
aktivnimi ¢leny vySe zminénych klubt. Na
konferenci méli lidé s postizenim diskuto-
vat mezi sebou problémy, které je znepo-
kojovaly: trénink dovednosti potiebnych
k zamé&stndni, mzda v chrdnénych dilndch
a volnocasové aktivity. Zpravy o této kon-
ferenci obletély cely svét.

Roku 1972 se v Anglii uskutecnila ndrodni
konference pofddand spolecnosti Campa-
ign for the Mentally Handicapped. Nésle-
dovala Kanada roku 1973 se svoji prvni
sebeobhdjcovskou konferenci v Britské
Kolumbii. Ziacastnilo se i nékolik lidi s vy-
vojovym postiZenim z Oregonu. Zatimco
mluvili pfevdzné poradci (lidé bez posti-
Zeni), vétSina zicastnénych byla prekva-
pena, kolik lidi s postiZzenim diskutovalo
o svych obavéch a starostech.

Nasledné se sebeobhdjci z Oregonu roz-
hodli uspofadat vlastni setkdni roku 1974
s podporou pér lidi ze staitu Washington.
Na této konferenci jeden muZ s postizenim
mluvil o tom, Ze dostal ndlepku ,,mentalné
retardovany*‘. Rekl: ,,Chci byt predevs§im
znam jako Cloveék!* (v origindle: ,,I want to
be known as a person first!*)

People First bylo pozdéji zvoleno jako na-
zev nové sebeobhdjcovské organizace. Prvni
konference People First se konala roku 1974
a prijelo téméf 600 ucastniki z celych Spo-
jenych statti. Mnoho lidi, ktefi nikdy pred-
tim vefejné nepromluvili, dostalo hlas a by-
lo slySeno. Poprvé v Zivoté mnoho z nich
zjistilo, Ze i jejich hlas se pocita.

V 70. letech se lidé s vyvojovym postizenim
zacali premisfovat z velkych vefejnych
ustavi. Avsak stdle existovaly velké pre-
kézky v jejich socidlni integraci. Snad nej-
vét§sim problémem byl piistup mnoha lidi,
véetné rodicu, ktetfi predpokladali, Ze lidé
s postiZenim nejsou schopni Zit samostatné.
Inspirovani vinou sebeobhdjstvi a bojem za
lidskd prava, ¢astecné i v reakci na pristup
rodici a zdravotnikd, zacali si vytvaret
vlastni organizace od lokdlnich po ndrodni
urovng. Roku 1995 existovalo ve Spojenych
statech jiz pres 600 sebeobhdjcovskych
spolkd, véetné narodni organizace Self-Ad-
vocates Becoming Empowered. Sebeobhdj-
covské skupiny se rozrustaly i v hromadé
dalsich statt.

Sebeobhdjci si planovali vlastni konference
(People First, Speaking for Ourselves, Pro-
ject IT) a obcas se dokonce stali soucdsti
profesiondlnich organizaci jako American
Association on Mental Retardation a The
Arc. MéEli vlastni setkani, volby, formulo-
vali problémy a celkové zménili pohled na
postiZeni.

Sebeobhdjci Casto ukazuji, Ze 1idé s posti-
Zenim jsou vyfazeni z procesu rozhodo-
vani, protoZe se predpokldadd, Ze nemaji
schopnost délat rozhodnuti. ProtoZe se je-
jich okoli boji, Ze nemaji Sanci uspét, neda
jim moZnost se rozhodnout.

Podstata nasledujicich principd sebeobhdj-
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stvi reprezentuje vyznamny odklon od mi-
nulosti a vyvoj v pravech postizenych:

Predev§im jsme lidmi
Nejsme definovani svym postizenim, neni

na nas pohliZeno jako na vécné déti. Jsme
jedinci s vlastni identitou.

Délame vlastni rozhodnuti

Doktofi ani rodi¢e neurcuji nds§ smér Zi-
vota. Musi ndm byt naslouchéno, kdyZ se
vyjadfujeme, a musi ndm byt dovoleno
délat chyby. Musime pomdhat tém, ktefi
potiebuji vétsi podporu a nemohou mluvit
sami za sebe, i jejich rozhodnuti musi byt
respektovana.

Vérime ve svou hodnotu jako lidi
Chceme porozuménti, Ze jsme hodnotni ob-
¢ané, pracovnici a pratelé. Od narozeni ma
kazdy c¢lovek stejnou hodnotu. Musime byt
podporovéni v sebeldsce.

Mame divéru ostatnich lidi
v nas jakozto v lidi
Odmitame pfijimani starého stereotypu, Ze



lidé s postiZenim jsou méné lidmi. Kazdy
¢lovék md pravo byt cenén v komunité
jako rovnopravny. Nesmime byt diskrimi-
novani kvili naSemu postiZeni. Ostatni lidé
se musi naucit, Ze jsme lidé, a chovat se
k ndm stejné jako ke komukoli jinému.

Principy sebeobhajstvi
Zmocnéni

Nehledé€ na stupeni postiZzeni musime mit
podporu v uskuteciovdni vlastnich roz-
hodnuti. Musi ndm byt dovoleno riskovat.
Je na nés fict si 0 pomoc nékomu.

Rovnocenné prilezitosti
VSichni lidé musi mit rovnocennou pfile-
Zitost byt podporovéni jako plnopravni ¢le-
nové komunity nehledé na rasu, kulturu
nebo sexudlni preferenci.

Inkluze

Oddélovani 1idi od jejich vrstevniki neni
prijatelné. Mame pravo byt ¢leny komu-
nity, chodit do béZnych kol a vyrdstat
s ostatnimi détmi. Musime mit ptileZitost
délat stejné véci jako vSichni ostatni.

Ustavy jsou pro nds $patné

Zivot v tstavu neni lidsky zptisob Zivota.
Ustavy odstrani viechny v&ci, pro které mé
smysl Zit — radost, $tésti, néhu, pocity,
emoce — a nuti rezignovat na Zivot. JakoZto
sebeobhdjci musime zavfit kaZzdou instituci
a ustav a osvobodit naSe ubohé ,sestry
a bratry®, ktef{ v nich chfadnou.

Nenalepkovani

Lidé maji prdvo byt rozpoznavini jako
osoby, a tudiZ nesméji byt ndlepkovani.
Nalepky nas znehodnucuji a nemély by byt
pouzivany k identifikaci. Pravé porozu-
méni, kdo jsme, ma zahrnovat porozuméni
naSemu postiZzeni.

Tyto principy byly zpracovdny vyborem

ILSMH (International League of Societies
for the Mentally Handicapped).

ADVOCACY
- N\

Neméiite nds, ale zmérite sviij

pristup k nam

Sebeobhdjcovské hnuti predefinovalo ,,otdz-
ku postizeni” z rehabilitace na rovnost.
Spolecnost tvrdila, Ze lidé s vyvojovymi
poruchami se musi zménit, aby zapadali do
spole¢nosti, ale sebeobdjci naopak fekli, Ze
to spole¢nost musi zménit svij pristup
a praktiky a pfijimat nés.

Jeden ze zptisobu, jak sebeobhdjci vyme-
zili ,,problém postizeni*, je skrz jazykové
oznaceni. Pokud je postiZzeni dilezité pro
néci popis, musi to pfijit az na druhé misto.
Spis nez ,,postizeny ¢lovek™ chtéji ozna-
Ceni ,,Cloveék s postizenim*™. Nejlépe aby se
postizeni nezmitiovalo viibec, pokud to ne-
ni relevantni k situaci.

Jacobus tenBroek byl jednim z téch, ktefi
predefinovali tento pojem. Narodil se v Ka-
nadé€ roku 1911, v sedmi letech ¢édsteCné
oslepnul a ve étrndcti ztratil zrak dplné.
Studoval na Kalifornské univerzit¢ a na
Harvardové univerzité. Ziskal pét tituld,
z toho tfi pravnické.

Roku 1934 spole¢né s jednim ze svych uci-
telt usporadal zasedani nevidomych lidi.

HISTORIE SEBEOBHAJSTVI VE SVETE 13
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Poradu vedli nevidom{ lidé a stala se pili-
fem pro National Federation of the Blind
(NFB, v ¢j. Nérodni federace nevidomych).
NFB zalozil tenBroek roku 1940 a stal se
jejim prezidentem. Byl pfesvédcen, Ze nevi-
dom{ lidé mohou zaloZit a vést vlastni orga-
nizaci. Kdyz tenBroek roku 1968 zemfel (ve
véku 56 let), byl uzndvén jako mezinarodni
pravni védec, vedouci ndrodni osobnost
ustavniho prdva a autorita ve spolecenskych
problémech.

Sebeobhajcovské hnuti v ramci nového
vymezeni prav postiZenych stanovilo
zakladni problémy a strategie ke
zméné. Nasleduje vybér nékterych:
— zavfen{ Ustavl
— vytvoreni legislativy k prevenci
zneuZzivani v chrdnénych domovech
a ve vefejnych dstavech
— zména stereotypu o postiZzeni
— zména trestnfho prava k ochrang
lid{ s postiZenim
— zaruceni plné mzdy pro vSechny
— nédrok na plnohodnotnou zdravotni
péci a dustojnou praci
— vytvofeni inkluze ve vefejnych Skoldch

Uspéch sebeobhajcovskych skupin je z vel-
ké ¢asti zaloZen na podpote poradcu, ktefi
nemaji intelektudlni postiZeni.

Vsichni lidé potiebuji podporu, radu a povz-
buzeni v kazdodennim Zivoté. Typ potfebné
podpory a asistence zaleZi na jedinci a jeho
osobnich pranich a okolnostech. Sebeobh4j-
covské skupiny pfiSly na tuto potiebu a po-
psaly roli podpturné osoby jako poradce
a pfitele. Vztah je o vzajemné divéfe, po-
rozumeéni a respektu. Kli¢em k byti efek-
tivni podptirnou osobou je podporovat, ne
ovlddat a kontrolovat. Jak roste sebeobhdj-
covské hnuti, role poradce (privodce) se

muZe vice pfesunout na osoby s postizenim.

Seeobhdjcovské hnuti ukazuje, Ze pojem
,vudcovstvi® neni pouze pro vyznamné
feCniky nebo charismatické osobnosti,
které dokdzou vést velkou skupinu nebo
socidln{ hnuti. Sebeobhajstvi je 0 mluveni
sam za sebe. At uz to je v jakékoliv for-
mé, sebevyjadieni mize byt ¢in ohrom-
ného vidcovstvi.

Mnoho sebeobhdjci zapadd do tradi¢ni
predstavy vidce. Maji vysoké pozice v hnu-
ti, Casto se objevuji v televizi nebo mluvi
pred velkou skupinou lidi. Nékteti sebeob-
héjci ukazuji svoje viiddcovské dovednosti
aktivni ucasti v sebeobhdjcovskych skupi-
nach, ¢lenstvim v radé vedoucich nebo ve
vlddnich vyborech.

Jin{ sebeobhdjci poukazuji na dileZité spo-
leCenské otdzky a angazuji se ve Skoldch,
cirkvich, zdrav. vyborech a uvnitf svych ro-
din. Lidé s vyvojovym postizenim se uci
a praktikuji viidcovské dovednosti a rozvijeji
vlastni vidcovské styly diky znalostem
o problémech a vytvéfeni vlastnich rozhod-
nuti o vécech, které se jich tykaji.
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Osobni piibéhy sdilené na socidlnich si-
tich, pfi setkdnich, na narodnich konferen-
cich nebo na pravnich setkdnich a slySe-
nich maji obrovsky dopad na to, jak vidime
postiZeni a jak tito 1idé vidi sami sebe.



Cas pro sebeobhajobu v CR

Zminky o pokusu zaloZit skupinu sebeobhajcii s autismem se objevily v letech 2013-2014 od organizace
APLA (dnes NAUTIS), ale skupina zahy zanikla. Sebeobhajcovské zaklady polozil v CR Michal Roskanuk
v roce 2011, pozdéji i se svou organizaci Adventor, ktera na rozdil od jinych organizaci vénujicich

se autismu slouzi predev§im dospélym lidem na spektru. Pii Adventoru vznikla v roce 2019 A-komunita.
Od roku 2017 se také mnozi aktivni sebeobhajci na spektru realizuji v ramci ATYP magazinu

a Autistickych konferenci. Skupiny sebeobhajcui vzajemné spolupracuji na projektech pro verejnost.
Spolupraci rozsirili i na sebeobhajce okolo slovenské organizace A Centrum a magazinu Beznavodu.sk
a spolupracuji s European Council of Autistic People (EUCAP), jehoZ generalnim tajemnikem je
Michal Roskanuk a sekretariat EUCAP sidli v Praze.

Trochu historie z agdvokacie
lidi s autismem v CR

V oblasti sebeobhajoby (self-advocacy)
puasobi u nas jiz od roku 2011 organizace
Adventor. Formélné byla organizace zalo-
Zena v roce 2013. Jejim feditelem je od po-
¢atku Michal Roskaruk. Na 2. Autistické
konferenci byl za obhajobu lid{ se zdravot-
nim postiZenim a za sebeobhajobu ocenén.
Pti Adventoru funguje od roku 2019 A-ko-
munita, nezdvisla skupina sebeobhdjc, kte-
rd se soustfedi na obhajobu priv lidi na
spektru, zatimco Adventor se orientuje na
poskytovéni volnocasovych aktivit, pora-
denskych sluzeb, tvorbu dokumentd Feno-
mén autismus a besedy v Komunitnim cen-
tru Kopec (KOmunitni, Poradenské a Edu-
kacni Centrum zaloZené v roce 2017). Pro
vefejnost 1 komunitu je jist€ zajimavym po-
¢inem v informovédni o autismu naZivo
porad Pfichdzime v miru v Divadle Kampa,
kde Michal Roskaruk od roku 2014 zpovida
jednou za Ctvrt roku pozvané hosty, ktef{
jsou na spektru autismu. Porady 1ze shléd-
nout také na Youtube.

A-komunita je nezdvislé demokratické sdru-
Zeni s vlastnimi stanovami a etickym kode-
xem, kde ma kazdy ¢len svij hlas, Adventor
poskytuje pouze zdzemi, piip. jinou potreb-
nou podporu. Cinnost &lentt A-komunity je
na dobrovolnické bizi ve volném Case. Z4-
stupci A-komunity jsou v poradnim organu
ombudsmana, také se ucastni zasedani Od-
borné skupiny pro koncepéni feSeni proble-
matiky lidi s PAS ptfi VVZPO, kterd byla
ustanovena v listopadu 2014. O vysledcich
této odborné skupiny pii vladé jsme jizZ
mnohokrat v ATYP magazinu informovali,
naposledy v minulém tiSténém ATYP Spe-
cidlu. Clenové A-komunity se také podili na
chodu sekretaridtu Evropského sdruzent se-
beobhdjcii EUCAP a jsou soucasti jeho vy-
konného vyboru.

Evropska rada autistu

Meeting v fijnu 2017 v Adventoru byl dile-
zitym meznikem — narysoval zdklady asocia-
ce, kterd se pozdéji pojmenovala European

Council of Autistic People /EUCAP/ a ofi-
cidlné vznikla 6. fijna 2019 v Amsterdamu.
EUCAP zastiesuje evropské organizace ve-
dené autisty a je také ¢lenem dileZité evrop-
ské organizace European Disability Forum.
Momentélné sdruzuje 24 ¢lenskych organi-
zaci v Sestndcti evropskych zemich. Prezi-
dentkou je Finka Heta Pukki. 13. 6. 2020 se
uskutecnil jejich prvni webinai European
Council of Autistic People /EUCAP/ a od té
doby probéhly jiz 4 celodenni seminafe na
rdznd témata, letos v dubnu béZi série webi-
nait o projektech EUCAPu. Prednésejici
jsou z autistickych organizaci celé Evropy.
,Jeden z cilt je vzdjemné si pomdhat a ra-
dit, jeden z predpokladu je, Ze ostatni fesi
podobné problémy, které se tykaji sebeob-
héjcovstvi. Zadna takova zastfesujici orga-
nizace zatim neexistuje, ackoliv existuje
napriklad Autism Europe, ale EUCAP ma
sdruZovat a napliiovat pfedevsim priority
samotnych autistt, které jsou trochu nékde
jinde nez véci, které v tuto chvili fesi vétSina
takovych organizaci, jako je Autism Eu-
rope, a organizace, které sdruzuje — rodicov-
ské a komer¢ni organizace. Radi bychom,
aby byl nas hlas vice slySet jak ve vefejném
prostoru, tak co se tykd riznych zakonnych
uprav,* fika Bara, ktera je ¢lenkou A-komu-
nity a neprala si uvadét celé jméno.

Autistické konference
aATYP

Od listopadu 2016 existuje ATYP magazin,
okolo néhoz také mnoho lidi na spektru au-
tismu spolupracuje svymi texty, grafikou,
komiksy a kresbami slouzicimi k informo-
vani vefejnosti o svych potiebach, pravech,
vyzvach, ale i pozitivnich strankdch autismu
a potencidlu téchto lidi pro spolec¢nost. Od
roku 2020 realizujeme v CR ojedinélé ,,AU-
TISTICKE KONFERENCE®, jsou to piile-
Zitosti pro autentické sebeprezentace a vni-
mani Zivota na spektru autismu samotnymi
lidmi na spektru. Sebeobhdjci jsou zapojeni
do pfipravy, organizace a realizace konfe-
rence a také prednaseji. Autistické konfe-
rence vznikly jako reakce na poruSovani
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Umluvy OSN o prévech osob se zdravotnim
postizenim, kdyZ v CR v roce 2019 prob&hlo
Sest konferenci o autismu a na zadné nepred-
nasel piimo Clovék s autismem, maximdlné
byl pozvan jako kazuisticky pripad.

ATYP magazin je jednou z ¢innosti Nadac-
ntho fondu ATYP. Spravni rada Nada¢niho
fondu ATYP nemd vSechny tfi ¢leny na
spektru, proto nemuiZe byt povazovana za
autistickou organizaci, kdyz neni 50 % z ve-
denf na spektru. ATYP magazin, hlavni ak-
tivita fondu, sdruzoval od pocatku svého
vzniku v roce 2016 okolo sebe lidi na spek-
tru autismu, ktef{ také napliiovali jeho
obsah. Dodnes tomu tak je a na vSech pro-
jektech se podili v realizaénim tymu mini-
malné 80 % lidi s autismem. Na kazdém
ro¢niku Autistické konference byla preda-
na vybranym sebeobhajctim ocenéni (vice
o ocerniovani sebeobhdjci v samostatném
Clanku). 22. zafi 2023 se uskutecni jiz 4.
ro¢nik, kde budou opét prednaset autisté.
ATYP magazin a dalsi projekty NF ATYP
se snazi vyvracet myty a nepravdy o lidech
na spektru autismu. Sebeobhdjci okolo
ATYP magazinu se snazi tymovou praci na
projektech ukdzat vefejnosti i pozitiva au-
tismu, vnitini prozivan{ autistti a také komu-
nikovat sva specifika.

Preramovani paradigmatu
na neurodiverzitu

Jiz ve 2. ATYP Specidlu v dubnu 2022 jsme
méli text o pferdmovéni autismu do para-
digmatu neurodiverzity — tedy nehodnotici
kategorie. Sebeobhajoba je jednim z na-
strojt, kterymi se neurodiverzita prosazuje.
Nové paradigma opousti pohled na autis-
mus pouze z medicinského pohledu. O pa-

vvvvv

Specidlu samostatné texty.

ADVOCACY
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Autisté v Poradnim organu
ombudsmana

Umluva o pravech lidi s postizenim byla
Ceskou republikou ratifikovana pred vice
nez 10 lety. Ombudsman se stal tzv. moni-
torovacim organem dodrzovani Umluvy az
v roce 2018. V Poradnim orgdnu ombuds-

mana pusobila prvni dva roky Mgr. Ivana
Recmanovi, kterd je nyni ¢lenkou A-komu-

nity. Aktudlng zastupuji lidi na spektru au-
tismu v Poradnim orgdnu ombudsmana dvé
sebeobhdjkyné. Za mladé lidi na spektru
Katetina Dodo Doudovd, za dosp€lé s au-
tismem Ing. Sylva Suldkov4, kterd zdroveti
patif do sebeobhdjcovské skupiny A-komu-
nita. Obé autistky jsou také redaktorkami
ATYP magazinu a prednaseji na Autistic-
kych konferencich.

Termin autista

vs. Clovék s autismem

Autisté maji zase néjakou vyjimku, Ze ne-
autisté vnimaji autismus jako svou identitu.
Navic pti doslovném chédpani terminu ,,Clo-
vék s autismem* se automaticky mnoha li-
dem na spektru autismu vynoii v hlavé
obrazek osoby, kterd si mize svij autismus
kdykoliv odloZit, protoZe kdyZ je néco ,,s*,
tak to muze byt i ,bez, mize se to odlozit
jako batoh. Autismus nelze odloZzit. Terminy
doporuc¢ené tfadem ombudsmana tedy ne-
ignorujeme. V pifpadé lidi s autismem re-
spektujeme pojmy ,,na spektru autismu*
a ,,autista”, pokud si to zpovidani pfeji.
O tom, pro¢ si mnozi nepteji ,,Clovek s au-
tismem* a ,,Clovék s poruchou autistického
spektra®, jsme jiz psali nékolikrat v on-line
magazinu ATYP. Pokud zpovidany chce
vyrazy doporucené vefejnym ochrdncem,
respektujeme ho. Priklanime se k paradig-
matu neurodivergence, které je odklonem
od pouZzivani pouze medicinského slovniku
v pripadé lidi, ktefi nejsou neurotypicti.

U termind je$té chvili zistaneme, protozZe
autisté jsou Casto doslovni. Zatimco jinym
komunitam sebeobhdjcti slovo sebeobhajce
nevadi, autisté ho mnohdy povazuji za ne-
Stastny preklad. V ramci jednoho kurzového
vikendu KIli¢t k sebeobhajobé byli jako lek-
tofi pfizvani nékteti zkuSeni sebeobhdjci
z Ceska i Slovenska. ,,Pfemyslel jsem, ja-
kym zpisobem bych mél o tématu self ad-
vocacy zacit,” fekl hned na tvod padesa-
tilety Michal RosSkaruk, feditel Adventoru.
. Termin sebeobhdjce nemdm moc rad, pro-
toZe mi piipadd, Ze to trochu predpovid4, Ze
jsem néco provedl a ted’ bych se mél obha-
jovat, ale rozhodl jsem se, Ze toto slovo
zhrehabilituji. Zaprvé bych fekl, Ze sebeob-
hajcovstvi neni tkol pro kazdého. Clovék
k tomu musi mit urcité predpoklady a zaro-
venl odolnost. Jakmile se ¢lovék exponuje
jakymkoliv jinym zplisobem, nez Ze je
stejny jako vSichni ostatni, tak se automa-
ticky najdou hlasy, které budou proti, které
se jej nebo jeho slova budou snazit néjakym
zpusobem devalvovat,” pfimocare upozor-
nil zacinajici mladé sebeobhdjce na kurzu
ostiileny sebeobhdjce Michal Roskariuk,
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zakladatel organizace Adventor, ktery jako
zfejmé dplné prvni u nds zacal oteviené do
médif hovofit o tom, Ze ma Aspergerv syn-
drom, uz v roce 2013. Tim polozil zéklady
sebeobhdjcovstvi v Ceské republice. Pred-
nasku Michala Roskariuka, kterou prednesl
mladym sebeobhdjcim v ramci projektu
Klice k sebeobhajobé, si muzete precist v
tomto Specidlu.

Skupinova sebeobhajoba
muze vice zménit

na celospolecenské urovni
»Aktivity okolo ATYP magazinu vytstily
v t€méf dvoulety vzdélavaci program Klice
k sebeobhajobé, v némz se snazime ucelené
pomoci piednédsek podpofit mladé autisty,
ktefi o sebeobhajobu jevi zdjem, aby ziskali
sebejistotu a zkusenosti potiebné k vystupo-
vani za autistickou komunitu i za sebe jako
¢lovéka na spektru autismu na vefejnosti.
Mozna si kladete otdzku, zda je potfeba
vzdélani, kdyZ se to tyka sebeobhajoby,
a v tom piipadé prece staci mluvit za sebe
a za spole¢ny handicap, kdyz jsem soucasti
komunity. Urcité staci, pokud chcete vystu-
povat pouze za sebe a sélové. Sebeobhajoba
muZe byt individudlni, ale i skupinova,”
fekla hlavni manaZerka projektu Klice k se-
beobhdjstvi Dagmar Edith Hold. Na 1. Au-
tistické konferenci v roce 2020 zminil prav-
nik Jiff Cerny, ktery se zabyva pravy lidi
se zdravotnim postiZzenim, Ze ,,sebeobhdjce
miZe byt sdm, ale pravnickou osobu je
dobré mit v zaloze.” Podle ného skupina
muze v pravech lidi se zdravotnim postiZe-
nim vice zapisobit na zménu na drovni in-
stituci, vzdélavani, socidlnich sluzeb apod.
Proto také vznikaji rizné sebeobhdjcovské
skupiny.

O svych pravech

a potirebach uz mluvi ti,
kterych se tykaiji

Skupiny sebeobhdjcti i jednotlivei zabyva-
jici se sebeobhdjcovstvim véri, Ze cilem ad-
vokacie autismu by mél byt svét, ve kterém
maji autisté rovny pfistup, prava a prilezi-
tosti, také aby zajistili, Ze hlasy sebeobhdjct
budou slySet v narodni konverzaci o nés,
a aby budoucnost autistickych lidi byla bez
diskriminace a stigmatizace. Celosvétovym
mottem je ,,Autismus nemuZe byt o nds bez

o ¢¢

nas autista“.

Text: Dagmar Edith Hold
Kresba: Katka Fabidnovd
Grafika: ATYP magazin



Sebeobhajoba na Slovensku
Chceme spolecnost naucit nepatologizovat autisty

Na Slovensku se lidé s autismem a Aspergerovym syndromem zacali sdruzovat okolo portalu
Beznavodu.sk, ktery vytvari prostor pro sdileni zkusenosti, prozivani a sifovani téchto lidi. Portal je
prirozenym vyusténim dlouholeté prace psycholozky Viery Hincové s komunitou lidi na spektru autismu.
Tento prostor ma za cil destigmatizovat Aspergeruv syndrom, autismus a autistické lidi a pfinaset
nepatologizujici pohled na jejich Zivotni styl, tedy lidskou neurodiverzitu. S jeji organizaci A Centrum
uz ATYP spolupracuje tfi roky formou ¢lanki, rozhovora a osvétovych aktivit. V navaznosti na tuto
spoluprici ted’ spolecné vytvaiime podporu pro vznik svébytné skupiny sebeobhajcii z obou krajin.
,»Mame vyrazny problém s oznacovanim autisti za zdravotné postizené nebo lidi s poruchami. Hnuti
neurodiverzity je zamérené na to, aby se autismus nepatologizoval. Samotné postiZeni je primo

v Umluvé OSN o pravech osob se zdravotnim postiZzenim definované tak, Ze je to soucinnost mezi
diagn6zou a bariérami ve spole¢nosti a postojich lidi. Namisto terminu zdravotni postiZeni hovorime

o znevyhodnéni, protozZe to je socialni termin a popisuje to, Ze dotycni potiebuji jiné podminky,

ne ménit sami sebe, respektive byt predélavani na ne-autisty,* vysvétluje za slovenského partnera
projektu Klice k sebeobhajobé Mgr. Viera Hincova.

Se slovenskymi sebeobhdjci spolupracuji-
cimi dlouhodobé s ATYP magazinem a ta-
ké Adventorem se pfirozené zacalo uvazo-
vat o vzdélavani sebeobhdjct spole¢nym
projektem. Mezi prvnimi sebeobhdjci na
Slovensku miiZzeme zminit jména jako Bra-
nislav Lacko a Vladimira Prokajova.
Branislav Lacko se inspiroval zahrani¢nimi
sebeobhdjci, kdyz hledal porozuméni své
odliSnosti. Podle jeho vlastniho vypravéni
trvalo n€kolik let, neZ se dostal k diagnéze
oznacujici jeho odlisnost. Povédomi o au-
tismu u dospélych bylo tehdy i u odborniki
velmi slabé. Branko proto hledal podporu
v zahrani¢{ a Casem spolupracoval i s ATYP
magazinem, v némz také s Brankem vySel
prvni rozhovor v roce 2016: ,, Kedysi na jed-
nom fore som nasiel test na AS a ja si rad
vyplitam testy, tak som si ho urobil a vyiel
pozitivny. Tak som pozeral, Co to ten AS je,
na Wikipédii, a tam to maju popisané dost
drasticky, tak si vravim, ja a autista? Blbost.
No asi o rok neskor, ked som zacal chodif
na psychiatriu kvoli strachu zo zubarky
a problémom v Skole a depresii, mi dali dia-
gnézu schizoidnd porucha osobnosti. A tak
som si ju zase hladal na nete a naSiel som,
7e sa Casto mylne diagnostikuje u AS. Tak
som zacal patraf po rozdieloch a zistil som
dva hlavné. Jednak schizoid nema problémy
so zmyslami, a druhd vec, on je sam, lebo
sam byf chce, zatial co AS by sa chcel soci-
alizovat, ale nedari sa mu to. No a tak mi
doslo, Ze na tom AS nieco bude. Potom som
zacal hladaf Tudi, ktorf to maju tiez, naSiel
ich na nete a zistil som, Ze si rozumieme.
A tak som sa vydal na svoju druhd samos-
tatnu cestu vlakom v Zivote, a to rovno do
Prahy na zraz Aspergerov, aby som zistil,
aki su osobne. A zazil som nddherny pocit,
konec¢ne som zapadol do skupiny.*
Branko Lacko vytvofil vlastni YouTube
kanal AUTIS TV a pfinesl prvni informace

z pohledu autisty na Slovensku k témattim
jako Skola, hypersenzitivita, vztahy, pra-
covni Zivot a mnoho jinych. Postupné se
jeho pribéh objevil i ve slovenskych médi-
ich. Pasobi ve skupindch na Facebooku
a vzdy inklinoval k pomoci jinym, snazil

se rodi¢im déti na spektru vysvétlovat, jak
jejich déti vnimaji svét, a tim je 1épe po-
chopit.

Branko vystupoval na konferencich Cesty
k inklizii, které v roce 2018 realizovalo
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A Centrum. Soucasti byl i priizkum situace
mladych lidf na spektru autismu, ktery byl
zvetejnén ve zpravé z konferenci. ,,VSeo-
becnym cielom projektu Cesty k inkluzii
bol zber a analyza tdajov o skupine mla-
dych Tudf so Specifickymi potrebami, naj-
mi s ohladom na prekdzky ich socidlneho
zacCletlovania. Mladi ludia s Aspergerovym
syndrémom a inymi formami odliSného vni-
mania a spracovania informdcif a social-
nych situdcii potrebuju Specifické pristupy,
ktorych uplatnenie v praxi vyZaduje med-
zisektorovu spolupracu. Nase aktivity sa za-
meriavali na tito skupinu mladych ludi,
ich rodic¢ov, odbornikov z jednotlivych ob-
lasti (vzdelavanie, zdravie, socidlna sta-
rostlivost, zamestndvanie) a vystupy pro-
jektu (sprava o situdcii tejto cielovej sku-
piny) su Sirené medzi relevantné subjekty
ako st samosprdvy, regiondlne samospra-
vy, siete neziskovych organizicif a organi-
z4cii pracujicich s mlddeZou so zdmerom
implementdcie zozbieranych tidajov do pra-
xe a politik jednotlivych aktérov verejného
Zivota,* napsala na webu projektu Viera
Hincova, jeho autorka. Byl to prvni pri-
zkum situace mladych lidf na spektru z je-
jich vlastniho pohledu na Slovensku.
Branko se vénoval i fotografovani, jeho fo-
tografie mély samostatnou vystavu, osvé-
tové zacal ptisobit i na $kolach, kam chodil
vypravét svij piibéh formou Zivé knihy
a vysvétlovat odbornikiim a pedagogiim
proZivani a reagovani autistickych déti.

Soubézné ve skupindch rodict déti s Asper-
gerovym syndromem pusobila i Vladimira
Prokajova. Jako matka diagnostikované hol-
¢icky s Aspergerovym syndromem se do-
stala ke své vlastni diagndze takeé typicky az
v dospélosti. RovnéZ se rozhodla jit spiSe
cestou pomoci jinym - proto zaloZila prvni
rodi¢ovskou skupinu na socidlnf siti, kterd
je dosud nevetejnd. Ve spoluprici s mistnim
Regiondlnim centrem autismu Symbia ve
Zvolené zalozila podpirnou rodic¢ovskou
skupinu, kterd se setkdvala i osobné jako
jedna z prvnich podpirnych skupin pro ro-
di¢e na Slovensku s podporou odbornic
z centra Symbia. RovnéZ iniciovala v roce
2016 konferenci ,,Iny uz nebudem, som
predsa Asperger®, na které sama mluvila asi
jako prvni ¢lovek na spektru na Slovensku,
nejen jako matka. Poskytla také vice rozho-
vorti do médif, nebdla se mluvit o t€Zkos-
tech svoji dcery, kterou nedokédzala ptijmout
ani Skola pro mimorddné nadané Ziky.

,Jej snaha vysvetlif nieco v Skole sa nie
vidy stretne so spravnym pochopenim:
, Pani ucitelkdm len chcem ulahcif prdcu
a vysvetlit, ako sa dd predist problému, ne-
chcem nikoho poucovat..., diplomaticky

nadSkrtne trecie plochy Vladimira Proka-
jové, ktord v duchu hesla Pomdz si sdm
pomdha rozbiehaf komunitné centrum Ob-
¢ianskeho zdruZenia Hans na podporu deti
s Aspergerovym syndromom a vysoko-
funkénym autizmom,* piSe se v ¢lanku.
Clanek vysel v roce 2016, kdy vzniklo ob-
Canské sdruzeni HANS, které na Sloven-
sku zalozili rodice a mladi autisté. Ve
spravni radé byl Branko Lacko i Vlada
Prokajové, Viera Hincova se stala predsed-
kyni, ale tehdy jeSté nevédéla o své dia-
gnéze AS. Vlada se také zicastnila kon-
ferenci Cesty k inkluzi.

V roce 2019 zastupkyné predsedy parla-
mentu Slovenské republiky Lucie Duri3
Nicholsonova zorganizovala na pidé par-
lamentu konferenci o autismu. Povédomi
o tom, Ze autisté mohou a maji mluvit sami
za sebe, vSak bylo velmi slabé, pozvéni
byli pouze néktefi rodice autistickych déti
a rodicCe, kteff zaklddali odborné organi-
zace a instituce pro autisty. Byla mezi nimi
i Viera Hincové, kterd v pracovni skupiné
okamzité navrhla tcast sebeobhdjct. Ne-
muZeme mluvit o nich bez nich, to neni
adekvatni ptistup, argumentovala. I kdyZz
konference sama méla hodné patologizu-
jici nddech, ktery vyvolédval hlavné emoc¢ni
reakce ve smyslu ,.strasSeni epidemii au-
tismu* a vyvoldvani soucitu, byla to prvni
vyznamnéj$i uddlost k této tematice na
Slovensku. Néasledujici petici za komplexni
feSeni problematiky autismu podepsalo
vice nez 12 000 lidi. Ministr price pak
jmenoval odbornou skupinu, kterd se méla
zabyvat touto problematikou a navrhnout
vhodné postupy pro jeji feSeni na Sloven-
sku.

Zména vlady ndsledujici po volbach kratce
po tomto jmenovani a nésledujici pande-
mie v8ak zpusobily, Ze prace odborné sku-
piny nebyla nikdy obnovena. I kdyZ byl
problém feSen na pidé Vyboru pro prava
0sob se zdravotnim postizenim, nova poli-
ticka reprezentace jej zahrdla do autu. Po-
dilely se na tom bohuZel i majoritné
orientované organizace, obhajujici prava
zdravotné postiZenych osob, které prosa-
zuji unifikovany piistup ke zdravotnim po-
stizenim. ,,NemodZeme urobif koncepciu
pre kazdy typ postihnutia, ak by sme ho
povolili pre vds, to by potom chceli vSetci.
My nerozliSujeme medzi tymito skupi-
nami, né$ pristup je nastaveny tak, aby vy-
hovoval vSetkym,” argumentovalo minister-
stvo na prvni schiizce odborné skupiny.
Ak niekto hovori, Ze je to pre vsetkych,
casto to znamend, Ze to vlastne nesliZi ni-
komu. Je velmi tazké, ak musite vysvetlovat
a presadzovat prdva ludi s autizmom este
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aj medzi ,vlastnymi', “ ¥ikd Hincovd. ,, Tento
generalizovany pristup je velmi Skodlivy pre
Jjedinecnost potrieb, ktoré md kaZdd skupi-
na, a je nepochopenim principov Dohovoru
o pravach osob so zdravotnym postihnutim.
Nebudeme predsa tvrdit kardiakom, Ze po-
trebujii to isté ako cukrovkdri. Predpisy
a posudzovanie potrieb autistov je iné, ako
st pouZivané postupy a posudkové tabulky.
Toto nie je skutocnd inkliizia, td musi vy-
chddzat 7 univerzdlneho dizajnu, ktory je ale
otvoreny potrebdm vSetkych, nie iba tych
skupin, na ktoré sme tak nejako ,zvyknuti’,
Ze existujii. Dat hlas samotnym ludom na
spektre je tu stdle este téma, ako keby som
hovorila po Spanielsky. Zdvidime vam v dob-
rom, Ze mdte v CR zdstupcov v poradnych
skupindch u ombudsmana. A to uz ani neho-
vorim, ako su ignorované prdva deti na
spektre i aj s inymi znevyhodneniami, a ich
zdkladné prdvo hovorit za seba a podielat sa
na vsetkych virovniach na rozhodovani o ve-
ciach, ktoré sa ich tykaju. Ked som to ne-
ddvno komunikovala organizdcii, ktord sa
venuje pravam osob so zdravotmym znevy-
hodnenim, boli prekvapent, preco by mali
davat priestor detom a mladym ludom, ked
ich do 18 rokov zastupujii rodicia. Existuje
v§ak aj Dohovor o prdvach dietata, a ten
Jasne hovori o tom, Ze sa deti mdme pytat
primerane ich veku na vSetko, co sa ich tyka.
Existujii na to postupy, ako to robit, aby deti
mohli participativne fungovat dokonca aj na
dizajnovani verejnych priestorov (projekt
Mestd pre vSetkych). Existuji aj postupy
a mozZnosti, ako sa moZu vyjadrovat ludia,
ktori nepouzivajii na komunikdciu beZnii rec,
ale to by sme ich nesmeli vnimat ako objekty
nasej pomoci, ale ako svojbymé ludské by-
tosti. Som naozaj zvedavd, kedy sa toto po-
dari na Slovensku dostat do povedomia,
dodava Hincov4, kterd se vénuje problema-
tice prav lidi s riznymi znevyhodnénimi in-
tenzivné od roku 2001. ,,Uc¢ila som aj Tudi
v institdcidch, ako maju reSpektovat dostoj-
nost klientov s ndro¢nymi diagnézami, po
pitndstich rokoch mi jedno Specializované
centrum povedalo, Ze prave moje semindre
ich inSpirovali k tomu, aby sa zacali zaobe-
raf fTudmi s autizmom, a stdle vyuZivaju
vSetko, ¢o sa tam naucili, ale 15 rokov si ani
nespomenuli na to, Ze existujem a mohli by
so mnou spolupracovat. Byt popredu v ché-
pani veci nie je vZdy velmi prijemné, ale uz
rozumiem tomu, pre¢o nezapaddm a nero-
zumiem, ako reaguju Iudia a preco robia to,
¢o robia...,” doplnila sviij piibéh Viera,
ktera si pro oficidlni diagnézu nakonec zas-
la po pandemii ve v&ku vice nez 50 let.

Text: Viera Hincova
Kresba: Katka Fabianova
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Slova jsou dulezita, neméla by ale vyclenovat. Pojem ,zaci
se specialnimi vzdélavacimi potrebami”
patologizuje.

neurodiverzita

a neurodivergentni
jsou v zahranic¢i pouZzivany jiz
mnoho let. U nas se vSak s témito
pojmy v médiich nesetkate,
mnohdy ani na webech nezisko-
vych organizaci, jejichZ klienty
jsou pravé neurodivergentni
osoby. Do CR a na Slovensko
pojeti neurodiverzity

a neurodivergence teprve
pronika. PrinaSime vam uvahy
k témto pojmum od odbornika
a ze zahranicnich diskusi lidi
na spektru autismu.

,Jazyk neurodiverzity je tu s ndmi jiZ né-
jakou dobu, av§ak stdle neni pouZivén stan-
dardnim zptGsobem ani v komunité, ani v
praxi, ani ve vyzkumu. Je proto velmi di-
lezité pro piijeti konceptu neurodiverzity a
usnadnéni vyvoje hnuti za neurodiverzitu,
aby vSichni jeho zastdnci — a co je stejné
dilezité, i kritici — mé&li hluboké a jemné
porozuméni a komunikovali respektujici
paradigma nezranujicim zptisobem,* pise
ve svém postu na LinkedInu Dr. Jacquiline

™

den Houting, psycho-
lozka a autisticka aktivistka.

Autorkou konceptu neurodiverzity je au-
stralska sociolozka Judy Singer, ktera je au-
tistka, a byl ptivodné zamyslen jen pro lidi
na spektru autismu (vSechny, ne jen pro As-
pergery). Kone¢né se pohled na autisty od-
délil od cisté Iékarského chapanti, Ze tito lidé
jsou nemocni, porouchani a Spatni. Pojem
neurodiverzity se ¢asem rozsifil i pro dalsi
lidi, jejichZ mozek pracuje netypickym zpi-
sobem. Paradigma neurodiverzity je soci-
ologicky koncept, ne jazykovy. Vznikl za
ucelem pomoci lidem k vymanéni se z pou-
hého medicinského pohledu na né.

,,Po mnoho let byl autismus vniman jako
neobvykla odli$nost, porucha, ktera je spo-
jena s vyraznym kognitivnim znevyhodné-
nim, takZe uplatnéni lidi s autismem v béz-
ném Zivoté bylo velkou vyzvou. Spolu s in-
formacemi o autismu a potfebé vhodnych

terapii se spole¢nosti Sitily také informace
o tom, jak s autismem ,,bojovat”, dokonce
,;osvobodit” zdravého Cloveka, ktery je uveéz-
nén ,,uvniti” autismu. V 90. letech 20. sto-
leti se rozsitilo odborné povédomi o dal-
§ich formach autismu, které jsou spojeny
s dobrym intelektem, dokonce naddnim.
Lep$i nastaveni diagnostickych kritérif také
rozsitilo chdpani autismu jako odliSnosti,
kterd nemusi byt nutn€ spojena s vyraznym
handicapem. Na tyto poznatky navazuje hnu-
ti neurodiverzity, které odmitd chapani au-
tismu jako poruchy a prezentuje jej jako od-
lisnost, ktera mize byt pfinosem jak pro
jedince, tak pro spolecnost. Je potieba ji
spravné pochopit a lidem s touto odliSnosti
poskytnout vhodné podminky,” fikd pro
ATYP Specidl psycholozka Viera Hincova.

Paradigma neurodiverzity vychdzi z diver-
zity biologické: je normdlni a pfirozené, Ze
néktefi lidé maji mozky fungujici odli§né
od ostatnich, a je to i Zddouci pro diverzitu
spole¢nosti (rozmanitost, riznorodost). Kaz-
dy typ mysli / mozku je dilezity. Koncept
neurodiverzity hovoii o dvou typech lidi:
neurotypickych a neuroatypickych. I kdyz
se tento termin ptivodné pouZzival konkrétné
pro lidi na spektru autismu, pouZivani to-
hoto terminu se od té doby rozsitilo.

Judy Singer zavedla termin NEURODI-
VERZITA jiz v roce 1997. Nevytvorila ale
termin neurodivergentni, ten se objevil
pozdéji. Svym konceptem neurodiverzity
chtéla normalizovat mySlenku, Ze existuji
rizné typy mozki, ne je seskupit. ,,Neuro-
diverzita odkazuje na rozmanitost skupiny,
nemiiZete byt neurodiverzni osoba, je to
gramaticky nesprdvné. Neurodivergentni
znamend, Ze se liSite od skupiny. Jsem sou-
¢4asti neurodiverzni rodiny, naSe mozky
maji rizné kognitivni vlastnosti zpraco-
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vani. KdyZ jsem na pracovni poradé, jsem
¢asto jednim z méla neurodivergentnich lidi
na tomto setkdni, mdj mozek pracuje jinak
nez vétsiny lidi. Pokud jsem ve skupiné€ au-
tistll, nejsme neurodiverzni skupina, protoze
vSechny nase mozky pracuji podobnym zpt-
sobem, jsme jen mistnost plnd lid{ s autistic-
kym zpracovanim, vysvétluje oba pojmy
Jessica D., PhD, Student and Graduate Tea-
ching Assistant in Organisational Psycho-
logy.

,.Neurodiverzita je potfebnd a bariéry boff,
nikoli vytvaii. ZvaZovani odlisSného mySleni
prostfednictvim zaméfeni na neurodiverzitu
je pozadavkem na vypros$téni se z lékarské
taxonomie, kterd neni v souladu. Je v porad-
ku a dobré rozpoznat rozdily, protoZe to ve-
de k vé&tSimu porozuméni a podpore, dopl-
uje v diskuzi Jessica D. a dodava: ,,Pro né-
koho, kdo nemysli védecky, mtZe slovo ne-
urodivergentni znit jako lékai'sky termin.
Neurodivergentni neznamend diagnézu
a neni to lékarsky termin.*

Neurodivergence byla diive povazovdna za
problém nebo abnormalitu, védci ale jiZ po-
chopili, Ze neurodivergence mize mit mno-
ho vyhod. Diky tomuto posunu uZ odbor-
nici nepovazuji neurodivergenci za nemoc.
Misto toho na ni pohliZeji jako na riizné me-
tody uceni a zpracovani informaci. NEU-
RODIVERGENCE je pojem pro ty lidi,
jejichZ mozek zpracovava, uci se a/nebo se
chovd jinak, nezZ je povaZovéno za ,,typic-
ké*“. Neurodivergence nyni oznacuje jaky-
koli strukturovany, konzistentni zpusob,
kterym mozek funguje u skupiny lid{ jinak
nez u vétsiny ostatnich.

,Neurodiverzni se vztahuje k lidstvu obec-
né, neurodivergentni k jedinctim, ktef{ ne-
jsou neurotypicti. Nemdm tuSeni, pro€ je to
zjevné kontroverzni,” piSe autisticky spiso-
vatel Peter Wharmby a v dal$im komentéfi
dovysvétluje: ,,Neexistuje nic takového jako
,neurodiverzni jedinec'. Spravny termin je
,»neurodivergentni jedinec'. Jednotlivec ne-
miize byt riznorody. Rozmanitost je vlast-
nosti skupin, nikoli jednotlivct.

,.,Rlznorodost znamena rozmanitost. Jedna
osoba nemize byt ,rtiznorodd’. Skupina
lidi mtze byt riznoroda, takze skupina lidi
s riznymi neurotypy je ,neurodiverzni'
skupina. Slova maji vyznam. Zpusob,
jakym pouZzivime slova, ukazuje, jak pre-
myslime,” dopliluje autisticky pravnik
Bernard G. ,,Z mého chdpéni byly terminy

neurodivergentni
a neurodiverzni

vytvorené k tomu, aby

=l
nds posunuly od Iékarského
modelu postiZzeni k socidlnimu
modelu. Pokud mate skupinu
neurodivergentnich lidi,
skupina mize byt bud
neurodiverzni, nebo

neurohomogenni

v zavislosti na neu- A
rotypech kazdého ?;\';}‘-“"“.
¢lena skupiny,* .‘."\! D,
doddvd Andrew G.  \ RSP

,,Pokud nazyvame pouze ,,jednu”
skupinu riznorodou, vyvolava to otazku
rtiznorodé od koho?” a nese stejny disle-
dek, Ze druha skupina je ,,normalni”’. Samo-
ziejmé, Ze ,,neurotypicky” ma v sobé dos-
lova slovo ,,typicky”, ale je to dilezity kon-
cept, o kterém je tieba premyslet... Abych
uved] piiklad na béZnéjsim zdklad€ — fraze
,,lidé s autismem” je lingvisticky spravnd,
ale kvili historii autistickd komunita silné
preferuje jazyk zaméfeny na identitu, pou-
Ziti této fraze je Spatny ndpad, pokud to jed-
notlivec nepreferuje,* zamysli se dalsi ko-
mentujici. ReSenim je zeptat se konkrétni
osoby, jaké oznaceni preferuje. ,,Identity
first” jazyk povazuje vétSina autistd za vice
respektujici.

Tim, Ze lidé na spektru preferuji jazyk za-
méfeny na identitu, bude pro né€ velmi t€zké
pfijmout to, Ze zanikaji 1ékarské Skatulky:
Aspergertiv syndrom, vysokofunkéni — niz-
kofunkéni autismus. Cestou v CR je pojem
,-ha spektru autismu* a podatilo se ho jiz
sem tam dostat i do mainstreamovych médi.

s

Kdyz se termin ,,neurodiverzni‘ zacal po-
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uzivat prevazné
pouze pro autismus,
nikoli pro rzno-
rodost lidské
neurologie, pfisla
Kassiane Asasumasu
s terminem ,,neurodivergentni*,

ktery byl zamyslen jako zastfeSujici pro
vSechny, ktefi maji mozek odlisny od nor-
my. ,,Kdyz nékdo z vétsinové skupiny (ne-
urotypicti lidé, bélosi) pouzije termin ,diver-
zn{” ve smyslu ,,neobvykly”, jednd se o opo-
menuti vlastn{ etnicity nebo neurotypu da-
ného mluvciho. On sdm se nepovazuje za
soucast diverzity, protoze nevidi relativni je-
dineénost své vlastni identity. Namisto toho
sdm o sob¢ premysli jako o ,,normalnim”,
zatimco ostatni jsou ,.diverzni”,* napsala
pro ATYP magazin Shazzy Tharby, austral-
ska certifikovana sestra pro dusevni zdravi,
psychoterapeuticka poradkyné na spektru
autismu.

,Pojem NEURODIVERGENTNI oznacu-
je neurologicky odlisné od typického, coz



zahrnuje autisty, lidi s ADHD, lidi s poru-
chami ucent, lidi s epilepsii, lidi s duSevnim
onemocnénim, lidi s RS nebo Parkinsono-
vou chorobou, apraxii, détskou mozkovou
obrnou nebo dyspraxii... Neni to dalsi zatra-

ceny ndstroj vylouceni. Je to konkrétni na-
stroj inkluze,” zdidraznila pro Psychology
Today Kassiane Asasumasu (za svobodna
Kassiane Sibley), autorka terminu neurodi-
vergentni, aktivistka za autistickd prava,
blogerka z Oregonu a instruktorka gymnas-
tiky, které byl autismus diagnostikovan ve
tfech letech. Termin je dohledatelny od roku
2010, kdy jiz psala pod prezdivkou Neuro-
divergent K. Lidé aktivné zapojeni do hnut{
neurodiverzity stvrzuji, Ze ho Kassiane Asa-
sumasu vytvorila jiz v roce 2005. Média
a vzdélavaci kruhy ho zacaly v zahranic{
pouzivat pfiblizné od roku 2012.
,Doufejme, Ze ,konkrétni nastroj inkluze'
Kassiane Asasumasu prinese praveé respekt,
pfijeti a svobodu volby identifikovat se s té-
mi slovy o sobé, kterd doty¢nému vyhovuji,
nebo postupné dojde ke shodé mezi neuro-
divergentnimi lidmi a ztotoZn{ se s nim vSich-
ni, aniz by je k tomu nékdo nutil,” piSe Dr.
Jacquiline den Houting, psycholozka a au-
tistickd aktivistka.

Celosvétové v komunité neni ohledné ter-
minu neurodivergence shoda, v CR se toto
paradigma teprve objevuje a lidé na spektru
autismu v kontextu ¢eské a slovenské kot-
liny zatim musi délat advokacii i o tom, Ze
néktefi autisté vibec mluvi a nejsou to pou-
ze mali bili chlapecci. A tuto advokacii mu-
si délat i v pripad& odbornikii! V CR je stile
pfitomno zranovani stavajicim medicinskym
patologickym posuzovanim lidi s autismem,
ADHD, dyslexif atd. A nejen lékaiska mlu-
va, ale i $kolnf ,,inkluzivni* pfistup mluvi
0 Zécich se specidlnimi vzdélavacimi potie-
bami. Tim je automaticky patologizuje.
,,Podobné je tomu u mnoha déti a mladych
lidi, které ucitelé ve skolach identifikuji jako
lidi se ,specidlnimi vzdélavacimi potfeba-
mi'. Zeptejte se kteréhokoli mladého ¢lo-
véka na tato tfi slova a dozvite se, Ze pro néj
znamenaji néco velmi odliSného nez pro
jeho uditele. Je to pro né zptsob, jakym jsou
vnimani jako ,méné nez' ostatni zaci. Védi,
Ze jsou definovani tim, co nemohou délat
z pohledu vzdélavaciho systému, zdiraz-
fiuje ve svém postu na Linkedinu Tony L.,
feditel neziskové organizace pomdahajici
détem s ADHD.

.1 kdyZ se jednd primarné o socidlné-pravni
zalezitost, vyzkum a vzdélavani v oblasti
neurodiverzity jsou ¢im ddl vice dulezité
i pro zplisob, jakym na neurologické zv1ast-
nosti nahlizeji 1€kati. Jako kazdé jiné hnuti

za socialni spravedlnost se i hnuti neurodi-
verzity tyka rovnosti a piijimani Siroké ska-
ly rdznorodosti napiic lidstvem. Odmité po-
jeti, Ze by mozek odlisny od normy byl na-
ruseny nebo nefunkéni, a Ze takovy mozek
ma byt opraven nebo lé¢en. Ve zkratce, hnu-
ti neurodiverzity plave proti proudu medi-
cinského modelu hovofticiho o ,postizent’,
ktery bohuzel v nasi spole¢nosti prevazuje,”
pfipomind pro ATYP magazin podstatu hnu-
tf Shazzy Tharby, australska certifikovand
sestra pro duSevni zdravi, psychoterapeu-
tickd poradkyné a hrda autistka s ADHD.
Lidé na zahrani¢nim féru ohledné paradig-
matu neurodiverzity, ze kterého Cerpame,
diskutuji ohleduplné, i kdyz tfeba nesou-
hlasi a je vidét, Ze je to pro né emoc¢né na-
ro¢né téma — presto zachovavaji nezrainu-
jici, nezesmésnujici a nenalepkujici kon-
verzaci, kdyz n€kdo pro sebe uziva jiny
termin neZ druhy. Je vyznamné, Ze neuro-
divergentni lidé zacali mit hlas, jsou aktiv-
nimi v self advocacy, neberme jim ho tim,
Ze jim budeme diktovat, jak o sob€ maji i
nemaji mluvit.

Mohli bychom zakoncit slovy otce ditéte na
spektru autismu Tonyho Browna, ktery sim
je neurodivergentni: , Netypicti lidé postup-
né ziskavaji uznani a pochopeni. Nepochy-
buji o tom, Ze brilantni soucasni obhdjci na-
konec pomohou odhalit kazdému, Ze ,typic-
ti' jsou ve skute¢nosti ve vyznamné mensi-
né, protoZe v mnoha ohledech jsme vsichni
jedine¢né odlisni, a tak se budeme vzajem-
né prijimat.*
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Problematike autizmu

a Aspergerovho syndromu som
sa zacala venovat preto, lebo
mam dcéru Aspergerku, ktora
dostala takisto ako ja diagnézu
neskoro. Dostala ju asi v Strnastich
rokoch. Bolo to mozno aj preto,
lebo som bola mama, ktora ju
vedela podporovat, pozerala
som sa na jej potreby trochu
inak, takze ona zacala narazat
na spolo¢nost az vo vysSom
veku. Na to, Ze je Aspergerka,
prisla sama cez internet. PriSla
uz s hypotézou o svojej inakosti
a potom sme to zacali riesit.

Nas portal Beznavodu ma uz viac ako rok,
pretoze sa nam na Slovensku velmi pacilo,
Ze ATYP existuje, Ze hovori o autizme a
Aspergerovom syndrome z pohladu samot-
nych Tudi, ktorych sa to tyka. Ja som sa 25
rokov venovala r6znym zranitel'nym skupi-
nam, a to vZdy z pohladu tej mensiny a pre-
hliadania mensiny vécSinou, z hladiska
dynamiky dopadu, ktory to m4, aj z pohladu
Tudskych prav. Tato téma mi teda bola
blizka, bez toho, Ze by som si tplne uvedo-
movala, do akej menSiny patrim ja. Mozno
som ich ani vSetky eSte neobjavila.

Nazov portdlu Bez navodu vznikol z toho,
Ze vicsina ako keby chcela nejaky jednodu-
chy névod, ako treba pracovat s kazdym au-
tistom, a ocakava, Ze to musi fungovat. Ak
to nefunguje, tak bude problém v matke ale-
bo v autistovi. Hnutie neurodiverzity je ce-
losvetové a hovori o tom, Ze to, Ze sme 16z-
ni, je prirodzené. Hovori, Ze variacie nasho
fungovania su prirodzené, a zaroven prinasa
pohlad, Ze je to nieco, ¢o nas obohacuje.
Nemdme to potlacat, opravovat, ale porozu-
mief tomu. Porozumiet, ¢o neurodivergen-
tny Clovek potrebuje, a vytvorit adaptacie,
aby mohol fungovat tak, ako potrebuje, aby
mohol uplatnif svoje schopnosti.

Pod tému neurodiverzity nespadaju len au-
tisti, je to $irsi pojem. Tyka sa 15-20 percent
prislusnost ku skupine samotnych autistov.
Casto sa stretneme s tym, Ze sa tvrdi, Ze au-
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tisti tvoria iba malé percento populécie, ako
keby im preto nebolo treba vytvorif vhodné
podmienky. Neurodiverzita je streSny pojem
pre vsetky tzv. ,,neurokmene®, vSetky typy,
aj ten neurotypicky. Je doleZité si uvedomif,
7e ked je niekto neurodivergentny, tak to
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identita

neznamend, Ze md inak iba td jednu funk-
ciu, ale Ze cely jeho mozog funguje inak.
Napriklad Tudia s dysgrafiou, ktori inak vni-
maju systémy, maju castokrit schopnost
predvidat, o sa stane, kde je v tom systéme
chyba, a ovplyviiuje to celé ich vnimanie,
myslenie a reagovanie.

Nechceme hovorif, Ze sme Tudia ,,s autiz-
mom*, Ze ho nosime ako nejaky privesok,
je to nasa identita. T4 sa skladd z velmi vela
stcasti. Moje presvedCenie je, Ze kazdy z nds
dokaZe prijaf druhého ¢loveka do tej miery,
do akej dokaze prijaf sdm seba. Ked’ boju-
jeme s neprijatim, tak je to z velkej asti pre-
to, Ze aj Tudia, s ktorymi sa stretdvame, ne-
prijimaju tie Casti seba, ktoré st z nejakych
dovodov oznadené za neprijatelné. S tym
stvisi téma ableizmu, ktory je sicastou
nasej kultiry. Preto sa voci tomu snaZzime
vymedzovat, lebo to mdme aj v sebe, vo vntit-
ri. Odmala sme posudzovani podla toho, ¢i
spaddme do predstdv okolia.



Ableizmus je nevedomé presvedcenie, ktoré
urcuje hodnotu ¢loveka na zdklade toho, ¢i
je dostatoéne ,,dobry*“. Tieto normy st pod-
mienené spolocensky, lebo v niektorych kul-
tirach mdZe byf naprosto normalne, Ze Tu-
dia tancuju, ked’ sa stretn, ale u nds to vyze-
ra tak, ze nie ste celkom v poriadku, ked’
toto robite. Hnutie neurodiverzity toto ozna-
¢uje ako systémovy utlak. Tlaci na nés spo-
lo¢nost, ktora je velmi zamerand na vykon,
na to, ¢o vyprodukujete, ste ohodnoteni
a dostavate veci nutné k Zivotu na zaklade
toho, ¢i vas ludia postdia ako dostatocne
produktivneho. Tato situdcia robi problémy
celej spolo¢nosti, a o to viac ludom, ktorf st
v nie¢om odli$ni.

Clovek nemusi maf nejaké zdravotné zne-
vyhodnenie, aby pocifoval ableizmus. Bez-
né diefa posudzujeme podla toho, ¢i bude
schopné sa raz v Zivote uplatnif, postaraf sa
o svoju rodinu a podobne. Nejde o to, Ze by
nebolo dobré sa pozeraf na budicnost, ide
0 to, Ze tieto presvedcéenia Castokrat formuji
to, ako pristupujeme k ludom a ¢o od nich
ocakdvame. SnaZime sa Castokrdt az mo-
censky presadif, Ze toto je ten spravny spo-
sob, ako sa ma nieco robif. RieSenie, ktoré
na to mame, je naozaj prijatie. Ako som po-
vedala, Ze kazdy z nas dokaze prijaf dru-
hého do tej miery, do akej dokaze prijaf sim
seba, tak sa naozaj Castokrat potrebujeme
pozriet najprv do seba: Co sa vo mne deje,
ked toto vidim? Je to nejaka moja trauma,
Ze som z toho cela bez seba, Ze moje diefa
nebude inZinierom alebo lekdrom? Preco to
tak vnimam? Je za tym strach Ze sa nebude
maf dobre? Aké kultirne normy v sebe
mam? Kto mi povedal, Ze sa ja nebudem ve-
diet v Zivote uplatnit? Co mi td kultdra ho-
vori, ako mam svoje diefa vychovavat?
Myslime kulttiru v najsirSom slova zmysle,
ktord mézZzeme maf ind aj v kazdej rodine,
nie len v spoloc¢nosti ako take;j.

Dnes uz hovorime aj o tom, Ze nestaci si len
uvedomovaf, Ze sme rdzni, nestaci to len
akceptovat, lebo akceptacia je obcas taky
postoj, Ze to akceptujem, ale robim si, ¢o
chcem, vlastne to nijako nezohladiiujem.
Hovorime o prijati, moZno by som povedala
o radikalnom prijati. Mozno v tej velkej r6z-
norodosti, ktord zazivame, to mame moz-
nost vidief, pretoZe sicasnd spolocnost, aj
vdaka informacidm a prepojeni, ndm dava
obrovskd mieru toho, Ze mozeme byt sved-
kami verla roznych veci, ktoré sme doteraz
nevnimali, nev§imali si ich. Teraz ako keby
stale prichadzali nové veci, nové odlisnosti,
nové pohlady na skuto¢nost, na to, ako fun-
guje svet a aj ¢lovek. Nie sme zvyknuti tak

Casto menif pohlad na svet, prijimat neustéle
nové veci. Je niekedy vel'mi tazké to vsetko
uniest a pomenovavat, bez toho, aby sme
chceeli na seba utocit: toto je nieco, €o zra-
fiyje, toto je nieco, ¢o pomdha.

Co sa tyka praktickych veci — existujii ten-
dencie vytvaraf tzv. univerzdlny dizajn, moz-
no ste sa s tym stretli v architektiire, Ze by
mali byt budovy navrhnuté tak, aby sa vSade
dostal ¢lovek aj s obmedzenou mobilitou
a podobne. Dnes uZ sa hovorf aj o Upravéch,
ktoré by mali byt senzorické, napriklad co
sa tyka osvetlenia. Na pracoviskéch sa za-
¢inaju vytvdraf miestnosti pre takzvand
senzoricku rekalibraciu. Ide aj o celkové
zniZovanie pocitov izkosti. Aj u deti, ktoré
mavaju pocity tzkosti s ndstupom do Skoly,
¢o nebyvalo. Samozrejme sa to tyka aj pra-
covného prostredia, aby ten ¢lovek nemusel
preZivat takd mieru dzkosti, aby sa mohol
uplatnif a zardbaf si. Univerzélny dizajn vo
vzdeldvani zase obsahuje variabilné Gpravy
ucebnych materidlov tak, aby zohladnovali
rdzne potreby aj Styly ucenia sa.

PreZivanie a reakcie zhodné s neurodiver-
gentnymi fTudmi majd aj udia s traumou.

Nemusia to byt ani traumy zo situdcii hod-
notenych zvonka ako zdvazné. Trauma vzni-
ka vtedy, ked sa ¢lovek musi odpojif od
svojich pocitov, pretoZe ich nedokdze uniest
anema o nich s kym hovorit. Zaroven prak-
ticky neexistuje neurodivergentny clovek,
ktory by nebol traumatizovany, pretoze As-
perger, autista, je odmala vystavovany mnoz-
stvu podnetov, s ktorymi nevie nardbaf. Ne-
ma na to vybudované dostato¢né mecha-
nizmy, tie podnety su prili$ silné alebo pri-
chéadzaji velmi skoro, intelektovo ich cha-
pe, ale emociondlne nie je na nich pripra-
veny. Tak dochddza k traumatizacii.

Preto k univerzdlnemu dizajnu patri aj in-
formovanosf o traume, psychoterapeuti sa
potrebuju naudif, ako pracovat s traumatizo-
vanymi autistami aj neurotypickymi fudmi
s traumou. Suvisi s tym aj téma citlivého ja-
zyka — ako sa vyjadrujeme o autizme, akym
spdsobom hovorime o vynimocnosti tych
Tudi. To ma Castokrat velky dopad aj na Si-
kanu v Skole, pretoze niektoré vyjadrenie
pedagégov mozu viest k tomu, Ze ostatné
deti to vnimayju tak, Ze si mézu dovolif voci
tomu Ziakovi nejaké prejavy, ktoré nie si
celkom v poriadku. Castokrét v nasom ja-
zyku mdZe dochddzaf k tomu, ako keby sme
oddelovali to diefa od autizmu. Tym md-
Zeme navadzaf nevedomky rodic¢ov k tomu,
Ze majui Cakaf, Ze nejakym zazrakom z ich
autistického diefafa vznikne diefa neautis-
tické. Ddlezité je nezabuidaf na ¢loveka, kto-
1y stoji pred nami, nerozmyslaf stale nad tym,
aky by mohol byf, keby nebol autisticky.
Aj v ramci pracovného prostredia vznika
trend, Ze sa snaZime vytvaraf poziciu pre
toho konkrétneho ¢loveka, ktora vyhovuje
jeho konkrétnym potrebam. To, k comu sme-
rujeme, je rozsirovat si kvalitu uvedomenia
v tychto oblastiach. Velmi sa mi paci citat
Actually Autistic: ,,Integracia znamena mat
miesto pri stole. Inklizia znamena mat svoj
hlas. Prijatie znamend, Ze ten hlas je vypo-
cuty (v kazdej podobe).*

Potrebujeme sa naucift prezivaf radost. Dru-
hou témou je sdcit. Nemyslim Ittost, ale hl-
boké zaujatie, vasen a laskavost pre druhého
¢loveka. Toto je nieco, o mne osobne po-
méha obsiahnuf ti obrovskd mieru stresu
anarokov, s ktorymi pracujeme. Tento typ su-
citu ndm prindsa minimélne pocit, Ze md-
Zeme nieco urobif. Mozno nie Carovnym pru-
tikom, ale v sebe, testovaf vdac¢nost a sucit.
Je jedno, ¢i sme neurodivergentni alebo neu-
rotypicki, ale je to nieco, ¢o nds spija.
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Byl to ro¢ni pilotni ¢esko-slovensky pro-
jekt s cilem sdruZeni budoucich mladych
sebeobhdjct, lidi na spektru autismu zaji-
majicich se o sebeobhajobu, ktet{ tfeba
jesté nevédi, jak s tim zacit. Vékové rozpéti
bylo mezi patnécti a tficeti lety, ale myslim,
Ze patndct tam nikomu nebylo. Pivodné
jsme cht&li polovinu lidi z Ceska a polovinu
ze Slovenska, ale nakonec bylo o néco vice

S\
Klice k sebeobhajobe
k sebévé\b‘mni |

Slovaka. Z ¢eské strany jsme se na tom po-
dileli my z ATYP magazinu a ze Slovenska
lidé kolem portdlu Beznavodu. Kazdy mésic
jsme se jeden vikend setkavali v online pro-
storu, vzdy v sobotu i v ned€li od deviti do
tif hodin. Cely vikend jsme vénovali pred-
naskam na rozli¢na témata. Zvali jsme rizné
lektory, bud’ jsme méli jednoho, nebo se jich
béhem dne vystiidalo vice. Jeden vikend
nam tfeba prisli o svych pribézich pobese-
dovat , star$i”, zkusenéjsi sebeobhdjci, byly
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prednédsky o psychohygiené, prici s emo-
cemi, o nalezeni svych silnych i slabych
stranek, freelancerstvi, LinkedInu, o prav-
nim pozadi sebeobhdjcovstvi...

V dnesni dobé by se vlastné dalo fict sku-




- CtyFiadvacetileta
~Viktorie ,,Vitézslava”
- Havrdova vystudovala
~ bakalarsky studijni program
~ na Pedagogické fakulté UK
v Praze. Pro ATYP magazin
“pracuje piredevsim jako
korektorka, také se podilela
na ¢esko-slovenském projektu
Klice k sebeobhajobé jako
~ produk¢ni a komunikatorka
s ucastniky kurzu. Pres své
~ ruznorodé vasné a zajmy,
 mezi néz patii napriklad
psychologie, literatura, zpév
‘nebo vareni, se stale snazi
zjistit, kam chce v Zivoté
mérovat. Prednasela
na 3. Autistické konferenci,
era byla v zari 2022
amérena na vztahy lidi

a spektru, o partnerskych

j

tecné ,,influencerem”, protoZe socidlni sité
jsou dnes nejmocnéjs$im ndstrojem toho, jak
prezentovat svoje poznatky, zviditelnit se-
be nebo téma, kterému se chci vénovat.
Spousta sebeobhdjcti méla i néjaké své vy-
razné zajmy, které chtéli prezentovat. To je
podle mé vyborné, protoze samotné sebe-
obhdjcovstvi se déla trochu slozite, kdyz jsi
¢lovek, ktery, ostie feceno, jinak nema co
nabidnout. Rikdm to takto, protoZe to je
i muj piipad. Ne Ze bych neméla co nabid-

nout, ale tim, Ze budu mluvit pouze o au-
tismu, bych mohla uspét hlavné tehdy, kdy-
bych byla rodi¢ ditéte s autismem nebo
néjaky odbornik — psychiatr nebo specidlni
pedagog. Ale Cisté jako autista? Daleko
sndz se ziskd pozornost Siroké vefejnosti,
kdyZ je clovék autista, ktery jesté k tomu
krasné maluje nebo nata¢i videa na You-
Tube nebo napsal knihu nebo ma blog,
ktery se proslavil — zkratka kdyZ se muze
zviditelnit jeSté né¢im jinym. Je to nosné
v tom, Ze doty¢ny zaujme primarné svym
zdjmem a téma autismu si k tomu muize vzit
jako néjakou svoji osobni zvlastnost. Kdyz
zaujme, tak muze zalit prfibliZovat svij
svét — 1 kdyZ ja nemdm rdda, kdyZ se ik4,
Ze autisté maji ,,svij svét”, prosté svoje vni-
mani. ProtoZe ty lidi zajim4 on, a tim pddem
na néj lidé sly$i a chtéji si poslechnout
o tom, jak on funguje. Je to pak pro né da-
leko zajimavé;jsi, nez kdyby pfiSel iplné ne-
zndmy Clovék a fekl: ,,J4 jsem autista a ted’
vam povypradvim o tom, jak to madm.”
Projekt jako takovy ale nebyl jen o tom,
aby si sebeobhdjci zlepsili své schopnosti
jako solisté, ale také aby se naudili na se-
beobhdjcovskych tématech spolupracovat
ve skupindch — proto jsme koneckonct ja-
ko hlavni vystup na zavér kurzu méli pre-
zentaci tématu, které si dcastnici vybirali
ve skupinkdch. Myslim, Ze i pro nds jako
realizacni tym to bylo néco nového, praco-
vat v takto velkém poctu riznorodych lidi
na spektru.

Tvoje tloha v kurzu byla jaka?

Byla jsem koordindtor, takZe jsem na pro-
jektu spolupracovala od zacétku, jeSté kdyz
jsme ani nevédéli, kdo ndm tam pfijde. Byla
jsem pritomnd jako moderator na vSech kur-
zech, takZe mé to taky obohatilo. Vystupem
z celého kurzu je takzvany Youthpass, ktery
je celoevropsky platny, a kam se zapisuji
vysledky z podobnych aktivit, které se ty-
kaji vzdé€lavani, ale nejsou zastieSeny vylo-
Zené néjakou instituci jako je Skola. Je to
v podstaté takové vysvédcenti, je tam hezky
utfidéno, v ¢em se ¢lovék mohl posunout

Clovék prijde k lekari,
a jen proto, ze je jeho
vyraz tvare neutralni
nebo nevyjadruje
zadnou emodci, ziska
lekar podezreni, ze
dotycny je depresivni
a pusobi utlumené.

Asertivita je podle
mé schopnost
vyjadrit svoje potreby
a prani takovym
zpUusobem, aby i ten
druhy mohl fict, co
potrebuje a co si
preje. Ne jet si to
svoje, a kdyz druhy
rekne ne, tak se na
to pfrilis neohlizet,
protoze on to nerekl
dostatecné durazné
a netrval si na tom,
takze ja to jakoby
,prehlédnu’.

arozvijet. Tohle se mi libilo, protoZe mi pfi-
pada, Ze mnoho z nés autistli (a Casto i spous-
ta neurotypikil) md pocit, Ze i kdyZ jsme
prosli néjakou zkuSenosti, kterd viibec ne-
byla mala ¢i kritkodobd, tak to vlastné nic
nebylo, protoZe jsme z toho nedostali kon-
krétni vystup. Ze Skoly jsme zvykli na zndm-
ky a vysvédcent, takZe takovy kurz by se dal
skoro vzit jako ,,sice jsem se rok tcastnila
kazdy mésic celovikendového kurzu, kde
jsem poslouchala Sest hodin prednasky lek-
tord, ale to nic nebylo, to je jen vedlejsi”. Ale
ono to néco je, clovék se tam néco naudi, tak
proc to nezirocit a ,,nepochlubit” se tim?

Ted narazis na tzv. syndrom
podvodnika?

Presn& tak. Clovék mé n&jakou zkuSenost,
ale bagatelizuje ji, protoZe mu tieba nejde
konkrétné uchopit, nelze to popsat stru¢né
slovy ,,jd mam ten a ten titul”, ale je to kom-
plexnéjsi, tfeba ,,umim mluvit s lidmi, umim
se vyjadfovat, umim psat”. JenZe jakmile je
to sloZitéjs$i neZ na dvé véty, tak uZ ndm to
zacne pripadat, Ze to je jen takova drobnost,
néco, co umime tak trochu, ale vlastné to ur-
¢it€ umi kazdy a nenf to nic zvlastniho.

V dnesni dobé socialnich siti a Linked-
Inu, kdy se vétSina lidi prezentuje az
piehnané, neni vubec divu... O to
zajimavéjsi je, Ze se takové projekty
cim aktivitam dostali i lidé, kteFi jsou
znevyhodnéni. Jakym zpasobem se

k nému mohli dostat autisté, kteri tieba
nespolupracuji s ATYP magazinem?
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Nabor dcastniki jsem neméla na starosti,
az vyhodnocovani vyplnénych dotaznikt od
lidi, ktefi o kurz méli zdjem, z nichZ jsme
pak vybirali budouci dcastniky. Nékdo se
ke kurzu dostal tfeba pfes rodice, nékomu
o ném poveédél socidlni pracovnik, nékdo se
o ném dozvédél z Instagramu...

Me¢la jsem na starosti komunikaci s tcast-
niky. To znamend, Ze jsem rozesilala mai-
lem informace, které byly potieba, pfipo-
minala jsem domadci tkoly, posilala odkazy
na prednasky, posilala a tvofila jsem evalu-
acni dotazniky. Takova feknéme zdkaznicka
podpora. (smich) A jesté jsem mluvila s lek-
tory, brifovali jsme je pred kurzem, jak ko-
munikovat s autisty, co od kurzu ocekavaji,
jaka pravidla si nastavili, a informovali jsme
je, Ze pfitomna je vzdy koucka.

Komukoliv z fad dcastnikd i realizaéniho
tymu, kdo mél néjaké potize ohledné€ napf.
smyslového ¢i informacéniho pfetiZeni,
obav ¢i nejasnosti ohledné zadani tkold
nebo probihajici pfednasky. Koucky byly
dvé&, jedna za Slovensko a druha za Cesko,
takZe to mély dobfe rozdéleno. To se uka-
zalo byt proziravé, protoZe jejich sluzeb
Ucastnici hojné vyuZivali.

Myslim, Ze ano. Podafilo se ndm ho docela
dobfe vyladit, navzdory tomu, Ze to byl pro-
jekt pilotni a bylo to t€Zké. VyloZeng prace
s Ucastniky zacala v lednu 2022, coZ se nam
v ATYPu krylo s ptipravami druhého ATYP
Specidlu, takze jsme toho méli opravdu na-
loZeno. Néktef{ z nas vyhoteli, ale postupné
jsme se propracovali k ur¢itému systému.
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Ted uZz si myslim, Ze ano. KdyZ uZ jsem to
zvladla takhle napoprvé bez niceho, tak
podruhé uz by to bylo jen lepsi.

MEéli jsme zdjem od lidi nad tficet let, ale
nemohli jsme je vzit. Néktef{ byli ti, o kte-
rych mluvis, Ze byli diagnostikovani v poz-
déjsim veéku, protoZe se o svém autismu
kolikrat dozvédéli prave pres diagnostiku
svého ditéte. Neddvno jsem se divala na
Normaln{ autisticky film, kde vystupuji do-
spivajici na spektru. Né&jak mi chybi doku-
ment, kde by byli autisté dospéli, ted si
Zadny nevybavim, notabene z ¢eského pro-
stiedi. Otazka je, jak moc by to bylo divacky
atraktivni, protoZe spousta dospélych lidi na
spektru je tieba vyhoteld a podobné. Ale
v ATYP Specidlech jsme méli i rozhovory
se starSTmi lidmi na spektru.

(pozn. redakce: Dospélé na spektru zachy-
cuje cyklus dokumentdrnich filmii ,, Feno-
mén autismus “, ktery v produkci Adventor
Media natdaci dokumentarista Mira Janek,
reZisér Normdlniho autistického filmu. JiZ

Jjsou k vident dily ,, Fenomén autismus —
v prdci*, ,, Fenomén autismus — ve vztazich .
Dalsi dily budou ke shlédnuti v druhé polo-
viné roku 2023 — , Fenomén autismus —
krize“ a ,, Fenomén autismus — trauma .

Byli to vzdy lidé, ktefi s danym oborem
maji zkuSenosti. Na kazdou prednasku byl
jiny lektor z oboru. KdyZ jsme feSili psy-
chohygienu, sehnali jsme psychologa, kdyz
byla prednaska o IT, tak ji d€lal nas kur-
zovy ajtak, kdyz o LinkedInu, pak profik
na tuto pracovni socidlni sit, na advokacii
nds provazela také odbornice apod.

Namaétkou si vybavim lidska prava obecné,
co viibec je sebeobhajoba, ableismus, Char-
ta autistd a Umluva OSN o pravech osob se
zdravotnim postiZenim. Ohledné ableismu
jsem si zrovna vybavila prednasku Viery
Hincové, kterou méla i na 3. Autistické kon-
ferenci, kde mluvila o hnuti neurodiverzity.
To zdlraziuje, Ze neurodivergentni mysle-
ni neni néco, co se ma opravit, ale zkratka
dalsi variace, takZe by naptiklad nemélo byt

']

i
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Docasné shnizeni
funkénosti a mutis-

mus neni néjaky muj
rozmar, kterym bych

si ha sebe chteéla
pritahnout pozornost, 1
protoze pro maoji

pohodu by bylo logicky:
nejlepsi, kdybych

dokazala jasné rict,

co potrebuiji.

"
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pripustné, aby byl ¢lovék diskriminovan
kvuli tomu, Ze pouziva jiny komunikacni
kandl neZ vétSina. Pak se totiz déje, Ze jsou
lidé oznaceni za mentdlné postizené jen
kvili tomu, Ze jsou neverbdlni, a pfitom pisi
dlouhé texty, které jsou naprosto srozumi-
telné, jen zkratka jejich autofi nepouzivaji
ke komunikaci hlas.

Pro mé jako vystudovaného psychologa
je tohle nepochopitelné, Ze jesté v dneSni
dobé nékteri lidé dokazZou spojovat
neverbalitu a mentalni postiZeni. Piitom
z magnetickych rezonanci je zjisténo, ze
pokud ¢lovék nemuze mluvit, je to tim,
Ze jsou postiZena néktera mozkova
centra, ale to se viitbec netyka mozkovych
center, ktera ovliviuji inteligenci.
Vlastné se ani nevi presné, v jakych
¢astech mozku inteligence v uvozovkach
sidli.

Ja sama netusim, jaké mam IQ, ale vystu-
dovala jsem vysokou $kolu, a pfesto, kdyZ
je toho na mé hodné, jsem prehlcend nebo
mam uzkost, jdu obcas klidné aZ do mu-
tismu (docasnd neschopnost pouZivat rec).

Mutismus pri Gzkosti je koneckoncu
tplné normalni i u neurotypiki...
Dokdzala bych v tu chvili néco fict, ale
mozek najednou neni schopen slova vytvo-
fit, nevim, co bych vlastné fekla. Takze
kdyZ mé lidé nuti néco fict, vysvétlit, co se
se mnou déje, tak to nedokdzu. Jen ml¢im
a jsem tfeba hodinu neverbdlni. V tu chvili
jsem nizkofunk¢ni. Kdybych byla v préci,
nevim, co bych délala, protoZe nejsem
schopnd fict, co mi je a co bych potfebo-
vala. Z ¢ehoz je asi nejvice patrné, Ze to
nejspis nebude néjaky mij rozmar, kterym
bych si na sebe chtéla pfitdhnout pozor-
nost, protoze pro moji pohodu by bylo lo-
gicky nejlepsi, kdybych dokdzala vyskocit
afict: ,,Potfebuju tohle a tamto.” Ale nejde
to a ja to pomalu ani sama nevim.

A predstav si, Ze by ti v tomto

momenté zrovna dali testy na IQ...
Proto jsou tak omylné vysledky. Tenhle fe-
nomén, kdy se u neverbdlnich lidi mylné
diagnostikuje sniZend inteligence, mi pfi-
pada podobny, jako kdyZ se u autisti nebo
obecné lidi s jinou mimikou, neZ je bézné,
nespravné diagnostikuje deprese. Clovék
prijde k 1ékafi, a jen proto, Ze jeho vyraz
tvéare je neutrdlni nebo nevyjadfuje Zddnou
emoci, ziska lékaf podezfeni, Ze doty¢ny
je depresivni a pisobi utlumené. Mné se to
stalo. Sla jsem za doktorem kvili dzkos-
tem, které pfichdzely narazové, jinak jsem
byla relativné v pohodé€. ProtoZe jsem méla
neutrdlni vyraz, tak jsem se dozvédéla, ze

Mnoho z nas ma
pocit, ze i kdyz jsme
prosli néjakou
zkusenosti, ktera
vubec nebyla mala Ci
kratkodoba, tak to
vlastné nic nebylo,
protoze jsme z toho
nedostali konkrétni
vystup.

jsem utlumend a pisobim smutné. Pfitom
v tu chvili jsem vibec smutna nebyla, jen
jsem méla neutrdlni naladu. Tvérila bych
se asi jinak, kdybych §la za kamaradkou na
kaficko, ale tohle nebyl ten pripad. (smich)
Byl to prosté doktor, cizi ¢lovék, ke kte-
rému nechovam zadné city, tudiZ jsem ne-
vidéla divod, pro¢ bych se na né€j méla
jakymkoliv zpGsobem tvéfit.

Myslim, Ze to je z velké ¢asti dané tim,
Ze pro odborniky zabyvajici se
psychikou je nejsnazsi vidét chybu

v pacientovi, nez ji hledat tireba

v systému. Nékolikrat se mi stalo, Ze se
meé terapeuti snazili primét, abych
mluvila o “problémech v partnerstvi”,
i kdyZ jsem Zadné neméla, ale bylo to
asi to jediné, v ¢em by dokazali
pomoct. Moje problémy ale pramenily
ze systémového nastaveni a mého zdravi,
coZ jsou véci, se kterymi terapeut
pomoci nedokaze. Co si myslis o pre-
svédceni, které je dnes pomérné popu-
larni, Ze vSechno je jen v nasi hlavé?
Pripomnélo mi to kresleny “vtip”, ktery bo-
huzel neni vtipem — sedi tam vedle sebe v fa-
dé tusim veverka, kapr, medvéd, koza a sle-
pice a je jim feceno: “V ramci spravedlnosti
dostanete vSichni stejné zadani. Vysplhejte
na strom!” (smich) Vypada to hrozné hezky,
Ze prece vSichni maji stejné podminky, je-
nomze nemaji. Ale to by bylo pro systém
moc prace, ohybat se pro kazdého podle
jeho potieb. TakZe ¢lovék bohuZel musi byt
velmi pribojny. Ani nechci fikat asertivni,
i kdy? se to tak pouziva. Rikd se: “Musite
byt asertivni, abyste dosahli toho, co chce-
te.” JenZe ona uZ to kolikrat ani nenf aserti-
vita, spi§ je potfeba mit vyloZeng ostré lokty
a byt az agresivni. OvSem agresivni Sikovné,
spi§ trochu manipulovat. KdyZ je totiZ ¢lo-
vek agresivni takovym tim defenzivnim zpu-
sobem, coZ mnoho autistd znd, protoze je
jim Casto pfisouzena nalepka agresivity,
i kdyz se vlastné jen brani — jen se nedoka-

Zou branit tifm pokoutnym, potmé&Silym zpui-
sobem, jako je manipulace — tak obvykle ne-
uspéje. Ve spolecnosti nejlépe uspéje nar-
cisticky zptisob. To asi ani nenf agresivita,
spiS urcitd bezohlednost a nezdjem, co si
budou myslet druzi.

Pockej, to té musim opravit, narcisové
se velmi staraji o to, co si lidé mysli!
Ne, tak jinak. Ne nezdjem, co si bude nék-
do myslet o mné, ale o to, jestli tim, co udé-
14m, nékomu neubliZim, jestli nékdo ne-
bude mnou odstréen do pozadi. Takova ta
dravd honba za svym cilem. Tomu se ¢asto
nespravné 1ikd asertivita, ale asertivita je
podle mé schopnost vyjadrfit svoje potfeby
a prani takovym zpisobem, aby i ten druhy
mohl fict, co potiebuje a co si pieje. Aby-
chom se mohli dohodnout. Ten Skodlivy
pfipad je Casto az prevdlcovdni. Jet si to
svoje, a kdyz druhy fekne ne, tak se na to
priliS neohliZet, protoZe on to nefekl dosta-
te¢né dirazné a netrval si na tom, takZe ja
to jakoby ,,pfehlédnu”.

Nékteri dospéli autisté pry pusobi
¢asto arogantné a bezohledné, z velké
¢asti proto, aby maskovali svou zrani-
telnost a urcitou naivitu. Protoze i lidé,
ktefi jsou jinak hodni, radi zneuZzivaji
naivnich lidi, takzZe je potieba to
maskovat a kompenzovat.

Taky jsem si neddvno fikala, Ze jsme ve
spousté véci odsouzeni si chté nechté vy-
brat mezi dvéma extrémy. Nevim proc, ale
autismus se hodn& poji s extrémy. Rikala
jsem si, Ze asi budu muset byt mnohem
tvrdsi a nekompromisnéjsi, snad i arogant-
né€jsi, neZ bych byvala chtéla. Vzdy jsem
se snazila byt hodnd, laskavd a trpéliva,
snazim se stdle a uz jsem to do sebe do ur-
¢ité miry i integrovala. BohuZel az do té
miry, Ze mdm pocit, Ze mé spousta lidi
vnim4 jako nezralou, nesmélou, naivni, jak
jsi fikala. A ja takhle nechci pasobit, pro-
toZe se tak necitim. Nechci byt v§ude vni-
madna jako nékdo, koho lze odstr¢it do kouta
a s kym se nemusi pocitat, protoZe se ne-
ozve a neni drzy. Nejde mi moc vychytat ten
zlaty stfed. Asi je to i o tom, s jakymi lidmi
se setkam. Néktefi vidi 1 za to, Ze tieba
nékdy jdu pro jejich prospéch zdanlivé proti
sobg, protoze mi to v tu chvili tolik nevadi.
Ti spravni lidé v tom nevidi to, Ze jsem
hloupd a nechdm si vSe libit, ale to, Ze kdyZz
je to pro dobrou véc, klidn€ ustoupim. A do
budoucna toho nezneuZiji, protoZe si toho
vazi.

Rozhovor vedla: Daniela Markova
Foto: Mérty Janca
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Sebeobhajstvi je velmi dulezité, protoze tim davate najevo, Ze vSichni, v¢etné lidi se zdravotnim postiZenim,
maji sva prava. Kdyz se stanete sebeobhajcem, pomaha to ostatnim porozumét, Ze mate narok

na respekt a dustojnost. Je to nejlepsi zpusob, jak vyjadrit své potieby, aby vas hlas byl vyslySen.

Je nutné pro vase zdravi a spokojenost, abyste méli jasné povédomi o tom, co je pro vis
dilezité. Abyste to zvladli, musite si vyvinout silné sebeobhdjcovské schopnosti.

Chvili to trvd, neZ naleznete svoje silné a slabé stranky. Je potieba rozhodnout, ¢eho jste
schopni dosdhnout sami a s jakymi kazdodennimi dkoly potiebujete pomoct. Budte
pfipraveni najit pfesné to, co potfebujete, zjistit, koho se zeptat a jak se zeptat na to,

co potiebujete.

Nikdo vés neznd lépe nez vy sami. Pred-
tim, nez se muzete hajit, musite véfit sami
v sebe. Vé&ite, Ze muZete délat rozhodnuti
o svém vlastnim Zivoté, a najdéte, co je po-
tieba, aby se zlepsila kvalita vaseho Zivota.
Na vas zalezi nejvic. Co potiebujete? Jaké
jsou vase cile v sebeobhdjstvi? Vase odpo-
védi na tyto otdzky vdm pomohou se roz-
hodnout v nasledujicich krocich.

|
Znejte sva prava
Je vase zdsadni pravo znat zdkony a poro-
zumét justiénimu systému a soudctim, ktefi
rozhoduji o té€chto pravech. Ziskejte hlubo-
ké porozuméni zakonim, které ovliviuji
vas kazdodenn{ Zivot.

Jste opravnéni mit veskerd prava v souladu
se zakonem. Mizete se dozvédét vic o svych
pravech zkoumanim spolehlivych informaci
online, v knihéch, skrz peerské a socidlni
sluzby, na workshopech atd.

Pokud mate postizeni, mate pravo obdrzet
informace ve svém rodném jazyce. Méte
pravo si vyzadat prekladatele do vaseho rod-
ného jazyka, véetné znakového jazyka. Mate
pravo obdrzet informace v alternativnich
formatech, jako naptiklad v tisku s velkymi
pismeny, v Braillové pismu a dal$ich. Mize-
te pozadat instituce, aby poskytly pieklada-
tele na schiizkach a pro tisténé dokumenty.

Je nezbytné, abyste si dé€lali presné zaz-
namy. Poméha to fadné doloZit vase potieby
pro specidlni ubytovani, odolné zdravotni
pomucky a dalsi potfebné véci. Ukladejte
si dulezité dokumenty, posudky a dopisy
na jedno bezpecné misto. Spolecnosti po-
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madhajici postizenym budou

pravdépodobné o tyto dokumenty =
Zadat a budou pouzity na podporu vaseho
sebeobhdjcovského usili.

|
Pripravte se a planujte
KdyzZ si uvédomite, Ze potiebujete doda-
te¢né sluzby a vybaveni, pfipravte si se-
znam, neZ pUjdete na schiizku. Vytvoite si
seznam svych momentdlnich a budoucich
potieb, pfedev§im doporuceni od svych 1é-
kait tykajici se danych sluzeb, ubytovani
a vybaveni.
Pied setkdnim pfemySslejte o svych potre-
bach, projdéte si dokumenty a mluvte s lid-
mi, kterym véfite, aby vim pomohli se pri-
pravit. NapiSte si seznam, ¢eho chcete do-
sahnout na setkani, a vezméte si ho sebou.

Bud'te kreativni a rozhodni
Znat sva prava na sluzby, ubytovani a vy-
baveni vam pomiZe ziskat, co potiebujete.
Ujistéte se, ze diskuse je kratka a k véci.
Nemusite znovu probirat vasi minulost,
vase zdravotni zdznamy to udé€laji za vés.
Napiste si dopfedu, co potiebujete, af nic




nezapomenete, a zahriite i nahradni feSent,
pokud nékteré véci nebudou dostupné.
Sebeobhajstvi u kazdého vypada jinak. Nék-
dy muiZete nesouhlasit s nékym nebo s jeho
¢iny. Sdilejte, kdyZ s né¢im nesouhlasite.
Komunikujte rozhodné a presné, spis§ nez
agresivné, a zdiraznéte, Ze pracovat dohro-
mady je dulezité k nalezeni nejlepSiho fe-
Sent.

n
Ziskavejte informace
a rozhodnuti v psané
podobé

Ziskavani informaci od zdravotnika, vlad-
nich agentur a dalSich organizaci tykajicich
se vaseho specifického piipadu je nesmirné
dulezité. Jakmile jsou posudky a rozhod-
nuti v psané podobé&, miZete je pouZzit,
abyste pomohli svému ptipadu.

Zaznamendvejte své zlepSeni diky doku-
mentim. Mit v§echno v psané podobé je
dulezité pro zpétné prezkoumani. Pokud ne-
souhlasite s néjakym rozhodnutim, vyZa-
dejte si odtivodnéni také v pisemné podobé.

|

Pravo se odvolat
Toto je zasadni pravo. Pravo se odvolat je
pravnicky termin, ktery znamend, Ze pokud
prohrajete sviij pfipad, méte pravo, aby vis
znovu vyslySel vyssi soud. Také mate pra-
vo na spravedlivy soudni proces. To
znamena nestranny soud, kva-
lifikované pravni zastup-
ce a moznost se odvolat.

Na otazku, co je
sebebohajoba, odpovidali
ucastnici kurzu Klice

k sebeobhajobé

v tinoru 2022.

Pokud nedostanete rozhodnuti, se kterym
jste spokojeni, mate pravo ho zpochybnit.
Pozadujte jasné tisténé informace ohledné
odvolaciho procesu. Ujistéte, se Ze rozu-
mite procesu a jeho pribéhu. Jste povinni
se odvolat v dané asové dobé.

|
Docasna reseni
Zatimco Cekdte na rozhodnuti o vasem pii-
padu, uvazujte o dal§ich moZnostech zkou-
manim zdroji, které jsou dostupné, aby
vam pomohly v mezicase.
Ne kazdy problém bude vyieSen na vaSich
schiizkdch. Mluvte se zainteresovanymi
lidmi o kratkodobych feSenich, dokud vase
dlouhodobé problémy nebudou vyieSeny.

m
Potvrzujte dohody

a podepisujte dokumenty
Aby byl dokument soudné vymahatelny,
obé¢ strany musi souhlasit se stejnymi pod-
minkami, téméf vzdy formou podpisu.
Zkontrolujte v§echny poznamky ze schiiz-
ky, abyste se ujistili, Ze vSichni rozum{
a souhlasi. Dejte si dostatek casu precist ja-
kékoliv dokumenty, prozkoumejte je po
schuzce a diskutujte o nich s davéryhod-
nymi lidmi, aby vas podpis byl dostatecné
informovany. Pokud to je nutné, navrhnéte
zmény a podepiste pouze to, s ¢im souhla-
site.

Je nezbytné, abyste navazali kontakt s pred-
stavenym agentury / organizace, pokud jste
nedostali dokumenty nebo informace, které
jste si vyzadali. Hlidejte si vSechny dead-
liny. Nezapomeiite podékovat t€ém, kdo vam
pomohli v prubéhu vaseho piipadu.
(Preklad Anezky Gruberové z: https://disa-
bilityrightsflorida.org/disability-topics/di-
sability_topic_info/10_steps_to_effective_s
elf_advocacy)

Té&chto deset krokt nds vedlo k tomu, Ze
jsme vymysleli projekt Klice k sebeobhdj-
stvi. Pilotni projekt, jehoZ hlavni aktivitou
bylo 8 online vzdélavacich vikendovych
kurzu Kli¢e k sebeobhajobé, byl vystavén
tak, aby pfedndSejici pomohli mladym
lidem ve véku 15 az 30 let nalézt své silné
a slabé stranky. Jedna pfedndska se tykala
nalezeni vnitfnich sabotéra, ktefi nas drzi
v kruhu negace a nesebevédomi, a co je
potieba pro to, abychom jim dél nenaslou-
chali, ale postavili se za sva prdva a potie-
by. Kurz obsahoval i pfedndsky o zakonech
o pravech lidi se zdravotnim postiZzenim,
prednasky o socidlnich sluzbich, advoka-
cii, také nékolik vikendovych bloki rozvi-
jelo medidlni, grafické a IT dovednosti,
které jsou dnes nutnosti pro sebeobhajobu.
Vyukou také bylo sdileni, které velice po-
m4ha. Projekt mél také za cil sdélit, Ze pra-
covat dohromady je dulezité k nalezeni
nejlepsSiho feSeni, a také ma vetsi silu k vy-
dobytf si prav.
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Michal Roskanuk:
Sebeobhajce ma byt schopen mluvit tak,
aby ostatni chteéeli naslouchat

Reditel a zakladatel organizace
Adventor Michal Roskanuk
jako jeden z prvnich u nas zacal
otevirené hovorit o tom, Ze ma
Aspergeruv syndrom, jiZ v roce
2011. Tim polozil zacatky
sebeobhajstvi v Ceské republice.
V pilotnim kurzu Klice

k sebeobhajobé jsme se snazili
ucelené pomoci prednasek
podporit mladé autisty, kteri

o sebeobhajobu jevi zajem, aby
ziskali sebejistotu a zkuSenosti
potirebné k vystupovani

za autistickou komunitu

na verejnosti, poznali se

a spolupracovali. V ramci
jednoho kurzového vikendu byli
Jako lektori prizvani nékteri
zkuSeni sebeobhajci z Ceska

i Slovenska. Nyni vam prinasime
Michalovu prednasku

v upravené textové podobé.

Sebeobhajstvi neni

pro kazdého

Premyslel jsem, jak bych mél téma self ad-
vocacy pojmout. Vlastné termin sebeob-
hdjce nemam moc rad, protoZe mi pripada,
Ze to trochu pfedpoklada, Ze jsem snad
néco provedl a ted’ bych se mél obhajovat,
ale rozhodl jsem se, Ze toto slovo zrehabi-
lituji. Myslim si, Ze sebeobhdjstvi neni
tikol pro kazdého. Clovék k tomu musi mit
urcité predpoklady a zaroven odolnost. Jak-
mile se exponujete jakkoliv jinak, neZ ze
jste stejni jako vSichni ostatni, automaticky
se najdou hlasy, které se to snazi devalvo-
vat. Je to ale asi pfirozené, kazdy ZivociSny
druh se snazi zachovat Cistotu svého geno-
fondu. A protoze kazdy jedinec z konkrét-
niho Zivoc¢isného druhu, ktery se néjakym
zpusobem odliSuje, mtze pfenést riziko
aberace toho genofondu, tak zkratka ti
»~hormalni” maji tendenci ho vypudit.
Svym zplsobem tedy dovedu pochopit,
kdyZz se postoje lidi zdsadné¢ méni podle
toho, jestli feknu, Ze jsem autista, nebo ne.

Sebeobhajce potrebuje
odolnost
Sebeobhdjce potiebuje odolnost vici nej-

riznéj$im reakcim. Kazdému, kdo se proje-
vuje na vefejnosti, se stane vic nez jednou,

Ze ho tieba zacne nékdo pomlouvat. Mné se
to stalo taky a nesl jsem to velmi téZce.
Vlastné jsem si fikal: Do préic, stoji jim to
za to? Vzdyft po nich nic nechci, nikoho do
ni¢eho nenutim. Jen se snazim ostatnim vy-
svétlit, o Cem vlastné je autismus, Ze je tady
spousta lidf na spektru autismu, af uz téch
obratnéjSich nebo téch miii obratnych,
a snazim se jim vysvétlit, o co se jedn4, aby
se nds nebdli.

Umeéni neurazit se

KdyZ jsem chodival na veletrh, kde nezi-
skovky prezentuji svoji praci a domlouvaji
spoluprici mezi sebou, snazil jsem se najit
prostor pro uplatnéni lidi na spektru, ktefi
hledaji praci. A velice Casto se stdvalo, Ze
zéastupci chranénych dilen, jakmile jsem
zminil, Ze bychom jim pfivedli autistu,
fekli: To nejde, my tam mdme drahé véci,
to by mohl poskodit. Podatilo se mi nikdy
se neurazit, protoZe mi bylo jasné, Ze to ne-
mysli zle, Ze to je produkt néjakych infor-
macnich medidlnich kampani, které jsou
zaméfeny velmi jednostranné. KdyZ nékdo
potiebuje ziskat finan¢ni prostfedky na to,
aby poskytoval sluzby zaméfené zejména
na autisty s vysokou mirou podpory, mtize
dostat ndpad zacit ukazovat, jaky je ten au-
tismus stra$ny, protoZe tahle kombinace na
hodné lidi funguje. JenomzZe potom to od-
skdcou ti s nizkou mirou podpory, protoze
vSichni maji pocit, Ze nic jiného nez never-
béln{ autismus s vysokou mirou podpory
neexistuje. S timhle se musfi asi kazdy se-
beobhdjce umét poprat — ne vsak tak, Ze
vSechny posle do hdje, protoZe ho to urdzi.
Ti lidi to netikaji proto, aby vés urazili, oni
vam jen sdéluji informace, které nékde pfi-

Kazdy sebeobhajce
by mél mit jasno

v tom, co vSechno
chce o sobé
sdélovat,

a mél by byt pripraven
na tuhle otazku
odpovedeét i tehdy,
kdyz nepadne.
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jali a zjednoduSenym zrychlenym ucenim
pojali.

Peering: sousedni traf se sebeobhdjstvim
K sebeobhdjstvi samoziejmé patii jeste
spousta dal$ich véci. Je to stejné jako s pe-
eringem. Peer podpora je princip, podle
kterého ¢lovék s néjakym znevyhodnénim,
poté, co se s nim vyrovna a kompenzuje se
natolik, Ze je schopen existovat v tomto
svété, mize pomoci sdilenim s ostatnimi
lidmi, ktef{ tim jeSté neprosli. Peer jim po-
muZe sdilenim, jakym zptisobem si poradil
se svymi problémy a jak se z nich dostal.
Peering zmitiuji proto, Ze to je takova sou-
sedni traf se sebeobhdjstvim.

Sebeobhajce mluvi

i za ostatni

KaZzdy sebeobhdjce by si mél byt védom,
7e kromé toho, Ze si ho poslechne spousta
lidi, ktet{ bud’ neznaji zhola nic, nebo maji
néjaké kusé informace, ho taky budou pos-
louchat dalsf lidi na spektru, vétSinou ne-
diagnostikovani, ktef{ se teprve hledaji
nebo cerstvé nasli, a pro ty kazda infor-
mace bude mit velkou cenu. A zdrovei je
potieba si uvédomit, Ze tim, Ze se prezen-
tujete, prezentujete nejen svoji osobu, ale
i autismus jako takovy. Obecné to zna-
mend, Ze jestlize néjaky autista nékde néco
placne, tak se muze stat, Ze si to bude
nékdo generalizovat, presné v duchu zjed-
noduseného vnimani. ,,Ale ten autista fikal,
7e Arabové nemaji v Evropé co délat. To
znamend, Ze autisti jsou stras$nf rasisti.” Je
to typicky sylogismus, ale pfesné timto
zpusobem lidé uvazuji.

Kde jsou dalsi

Aspergefri v CR?

Jak jsem se vibec dostal do situace, na je-
jimz konci bylo to, Ze jsem zac¢al mluvit ve-
fejné o svém autismu? Jako dité jsem byl
takovy podivin, ale to vlastné neni pod-
statné, protoZe s pubertou jsem si dokdzal
najit svoje misto na slunci a dlouhou dobu
jsem riznymi zplsoby prezival, aZ jsem se
dostal do IT. Vlastné jsem tak trochu po-
tvrdil jeden z mytd o autismu, Ze autisté
jsou ajfaci, kteff uméji bezvadné pocitat
a ja nevim co vSechno. Ne Ze bych umél
bezvadné pocitat, ale programoviani mé
vzdycky bavilo. Hlavné se mi libilo, Ze kdyZ
udélam chybu, miizu ji beztrestné opravit.



Kdyz néco délate delsi dobu, okoli na vas
nevyhnutelné klade postupné vyssi naroky.
TakZe jsem se v praci dostal pres pozici pro-
jektového manaZera az na $éfa vyvoje. Jako
projektovy manazer musite délat néco jako
medidtora, takZe pro ¢lovéka se socidlni
dysfunkeci to neni dplné idedlni. Ale vzhle-
dem k tomu, Ze jsem mél pomérné volnou
ruku a tym programdtort a testerd jsem
sestavoval sam s analytikem, tak ndm to
vlastné fungovalo velmi pékné. Do doby,
neZ se firma zacala dostavat do problémui.
Tim jsem se zacal dostdvat do problému
ij4, protoZe se najednou zacali ménit lidi,
a ja rychlé zmény, které nemam pod kontro-
lou, t€Zce nesu, takze jsem se tam citil hat
a huf. Ale vzhledem k tomu, Ze jsem tam
mél za sebou fadu let prace, mél jsem velky
problém najednou odejit. Nasledkem toho
jsem se totdlné zdravotné sesypal a asi rok
jsem se z toho vzpamatovaval. O svém au-
tistickém vyhofeni jsem mluvil v rozhovoru
pro ATYP Special v roce 2021.

Béhem toho roku jsem se snazil udélat si
né&jakou rekapitulaci a hlavné pfijit na to,
co budu délat dal. Mimo jiné jsem zjistil,
Ze se mi zhorsila pozornost, Ze uzZ jsem
prestal mit rad poéitade a tak dale. Rikal
jsem si, co budes, chlapce, délat? J4 jsem
délal v Zivoté hodné riznych véci, porad
jsem hledal, kde mi bude dobfe, ale
vzdycky tam byli n&jaci lidé, kvuli kterym
mi nakonec nebylo vzdycky dplné dobre.
A ted jsem musel konstatovat, Ze k nicemu
z toho, co jsem zkusil, se uz nechci vritit.
Kdyz jsem se sesypal, tak jsem zacal do-
chézet k 1ékaitim a doSel jsem k ndzoru, Ze
potiebuji védét, co presné se mnou je. Tak
jsem se postupné také dostal az k diagnéze
Aspergerova syndromu.

KdyZz jsem se daval znovu dohromady,
vzpomnél jsem si na to, jak obtiZné jsem
hledal jakékoliv informace o autismu a Ze
nejcennéjsim zdrojem pro mé byly servery,
kde je spousta dalSich autistt, ktef{ si rozu-
méji. A ja jsem rozumél tomu, co tam piSou.

Sebeobhajce by mél
byt schopen mluvit
takovym zplsobem,
aby se dohodl

s ostatnimi, aby
aspon trosku ostatnim
sam rozumel.

To byl pro mé GZasny objev a fikal jsem si,
7e to neni mozné, abych ja byl tady v Cesku
jediny &lovék tohoto typu. Rikal jsem si: No
dobfe, jestlize v zahranic{ existuji autistické
organizace a diskuzni servery, kde si lidi
spolu povidaji a vyménuji si zkuSenosti, tak
to by se dalo udélat i tady.

Cesta k Adventoru
Nakonec jsem se rozhodl, Ze zaloZim néja-
kou neziskovku podobnou t€m, které jsou
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v zahranici. A Ze kapitdl, ktery do toho vlo-
Zim, bude to, Ze budu o sob¢ vefejné komu-
nikovat informaci, Ze jsem autista. Ze za-
¢atku to bylo velmi komplikované, protoze
mi to spousta lidi nevéfila. Cesk4 republika
a Slovensko byly totiZ plné informaci pouze
o0 autistech s vysokou mirou podpory.
Terminem vysokd mira podpory oznacu-
jeme to, o ¢em se diive mluvilo jako o niz-
kofunkénim autismu, coz nevyjadfovalo
kvalitu ¢lovéka, ale jeho aktudlni moZnosti.
Nyni mluvime o autismu s vysokou mirou
podpory (u lidi, ktefi maji vétsi problémy
s komunikaci a samostatnym bytim) a s niz-
kou mirou podpory (ktefi potiebuji nejen
nizsi miru podpory, ale také ve zcela jinych
oblastech a formach), ale je to porad stejné
spektrum autismu.

Sebeobhajce
potfebuje odolnost
vUci nejriznéjsim
reakcim.

Kdyz jsem se rozhodl, Ze zalozim organi-
zaci Adventor, zacal jsem si k tomu délat
pripravu. Rikal jsem si: Zkusime poskyto-
vat néjaké sluzby, podporu, a zaméfime se
hlavné na autisty s nizkou mirou podpory,
protoZe pro né tady nebylo viibec nic a je to
také méné naro¢né na zdroje. Ono velmi za-
lezi na tom, jak ten ¢lovék na tom aktudlné
je — to ¢lenéni neni matefské znaménko.
Znam takové, u kterych byste to rozhodné
nefekli — tfeba kluk, ktery v deseti letech
jesté nemluvi, a ve dvanicti mluvi jako
kniha. Pravé verbalni komunikace je vétsi-
nou rozhodujicim faktorem, ktery berou ro-
dice a odbornici v potaz.

Nejde jen o autismus

s vysokou mirou podpory
Ze zacatku to bylo tplné nejvic o vysvétlo-
véni, Ze autismus s vysokou mirou podpory
existuje, ale nenf to jedind forma. Autismus
je prosté spektrum, které ma néjaké dvé
krajni modality a mezi tim se nachdzi
mnoho dalSich poloh. Dnes uZ je porozu-
méni té€ problematice lepsi. Potom je zase
jista ¢ast populace, kterd fekne: To jsou ty
indigové déti, izasné, genidlni, propojené
pres vyssi vibrace do genetickych transfor-
matort... Ale to je samoziejmé nesmysl,
stejné jako autista neni néjaké monstrum/
zrida, potacejici se nékde v kfovinach, tak
ale taky autista neni génius, ktery umi hrat
na piano jednou rukou, druhou na housle
a u toho pocitd. Spousta lidi na spektru je
kreativni v riznych smérech, af uz maluji,
piSou a tak déle, ale to ma podle mé trosku

jinou pricinu. Myslim, Ze to souvis{ se sku-
tecnosti, Ze fada lidi na spektru autismu
patfi mezi ty vnimavéjsi a jejich vinimani
byva v jistych aspektech trochu jiné. Pokud
se tedy cht&ji o sviij zplisob vnimani podélit
s druhymi nebo jen ventilovat sva pohnuti,
vede je to prirozené k tvorbé.

Autismus je spektrum

Vlastné porad pendlujeme mezi tim, Ze se
snazime vysvétlovat, Ze kdyZ se nékdo na-
chézi na jednom konci spektra napt. s vy-
sokou mirou podpory, tak to vibec
neznamend, Ze tam musi zustat. Nékdo
miZe byt oznaen jako nekomunikujici,
pritom je schopen komunikovat, ale ne fe¢i
— dokud mu nékdo neda do ruky klavesnici
nebo ho nenaudi psat tuzkou, tak se to ne-
dozvi, viz Carly Fleischmann a dalsi po-
dobni. A naopak, jak vSichni dobfe védi,
jsou chvile v Zivoté kazdého autisty, kdy
by nikdo nepoznal, Ze m4 tfeba dokonce-
nou zdkladku... Samoziejmé se to tézko
vysvétluje, protoze dnesni svét neustile
chrli spoustu informaci na vSechny lidi
mnohem vic, neZ kolik se toho da pojmout.
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TakZe 1idé maji tendenci zjednoduSovat to,
co vnimaji. JestliZze nékdo ma novou infor-
maci, potfebuje, aby to bylo na dva od-
stavce. A kdyZ to béhem nich nepochopi,
tak to zahodi nebo si udélé néjaky zjedno-
duSeny zdvér. V téhle soutéZi o rychlost
v komunikaci je potfeba néjakym zpiso-
bem uspét, respektive mit to pfedem natré-
nované, abych jako sebeobhdjce dokdzal
fict dostate¢né sviZzné a srozumitelné, o co
mi vlastné jde.

Autismus a prace v tymu

Tyhle dvé véci — Ze budu vefejné komuni-
kovat svoji diagnézu a Ze se zaméfime na
lidi s nizkou mirou podpory — byly takové
zékladni stavebni kameny Adventoru.
Potom jsem si fikal: No dobfe, jsem to ja
a vim, jak zhruba funguji. Vim, Ze mdm
svoje slabiny a Ze jsou chvile, kdy nejsem
schopen poddvat vykon, a jsou chvile, kdy
jsem schopen podat vétsi vykon nez ostatni.
A jestlize takovych lidi je tady v Ces-
ku vic, tak se ddme dohromady a vSichni
budou zirat! Byla to trochu naivni pied-
stava. Praxe ukdzala, Ze ne vZdycky se to



da timto zpisobem vyfesit, protoZe drtiva
vétSina z nds md problém tfeba s komuni-
kaci s cizimi lidmi, takZe to jsou takové
role, do kterych se nikomu tplné nechce.
Ja tfeba s tim zrovna nemdm moc problém,
ale je to asi tim, Ze problém nepozndm. Ne
7e bych nedélal chyby, ob¢as se mi stane,
Ze feknu néco s nejlepSim védomim a své-
domim, ale druhy clovek se urazi a ja to
musim sloZzité¢ vysvétlovat. Ale zrovna
tfeba zatelefonovat nebo néco s nékym do-
jednat, to mi nevadi. Jinak vSichni maji
obecné tendenci zlstdvat spiSe v pozadi,
kde se délaji néjaké prace, aniz by clovék

~evs

byl v kontaktu s vnéjS$im svétem.

Sebeobhajce by mél byt
schopen dohodnout se
Postupné jsem také zjistil, Ze mezi tim, co
Clovék chee délat, a mezi tim, co fakticky
miuize délat, je dost velky rozdil, a ne vzdyc-
ky si to lidé uvédomuji. Tim se vracim
k tomu, co jsem fikal dplné na zacétku, Ze
opravdu asi ne kazdy se miZe vydat na
dréhu sebeobhdjce. Sebeobhdjce by mél byt
schopen mluvit takovym zptisobem, aby se
dohodl s ostatnimi, aby aspoii troSku ostat-
nim sdm rozumél. Samoziejmé, Ze k néja-
kym nedorozuménim bude obcas dochézet,
ale je to celkem dobré v tom, Ze jestliZe se-
beobhdjce néco sdéluje ostatnim, je to jed-
nosmérnd komunikace. On maximalné sbi-
rd otdzky a odpovidd, ale porad to m4 néjak
pod kontrolou.

Sebeobhajcem
nemuze byt kazdy.

V tymu je dulezita tolerance
Co se ty€e prace v tymu tfeba v neziskov-
kach, myslim, Ze rozdil mezi ndmi a neuro-
typiky bude asi ten, Ze neurotypici se z né-
jakych neshod a komplikaci pfi préaci po-
mérné snadno oklepou a za tfi dny uzZ jim
bude pfipadat, Ze je vSechno v naprostém
poradku. Zatimco my se to snazime sloZité
mové price je tolerance. Zaméstndvdme
lidi na spektru, a proto taky mame po-
mérné dost zkuSenosti s tim, jak jsou lidé
schopni pracovat tymové. Adventorem
prosli lidé, ktefi tfeba byli velice chytii
a velice schopni, ale nedokdzali spolupra-
covat v tymu. Tteba jsme se na né¢em do-
mluvili, Ze to néjak bude, ale oni to pak
udélali dplné jinak, ¢imZ to ostatnim poné-
kud zkomplikovali, ale pfipadalo jim, Ze je
vSechno v porddku. To jsou zkusenosti, na
které cloveék prijde jen tim, Ze to prakticky
vyzkousi. Resenim je vysvétlovat nejen jak
véci maji byt, ale také proc tak maji byt.

,,Lidé na spektru nejsou vykvét lidstva ani ostuda planety,
jsou prosté jini. Tam, kde jim zaméstnavatel umi vyjit vstric, mohou vyjit
vstFic i oni jemu a stanou se dobré véci.”

MICHAL ROSKANUK
SEBEOBHAJCE OCENENY
NA2.AUTISTICKE KONFERENCIZA ROK 2021

Jak moc se ma
sebeobhajce otevrit?

Nikdo vas nenuti, abyste o sobé kdekoli
vykladali, Ze mate Aspergeriv syndrom
nebo néjakou jinou formu autismu, to za-
lezi Cisté na vas. Spousta lidi na spektru z to-
ho ma velky stres, Ze se i boji vibec dia-
gnostiku absolvovat, protoze maji obavu,
Ze by se to n¢kdo nékde o nich dozveédél.
Ale to se nemuze nikdo dozvédét jinak nez
tak, Ze vy mu to feknete.

To, na co se vas vsichni budou chtit zeptat,
kdyz budete vefejné mluvit o autismu, ale
mélokdy to nékdo udéld, je: Co je s tebou
Spatné€? ProtoZe kdyz ja timto zptisobem
né¢kde mluvim, af to je show n¢kde v di-
vadle, beseda pro rodi¢e nebo workshop
s pedagogy, tak vSem tu otizku vidim
skoro od zacatku v ocich — mluvi jako
kniha, evidentné spoustu véci vi a je ndm
schopen to vysvétlit, tak co je to za autistu?
Ten nemGZe mit Zadny problém.

Védét, co chci jako
sebeobhajce sdélit

To, Ze jsem sebeobhdjce, neznamena jesté
nic. Kromé toho, Ze ¢lovék musi mit svij
vnitini program, musi védét, co chee vlastné
sdélit, musi byt pfipraven na to, Ze bude
obcas Celit i ne Uplné prijemnym situacim.
Musi si yjasnit, jak se chee profilovat, pro-
toZe kromé toho, Ze miZe mluvit o tom, Ze
md néjaky problém, miize naopak mluvit
i o tom, Ze tady jsou véci, které vnima on,
ale ostatni je nevidi, Ze autismus md i sva
pozitiva a jaka to jsou.

Vam mize pripadat, Ze to, co potiebujete
sdélit, fikate naprosto srozumitelné, protozZe
vam je to srozumitelné, ale mozna nedavate
ty spravné argumenty nebo vysvétlujici po-
znamky. Tfeba mluvite o néjakych vécech,
které ty lidi drazdi, a proto mozna nejsou
ochotni véas vyslechnout, podporit. Tieba
s rodici je takova komunikace vZdycky slo-
di¢tim, aby si byli védomi toho, Ze jestlize
chtéji néco se svym ditétem fesit, tak by
bylo nejlepsi, kdyby jim medidtora délal
nékdo jiny. Kazdd mama ma samoziejmé
pocit, Ze ona chce pro svoje dité to nejlepsi
a ona vi nejlip, jak mu pomoci, ale neuveé-
domuje si, Ze mezi nimi dvéma je néjaky

vztah a ten vztah urcuje to, jak spolu komu-
nikuyji. A prave proto nemusi nékdy byt jed-
noduché se o nééem pobavit.

Sebeobhdjce by mél mit pfedem jasno, co
tém lidem bude sdélovat, protoZe jim néco
fict musite. Dejme tomu jim feknete: Spatné
se soustiedim; dovedu to, ale po ¢ase moje
pozornost zacne postupné opadavat a vad-
nout, a pak si musim dit pauzu a délat
chvilku néco tplné jiného, abych se odre-
agoval a mohl fungovat dal. Tohle je véc,
kterou ti lidé pochopi. Ale kdyZ jim tfeba
feknete, Ze Spatné snasite stres, miiZe se stat,
Ze teknou: To ja taky, nikdo nesnasi stres
dobre. Ale to, Ze vy to mate Upln¢ jinak, Ze
pro vis ,.Spatné snasim stres” mize zname-
nat, Ze si tfeba mate tendenci ubliZit, abyste
se z toho néjakym zptsobem dostali, to uz
je véc, kterou mozna nebudete chtit komu-
nikovat. Tém lidem to ale bez toho, Ze jim
néco naznacite, nedojde. Kazdy sebeob-
héjce by tim pAdem mél mit jasno v tom, co
vsechno chce o sobé sdélovat, a mél by byt
pfipraven na tuhle otdzku odpovédét i tehdy,
kdyz nepadne, protoze je potfeba na ni od-
povidat.

Text: Michal Roskariuk
Foto: archiv ATYP magazin
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Maskuiji,
tedy
(ne)jsem

Anezka Gruberova (24 let) je cestova-
telka, zahradnice v klastere, kreslifka
a modelka. O svém autismu vi

od 17 let a také se potyka s duSevnim
onemocnénim typickym pro Zeny na
spektru — deprese, uizkosti, vyhoreni.
Z toho vs$eho ji pomaha priroda

a cestovani. Muzete sledovat jeji FB

a Instagram Autistka na cestach, kam
postuje fotografie z putovani, ale také
sdéluje lidem, jaké to je Zit s autismem
a dusevnim onemocnénim. O cesté do
Santiaga de Compostela napsala dva
texty do ATYP magazinu. Jeji kratké
citace na grafickych slajdech znate

z FB a IG ATYP magazinu. Také
obohatila svymi kresbami Domalovanky
Slavni autisté. V ramci projektu
Autismus neni vidét se zicastnila
nataceni rozhovoru, které muzete
najit na YT kanalu Ptejme se autistu.
Kratce byla koordinatorkou kurzu
Klice k sebeobhajobé, ale psychicky
stav a zmény v jejim Zivoté ji
nedovolily pokracovat.

Co kdybych zacala provokativni vétou:
Ty nevypadas jako autistka!

Myslim, Ze je to tim, Ze mam vysokou tro-
vell maskovani. DokdZu se dobfe schovat
mezi lidmi. Trochu mé tato reakce Stve,
jako by mi nékdo bral pradvo na moji dia-
gnézu. Ale snaZim se to vnimat tak, Ze je
normdlni, Ze lidé tuhle reakci maji. MzZu
toho, kdo se na to ptd, trochu poucit a ne-
brat si to osobné. Jsou to takové rozpo-
ruplné pocity, na jednu stranu pochvala,
jak jsem dobrd, na druhou stranu si fikdm,
jak bych si prdla nemuset se maskovat.

Prozrad’, co odpovidas?

Vétsinou to odsouhlasim, Ze to vim, ale v hla-
vé bych mu nejradsi fekla: A jak teda podle
tebe vypadd autista? Ale neodvazim se.

Nestve té to, Ze si uvédomis, kolik sily
musi$ do maskovani vkladat?

V podstaté ano, protoZe tim, Ze se neustdle
maskuji, to déldm i ve chvilich, kdy bych
nechtéla. Nejde mi to odbourat. KdyZ jsem
jesté byla ve svém byvalém zaméstnini
a méla jsem t€Zkou migrénu, védéla jsem,
7e potiebuju jit nutné domd. Potfebovala
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jsem zahrat, jak Spatnd ta migréna je, abych
to mohla ukdzat, protoZe jsem byla navykla
vSechno porad skryvat.

To, Ze mdm pravo mit migrénu nebo néco
podobného, si Easto potiebuju zvédomit. Ze
je to v porddku. Nenf to tiplné jednoduché.
Asi taky jde o to, Ze se bojim mit pravo si
odpocinout, Ze mi nikdo neuznd, Ze jsem
pretizend, tak musim migrénu zvelicit, coz
je samo o sobé paradox, protoze zveli€it ani
nejde, jak je ¢lovéku zle. Nakonec mé pus-
tili domd.

Hodné se snaZim pracovat na tom, abych
byla na sebe hodna. SnaZzim se fict si, Ze si
mizu dovolit divat se tieba cely den na se-
ridl. Posledni mésice, moznd i rok je pro
mé psychika dost problematickd. Musim
se naucit s tim pracovat. Co se tyce toho,
aby mi tfeba doktor uvéfil, Ze mi néco je —
to je pro mé hodné t€zké. Mivam napiiklad
velké bolesti v zatylku, uz nékolik let, ted’
je to ve fazi, ze nemtzu ani béhat nebo jez-
dit na kole, kazdé drcnuti mé nesnesitelné
boli. UZ jsem s tim byla u étyf 1ékata
a vSichni mé odbyli. Ve mné to potom bu-
duje velkou frustraci.

Ze zaatku jsem z toho projektu byla velmi
nadSend, hodné jsem se do toho vrhla, ale
na pozadi se u mé odehrély velké Zivotni
udélosti. Uvédomila jsem si, Ze musim
ukon¢it studium na VS, protoze ho nezvla-
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ddm, Ze musim ukoncit svoji dosavadni
préci a najit si jinou. V té pivodni praci
jsem pracovala s lidmi a byla jsem z toho
neskute¢né vycerpand. Tim pddem jsem si
zkusila zazadat o invalidni dichod. Se so-
cidlkou madm problémy doted, maji velké
prodlevy ve v§em. Bylo toho zkritka hodné.
Nafukovala se takovd pomyslnd bublina,
kterd pak praskla.

Myslim, 7e ano. Rekla bych, e my autisté
mdme spole¢né to, zZe se vzdycky do né-
¢eho nadchneme a za¢neme do toho ddvat
vSechno. J4 jsem zacala ddvat vSechno do
vicero mist a doSly mi sily. VSechny psy-

chické potiZe se najednou zvétsily, piestala
jsem zvladat komunikaci — neodpovidala
jsem na zpravy, nepsala jsem nikomu, ne-
zvedala jsem telefony. Neméla jsem energii
na nic, pofad jsem spala, do toho jsem byla
neustdle nemocnd fyzicky, trapily mé an-
giny, laryngitidy, i t€lo bylo vycerpané.

Rekla bych, Ze &im hiif mi je, tim vic jsem
autista, protoZe tim méné zvladam masko-
vani. M¢la jsem tehdy partnera, takze i ve
vztahu to bylo vidét. Vic jsem se uzavirala
do sebe, stranila jsem se, méné jsem zvla-
dala fyzicky kontakt, vic jsem byla fixo-
vand na svoje plySaky...



Neskutecné mi pomohla socidlni pracov-
nice, se kterou jsem se i skamaradila. Hli-
dala mi rtzné terminy a diky nf jsem si
i nasla novou praci. Byla jsem zoufald, vé-
déla jsem, Ze nezvladdnu pracovat v kance-
14fi nebo s lidmi, v hlu¢ném prostiedi, bez
oken, ale ani online, protoZe jsem méla zku-
Senost, Ze v tomto stavu nedokdzu ani on-
line praci pro Klice k sebeobhajobé. Taky
jsem si nedokdzala pfedstavit, kdo by mé
mohl zaméstnat. Ta socidlni pracovnice se
zminila, Ze jeden jeji klient pracoval v klas-
terni zahradé. Vzniklo to tplné ndhodou,
fekla, Ze zavold panovi, ktery to mél na sta-
rost. Ten vzkazal, Ze muzu piijit na pohovor,
ale ja jsem zrovna chtéla na tfi tydny odjet,
coZ uZ by bylo pozdé. Nakonec se ukdzalo,
7e mu odpoledne odpadla né&jaka schizka
a ja bych mohla pfijit rovnou. Tak jsem tam
prisla a pfijali mé.

Mné neni dobte, kdyZ jsem mezi lidmi. Vét-
Sina mych potiZi vznika pfitomnosti lidi,
ale kdyZ jsem v ptirodé, tak se neskutec-
né uvolnim, psychicky i fyzicky. Takze v tu
chvili to byl trochu tuték, nevédéla jsem si
rady, potfebovala jsem na chvili uvolnit na-
shromazdéné napéti. Proto jsem se rozhod-
la, Ze odjedu a budu na chvili mimo dosah
redlného svéta. Nakonec jsem se stejné vra-
tila po necelém tydnu.

Myslim, Ze to bylo Cisté zoufalstvi. A véd¢la
jsem, ze kdyZ budu mit praci, tak uz nebudu
moct jen tak odjet, takZe to byla posledni
prileZitost.

Byla jsem sama a bylo to t€zké. Jela jsem
na Slovensko, chtéla jsem dokoncit Cestu
hrdinti SNP, kterou uz jsem zacala pdr let
pfedtim. Chtéla jsem pfejit Nizké Tatry
a pokracovat k Bratislavé. VSechny ty cesty
vlaky a autobusy byly naro¢né, kvili zpoz-
dénim jsem pak dorazila pozdé&ji, neZ jsem
chtéla. Jak jsem vyrazila na cestu, kde je

pfes tisic metrd prevyseni, tak jsem zjistila,
Ze ty cesty nejsou proSlapané. Neméla jsem
snéZnice ani bézky. Zacala jsem zapaddvat
do snéhu, az do pulky stehen. V takovém te-
rénu vyjit néjakych 1100 metrG nahoru,
nevim kolik kilometr cesty, rozhodné nen{
jednoduché. Pak jsem zacala byt podchla-
zend, protoze dole bylo jeste relativné teplo,
ale ¢im vys jsem $la, tim byla vetsi zima.
A tim, Ze bylo vSude tolik snéhu, jsem ne-
dokdzala na sebe navléknout dal$i vrstvy,
abych nebyla celd mokra. Zacal foukat vitr
a stmivalo se. Neustdle jsem padala, nevé-
déla jsem, kde je cesta, v tu chvili uz jsem
se bala. Rikala jsem si, Ze pokud je$t& jed-
nou spadnu, tak si zavolam horskou sluzbu,
coz jsem nechtéla, ale védéla jsem, Ze uz
bych neméla silu jit d4l. Byla jsem mozna
200 m pod vrcholem a vidéla jsem, Ze tam
jede snéznd rolba. Zacala jsem méavat a sko-
¢ila jim do cesty, takZe zastavili. A jak pfisla
dleva, tak mi vyskocily vSechny tuzkosti,

zacala jsem se dusit, tfdst se, tekly mi slzy
anebyla jsem schopnd vydat ani slovo. Pan
z rolby viibec nevédél, co se déje. Tak mé
nalozili a odvezli na nejblizsi chatu. V té
rolbg jsem se uklidnila. Libilo se mi, jak si
tam se mnou povidali dva dal§i panové
a viibec neméli n&jakou reakci typu ,.Ceska
v hordch* nebo Ze jsem sama a nezodpo-
védnd. Naopak mé brali tak, Ze mam zku-
Senosti, coz bylo skvélé.

Tehdy to jesté tak nebylo, Ze bych si dovolila
nedojit. Jesté jsem to povaZzovala za selhani
— 7e jsem to nevysla, Ze jsem tu cestu nedo-
koncila. Pak jsem jela na Malou Fatru, kde
jsem zvlddla jen jeden vylet, bolela mé ko-
lena a psychika §la doli. Brala jsem to jen
jako selhdni. AZ v ¢ervenci jsem poprvé za-
Zila to, Ze jsem mohla jit do ptirody a uZzit
si tu cestu. Jela jsem s mdmou, mély jsme v
planu ujit 100 km. UZ na za¢étku jsem se ci-
tila $patné a rozbolelo mé koleno. Bylo
jasné, Ze to nedojdeme. To, Ze to nedojde-
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me, na mé opét spadlo. Zase selhani. Nako-
nec jsme se zastavily asi ve dvé odpo-
ledne u néjakého piistiesku a jen tak jsme
v té prirodé byly. Tam jsem si uvédomila,
jak je to tzasné. Ze to viibec nenf o n&jakém
pevné daném cili a nachozenych kilome-
trech, ale o tom, byt v piirodé. To mi ted po-
mdhd v osobnim Zivoté, kdyz cile, které si
nastavim, jsou pfemrsténé. Je dilezité si do-
volit jen tak byt a existovat.

Tim se ted hodné za¢indm fidit — cesta je
cil, nemd smysl se honit za vysokymi né-
roky.

Mam tam hodné fotek pfirody, mam rada
vychody a zapady slunce, hory... Nepova-
Zuji se za fotografku, ale vytvarné nadani
mi ve foceni asi pomdhd. Snazim se, aby
ta fotka néco trochu vyjadfovala a aby tam
bylo trochu néjaké mysti¢no, genius loci.
A u fotek sebe se snazim, aby byly redlné,
jako ja, kdyZ nepocitdim ty modelingové.
Abych neméla néjakou pdzu, ale abych vy-
jadfovala néjakou emoci.

Ano. Trochu se mi to uz daif prenaset i do
bézného Zivota. Je to tézka cesta. Momen-
talné se snazim na socialn{ sit€ psat hodné
otevien¢ a autenticky. Nenf to o tom, abych
lidi o nécem poucovala, ale abych jim uka-
zala, jaké to je Zit s autismem a duSevnim
onemocnénim.

Zatim velmi dobfe, méla jsem jen tfi takové
nepiijemné komentéaie a nijak se mé to ne-
dotklo. Myslim si, Ze to je proto, Ze jsem si
prosla tolika straSnymi vécmi, Ze mé néjaky
Spatny komentaf nemuze rozhodit, a hlavné
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Ze toho ¢lovéka nevidim redlné pred sebou.
U jednoho hejtového komentdie tomu
¢loveku lidi psali, co si jako o sobé mysli.
TakZe i ty reakce ostatnich lidi mi poméhaji.

Potad si v tom hleddm né&jaky reZim a pra-
vidla, abych védgla, co si mizu dovolit a co
ne. Kdyz zvefejnim piispévek, tak to ne-
chdm den nebo dva byt a poté se na to dvé
réna podivdm a tfeba hodinu stravim ko-
mentéii a zprdvami, piipadné pldnovanim
dalsich pfispévkd. Pak si zase ddm den
volno a nasledné dam tfeba hodinu tomu,
abych napldnovala dalsi prispévky.

Skoro viibec. Zjistila jsem, Ze mé to zas tak
nebavi a pretéZuje mé to.

Pfi cestovani nekreslim. PiSu si denik, ale




jsem tézky dysgrafik a nezvladam toho
moc psit, natoz Citelné. Ted’ zkousim misto
psani délat zvukové nahravky. Zatim to
jde, jesté uvidim. Je to zvlastni, musim se
naucit nestydét se sama pred sebou.

Zaujala mé tvoje tivaha na IG o tom, ze
se neciti$ nikde doma.

Cely Zivot jsem se neustdle stéhovala. Ted
je mi 24 a bydlim na dvanictém misté.
Nikdy jsem neméla moznost zapustit ko-
feny, jak se fikd. KdyZ mi bylo sedm, méla
jsem uz za sebou druhé st€éhovani. Nikde
jsem nezarostla, neziistala dostate¢né dlou-
ho, abych to misto poznala a zacala ho mit
rada, pfipadné tam mit kamarady. Tak-
Ze jsem ani nezaZzila pocit domova.
I doma to bylo naroéné, Zili jsme v komu-
nité lidi, se kterou to bylo jesté tézsi.
Dlouho jsem se tim trapila, zvlast kdyz
jsem vidéla nékoho, kdo v mém véku bydl{
cely zivot na jednom misté, aZ jsem si uveé-
domila, Ze si musim udélat vlastni domov.
Tak jsem se rozhodla, Ze domovem je pro
m¢é piiroda. Kdyz jsem zabalena do spa-
céku a piju kakao, které jsem si uvafila pii
zapadu slunce, jsou to pro mé nejkrasné&;jsi
vzpominky. Pfiroda je to, co mé déla Stast-
nou, ale zdroven vim, Ze je potieba mit
stfechu nad hlavou, takZe uZ mam i systém,
jak se naucit zit v tomto prostiedi. Mam
vylepené fotky a papiry s poznamkami, na
skifni mam nalepeny recept na jablecny
dort, protoZe v knizkéch je ¢asto zminéna
,.viné domova“, tfeba Ze maminka néco

,Cim har mi je, tim
méné zvladam
maskovani.

Rekla bych, ze my
autisté mame
spolecneé to, ze se
vzdycky do néceho
nadchneme

a zacneme do toho
davat vSechno. Ja
jsem zacala davat
vSechno do vicero
mist a dosly mi sily.’

‘

pece, takZe ja si predstavuju, Ze mi ten dort
tfeba nékdo upekl.

Pracujes se smysly?

Ano, hlavné s tim vizudlnem, co vidim, ale
i hmat. Nékteré materidly Spatné snasim.
Momentalné nedokazu spat v nicem jiném
nez ve flanelovém povlecenti, takZe i to je
pro m& soucdst domova. Na cestdch s se-
bou mam vzdycky plysdka. Nejdéle je se
mnou [jacek, tomu je dvacet let. Toho ale
na cesty neberu, protoZe bych se o néj bala.
Misto toho si beru prasatko. Nedokazu
spat, aniZ bych néco tulila pod rukou.

Znama filozoficko-duchovni poucka
rika, Ze ¢lovék na konci kazdé cesty
zjisti, Ze to nejdulezitéjSi ma v sobé.
Nenapadne té pak nékdy, jestli ma
viubec smysl nékam jezdit?

Mné jde o to, Ze v prirodé jsem opravdu
Stastnd. KdyZ mi Zivot ve mésté nedéla
dobre, tak podle mé neni divod se snazit tu
touhu po pfirodé prekonat. Nejde mi o to,
abych procestovala cely svét, ani abych na-
chodila stovky kilometrti. Misto toho jsem
vdéénd, Ze mizu v piirode€ Cisté existovat.
Déla mi radost, kdyZ vidim pupeny, kdyz
vidim horsky pramen a mdZu si nabrat pri-
zra¢nou vodu.

Nasla jsi tohle i na klasterni zahradé?
Céste¢né ano. Myslim si, Ze i proto jsem
tam tak spokojend, protoZe vidim, jak se mi
vSechno midze ménit pod rukama. Navic
jsem celé dopoledne venku, coz mi déla
dobfte, protoZe v budovich se casto citim
stisnéné, klaustrofobicky.

Pripomnéla jsi mi, Ze to byl jeden
z divodu, proc jsi potiebovala

HOVOR S ANEZKOU GRUBEROVOU 4



ROZHOVOR

Studium na vysoké Skole jsem zkousela
nékolikrat. Prvni obor byla Matematicka
biologie, pak Informatika. Nasledn¢ jsem
chtéla zkusit néco z humanitni vétve, tak
jsem se prihlasila na Informacni studia a kni-
hovnictvi. Ani to se nedafilo a ndsledné
jsem vyzkousela Matematické inZenyrstvi,
ze kterého jsem byla nadSend. Naposledy
jsem zkusila Zahradnictvi, ale ani to ne-
vyslo.

Na vSech oborech jsem méla podporu od
center pro podporu studenttl s riznymi po-
tiZzemi. Problematické bylo, Ze jsem si sama
musela fict, co potiebuji za Upravy, tudiz ze
zacatku jsem skoro Zadné neméla. Jak jsem
sbirala zkuSenosti, byla jsem schopna si fict,
co mi vyhovuje. Ale pfislo mi, Ze zcela
zékladni véci nebyly doteSené. Naptiklad
s prohlidkou budovy byl problém, protoze
se nékteré véci fesily az po zacatku seme-
stru nebo na to neméli persondl. Nakonec
jsem si musela vSe projit sama. Menza pro
mé byla velky stres, neodvédZila jsem se
vejit dovniti a radsi jsem neobédvala.

Nejvétsi problém v poslednich studiich byl
v tom, Ze mé pfetiZily i vSechny zpravy
a informace, které jsem musela vstfebat,
a s tim mi nikdo nepomohl. Naopak se toho
na mé navalilo jeSté vic z center, kterd mi
méla pomahat. Nechci znit pfili§ kriticky
vaci nim — vZdy jsem se setkala s milym
a vstiicnym pristupem, ale cely systém mi
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nevyhovoval a nezddlo se mi, Ze vi, jak mi
pomoct. Napriklad Matematické inZenyr-
stvi jsem mj. ukoncila proto, Ze se musely
zacit nosit rousky. Ja rouSku nezvladdm
a zdroven jsem nezvlddla, jak se na mé
vSichni divaji, kdyZ jsem ji na sobé neméla.
To, Ze pani z centra napsala vyucujicim, Ze
jako autistka rousku mit nebudu a nemusim,
mi k nicemu nepomohlo.

Matematickou biologii jsem ukoncila proto,
7e jsem méla stni zkousku z jednoho pred-
métu, kde mé profesor ponizoval a hodinu
mé drZel u sebe v kabineté, prestoZe se hned
na zacdtku rozhodl, Ze mé nenechd projit.
Byla jsem paralyzovana strachem a nedo-
kédzala jsem pak ze sebe nic dostat. Na dals{
termin uZ jsem pfijit nedokdzala a neméla
jak se dostat do dalsich ro¢niku.

Réda bych, aby lidé méli vice respektu nebo
tolerance. Nekteré véci jsou jiné, neZ se na
prvni pohled zda. A to plati jak pro autisty,
tak pro neautisty. VSichni by se méli snazit
pfijmout a respektovat cizi ndzor a uvédo-
mit si, Ze to, Ze mam jiny ndzor, neznamenda,
Ze mam pravo nékoho piesvédcovat o né-
¢em jiném.

Mym velkym snem je prejit Pyreneje. Je to
okolo 800 km, posledni roky jsem byla ve
stadiu, Ze jsem uZ skoro vyrazila, ale nevyslo
to. Ted uz vim, Ze to moznd chvili potrva.
Momentdlné bych chtéla piejit Rychlebské
hory a Jeseniky. Na to se moc téSim.

Zleva Viki Havrdova, Jakub, Marty
Janca, Dagmar Edith Hola a Simon
Hlinovsky. Na stromé Anezka G.
Foceno pro projekt Autismus neni
vidét, ktery byl hrazen grantem
Evropského shoru solidarity.

Foto Matéj Holy.
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Ja som Forrest Gump?

Dvadsafosemro¢ny Be. Matias Krupa z Bratislavy je vystudovany fotograf, byvaly volejbalista,
momentalne Studuje psycholégiu. PodFa neho mu filozofia a psycholégia do velkej miery otvorila dvere
do sveta aj za hranice autizmu. Pracoval v centre s autistami a do budicnosti planuje dalSie aktivity ako
napriklad divadelny krizok alebo Sportové aktivity pre deti na spektre autizmu. Na kurze KIice

k sebaobhajobe ho vyspovedal ucastnik Alex.

Matus, ucastnis se kurzu Klice

k sebeobhajobé, kde jednou z podminek
ucasti je byt na spektru autismu.

Jak ses tedy ty dostal ke své diagnéze?
Mas ji uz od détstvi, nebo je to

néjaka novéjsi zalezitost?

Ja som to mal tak dudlne. PretoZe som mal
vyvinové poruchy — dyslexiu, dysgrafiu
a dysortografiu. Kvoli tomu som podstipil
vySetrenie v centre, ktoré odhalilo vysoko-
funkény Aspergerov syndréom. MJj stav
nebol akiitny, vzhladom na pridruzené po-
ruchy ucenia. Udialo sa to v mojich dva-
nastich rokoch. Celé roky som to neriesil,
len pred tromi rokmi som sa zacal viac in-
formovaf a zaujimat. Dokonca aj bakalar-
ku som pisal s danou témou, a tak som sa
dostal do tohto prostredia. Minuly tyzden
som bol na diagnostike, kde mi to potvr-
dili. Inak som to vnimal skor tak, Ze o nie-
¢om viem, aj udia mi hovorili, Ze tam
nejaké prejavy su, no neboli obmedzujice.

Sam na sobé jsi to tedy nikdy
nepocitoval? Neprislo ti, Ze jsi néjak
jiny nez ostatni? Nebo kdybys nevédél,
Ze néco takového jako Aspergeruv
syndrom vubec existuje, tak by té to
vubec nenapadlo?

Ja som prave dlhé roky nevedel, Ze nieco
také existuje. Potom mi mamka raz len tak
medzi recou povedala: ,.Ved ty si autista!*
A ja: ,,Co?“ Tak som bol taky zarazeny.
V podstate som vdbec nevedel, ¢o to obné-
Salo. Poznal som nazor verejnosti, Ze au-

Chapem, ze

v povrchnych vztahoch

nemusia autisti mat
kamaratov. Mne sa
vzdy darilo vytvarat
dobré kamaratstva,
ktoré mi zostali po cely
zivot. Ale nikdy som
nemohol byt

v skupinach, iba jeden
na jedného.

tista je ten postihnuty, divny v kite, nieco
ako Forrest Gump. Tak som si hovoril: ,,Ja
som Forrest Gump?* Po hladan{ som zistil,
Ze opak je pravdou. Su to skor strach
a obavy verejnosti ako redlny obraz. Exis-
tuje velmi vela skvelych a nadpriemerne
inteligentnych autistov, ¢o mi dodalo vieru
Vo svoje miesto v Zivote a spolo¢nosti. Ur-
¢ity ¢as som mal pocit, Ze nepatrim do tejto
spolo¢nosti. Viem sa velmi dobre adap-
tovaf a v spolo¢nosti fungovat. Cudia mi
vzdy hovorili: ,,Si iny! Si divny! Si vseli-
jaky!“ Bral som vSetky tie ndzvy ako be-
nefit. Bol som spokojny s tym, Ze je lepSie
byt iny ako obycajny. (smich)

Vim o tobé z diskuzi na Kli¢ich, zZe jsi
studoval psychologii. Myslis si, Ze to, Ze
jsi autista, mohlo mit na tento tvij
zajem néjaky vliv?

Myslim si, Ze psycholégia ma zaujima
prave na zdklade mdjho autizmu. Od det-
stva som rieS§il seba a svoje postavenie
v spoloénosti. V ramci toho postavenia som
vela Studoval a pozoroval Tudi, aZ som sa
zacal zaoberaf existenciondlnou psycho-
l6giou, filozofiou a podobnymi vedami.
Rozhovory s inymi Tudmi ma bavili na-
tolko, Ze som si psycholdgiu vybral ako Zi-
votnu cestu. Povedal som si, Ze teda budem
Studovat filozofiu, pretoZe som chcel pisaf
knihy, byt spisovatelom. Chcel som zachy-
tif pohl'ad autistu na spolo¢nost, ktory som
riesil od detstva.

Jak ses z filozofie dostal na psychologii?
Priméarne som sa chcel venovaf poznaniu
¢loveka. Psychol6giu som vdbec nepoznal
a myslel som si, Ze téme Cloveka, ako by
som sa jej chcel venovaf ja, sa venuje iba
filozofia. Ked som sa dozvedel o psycho-
16gii, ktora je jedinecnd z tohto uhla po-
hfadu, smer bol jasne rozhodnuty.

Kazdy castnik kurzu Klice k sebeob-
hajobé si vybiral projekt, na kterém
bude po dobu trvani kurzu pracovat

a nakonec ho predstavi nejen ostatnim
ucastnikim kurzu, ale i odbornikum
z oboru. Bylo tam napriklad téma
skolstvi, téma zabyvajici se potfebami
autisti na vysokych $kolach. Ty jsi
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absolvoval vSechny stupné formalniho
vzdélavani. Zaujalo té toto téma,

nebo jsi zvolil néco uplné jiného?

Co sa tyka nejakej osvety na zakladnych
a strednych Skolach, to ma vel'mi neldka.
Skolské prostredie ako také nie je dobré
pre akuikolvek diagnézu. Momentalne sa
tato téma dosf riesi, preto som si zvolil ind
tému.

Aspergeri alebo
autisti davaju vahu
inym veciam ako
ostatni l'udia

Pro neurotypické déti je Skolstvi

v poradku?

Myslim si, Ze $kolstvo nie je v poriadku uz
len v tom, Ze rozdeluje Tudi na neurodiver-
gentnych a neurotypickych. Mdme skupiny
Tudi v triedach, no je to kombindcia inte-
lektu, diagnéz a rodinnych predispozicii.
Rozdelenie podla veku nie je podla miia az
také zI¢é. Ked som bol maly, vnimal som
star§ich a mal som reSpekt. Skor by som
preferoval rozdelenie do tried podla z4uj-
mov. Robil by som menSie triedy, mensi ¢a-
sovy zaber a individudlnejSiu pracu.

Taky jsi pri sdileni na Kli¢ich mluvil

o tom, Ze studujes vysokou Skolu.

Ja som pred dvoma rokmi vyStudoval baka-
lara. Mal som problém s tym, Ze neotvorili
nadvizujice Stddium. Musel som isf na ind
Skolu, do tplne nového socidlneho prostre-
dia. Trvd mi asi pol roka, neZ sa nejakym
vhodnym spdsobom infiltrujem. V tomto
prostredi som to nezvladol a do pol roka
som odiSiel. TakZe momentdlne som uz na
tretej vysokej Skole druhého stupiia, ale ne-
vzddvam to.

Ma vysoka Skola néjaké centrum pro
studenty se specialnimi vzdélavacimi
potiebami? Jakou podporu by sis
predstavoval?

V Zivote som sa s takym centrom nestre-
tol. Viem, Ze kazda skola to mdze mat inac,
ale stretol som sa iba s tym, Ze je mozZna
vicSia absencia, ¢o mne viac $kodi, ako



pomdha. Ja by som potreboval sprievodcu
a uistenie v ukonoch. Ak mi nieco nevyslo,
paralyzovalo ma to. Nevedel som urobit
ni¢ viac. Nikdy som nepoziadal o nejakud
pomoc.

Pojd’me se vratit k tomu, co bys chtél
délat v ramci self advocacy.

Chcel by som Tudi posivat osobnostne
a profesne. Mal som klienta, s ktorym sme
nacvicovali pohovory, pracovné ukony
a ¢innosti a zoznamovanie sa s vonkaj$im
svetom. Ndsledne sme ich analyzovali. Pre-
toZe som vyrastal a Zil skor ako neurotypik,
dari sa mi tie dva svety prepdjaf. V rdmci
projektu a sebaobhajstva by som sa chcel
venovaf skor asi tej pracovnej, osobnostnej
a sebapozndvacej ¢innosti. Som aj vyStudo-
vany fotograf, takZe viem vytvdraf plagaty,
fotit, robif rozhovory apod. TakZe sa v rdm-
ci sebaobhajstva este rozhodujem, ktorym
smerom sa vyddm. PredbeZne snivam o tom,
Ze by to §lo cez psycholdgiu.
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Jaka zaméstnani mas?

Jednu pracu z domu, do toho mdm Skolu, to
beriem ako zamestnanie. A vo volnom case
mam fotografovanie. Momentalne spolupra-
cujem aj na rozbiehani par projektov v ramci
autizmu. Okrem toho méam stabilni pracu
a autistov mam zatial ako hobby. Praicu mam
taki, Ze vyhladavam majitelov telefénnych
¢isel. Tam mam stabilny prijem a ¢asovo je
to flexibilné, takZe mam cas sa aj ucif do
Skoly. TieZ som si teraz zaplatil vela vzde-
lavani, konferencii a semindrov, aby som
zvysil svoju profesijni hodnotu. Zvyknem
niekedy pracovaf aj 16 hodin denne.

i

Jak relaxujes, kdyz citis, Ze je toho

na tebe moc?

Dovolim si prestavku, ked’ citim, Ze to dialej
nejde. Treba sa zastavif na desaf mintit a po-
tom sa zas rozbehniif. Aj mne pomaha po-
hyb, fyzicka aktivita. A tieZ samota, ticho
so sebou, vstrebat vSetky myslienky z toho
dina. Niekedy si musim na dvadsaf minut
Tahnut.

A kromé prace, autismu a foceni, co té
jesté bavi, co mas rad?

Hmm. Celkom ma bavi upratovanie, kde si
popri upratovani bytu poupratujem aj mys-
lienky. V poslednej dobe sa viac venujem
sadeniu rastlin do scenérii. Asi rok mam dve
akvérid a stardm sa o krevety, ryby a slimé-
ky. Snazim sa ich viest ako naturdlne sce-
nérie. Mimo toho mdm rad spolo¢nost, vy-
hladdvam aj kultirne zazitky alebo len po-
sedenie s kamardtmi.

Vetejnost se porad jesté domniva, Ze
autista nema kamarady, nechodi

do spolecnosti, a ty jsi fekl opak.
Muzes to rozvést?

Treba natrafif na spravnych I'udi a budovat
intimne vzfahy. V povrchnych vzfahoch ne-
musia maf autisti kamaratov. Mne sa vzdy
darilo vytvaraf dobré kamaratstva, ktoré mi
zostali po cely Zivot. Nikdy som nemohol
byt v skupine, iba jeden na jedného. Ked
som mal pocit, Ze ma ten ¢lovek pozna,
bral som ho tak, Ze bude vo¢i mne tole-
rantny. On zas vedel, Ze ho nikdy nepod-
razim. Vstup do priatelstva je velmi né-
ro¢ny, lebo treba splnif ocakdvanie dru-
hych, ktoré mi niekedy nie sd jasné.

Mas néjaké pirani do budoucna?
Pripadné néjaky cil, za kterym jdes,
kterého bys chtél dosahnout?

Mojou najvicsiou prioritou je dokondit §ti-
dium. Pred iou mam skor mensie ciele, ako
vzdeldvanie a dokoncit vedecki tvahu, kto-
rd, difam, sa stane mojou magisterskou pra-
cou. S priatelkou (fyzioterapeutkou), ktord
je tieZ na spektre, chceme rozbehnuf Spor-
tové aktivity pre deti s autizmom, lebo sme
obaja byvali zavodni Sportovci.

Narazime na jeden mytus: autisté

a sport nejdou dohromady. Vnimas to
néjak jinak?

Verim, Ze netreba k autistom pristupovat
ako k neurotypikom. Moja mama so mnou
chodila rok na tréningy a vysvetlovala mi
takmer vSetko. Ked som zaZival nové situd-
cie, nerozumel som im. Hrdval som volej-
bal, a ked’ mi niekto povedal, Ze som ,,debil*,
tak som nechdpal, Ze to nemysli doslovne.
Myslim si, Ze autisti mdZu mat v $porte rov-
naké, dokonca lepSie uplatnenie ako neuro-
typici. Ked sa zamyslime nad Forrestom
Gumpom, dokdzal sa nddherne zacyklif do
tréningu a podavat lepSie vykony.

Rozhovor vedl: Alex Crawley

Foto: archiv Matuise

Text Bc. Matiise Krupy ,,Energeticka
banka u autistov* si muzete precist

v tisténém ATYP Specidlu.
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Ludia na spektre
velmi casto nedokazu
prijat sami seba

Fyzioteraopeutka Valeria
Danilova (28 let) vi 0 svém
autismu teprve 2 roky. Zije se
svym pritelem a se dvéma
pejsky v Bratislavé. Ma za sebou
zkuSenost s autistickym
vyhorienim, kter¢ ji privedlo az
k nizkofunk¢énimu stavu. Na toto
téma méla také zavérecnou
praci v ramci kurzu Klice

k sebeobhajobé.

Jaka byla tvoje cesta k poznani,

Ze jsi autistka?

Bolo to neddvno, asi pred rokom a pol.
Vtedy som iSla na diagnostiku. Teraz mam

28 a predtym som o tom nevedela. Pracu-
jem s defmi so zdravotnym znevyhodnenim,
mala som na terapii chlapéeka, u ktorého ro-
dicia prave riesili diagnostiku Aspergerovho
syndrému. V tejto suvislosti som sa dostala
k tomu, Ze rozmyS§lam podobne. Tak som
iSla na diagnostiku aj ja, kde sa to potvrdilo.

Co ti na tom chlapci prislo podobné?
On mal osem rokov, nezapadal do kolektivu
rovesnikov, no my sme spolu mali skvelé
rozhovory. Klddol mi detailné otdzky, na
ktoré som mu vedela odpovedat a vysvetlit,
preco tomu tak je. Zarovenn mi jeho typ
zmySlania pripadal logicky.

46 SBORNIK SEBEOBHAJCU projektu Klige k sebeobhajstvi

Tobé se predtim nestalo, Ze by ti nékdo
rekl, Ze jsi divna?
Neviem, vZdy som asi bola trosku in4, ale
zase som vedela zapadnuf. Bola som tro-
Sku divnd, trosku vtipnd, ale nikdy nejak
extrémne zvlastna.

Myslis, Ze hodné maskujes?

Urcite, napriek tomu, Ze o maskovani som
sa dozvedela len neddvno. Myslim si, Ze
prave nasledkom toho mdzem maf psy-
chické fazkosti. Doteraz eSte stale neviem,
aké spravanie vlastne maskujem. Viem
hlavne to, Ze vela socidlnych reakcii a pre-
javov mdm naucenych. Zaroven je to aj
vyzva, maskovat menej, kedZe som vel'mi
citlivd na reakciu okolia, ktoré nie je vzdy
akceptujuce.

TakZe na zavérecnou prezentaci

v kurzu sis vzala téma autistické
vyhor'eni, které se té primo tyka...

Dva dni po absolvovani diagnostiky som sa
dostala do stavu, akoby ,,ma vyplo”. Mala
som az mutismus, nevedela som normalne
fungovat, akoby som bola nizkofunkénd.
Nevedela som, ¢o sa so mnou deje. Akoby
si mdj mozog nevedel spojit dve veci. Zaro-
ven zacali aj fazkosti so senzorickym vni-
manim. Odvtedy to pocifujem intenzivne.
Bol to nepriamy nasledok diagnostiky a pre
miia velkd zmena, ktord mdj mozog asi ne-
dokézal spracovat. V tom Case sa diali velké
zmeny v mojom osobnom aj profesijnom Zi-
vote, takZe diagnostika bola pravdepodobne
povestnou poslednou kvapkou.

To je zajimavé, protoze vétSina lidi

na spektru rika, Ze se jim ulevilo.

Mne sa ulavilo, ale mozog to o¢ividne ne-
dokdzal spracovaf. Pre miia to vyzeralo
ako nuteny restart, ked'Ze vela veci do seba
zacalo zapadat, ale vedomie sa tomu nesti-
halo prisposobit.

Jak ses z toho potom dostavala?
Pomalicky, (smiech) postupne. ISla som
byvat spif k rodicom, snaZila som sa pokra-
Covat v préci, zaCala som chodift na terapiu
a prisiel novy vzfah, ktory mi tiez velmi po-
mohol. Pracovala som naplno, azZ som si
musela volaf sanitku.

Vel'mi ide aj

o starostlivost

o autisticke ja -
mame iné naroky

a potreby centralne;
nervovej sustavy.




Védéla jsi, Ze tviaj soucasny pritel je
autista?

Ano. Pracoval s defmi s autizmom v ramci
dobrovolnickej ¢innosti, takZe sme sa stretli
pri detoch na vylete, kde ma fascinovalo,
ako krdsne vie s nimi pracovat.

Kdyz jste oba védéli, Ze jste na spektru,
prislo vam, Ze to bude snazsi,

nebo naopak?

Myslim si, Ze obidvaja eSte nemame ujas-
nené, o v nds je presne autistické. Boli
sme diagnostikovani neskoro, takZe sme
zili ako bezni Tudia. A druhd vec je, Ze ked
sme spolu zacali chodit, tak prdve to na
tom bolo krasne, ta tolerancia, zZe si mo-
Zeme dovolif byf taki, aki sme, a spolu ob-
javovaft nase zvlastnosti, ktoré ndm nepri-
padaju zvlastne.

MysliS, Ze by se néco zménilo, kdybys
byla diagnostikovana diiv?

Urcite ano, ale by to prinieslo aj mnoho ne-
gativnych veci v rdmci segregicie a izola-
cie. Takto som nemala az taky problém sa
zapojif do spolo¢nosti. Zase som si ale ne-
mohla vysvetlif niektoré veci, ked’Ze neboli
v hranici normy.

Kdybys méla podporu, nemusela jsi
mozna zazit vyhoreni...

Velakrat zas vnimam to, Ze sa na C¢loveka
nabalia diagndzy a on sa nevie zaclenif, citi
sa byt izolovany. V rdmci podpory som
mala $fastie na vychovu, kedZe v rodine
som si nikdy nepripadala ind. Pomohlo mi
aj vedenie maminou, ktord mi vela veci
vzdy vysvetlovala (nechala sa diagnostiko-
vat naraz so mnou).

Co jsi vystudovala?

Vystudovala som fyzioterapiu, magistra.
Momentdlne pracujem v centre v€asnej in-
tervencie v rdmci poradenstva, tykajiceho
sa motorického vyvinu. Predtym som pra-
covala ako Zivnostnik — fyzioterapeut, ale
to ma vycCerpavalo.

Vsimala sis jako fyzioterapeutka, Ze by
autisté méli tieba jinou motoriku?
Ano, je to vlastne vidiet na prvy pohfad.
St to niektoré veci, ktoré sa opakuju u vic-
Siny autistickych deti, ale aj u dospelych.
Pri autizme sa dost ¢asto vyskytuje hypo-
ténia, hypermobilita, ako keby ,miksie
telo”. A tieZ Casto autisti nevedia presne
urcif hranice svojho tela, takZe sa inak po-
hybuju v priestore.

Mnoho dospélych lidi na spektru
naopak rika, Ze maji témér az
chronické napéti v téle. Nemluvi

o mékkém téle. Co si o tom myslis

z hlediska fyzioterapeuta?

Jedno nevylucuje druhé, velakrat prave na-
sledkom niZSieho napétia svalov sa to mdze
kompenzovat lokdlne, ¢ize vznikd zvySené
napitie v urcitych oblastiach. Zaroven, ked-
Ze mysel stvisi s telom, mdZe to suvisiet
aj so zvySenou hladinou stresu u Tudi na
spektre, ktord sa v rdmci psychosomatiky
odraza aj na svaloch.

Mohla bys vice rozebrat, Ze autisté
nedokaZou piesné urcit hranice

svého téla? Co si mame pod tim
predstavit?

M4 to hlbsi zdklad z hladiska nervovej
sustavy, zjednodusSene povedané: mozog
ako keby ,,nevie presne urcit”, kde sa ktord
Casf tela nachadza, alebo sa moze staf aj to,
Ze pri zamerani pozornosti na nieco iné
moZe tito informdciu vypustif. Z toho
mdZze vyplyvaf aj nekoordinovanost, nara-
Zanie do veci alebo vyhladdvanie silnejSich
podnetov na zlepSenie vnimania svojho
tela, ako napriklad castd zmena poldh, kri-
Zenie koncatin alebo tesné oblecenie.

Jaky je rozdil mezi klasickym

a autistickym vyhoirenim?

U neurotypickej populdcie sa vyhorenie
najcastejSie tyka prace. Oni skor idd do
apatie, depresie, zniZenej motivacie, ale pri
autistoch dochddza k vyhoreniu skor zo Zi-
vota. Autisticky ¢lovek zacne viac prejavo-
vat autistické rysy, prestava zvladaf bezné
aktivity, m6ze maf zmenu v rdmci senzo-
riky a CastejSie overloady.

Ve tvé prezentaci mé zaujala vysoka
¢isla sebevrazednosti u autista. Cituji

z tvé prezentace: VysSie riziko suicidal-
nej ideacie — 72 % aut. dospelych proti
33 % beinej populicie. Cim to podle
tebe je?

Tiez ma prekvapil rozdiel medzi pocetnos-
fou samovrazednych sklonov u autistov
a neurotypikov. Je to logické vzhladom na
tazkosti, ktoré zazivaji v rdmci preZivania
vo svete, a problémy s emocnou reguldciou.
Autistov vnimam nepriamo ako extrémis-
tov, aj v rdmci emocii.

MysliS, Ze u autista zabiraji 1éky?

Je to také dvojsecné, ako pri vSetkom. Naj-
lepsia cesta je pochopenie seba a vonkaj-
Sieho sveta a integrovanie poznatkov do
vlastného zmyslania. Clovek musi vedief,
preco to aplikuje. Lieky moZu slazif ako
vankus na zvladanie stavov, ale tie stavy si
aj tak musi rieSit sim. Vel'mi ide aj o sta-
rostlivost o autistické ja — mame iné naroky
a potreby centrdlnej nervovej ststavy. Lieky

urcite md7Zu zaberaf, ale inym spésobom ako
u neurotypickej populdcie. M67u dokonca aj
uskodit. Ja som napriklad uZivala jeden typ
antidepresiv, po ktorych som sa zase dosta-
la do nizkofunk¢ného stavu. U nds byvaju
temné/depresivne stavy sposobené skor ne-
dostatkom dopaminu a noradrenalinu, ale
dostavame casto serotoninové lieky.

Diagnostiku jsi méla teprve nedavno,
mas uz zmapované své autistické rysy?
Stale ich u seba hfadam a objavujem. Asi mi
chyba tedria mysle. Od detstva som si my-
slela, Ze €o si myslim ja, to si mysl{ aj druhy
Clovek. Ale uz som zistila, Ze to tak nie je.
Je to pre mna pozitivne poznanie, pretozZe sa
tym zlahcila komunikacia s Tudmi okolo.

Jak jsi vnimala kurz Klice

k sebeobhajobé?

Bola som velmi vda¢na za cely kurz. Ozrej-
milo mi to mnoho veci, aj ohladom seba-
prijatia. My ludia na spektre sa casto ne-
vieme prijat. Je to doleZité aj pre sebaob-
hajobu. Miestami bolo vela informacii, o
sposobilo u miia prefazenie. Doméace tlohy
boli niekedy vyzvou, napriklad niekomu
zavolaf a urobif s nim interview. Pacilo sa
mi, Ze tam bolo viac Tudi, ktori mali rov-
naké zmyslanie ako ja.

Prochazela jsi Skolou bezproblémové?
Ja som sa velakrat sfahovala a menila som
Skoly. VZdy som bola nov4, tichd, s kni-
hou, takze som nevnimala nejaku inakost.
Zaroven som mala individudlny plan kvoli
$portu a dochadzala som len na pisomky.

Co je tvym specialnim zajmem?

Asi moja praca. (smich) A potom sebaro-
zvoj a psycholdgia. Ked ma nieco zaujima,
prehladam cely internet. Aj na zdvere¢nud
prezentaciu v kurze som sa pripravovala dva
tyzdne. Presla som Styridsaf ¢lankov a ne-
vedela som ich skibit do jednej prezenticie.
Ale snazim sa pustat kontrolu, nemat vSet-
ko v Zivote nalinajkované a dokonalé, lebo
Zivot je premenlivy.

Mas néjaky sebeobhajcovsky cil?
Ideme s dal$imi fTudmi na spektre rozbiehat
komunitu pre dospelych Aspergerov v Bra-
tislave, ktorf by sa snazili §irif povedomie
o autizme. ESte to nie je Gplne premyslené,
ale teSim sa na to. A prednédsala som na
Prvej slovenskej konferencii.

Rozhovor vedla: Dagmar Edith Hola
Foto: Matis Krupa

Text Valerie Danilové ,,Autistické
vyhorenie* si mtizete precist v tiSténém
ATYP Specialu.
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Rididaky by se mély pro lidi
na spektru posuzovat
individualne, ne plosne

Alex Crawley se ucastnil kurzu Klice

k sebeobhajobé a zavérecnou praci mél
na téma, jaké to je, kdyz autista
prochazi vzdélavacim systémem bez
diagnozy. Autismus mu zatim nebyl
oficialné diagnostikovan, rok a pul je

v poradniku ¢ekatelt na diagnostiku.

AKé boli tvoje prvé dojmy, ked’ si bol
na prvom vikendovom kurzu?

Prvni dojem byl urcité pitijemny, ale bylo
to néco nového, takze néjakou dobu trvalo
se zorientovat. TéSil jsem se pak na dalsi
vikend, jak se to vyvine dal.

Boli nejaké situacie pocas kurzu, ktoré
si necakal?

Zaujalo mé, Ze spousta lidi, ktefi maji dia-
gnézu uz od mladsiho véku, nemd problém
komunikovat svoje potieby, nestydi se na
néco zeptat. To je néco, s ¢im ja problém
mam, protozZe jsem cely Zivot prosSel bez
diagndzy a nebyla mi nabizena Zadn4 po-
moc.

Bolo toto pre teba nieco, ¢o by si chcel
aj ty pre seba?

Urcité, byla to pro mé inspirace, abych se
k tomu taky dopracoval, aby mi bylo jedno,
co si o mné kdo bude myslet, kdyZ se na
néco zeptdm.

Vies si predstavif pre seba nejaka
perspektivu do budicnosti, so svojimi
skiisenostami z kurzu?

Zkusenosti z kurzu bych v budoucnu urcité
rad vyuzil, zatim ale dplné nevim jak. Pro
me je ted t€zké videét jakoukoli perspek-
tivu, natoz zaméfenou na néjaké konkrétni
téma nebo obsah. Dlouhodobé se 1é¢im
s psychickymi problémy a zrovna ted’ mam
jedno z téch horsich obdobi.

Cize je pre teba zaujimavy obor self
advocacy, ale nie je to az tak, Ze by si
sa pre to hned’ rozhodol?

Ja jsem se self advocacy chtél asi vZdycky
vénovat spis tak n&jak pribézné v béznych
Zivotnich situacich, nez délat néjaké vetsi
projekty. Pokud néjaky projekt je, rad se
zapojim, pokud budu mit ¢im prispét, ale
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Ze bych néco sdm vymyslel, to asi ne. Ale
ona soucasnd doba pro mé neni dobrd na

v v

jakakoli vétsi rozhodnuti.

Co sa stalo, 7e si odiSiel

z vysokej Skoly?

Nezvladl jsem to psychicky a dlouhodoby
nikdy nekoncici stres vyustil ve stfedné
téZkou depresi. UZ jsem nebyl schopny
vibec fungovat, natoZ se ucit a psat baka-
larku. Necekal jsem, az mé vyhodi, ukon-
¢il jsem to sdm mésic pied pldnovanymi
statnicemi. Chybély mi dva pfedmeéty, spl-
nénych jsem jich mél pres sedmdesit.

Na tejto vysSke nebola Ziadna podpora
pre Studentov so specifickymi
vzdelavaciami potrebami? Akud
podporu by si potreboval, aby si mohol
dostudovat?

ProtoZe jsem nemél diagnézu, nikdy jsem
po tom, jestli tam néjaka podpora je, nepa-
tral. Stejné bych na ni nemél bez diagnézy
ndrok. Navic to, Ze jsem nejspiSe autista,
jsem zjistil aZ na konci 3. ro¢niku bakalare.
Co se tyce podpory, asi bych ocenil n€jaky
pravidelny kontakt s nékym, kdo by mi po-
mohl s organizaci Casu a prace, abych si to
néjak rozumné rozloZil. Nékdo, kdo by mi
ten semestr dokdzal néjak neoficidlné roz-
délit na mensi celky, abych mél taky nékdy
pocit, Ze mam splnéno. Nebo aby mé tieba
upozornil, Ze pfili§ ulpivdm na jedné véci,
a tfm padem mi nezbude ¢as na ostatni.

U zkousek bych byl rad za pisemnou for-
mu, protoZe u Ustnich jsem nedokazal my-
slet. Byl jsem tak piehlcen celou tou
situaci, Ze jsem se prosté nedokdzal zamy-
slet a zformulovat na misté néco, co jsem
nemél naucené nazpamét. Jediné, o Cem
jsem byl v ten okamzZik schopen prfemys-
let, bylo to, Ze musim rychle myslet. Snaha
vyucujicich mi v této situaci pomoct byla
kontraproduktivni, protoze me v t€ mé sna-
ze se zamyslet rusili svym dobfe minénym
napoviddnim. TakZe misto pfemysleni o
puvodni otazce jsem jeSté musel vnimat
vSechno to, co mi fikaji. A o tom, co pro
mé znamenalo soustfedit se na psani pii-
pravy, zatimco dva metry vedle mé uz byl
zkousSen néjaky jiny nesfastnik, ani nemlu-
vim.

Preco si si vybral sebaobhajobu?

Vedel si o tej komunite nieco?

O tom, Ze jsem nejspiSe na spektru autismu,
vim skoro dva roky, a po tu dobu jsem se
tim zabyval. Narazil jsem na ATYP maga-
zin, kde jsem se dozvédél o tomto kurzu.
Vidél jsem to jako prileZitost se v tom zo-
rientovat, poznat dals{ lidi na spektru. Za-
roven mi pfislo, Ze povédomi o autismu ve

Vadi mi, ze si lidé
c¢asto mysli, ze au-
tisté jsou vsichni
stejni a Zze na nich je-
jich autismus musi byt
na prvni pohled vidét.

spole¢nosti jesté neni kdovijaké, a Ze bych
chtél ptispét k tomu, aby to bylo lepsi.

Nasiel si v kurze to, Co si tu chcel najst?
J4 jsem do toho neSel s néjakymi konkrét-
nimi o¢ekdvanimi, ale nakonec jsem byl
spokojeny a libilo se mi to tak, jak to bylo.

Boli nejaké momenty alebo situacie,
kedy si si povedal, Ze toto vSetko za to
naozaj stalo?

Zajimam se o psychologii, takZe vSechny
vikendy, které byly zaméfené timto smé-
rem, se mi moc libily.

Mas nejaké motto, ktoré si odnasas
z dosavadnajSich skisenosti so
sebaobhajobou?

Asi ne, nemam.

AKky mytus o autistoch ti najviac vadi?
Vadi mi, Ze si lidé casto mysli, Ze autisté
jsou vSichni stejni a Ze na nich jejich autis-
mus musi byt na prvni pohled vidét.

AKké si mal strachy na zaciatku

v kurzu? Zmenilo sa to?

Urcité jsem mél strach ze skupinovych
praci, protoZe to nemam moc rad, ale fekl
bych, Ze jsem si Casem zacal zvykat.

Prislo ti to chaotické?
Chaotické bych pfimo nefekl, ale pfijde
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mi, Ze kdyZ v té mensi pracovni skupiné
nebyl Zadny koordinétor, tak to byl prob-
1ém, pak skoro nikdo nemluvil. Ale chdpu
to, protoZe taky sdm nevim, jak zacit, nebo
nechci byt ten nejvyraznéjsi ve skupiné.

Niektori ucastnici na spektre ale

po dvoch vikendovych kurzoch uz
nechceli, aby koordinatori chodili

do skupin.

Nevim, kdo to nechtél, ani pro¢ tomu tak
bylo. VSichni, s kterymi jsem mluvil j4, fi-
kali, Ze by pfitomnost koordindtord ocenili
uz jen proto, Ze bez nich bylo ve skupiné
98 % Casu tplné ticho.

Menilo sa to v priebehu dalSich skupi-
novych prac? Citil si sa podporovany
niekym z timu?

Ze strany lidi ve skupiné ani moc ne. Ale
pak zase zacali do skupin chodit aspoii na
chvilku koordinétofi a bylo to lepsi. Na za-
¢atku vikendovych kurzi pfi skupinové
praci do skupin prichézeli, to se mi libilo
a prislo mi, Ze takto ta skupinova price ani
nebyla nijak hroznd, ale kdyZ jsme tam pak
byli sami, tak to prosté nefungovalo.

Je nieco, ¢o sa ta dotklo, Ze by si sa
musel odpojif a spracovat to?
Nemyslim si.

Vyuzil si na nejaka pracu pomoc
koucky, ktora bola v realizacnom
time?

Ano, jeji pomoc jsem vyuZil pfi tvorbé z4-
vérecného skupinového projektu, kdy jsme
si sami nedokdzali poradit.

Keby si si mal hypoteticky predstavit,
Ze si sebaobhajcom napriklad v ramci
magazinu a tvoja prica fa napliia, ¢o
by si robil?

To se pfiznam, Ze nevim. Kdyby to méla
byt prace v magazinu, tak asi korektury,
ale to moc nesouvisi se sebeobhajobou.
Ale vySlo mi v druhém tisténém ATYP
Specidlu graficky zpracované téma priava
lidi s postizenim.

Ako si vnimal veci ohladom prav
autistov, bolo to pre teba zaujimavé?

J4 mam urcité radsi psychologii, ale prvni
prednaska o pravech lidi se zdravotnim po-
stizenim nebyla $patnd, protoZe jsem tam
narazil na to, Ze kdyZ vyuZiju pravo na dia-
gnostiku, tak mi to brani ve vyuZiti prava
na svobodnou pfepravu, protoZe nemuizu
mit fidicdk, coZ jsem pak zpracoval jako
svoje téma. Obecné ty spravni a admini-
strativni véci mé moc nebavi. Ale chipu,
7e u té sebeobhajoby je potieba to védét.

Vidis tam nejaku dieru v systéme, kde
by to mohlo byf lepSie?

Myslim, Ze uz se to fesilo, ale jsou to urcité
ty fidicaky, kde si myslim, Ze by se to mélo
posuzovat individudlné a ne plosné, kdo ho
muiZe a nemuze mit. Myslim si, Ze spousta
autisti muzou byt dobff fidici.

AKo sa citiS v tejto komunité lidi
na spektru v ramci kurzu?
Urcité mi vyhovuje vic neZ neurotypicka

VsSiml jsem si, ze
spousta lidi, ktefi

maji diaghozu uz od
mladsiho véku, nema
problém komunikovat
svoje potreby, nestydi
se na neco zeptat. To je
néco, s ¢im ja problém
mam, protoze jsem

cely zivot prosel bez
diagnodzy a nebyla mi
nabizena zadna
pomoc.
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spole¢nost, tam jsem mél pocit, Ze jsem
divny. Tady se citim dobfe.

NaSiel si tu nieco, ¢o ti NT nedavali?
Asi néjaky prostor pro vyjadieni svych po-
tieb, které tu nikoho neobtézuji a je tu pro
né misto. A taky ¢as. V NT spolecnosti
mam pocit, Ze mam pofdd na vSechno
malo ¢asu, Ze se po mné chce v§echno moc
rychle. Tady jsem ten pocit nemél.

Bola nejaka osoba, ktora fa zaujala
svojim postojom?

Asi bych nevybral nikoho konkrétniho, pfi-
jdou mi zajimavi vSichni.

O ¢om si hovoril na kurze v zavereénej
prezentacii?

Mluvil jsem o tom, jaké to je, kdyzZ autista
prochazi vzdélavacim systémem bez dia-
gndzy. Autismus mi zatim nebyl oficidlné
diagnostikovan, rok a pil jsem v poradniku
Cekatelti na diagnostiku. Rok a pul je taky
doba, pred kterou jsem poprvé pojal pode-
zfeni, Ze bych autista byt mohl. Také Aspie
quiz, ktery je dostupny na netu k samodi-
agnostice, mi vySel tak, Ze nejspiSe na
spektru jsem.

Rozhovor vedl: Matis Krupa
Foto: archiv Alexe, kresba: Dodo



Jak upirani prava jednoho komplikuje vyuziti prava druhého
a naopak — prispévek k aktualni situaci v oblasti prav osob
s autismem v CR

Autor: Alex Crawley

Nasledujici text si klade za cil upozornit na dvé prava z Charty prav osob s autismem, jejichz
naplfiovani je v Ceské republice znaéné komplikované a omezené. Jedna se o pravo

na dostupnou, nepredpojatou a spravnou klinickou diagnézu a pravo na dostupnou dopravu
a svobodnou moznost cestovani.

Pravo na dostupnou, nepredpojatou a spravnou klinickou diagnozu

Na komplikovany pfistup k diagnostice je v Ceské republice Iéta upozoriiovano, presto Charta prdv osob

vsak stale nedochazi k dostatecnému zlepsovani situace. Pro preplnéné kapacity .
« 1y . Y . , ‘ Y sautismem
a bohuzel ¢asto i nedostate¢nou odbornost u poskytovatel( zdravotnich sluzeb se fada

rodicu autistickych déti, ale i mnoho dospélych autistl obraci na nezdravotnicka zafizeni Podle Charty prav osob
poskytujici diagnostické sluzby. | zde jsou vsak objednaci Ihty na diagnostiku déti velmi s autismem, kterou jako
dlouhé a u dospélych jesté delsi. Pfitom bez spravné diagnézy nema clovék na spektru pisemnou deklaraci
autismu moznost ziskat podporu, kterou potiebuje a na jakou ma pravo. prijal 9. kvétna 1996

Evropsky parlament by
,Lidé s autismem méli
mit moZnost vyuZivat
stejnd prdva a tésit se
ze stejnych vysad jako
Pravo na dostupnou dopravu a svobodnou mozZnost cestovdni ostatni evropskd
populace s prihlédnutim
k charakteru postizeni
a zdjmum osoby

s postiZzenim. Tato prdva
by méla byt zakotvena,
chranéna, rozsirovdna

Podafi-li se jiz ¢lovéku uplatnit své pravo na diagnostiku a diagndzu PAS ziska, neznamena
to vsak, Ze ma vyhrano. Uplatnéni prava na diagndzu totiz paradoxné znemoziuje plné
vyuziti prava na dostupnou dopravu a svobodnou moznost cestovani.

Podle soucasnych pravidel nesmi autisté v Ceské republice zadat o Fidi¢sky prikaz.
Zakazuje jim to vyhlaska €. 72/2011 Sb., ktera stanovuje zdravotni zpUsobilost k Fizeni
motorovych vozidel. Podle této vyhlasky spadaji automaticky vSichni autisté do kategorie
,hezplsobily pro fizeni motorovych vozidel”. Na tento diskriminujici pfistup jiz nékolikrat
upozornoval Narodni Ustav pro autismus (Nautis), ktery vznesl poZzadavek na to, aby byli
autisté zarazeni do kategorie ,,Ize Zadatele nebo fidi¢e uznat za zdravotné zpiisobilého

v . . , . v v o , Y . a prosazovdna
k Fizeni motorového vozidla pouze na zdkladé zavéri odborného vysetreni”. Tato zména

legislativou kaZzdého

by umoznila zohlednit individualitu kazdého Zadatele a pravo na svobodnou moznost stdtu.”

cestovani by tak bylo naplnéno v plném rozsahu.

Priklad z praxe

,,0sobné jsem Fidic¢sky priikaz ziskal ve 21 letech (nyni je mi 27), kdy jsem v autoskole klasicky bez jakychkoli tprav
a ulev prosel teorii, zdravotnickou pripravou, absolvoval jsem pfedepsany pocet jizd a vse jsem uspésné zakoncil
zdvérec¢nou zkouskou. V této dobé jsem jesté o svém autismu nevédél a Fidi¢sky prikaz mi tedy byl bez jakychkoli
probléma vydan.

Nyni se nachdzim v nelehké situaci; rozhodnu-li se vyuZzit svého prdva na diagndzu a PAS mi bude oficidlné
diagnostikovadn, bude to pro mé znamenat, Ze bych se spravné mél vzddt svého ridi¢ského prikazu. Budu-li chtit i naddle
Fidit a timto svym pocindnim nic neporusovat, znamend to pro mé vzddt se svého prdva na diagnézu. Bez diagnozy
vsak nemdm ndrok na Zadnou podporu, coZ s sebou nese dalsi neblahé disledky do budoucna, napr. v oblasti studia,
zameéstndni Ci zdravotni péce.

Chci-li tedy byt poctivy, musim volit mezi diagnozou (a ndslednou podporou) a fidi¢skym prikazem. Opravdu toto
pfijde nékomu v poradku? Pojdme s tim néco udélat!”
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Vrstevnicke kolektivy
autistum neprospivaji

Brnénska studentka Adéla
Malenova (22 let) se uicastnila
kurzu Klice k sebeobhajobé

a je pravidelnym navstévnikem
Autistickych konferenci.

Od roku 2022 prispiva svymi
texty do on-line magazinu ATYP.
Ve svété svého specifického
zajmu cosplay pouziva
prezdivku Neltora.

Co ta priviedlo do kurzu Klice

k sebeobhajobé?

Rekli mi 0 ném v organizaci PASpoint, kde
jsem klientkou. Vnimala jsem to jako dob-
rou cestu, protoZe chci byt sebeobhdjkyni.

AKké mas skisenosti so sebaobhajobou?
Obcas, kdyZ mi nékdo fekne néco ableis-
tického nebo nevhodného, snazim se ob-
h4jit. Ale ¢asto se mi to nedafi, nékdy je to
jako povidat si se sténou. Prala bych si, aby
nam lidé naslouchali, kdyZ jim vysvétlu-
jeme nase specifika, vysokou citlivost, nas
jiny thel pohledu nebo odlisné vnimani.
SpiSe nez v sebeobhajobé se momentdlné
angazuji v jinych oblastech — kresleni, co-
splay. Ale obcas priddm néjaky prispévek
o autismu na socidln{ sité. Nejcastéji pfi-
davam asi véci na Instagram.

MysliS si, Ze po skon¢eni kurzu bude

z teba dobra sebaobhajkyna?

Nevim. Pokud se mi findlni projekt podari
odprezentovat pred ostatnimi v kurzu a po-
zvanymi odborniky, budu na sebe hrda.

AKko vnimas priebeh kurzu?

Je to fajn. Obcas je to mnozstvi informaci
ponékud zahlcujici. Neumim se pak na to
soustiedit tak, jak bych chtéla, ale snazim
se. Je to asi spiSe muj problém, nékdy ne-
umim udrzet pozornost a obcas si béhem
prednasek odpocinu scrollovanim na inter-
netu. Je super, Ze se vSe nahrdva a je nim
k dispozici, abychom si to mohli poslech-
nout znovu.

Co sa ti na kurze paci najviac?

Libi se mi prednasky. I skupinové aktivity
jsou fajn. Ale nejvic se mi asi libi mluveni
a sdileni vlastnich zkuSenosti, zjiStovani,
jaké zkusenosti a zazitky maji ostatni icast-
nici na spektru.
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Ako vnima$ kamaratstva? Menilo sa to
nejak pocas tvojho zivota?

Na zékladnf skole jsem nepatfila do Zadné
skupiny. Neméla jsem mnoho kamaradd
a musela jsem se spoluzakiim potad néjak
prokazovat a vyptavat se jich, napfiklad,
jestli s nimi mtizu nékam jit. Byla to takova
kamaradstvi s podminkami - ,,Budeme se
s tebou kamaradit, pokud budes vice mlu-
vit.” Ja obecné ve skupindch méné mlu-
vim, skupiny jsou pro mé matouct, spise se
stadhnu a nevim, pro¢ bych to méla ménit.
Komunikativni jsem spiSe v konverzaci
jeden na jednoho nebo pokud se skupina
bavi o mém oblibeném zdjmu. Pozdéji to
uz bylo lepsi, i pfes internet a skrze specia-

Ini zajmy jsem si nasla kamarady, se kte-
rymi si rozumim.

Co by si chcela zmenif na tom, ako
spolo¢nost vnima autistov?

Chtéla bych, aby byla spolecnost pfipra-
vena, Zze miZeme zasahnout né&jaka jeji cit-
livdi mista. Také bych chtéla, aby res-
pektovali nds a nase potfeby a zdjmy. Aby
nas brali jako lidi a nepletli si nds s lidmi s
antisocialni poruchou osobnosti. Také by se
nas neméli snazit prekficet, mélo by se zmé-
nit to, Ze vétSinu osvety o autismu zde délaji
neurotypicti lidé. Casto jsou to pravé rodice
autistickych déti nebo odbornici.




Co si mysli o tom, ako vo vieobecnosti
spoloc¢nost vnima autizmus a ako sa

k nemu stavia?

Byla bych rada, kdyby se zménil ndzor na
autismus, autismus nemusi byt Spatnd véc.
S podporou okoli, jako jsou rodice a uci-
telé, mohou autisté byt velmi dspésni.
Myslim si, Ze je velmi dulezité, aby se pod-
porovalo vénovani se specidlnim zdjmutm,
ve kterych pak mize autista vynikat.

AKYy maju pre teba vyznam tvoje
Specialne zaujmy?

Jsou pro mé velmi dulezité. Internet je jed-
nim z nich, to je myj svét. Nikdy jsem moc
nechodila ven s néjakou partou nebo ka-
marady, vzdy jsem po $kole pfisla domu
a trdvila ¢as na internetu. Bylo to pro mé
velké odreagovani a vlastné stéle je.

Mélo by se zménit to,
ze vétSinu osvéty

o autismu zde délaji
neurotypicti lidé.
Casto jsou to prave
rodiCe autistickych deti
nebo odbornici.

Na zaver kurzu si mala prednasku
spolocne s Dodo o Specialnych
zaujmoch u Fudi na spektre. Povedala
by si kratko cCitatelom nejaké zhrnutie
k tejto téme?

Myslim si, ze je dulezité, aby se autisté
mohli vé€novat svym zdjmtim. To povazuji
za prioritu ve vzdélavani. Clovék by mél
studovat to, co ho bavf a napliiuje, vénovat

se tomu, co mu jde, protoZe to ho mozna
bude jednou Zivit. KdyZ studujeme néco,
co nds nebavi, pak nds to zahlcuje a ne-
mdme energii na to, abychom se vénovali
nasim specidlnim zajmim. Mné se tedy
nastésti nestalo, Ze bych neméla ¢as nebo
energii na své zdjmy, ale jinym autistim se
to stava.

Mohla by si mi opisat jeden (alebo
zopar) z tvojich Specialnych zaujmov?
Cosplay — je to tvofeni a prevlékani se do
kostymu konkrétnich oblibenych postav
z komiksi, filmu a seridld. Nésledné se
v téchto kostymech chodi na setkani a festi-
valy, kterym se ika cony.

Dal$im mym zdjmem je elektronickd hud-
ba. Nejrad€ji mam dubstep, drum n bass,
witch house a wave. Chodivdm také na fes-
tivaly a koncerty, mezi fanousky znamé ja-
ko raves.

Dale také rada kreslim v anime stylu, nej-
Cast&ji kreslim své vlastni postavy. Také
pravidelné sleduji anime — animované ja-
ponské seridly a filmy, které jsou rovnéz
mym specidlnim zdjmem.

Co je tvojim ciefom v oblasti
sebaobhajoby?
Poukdzat na dobré stranky a ,,superschop-
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Obcas, kdyz mi
nékdo frekne néco
ableistického nebo
nevhodného, snazim
se obhajit. Ale nékdy
je to jako povidat si
se stenou. Prala bych
si, aby nam lidé
naslouchali, kdyz jim
vysvétlujeme nase
specifika, vysokou
citlivost, nas jiny uhel
pohledu nebo odlisné
vnimani.
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nosti” autismu, zejména specidlni z4jmy,
které mohou autistovi zajistit Uspéch,
pokud jsou kultivovany. Déle 1ze upozornit
na to, ze umélé vrstevnické kolektivy au-
tistim neprospivaji a Ze se autisté ¢asto
bavi spiSe s mladSimi nebo naopak star$imi
lidmi. Také jim prospivaji vztahy s lidmi,
ktet{ maji stejnou povahu nebo zdjmy. Bo-
huZzel si spolecnost mysli, Ze kdyz jsou lidé
stejné staii, budou si rozumét, protoze nej-
spiS maji stejné zkuSenosti, coz ale neni
pravda. I kdyZ maji lidé stejny vék, mohou
se liit zajmy, zkuSenostmi ¢i povahou.

Zaverecnu prezentaciu o Specialnych
zaujmoch mas za sebou. Vlani si zacala
pisat ¢lanky pre ATYP magazin.
Vystupila si v panelovej diskusii na

3. Autistickej konferencii v septembri
2022. To vyzera, Ze sa ti predsa len
cesta v self-advocacy otvorila, mozno




prave aj vdaka kurzu Klica k sebaob-
hajobe. Odovzdala by si nam nejaké
skiisenosti a oznamila pocity z toho,

¢o sa ti v druhej polovici roku 2022
podarilo v self-advocacy?

Nejvetsi dspéch je pro me hlavné v tom, ze
jsem se zacala sebeobhdjcovstvi vénovat na
vys§i drovni. Difve jsem pouze sdilela pri-
spévky ostatnich tviircti na Instagramu a jed-
nou za ¢as jsem vytvorila vlastni prispévek
¢i story. Hodné si vazim lidi, se kterymi jsem
béhem kurzu byla v kontaktu, jelikoZ rozpo-
znali mgj talent na psani a diky tomu mohu
do ATYP magazinu prispivat také. Moc mé
také potésilo uznani na 3. Autistické konfe-
renci. Bylo to poprvé, co mé nékdo vefejné
uznal v rdmci sebeobhajoby, kterd byla mym
velkym snem uZ nékolik let pfedtim. Zavé-
re¢nd prezentace pro mé byla velmi vyji-
mec¢nd. Pracovala jsem na ni s Dodo, ktera

je jiz zndmou sebeobhdjkyni s bohatou zku-
Senosti a moji dobrou kamaradkou. S po-
moci koucky se ndm povedlo prezentaci
dokoncit a stélo to za to. NejlepSim momen-
tem bylo, kdyZ jsem vasnivé mluvila o du-
lezitosti specidlnich zajma a koutkem oka
jsem zahlédla Dodo, jak vasniveé s ismévem
stimmuje. B€hem pil roku jsem méla dobry
pocit z toho, Ze mam vlastni ¢lanky v ATYP
magazinu, jelikoz jsem upiimné necekala,
Ze do n€j budu jednou prispivat.
ZkuSenosti zatim moc nemdm, jelikoZ se
sebeobhdjcovstvim teprve zacindm, ale
mam jednu z osobniho Zivota. Zjistila
jsem, Ze s obecnou sebeobhajobou ve stylu
,,autisté vs. neurotypici” to moc daleko ne-
dotdhnu. Proto jsem zacala uvadét spise
svoje nazory a priklady z osobniho Zivota.
Styl ,,my vs. oni”’ se u mé ale obcas jesté
objevi, obvykle v meltdownu.

Neméla jsem mnoho
kamaradl a musela
jsem se spoluzakim
porad ne€jak prokazovat
a vyptavat se jich,
napriklad, jestli s nimi
muzu nékam jit. Byla to
takova kamaradstvi

s podminkami -
Budeme se s tebou
kamaradit, pokud
budes vice mluvit.

Clovék by mél studo-
vat to, co ho bavi

a naplnuje, vénovat
se tomu, co mu jde,
protoze to ho mozna
bude jednou zivit.
Kdyz studujeme néeco,
CO nas nebavi, pak nas
to zahlcuje a nemame
energil na to, abychom
se venovali nasim
specialnim zajmum.

Rozhovor vedla: Sabina Cechova
Foto: archiv Adély Malenové,
Dominika Skaloudové, Jan Zidu,

FotoGeek, Kamil Saliba
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Sestnactilety Tomas Beiio z obce Cinobaiia, okres Poltar, studuje na stiedni odborné $kole stavebni obor geodézia,
kartografia a kataster na Stfedni prumyslové $kole stavebni Oskara Winklera v Luéenci.

Tomasi, co té nejvic bavi?
Zaujimam sa o mapy a cestovanie po Slo-
vensku.

Cestujes kromé Slovenska i do jinych
zemi? Piipadné jaké zemé bys chtél
navstivit?

Niekedy jazdim do Prahy, pacia sa mi pa-
mitihodnosti v Cesku, dalej jazdim do Ma-
darska a na dovolenku do Chorvétska.
Ktoré krajiny by som rad navstivil? PoIsko,
Ukrajinu (Cernobyl’), Rusko, Anglicko a ho-
ry vo Svajéiarsku.

Jak dlouho té zajimaji mapy

a cestovani? Byl tvuj zajem rozhodujici
pri vybéru stredni Skoly, nebo ses
rozhodoval jesté pro néjaky jiny obor?
Prvotny zaujem bol o turistiku. Bolo to asi
v aprili ¢i mdji 2020 — v obdobi COVIDu,
lebo v tom ¢ase ma zacala priroda viac za-
ujimat. Zrazu som videl, aki ma redlnu
hodnotu. Mapy som sledoval asi v tom
istom Case, tie dve veci su prepojené. Cez
internet som ,,cestoval” po svete a hladal za-
ujimavosti. Pri vybere strednej Skoly to bolo
ndrocné. Planoval som anglické gymna-
zium, kde by som byval na interndte. Odra-
dilo ma to, Ze jednou z podmienok na pri-
jatie bolo rovnaké vierovyznanie, ktoré sa
preferuje na tejto $kole. DalSou moZnostou
bolo $tidium socidlneho pracovnika, tak
ako moja mamicka. Studoval by som na pe-
dagogickej Skole, ktord je hned’ oproti ma-

mickinej robote. Vyzvou pre mna boli fakty,
7e vacSinu Studentov tvorili dievéatd, a mali
vyhrady voci tomu, Ze mam Specidlne vy-
vinové potreby. Musel som dokéazat, Ze na
to mam. Tak som sa rozhodol isf tam
osobne a predstavif sa. Mal som uspech. Pe-
dagogicka Skola bola prva skola, ktord som
uvadzal do prihlasky. Problém nastal, ked’
som mal vybraf ndhradnu $kolu. Zicastnili
sme sa online burzy $kol. Na Strednej sta-
vebnej skole realizovali aj DOD pre verej-
nost, ktorého som sa osobne zucastnil.
Videl som park, velky $kolsky aredl. Doz-
vedel som sa o mapach a miestach, ktoré
navstivili. Boli to rovnaké miesta, ktoré som
navstivil aj ja. A vtedy som sa rozhodol.
Velmi ma tato Skola oslovila a bol som pre-
svedéeny o spravnosti svojej volby. Hoci
$tddium je narocné, som spokojny.

Jak jsi zvladal omezeni béhem
lockdownu?

Neznésal som online vyucovanie, ale umoz-
nili mi byt bez kamery. Vela som chodil na
prechadzky, niekedy aj 10 km. Bol som vte-
dy kazdy den vonku, pokial to pocasie do-
volilo.

Mohl bys ¢tenafam priblizit svymi
slovy, co to podle tebe je sebeobhajoba?
Predstavujem si Cloveka, ktory si vie vazit
sam seba a vie o svojej inakosti poradif aj
inym. Vie zvladaf posmesky inych a pov-
zniest sa nad ne.
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Jaké myty spojené s autismem ti
nejvice vadi?

Ze autizmus je choroba. Nie je to choroba,
je to inakost.

Mas néjaké problémy ve Skole? (A€ uz
se spoluzaky nebo s uditeli.)

Nastastie nie, ale sme v triede dvaja na
spektre.

To je zajimavé. Jednim z mytu je, Ze
autisté jsou stejni, to si casto mysli
predevsim pedagogové a divi se, Ze
podpora pro jednoho nepomaha
druhému. Co bys k tomu iekl?

Je tomu tak, jste oba stejni?

Absolutne nie. V spoluZiakovi vidim seba
na zdkladnej Skole zo socidlneho hladiska.
Sedime spolu v jednej lavici od prvého
diia. Ddvam na neho pozor a vysvetlujem
veci, aby ich pochopil. Je to niekedy né-
ro¢né, ked kazdy defi musim vysvetlovat
to isté.

Jsi ¢lenem néjaké autistické skupiny
na FB?

Nie som.

Jak zvladas akce, kde je hodné lidi
(napft'. koncerty)?

Nechodim na miesta, kde je vela Tudi. Ale
ak je koncert, na ktory chcem {st, velmi
hluény, zaloZim si slichadld na usi. Bol
som s mamou na koncerte vdznej hudby.



Zajimas se tedy o vaznou hudbu

nebo i o jinou?

Zaujimam sa o tridsiate roky. Je to kfudna
hudba a nevadi mi. D4 sa pocuvat, je to
stredny bod medzi charakterom ludoviek
a rytmusom modernej hudby. M4 to pre
mia Zivot.

Mas néjakou priedstavu, co bys chtél
jednou délat za povolani?

Chcel by som byt geodet. To, ¢o Studujem,
ma bavi.

Mas kromé autismu jesté néjakou jinou
diagnézu?
Nie.

Jak ses dozvédél o kurzu? Myslel sis,
Ze ti pomuze?

Od mamy. Siel som do toho preto, lebo som
si myslel, Ze mi pomozZe.

A co na kurz ,,Klice k sebeobhajobé‘
Fikas?

Bolo to zaujimavé, ale niektoré prednasky
boli pre mnia nepochopitelné, nerozumel
som im. Niektoré boli zaujimavé. Pacilo sa
mi, ked’ sme pracovali v skupinéch.

V ¢em ti kurz pomohl, kdyz si zpétné
projdes, co jsi na ném zazil? Ktery
kurz nebo odbornik ti pomohl?

Bolo to pre miia naro¢né, ale pacili sa mi
aktivity, ktoré sme absolvovali. Bolo to na-
ro¢né na moju psychiku.

Myslis si, Ze sis zlepsil néjakou
dovednost nebo ses diky kurzu naudil
zcela novou?

Lepsie viem vysvetlif mamicke, ked’ ma
nieco trapi alebo nejakej situdcii nerozu-
miem.

Jak dlouho vi§, Ze jsi autista?

Tazko povedat, ale asi 5 rokov dozadu som
zacal intenzivnejSie pocifovat, Ze som iny.
Ked som mal 10 rokov, googlil som na in-
ternete informacie o tejto diagnéze.

Vzpomenes si, jaké to pro tebe bylo,
Cist si o tom, Ze jsi nejspiSe autista?

A jaké to bylo, kdyz ti to odbornik
potvrdil?

Ked mi diagnostikovali autizmus, bol som
prili§ maly. Citil som sa revolucne, lebo som
zistil, pre¢o je mdj Zivot mizerny. Tazko ne-
siem, Ze mi nikto nerozumie. Je naro¢né
prebijaf sa tymto svetom a socidlne sa mas-
kovat.

Co bys rekl, Ze ti ¢ini nejvétsi problém
v porovnani s neurotypiky?

Adaptovat sa do spolocnosti a pochopif ne-
pisané socidlne pravidld. Nerozumiem, ¢o sa
v danej chvili odo mia oCakdva. Tu sa vzdy
pytam svojej mamy, aby som sa dopredu pri-
pravil.

Da se ale na vSe dopredu pripravit?
Jak to zvladas, kdyz nejsi pripraveny

a nastane situace, které nerozumis?
Kri¢im, zdrim, zle to zndSam. Mdm pocit, Ze
nie som hodny tohto sveta. Vtedy pri mne
sedi mama a cakd, kym sa upokojim.
V Skole nezndSam zI€ zndmky, aj trojka je
pre mia zla zndmka. Vtedy madm pocit
uplného zlyhania. Pripravujem sa na situd-
cie, Ze aj dobri Ziaci m6Zu mat zId zndmku.

Jak se uklidnujes, kdyz jsi pretizeny
socialné nebo smyslové?

Hudbou. R4d upravujem hudbu tridsiatych
rokov do melancholickej podoby.

Mas néjakou smyslovou precitlivélost?
Teraz nemdm. V detstve som bol citlivy na
hluk.

Vnimas svaj autismus pozitivné,
negativné, nebo neutralné? A pro¢ ho
tak vnimas?

PokiiSam sa ho ignorovat. Pozitivne posobi
napriklad v Skole, rychlo sa u¢im. Ale vo
vztahoch v Skole (socializdcia medzi spo-
luZiakmi) nerozumiem mnohym veciam,
a vtedy ho vnimam negativne. Je pre mna
fazké zvladat stavy nervozity.

Stve té small talk?

Ano, viem sa rozprévat len hlbgie o mojich
oblibenych témach. Mdm kamosov, s kto-
rymi mame spolo¢né zaujmy a st neuroty-
pici. Je ich sice mdlo, ale som za nich rad.
Mimo tychto tém mam problém komuni-
kovat.

Sdélujes lidem okolo sebe, Ze jsi autista?
Nie. UZ sa viem adaptovaft a nechcem, aby
ma brali ako Specidlneho. Chcem byt su-

.....

Mas ve Skole néjakou podporu?

Maiém oporu v triednom ucitelovi a spolu-
ziakoch. Sme maly kolektiv, desaf Ziakov
a jedna spoluziacka. P4¢i sa mi, Ze tto
Skola je priatel'skd defom. Mama bola pred
zaciatkom Skolského roka informovat uci-
tefov o tom, aky som, a myslim si, Ze to
zabralo. Rad sa s vyucujlicimi rozprdvam
o mapéch a fotkach miest, kde som cez vi-
kend bol.

Co bys chtél ¢tenaium sdélit a nezeptal
jsem se té na to?

Vdaka internetu som nasiel pomoc, vdaka
videdm som naSiel zmysel Zivota. Rad ho-
vorim po anglicky a pri po¢ivani videf ma
sem tam nejaké zaujme. Rozpravam sa do-
ma o fiom s rodi¢mi.

Tomasi, mas zkusSenosti se
sebeobhajobou?

Som vo veku, ked som eSte mlady, zbieram
skidsenosti. Sebaobhajobu som pouZil na
Dni otvorenych dveri na SOS pedagogickej,
kde som bol pozvany. Aj ked som vedel, Ze
neprijimaji Ziakov so SVVP, aj tak som sa
chcel ukdzat. Aby videli, Ze sa nemusia dia-
gndézy AS baf. Bol som pokojnejsi nez moja
mamicka, ktord bola samy stres. Péan riaditel
sa ma pytal na zdujmy, nechal som ten zo-
znam zaujmov kratky a ro6znorody. Pytali sa
ma, ¢o si myslim o Skole. O Skole som ne-
vedel nic¢, ale pozndm mamickinu robotu,
a preto som si chcel vybraf odbor socidlno-
vychovny pracovnik. Moja mamicka pove-
dala, Ze to bola moja prvd velkd seba-
obhajoba.

Mas néjaky cil v sebeobhajobé?

R4d fotim prirodu a chcel by som o tom
povedat viacerym. Bojim sa, aby to nevy-
znelo ako chvdlenie sa. Robil som aj videa
z prirody. Mama povedala, Ze st pekné, ale
nechdvam si ich na neskor. Nenahdam
lajky.

Rozhovor vedl: Matéj Kocar
Foto: archiv Tomase
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Sabina Cechova byla diagnostikovana pred tiremi lety, kdyz ji bylo
devatenact let. Hovori o tom, Ze diagnostika pro ni byla klicova.
Aktualné studuje psychologii na Fakulté socidlnich a ekonomickych
véd Univerzity Komenského. V self advocacy ma uz zkuSenosti
napriklad jako Ziva knihovna ve Skole.
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Ocakdvala som nové teoretické poznatky
ohladom sebaobhajoby a spoznanie no-
vych Tudi. TieZ si tak dopliiam vzdelanie,
pretoze sa zaujimam o psycholégiu. Do
kurzu som sa hlavne pridala, aby som spo-
znala sebaobhajobu z kolektivneho hladi-
ska, pretoZze na individudlnej drovni ju
viem vyborne. TieZ ma ldkalo spoznaf no-
vych Tudi, ich pribehy a skisenosti a moz-
nost zdielaf zasa tie moje.

Na kurze sa mi prave pacila moznost spo-
znaf novych zaujimavych ludi a prilezitost
zapojif sa do zaujimavych aktivit.

Este uplne neviem, ale uvazujem nad po-
trebami autistickych vysokoskoldkov. Je to
téma, ktord je pre mila momentalne velmi
aktudlna, kedZe sama Studujem na vysokej
Skole. Musim povedat, Ze som sa stretla
s velmi chdpavymi vyucujicimi, ale stale
je vela vect, ktoré by sa mohli zlepsit a ktoré
by sa mohli eliminovat. VSeobecne sa toho
na Skoldch vie pomerne mélo o autizme
a potrebach autistov. Vidim v tejto oblasti
priestor na zlepSenie a umoznenie $tidia vi-
acerym udom na spektre, ktori by po vedo-
mostnej stranke nemali so Stidiom najmens{
problém, ale komplikujti im ho iné faktory,
ako napriklad senzorické potreby, nejasna
komunikadcia, organizicia atd.

Autizmus mi diagnostikovali v 19 rokoch
v roce 2019, ale vedela som to uz od pétnas-
tich, pretoze mojim Specidlnym zdujmom
bola psycholdgia. Od pétndstich som sa sna-
zZila nejakym spdsobom prepracovat k dia-
gnostike, ale myslim, Ze ani sama som V tej
dobe neverila, Ze sa k nej raz naozaj dosta-
nem. Nikto v mojom okoli ma nevidel ako
autistku, viacero Iudi ma dokonca vysmialo,
7Ze ja urcite autista nie som. Opak bol vSak
pravdou, aj napriek silnému maskovaniu
mojich autistickych ¢ft sa naslo par osob,
ktoré si moju odliSnost na mne vsimli, a ja
som sa tak v roku 2019 rozhodla, Ze diagno-
stika je pre mna nieco takmer az esencidlne.
Nasledne sa zac¢al mdj proces odmaskova-
nia a rieSenia vSetkych mojich problémov,
namiesto toho, aby som ich len potlacala.

Bola pre ma kltic¢ova. Umoznila mi lepSie
porozumiet sebe samej, ako aj mojim potre-
bam. TaktieZ pomohla mojej rodine a oko-



liu mi lepsie porozumiet. M6j Zivot po dia-
gnostike sa vyrazne zlepsil, naucila som sa
predchadzat prefaZeniu a vyhoreniam, a tieZ
som si nasla komunitu podobne zmyslaj-
ucich ludi, z ktorych je velké mnozZstvo na
spektre.

Odmaskovanie je dlhy a pre miia osobne aj
dost naro¢ny proces, stile su situdcie, kedy
by som maskovat nemusela, no aj tak to
podvedome robim. Avsak je to uZ omnoho
lepSie neZ kedysi a ja sa vdaka tomu citim
ovela slobodnejsie a hlavne menej vycer-
pane. Myslim, Ze stdle budu situacie, kedy
je maskovanie ,,nevyhnutné®, ale vedome sa
ho snazim ¢o najviac obmedzif, hlavne
kvoli moéjmu zdraviu. Zaciatky odmaskova-
nia pre mia neboli jednoduché a Casto ani
prijemné, pretoze ludia ma poznali len
,,s maskou*, ale ¢asom to bolo jednoduchsie
a ja som zistila, Ze mam zrazu ovela viac
energie, pretoZe som pocas dila sama sebou
a nepotlacam svoje potreby. Je to narocny
proces, ale myslim, Ze urcite stoji za to.

Casto sa hram s rukami alebo niedim, o
v nich drzim. Rada sa pohojddvam zo strany
na stranu, tlieskam rukami, hybem sa, do-
tykam sa prijemnych materialov a Struktdr,
sledujem svetlo a pocivam hudbu. TieZ
rada pouzivam zafazovu prikryvku.

Sikanu a ani diskrimindciu som nagfastie
nikdy nezaZila, alebo o tom aspoil neviem.
Ako diefa som bola vel'mi socidlne aktivna,
bola som rada s [udmi, vyhladavala som
priatelstva a ¢asto som bola sicasfou popu-
larnej partie. Myslim, Ze aj to do velkej
miery malo vplyv na moju neskoru diagno-
stiku. Obcas som zaZila nejaké nemiestne
pozndmky zo strany vyucujicich, ale vzdy
som sa vedela zastaf sama seba a obhdjif sa.
Tiez sa mi parkrat stalo, Ze sa moji kamarati
zabdavali na niektorej z mojich podivnosti,
pripadne ma napodobovali. Ale to bolo
vzdy len v rdmci srandy a viem, Ze by mi
nechceli ublizit. Castokrat mi pride vtipné,
ked ma napodobia, pretoZe sama si neuve-
domujem ako vyzerd to, o v danej chvili
robim. Myslim, Ze je ddlezité vedief sa za-
smiaf aj na svoj ucet, pokial je to v rdmci
normy a komfortu.

Sluzby nevyuZivam, ale na vysokej $kole
som S$tudent so Specifickymi potrebami.
V ramci toho mam poskytnutych niekolko

Uprav, ktoré v pripade potreby mdzem vy-
uzif. Aj ked ich takmer vobec nevyuZivam,
je dobré vedief, Ze tam su ako takd za-
chrannd siet pre pripad, Ze by som ich po-
trebovala. TieZ mi to ulah¢uje komunikaciu
s vyucujicimi. TaktiezZ som vdaka tomu
mala prileZitost spoznaf novych Tudf a za-
pojif sa do rdznych diskusii a projektov, ¢o
nesmierne ocenujem.

Psycholédgia je zdujem, ktory som uZ spo-
menula, a venujem sa jej od 11 rokov. Dal-
§ie zaujmy su true crime, lietadld a letecké
katastrofy, Zraloky a iné morské Zivocichy,
malba, knihy a kone/jazdenie na koni.

Asi vSetky stereotypné predpoklady vy-
chddzajuce zo skreslenej a ¢asto medializo-
vanej podoby autizmu, ktord zodpoveda len
Uzkemu vyberu autistov. Prvé, o mi na-
padlo, je, Ze autizmus je spdsobeny ockova-
nim, alebo Ze autisti nemaji empatiu.

Vo vSeobecnosti maji na Skoldch velmi
madlo informécii a vidc¢Sinou maju pristup
k informdcidm, ktoré su stereotypné. Zaska-
tulkovali si autistov do jednej krabicky
a podla toho sudia vSetkych. Ako keby ani
nemali predstavu, Ze existuji autisti ako sme
my. Predstavuja si malého chlapca, ktory sa
k nim do beZnej $koly ani nedostane. Myslia
si, Ze sa ich autisti ani netykaju.

Na druhej strane su pedagégovia, napriklad
riaditelka Skoly, kde som prednésala, ktor{
sa o tito tému aktivne zaujimaju. Pani riadi-
telka ma pozvala, pretoZe si uvedomuje, Ze
niektorf Studenti maju autistické rysy a citi
potrebu toho, aby sa ulitelia dovzdeldvali aj
ohladom autizmu. Bola som tieZ vel'mi pri-
jemne prekvapend zo zadujmu vyucujicich,
mnohi z nich ma ndsledne kontaktovali
s prosbou o dalSie informécie a to mi dodalo
nddej pre lepSiu budicnost Ziakov a Studen-
tov na spektre. Od viacerych Iudi v mojom
okoli som vSak pocula opak, Zial sa stretli
skor s neochotou vyucujucich, ktori mali na
autizmus velmi skresleny pohlad.

Myslim si, Ze je to oboje. Informécie uz su,
ale k ucitelom sa nedostdvaji. Sama viem,

Ze kym som sa nezacala aktivne zaujimat
0 autizmus, mala som pocit, Ze informécie
neexistuji. Az ked som strivila velké
mnoZzstvo ¢asu hladanim, tak som zistila, ze
je velmi vela informdcii, sebaobhajcovské
aktivity, knihy od autistov a existuje mnoho
organizicii... Ucitelia toho majd vela, mys-
lim, Ze nemaju tol’ko ¢asu venovaf sa kon-
krétne autizmu, preto st podla miia idedlne
Zivé kniZnice. Autisti pridu za uciteImi
a ziakmi a oni nemusia Studovaf velké
mnoZstvo materidlov. Myslim, Ze by mohli
byt viac ochotni vypocuf si Zivid kniZnicu,
nez keby si mali vyhladdvat informécie,
pocuvat vided a podcasty a Citaf knihy
a texty. NaZivo ich to pravdepodobne aj viac
zaujme a mozno potom budu aj viac otvo-
reni tomu dohladat si dalSie informécie.

Zo svojej skusenosti som ohladom autizmu
hrd4 na moju autenticitu, ktord je pre mma
prirodzend. Dalej tieZ to, Ze ked sa pre nieco
nadchnem alebo ma nieco zaujme, tak som
tomu schopnd venovat celd svoju existenciu
a tdzim sa v tom neustdle zdokonalovat,
vzdelavaf, pozndvat atd.

Co mi obéas prekéza je fakt, Ze mdj mozog
je Casto vel'mi preplneny informdciami a je
v filom neustdle rozruch, stdle sa nieco deje.
Je pre mna takmer nemoZné len tak ,,vy-
pnut* mozog a mentélne relaxovat. Tiez mi
robia problém niektoré senzorické pod-
nety, alebo vel'mi intenzivne emdcie, ktoré
su obvykle sptustacom meltdownu.

Aby mali otvorend mysel a boli ochotni
pocivaf a tiez sa naucili priznaf si, Ze sa
mozu mylit. Casto sa stretdvam s tym, Ze
ndm ako autistom ide o skutocné poznanie
pravdy, alebo aspon pribliZenie sa k nemu.
Vieme si priznat, ked sa mylime, pretoZe je
to len krok potrebny k ndjdeniu pravdy. Ale
Casto vidim, Ze neurotypickd populdcia
takto nefunguje, pretoze tam do hry vstu-
puji emdcie a ego, ktoré st pre nich Casto
dolezitejSie ako samotné poznanie.

Tiez by som im rada odkdzala, Ze autizmus
je velmi réznorodé spektrum a neurodiver-
gentné mysle su krasne a plné farieb. NaSe
preZivanie v tejto spolo¢nosti je zna¢ne na-
ro¢nejsie, vzhladom na to, Ze je prisposo-
bend neurotypickym Standardom. AvSak pri
spravnych podmienkach vieme prekondvat
vsetky ocakdvania a ako je aj z historie evi-
dentné, sme potrebnym ¢ldnkom v napredo-
vani Tudstva a spolocnosti ako takej.
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Kazdy Clovek na spekiru to ma jinak,

jinak se citi, jinak vhima oko

je jiny, je originalni

Sestnactilety student Tonda
Vorek si uz vyzkousel byt redak-
torem v online magazinu ATYP.
Vyzpovidal nékolik pracovniki
dvou neziskovych organizaci.
Tentokrat byl Tonda v opacné
roli. Otazky mu kladl acastnik
Kli¢u k sebeobhajobé,
Sestnactilety Patrik.

Spoznali sme sa na tomto kurze.

Co ta podnietilo prihlasit sa do kurzu
KTice k sebaobhajobe?

Dozvédél jsem se o ném z facebookové
stranky ATYPu. Zajimalo mé, co se na kur-
zu bude délat, tak jsem se prihlasil.

Zaujal ta kurz?

Zaujalo mé jen par predndsek. Naptiklad
ta o rozhovorech, o psychotestech od jedné
psycholoZky a ta o prci s emocemi od psy-
chologa Sedlacka. Ne Ze by to byla chyba
prednésejicich, ale ja nejsem uplné ten typ
Aspergera, ktery by potfeboval aktivné a ve-
fejn& §ifit n&jakou osvétu. Sifim ji tim, Ze
autista jsem, a kdyZ se nékdo zeptd na au-
tismus, tak mu o tom feknu.

Pytaji sa ta l'udia niekedy na nieco
okolo autizmu, ked’ sa dozvedia Ze si

na spektre?

Ptaji, a ja jim vZdy feknu, jak to mam j4,
ale Ze kazdy ¢lovék na spektru to m4 jinak,
jinak se citi, jinak vnima okoli, kazdy je
jiny, je origindlni... A na z4vér jim feknu,
Ze nemuzu mluvit za v8echny, jen za sebe.

Viem, Ze si pro ATYP magazin robil
nejaké rozhovory. Aké to je, ked' si teraz
na druhej strane, nepytas sa ty, ale ja?
Je to jiné, ale predpoklddal jsem, jak to
bude, a moc jsem se nespletl. (smich) Je
jiné nemit konverzaci pod kontrolou, ale je
to zajimava zkuSenost.

Koho jsi zpovidal a co ti rozhovory

s nimi daly?

Hned jsem si vzpomnél na své GZasné uci-
tele ze zdkladni Skoly, pana ucitele Medrika
a pani ucitelku Mediikovou. Rozhovor
s nimi mi dal to, Ze se d4 vSe zvladnout, jen
se mi musi chtit, a tim jim dékuju, hodné
mé to posunulo dopredu.

Jak ses pripravil na takovy rozhovor?
Nebal ses zpovidat nékoho jiného

- navic dospélého z neziskovky, kde jsi
klientem?

Nervozni jsem byl, ale véril jsem, Ze to
zvladnu.

Na aku striednu chodiS?
Chodim na stfedni $kolu do 1. ro¢niku,
obor truhlar.
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, kazdy

Truhlai? Co to je? Budes vyrabaft
truhly na pochovavanie zomrelych?
Ne, ja budu délat kuchynské linky, skiinky,
nabytek, dvere...

Aha, na Slovensku sa tomu hovori
stolar. Si spokojny so svojim vyberom
tohto odboru? Paci sa ti?

Ja jsem se svym vybérem nadmiru spoko-
jeny, zatim... A myslim, Ze se to nezméni.



PodTa ¢oho si sa rozhodoval? Bolo

pre teba jednoduché vybrat si stredni
Skolu a odbor?

Myj tata je hodné manudlné zruény. UCil
mé vSechno. Ne ohledné dfeva, ale vSech-
ny jiné ostatni ru¢ni prace. Strejda je truhlaf.
Drevo mi voni a celd ta prace se mi libi. Tak
jsem si fekl, Ze tohle chci jednou délat. Ale
premyslel jsem jesté nad oborem zdmecnik
nebo kovdt, ale vyhréla nakonec truhlafina.

To verim, aj mne drevo vonia.

A ako travis vol'ny cas?

Venku s kamarady. Posledni dobou jsme
zacali hodng& chytat pokémony. POKEMON
GO — jestli to znas.

Ani nie. Mna toto celkovo nelaka,
nemam to rad. Ked som bol maly, bal
som sa tych Zltych priSeriek — pokémo-
nov. Ani tie ,,rozpravky“ s nimi som
nepozeral. SKor sa tomu vyhybam.

To je hra na mobilu, pii které musis chodit
venku a hledat pokémony. Nebo chodime
po mésté a poustime si pisnicky nebo si
poviddme. Obcas si rad prectu knizku, ale
ted uZ nemdm tolik Casu, jelikoZ jsem ze
stfedn{ Skoly dost unaveny.

Zo zakladky si nebol unaveny?
Mal si nejaka podporu na ZS?

MEéI jsem podporu a unaveny jsem byl dost,
ale zvladl jsem to. Jen jsem musel odejit
z jedné skoly a prejit na jinou, kde uz se mi
datilo lip. Vic tam respektuji déti.

Mas podporu na stiredni? Zvladas
socialni vazby ve Skole?

Mam, ale myslim si, Ze ji uZ nepotiebuji,
takZe od priStiho roku ji nebudu mit.

AKi posledni knizku si precital?
Dlouho jsem necetl Zadnou knihu. Napo-
sledy jsem pfecetl Bratrstvo, musim zase
zacit ¢ist knihy.

Mas nejaké svoje konicky alebo zaluby?
Zostava ti na to cas?

Mym konickem je rybafeni. Jednou za
mésic nebo za dva, si zajdu jako aktivni
rybar.

Ano? Tak toto mame opif spolocné.

Co chytas, kapre, alebo pstruhy? Co sa
ti uz podarilo ulovit?

Vzdy jsem chytal kapry. Mtij nejveétsi kapr
méfil 96 cm a mél asi 20 kg. A loni se mi
povedly ulovit dvé hezké Stiky, 80 cm.

Wow, tak to si ozaj krasne tlovky.
Méme tu ted dobfe zarybnéno, mdme tu
hezké kousky ryb.

Co fa este robi $tastnym?
Kamarédi a moje holka.

A naopak, co ti robi najvacsi problém
v tvojom Zivote, v Skole...?

Ve Skole jazyky, cesky a anglicky, protoze
jsem dyslektik a dysgrafik.

Jasné, to chapem, ja to mam podobne.
A ¢o ta vie najviac nahnevat (rozculif)?
Moje mdma. KdyZ mi tfeba d4 domdci vé-
zeni. Jako ted. (smich)

Za ¢o si ho dostal teraz?
Za pozdni pfichody domi. Ted jsem pfisel
o dvé hodiny pozdé. Neuhlidal jsem si Cas...

Uz vies, €o by si si prial

k 18. narodeninam?

Skok z letadla. To musi byt super. Snad mi
to mama dovoli.

Co by si cheel v Zivote dosiahnit?
Chtél bych, abychom ja a moji blizci byli
Stastni.

Tonik, dakujem ti za tento vyCerpava-
juci rozhovor a prajem, nech sa ti dari.

Rozhovor vedl: Patrik
Foto: archiv ATYP magazinu
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S Katerinou Dodo Doudovou hovorila v ramci kurzu Klice

k sebeobhajobé Adéla alias Neltora. Rozhovor zamérily predevsim
na specialni zajmy u lidi na spektru autismu. Na toto téma spolu
vypracovaly i zavérecnou prezentaci. Dodo je znama v self advocacy
nejen co se tyce autismu, ale i nonbinarnosti. Verejnost zaujala

i svym specialnim zajmem, kterym je kyborgismus. V obou predeslych
ATYP Specialech byl s Dodo rozhovor. Do on-line magazinu

ATYP piSe ¢lanky a na Autistickych konferencich prednasi.

Také s ni vySel rozhovor v online ATYPu s nazvem: Autisté nejsou
Zadna monstra.
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Mj prvni specidlni zdjem byl komiks a se-
ridl W.LT.C.H. a také Minecraft. Minecraft
témér kazdy den hraju a miluju doted a ke
sbirdni W.L.T.C.H. se také doufidm vratim.

Urdité tomu, kterému se vénuji ted, a to je
kyborgismus. Kyborgismus je umélecky
smér, kdy si lidé na sebe ¢i do sebe ddvaji
riznd elektronickd zafizen{ za Gc¢elem roz-
Siteni smyslového vniméni. Tento zdjem je
jiny tim, Ze zatimco ostatni v sob& obsaho-
valy vlastné jen vzdélavani se ¢i sbirdni
predmétti, tento zahrnuje Gcastnéni se roz-
hovorti, spolupofadani akci, networking
s lidmi, spoluprici na uméleckych a jinych
projektech a tak déle.

Tim, Ze se z tohoto zdjmu stala jedna
z mych hlavnich mimoskolnich aktivit, do
které je zapojeno vice lidi, nemdm se jak
od néj odklonit. Momentdlné se uZ vénuji
kyborgismu pfes tfi roky.

KdyZ praktikuju specidlni zdjmy, citim
Casto privaly velké energie, Stésti a lasky.
Citim, Ze chci zit, ze zivot MILUJU! Je to
upiimné az spiritudlni emoce, respektive je
to pfesny opak spiritudlniho meditativniho
klidu. Je to emoce velmi télesnd, Zivelna,
tvoriva.

Myslim, Ze jsem to nejlépe shrnula ve svém
star§Tm ¢lanku na strandch ATYP magazinu
s ndzvem Tak jsme se narodili, z néhoZ si
tedy dovolim sdilet tryvek:

.V tu chvili jako by mnou prochézely velmi
silné proudy energie. Jako vlny v ocednu,
jako dusot kon{ na prérii. Jako pohyby bfis-
nich tanecnic. Nahle v sobé& citim takovou
propojenost se svétem jako nikdy. Citim lid-
stvo jako globdlni projekt. Jako napinavy
film, ktery je pravé promitdn. Jako kon-
stantni pohyb ve vétru, jako potok, jako
spermie pohybujici bic¢iky, jako dést, jako
slunce, jako jednotu. KaZzdou mou cévou
jako by protékala Zivad voda. V tyto chvile
citim, Ze to laska je ta emoce, kterd posune
lidstvo kuptedu.”

KdyZ jsem zacinala s kyborgismem, jen
jsem doufala, Ze to tfeba nékoho bude zaji-
mat. Tehdy jsem vzhliZela k Barceloné - nej-
vétSimu centru kyborgismu, a premyslela
jsem, zda viibec nékdy budu i ja délat roz-
hovory pro média o kyborgismu, zda budu
jednou jako oni, ti kyborgové z Barcelony.

Moje o tfi roky mladsi ja by teda koukalo,
kdyby vidélo, Ze jsem s kyborgismem byla



ve STANDASHOW, natacela se Zvédatory,
byla v DVTYV, Ze spolupracuju s Paralelni
Polis, ale dokonce, Ze byl mij portrét vysta-
ven spolu s portréty znadmych barcelon-
skych kyborgickych umélci ve Washing-
tonském muzeu Smithsonian!

Myslim, Ze mi to jde celkem dobfe. Mnoho
z mych z&jmu se totiz stalo i mymi povin-
nostmi, jelikoZ se tfeba u¢im na piijimacky
na Pfirodovédeckou fakultu Univerzity
Karlovy, domlouvam hosty do Paraleln{
Polis v ramci série spojené s nasi kyborgis-
tickou skupinou.

Také se chci vice rozvijet v marketingu so-
cidlnich siti, coZ je taktéZ zaroveni mym za-
jmem. Obcas kreslim pro ATYP a mozna
budu i pro jiné organizace a lidi jakoZzto
privydélek a budu prodavat svij merch,
ktery je zdroveil mym maturitnim projek-
tem.

Dalo by se fict, Ze Cipovani lidi je u lidi cel-
kem nepfijimané téma, zv14sté kvili ndbo-
Zenskému fanatismu a konspiraénim teo-
rifm. Ale mné osobné nikdo nic osklivého
jenom kvili tomu, Ze mam Cip, zatim tak
uplné nefekl nebo nenapsal. Dokonce jsem
jesté nepotkala nikoho, kdo by tvrdil, Ze
ted uz jsem kvuli tomu v moci Satana.
Navic se snazim ukazovat i naboZensky za-
lozenym lidem, Ze duchovné se dé Zit i s Ci-
pem. (smich)

Autistické prozivani byva zesilené.

M¢ hlavni zajmy jsou tedy kyborgismus
a pak posledni dobou nauky o nedualité
a mysticistické odnoZe tradi¢nich nabozen-
stvi.

Za vedlejsi zajmy, nebo zkratka za ty, které
zakousim ,,béZnou mérou intenzity*, bych
ted’ povazovala biologii, osvétu, socidlni
sité a marketing a vzdélani obecné. Také
moc rada pracuji na sob€, a to v oblasti té-
lesné, duSevni i duchovni.

Termin vnitini svét se dle mého stal tak tro-
chu pejorativnim. O autistech se Casto fika,
Ze 7iji ve vlastnim svété. Ano, ackoli prozi-

vani autistd mdZe byt docela osobité, ne-
myslim si, Ze termin ,,Zit ve vlastnim své-
t&” je dplné vhodny, jelikoz mize svadét
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k tomu si myslet, Ze ten ,,skutecny” svét ne-
vnimédme, nebo ndm je ukradeny. CoZ neni
pravda.

J4 osobné€ nedéldm rozdily mezi vnitfnim
a vnéj$Sim svétem. Pro mne existuje jen
jeden svét, a to ten, ktery mij mozek in-

terpretuje jako svoji Zitou zkuSenost.

Musim fict, Ze velmi dobie! Napiiklad moje
maminka je velice empaticky ¢lovék, takze
ta prijima vSechny véci, ackoli ji samotné se
mohou zdét vzdalené, jen proto, Ze mi délaji
tak obrovskou radost, kterou nisledné pro-
Ziva se mnou! A i tita si zvykl. (smich)

Uptfimné, dovedu si predstavit, Ze se nékdy
narodil ¢lovék, ktery nemél takzvany pfi-
rozeny talent na nic moc.
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Ale to nic nemusi znamenat. Talent je totiZ
dle mého jen néskok, ktery mizeme mit
v prvnich letech, kdy se né¢emu za¢indme
vénovat. Pokud usneme na vaviinech a za-
¢neme se opdjet vlastnim umem, lehce nds
mize predbéhnout né€kdo, kdo takzvany
talent sice nemél, ale vse si vydiel pili, dis-
ciplinou, pokorou a touhou se neustile
zlepSovat.

Nevim, jak se mi to dafi. Asi je to pro mne
tak néjak pfirozené. Moznd i tak trochu
diky mym narcistickym rysim, které se
daji vyuzit i v dobrém, pokud ma ¢lovek
dostatek sebereflexe. Ze se nebojim uké-
zat, Ze si vérim.

Bavi a napliiuje mne byt pro lidi vzorem.
Zv1aste si fikam, Ze tfeba nékdo presné né-
koho jako ja hleda, tak proc¢ svoji osobnost
neukdzat svétu?

To je pro mne docela t€Zk4 otdzka, jelikoz
si nemyslim, Ze existuje univerzalni rada
pro kazdého.

Necitim se dobfe v roli ¢lovéka, ktery ma
n¢komu néco vyloZené na silu radit, spis
jen vypravim svij pfibéh a doufam, Ze si
z toho nékdo néco vezme. J4 si myslim, Ze
umét své véci prodat je véc jak vrozeného
charakteru ¢lovéka, tak i pile, s jakou na
sobé pracuje.

Takze bych asi poradila néco ve stylu ,,za-
jdéte si na kurz, kupte si dobrou literaturu
pro osobnostni rozvoj”. Jo, a najdéte si lidi,
ktefi vam budou davat upfimny feedback,
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#KlicekSebeobhgjobe . sz
| e "Pokud jsou lidé

na autistickém spektru
vychovavani v milujicim
a podporujicim prostredi,
tak muze byt autismus
spise vyhodou."

O

DODO

SEBEOBHAJKYNE 2020, OCENENA
NA 1. AUTISTICKE KONFERENCI

"Pocity, které prozivam
v souvislosti se svymi
zajmy, ma cilevédomost
a uprimnost, to jsou
pro mne spise vyhody.
Autismus nemusi byt
nutné porucha!"

DODO

SEBEOBHAJKYNE 2020, OCENENA
NA 1. AUTISTICKE KONFERENCI

co se vasi strategie a vaSeho pusobeni tyce. m

My autisté obas mdme ten problém, Ze
sami sebe vidime néjak, ale okoli nds muze
vnimat Gplné jinak. A pokud chcete expan-
dovat se svymi zdjmy do neurotypického
svéta, budete se muset naucit, jak byt pro
né atraktivni. Nefikdm délat ze sebe neuro-
typika, to ne. Ale vystupovani nékterych
autistd ptijde ostatnim vic ,,cool" nez ji-
nych. Je to povrchni? Nejspi§ ano. Ale je
to tak, ale my se miizeme pokusit toho vy-
uZzit a néjak zaZzivné predstavit neurotypic-
kému svétu svét nas.

#KlicekSebeobhgjobe

4

"Autismus by nemé¢l
byt o nas bez nas."

' 0O
DODO

SEBEOBHAJKYNE 2020, OCENENA
NA 1. AUTISTICKE KONFERENCI
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Ja nikdy nemam plany, jednoducho
mam Stastie na udalosti

Dvacetiosmileta Ivana Kamenska se ucastnila kurzu Klice k sebeobhajobé a v ramci projektu Mobility,
ktery byl finan¢né podporeny Visegrad Fund, prijela i do Prahy na 3. Autistickou konferenci.

Kdy ti byl diagnostikovan autismus,
jaka byla tvoje reakce?

V 16 rokoch a vela si z toho obdobia ne-
paméitam.

Vzpomenes si na reakce okoli (Skola,
rodina, kamaradi)?

V podstate to bolo tak ddvno, Ze mne uz na
tom nezalezi, pretoZze mam iné problémy.

Jakym zptsobem se tviij autismus
projevuje?

Mne sa viac asi prejavuju suvisiace ostat-
né diagnostiky a prejavy ako mutizmus,
ADHD, depresia, sebaposkodzovanie, ska-
kanie do reci, neustdle menenie témy, zIla
kratkodobd pamit, netrpezlivost a Ze robim
veci na poslednii chvilu.

Co jsou tvé pozitivni a negativni
stranky autismu?

To je otazka skor na moje okolie, nerada
hovorim o sebe a Casto sa podcenujem.

Kdyz se Fekne ,,specialni zajem*, co si
pod tim predstaviS?
Vsetky typy zdujmov.

Muzes uvést piiklady svych zajma?
MUSE (kapela — pozn. redakce), kreslenie
(rozne Styly — realisticky, manga, r6zne
postavy, MUSE, zvieratd), zvieratd, knihy
(encyklopédie, sci-fi, fantasy, beletria, man-
ga).

A co bylo tvym prvnim specialnim
zajmem v Zivoté?
Pravdepodobne kreslenie a zvieratd.

Chovas néjaka zvirata?

Mali sme 2 psy. Teraz mdm 2 morcatd, Ru-
by a Bibi.

Jak se tedy projevuje u tebe zajem

o zvirata?

Asi tonou encyklopédii, ktoré mdm, a zna-
lostami.

Pied pulrokem jsi dokoncila kurz
Klice k sebeobhajobé. Odkud ses
o ném dozvédéla?

Z Instagramu.

Méla jsi néjaké zkuSenosti se sebeobha-
jobou, nez jsi absolvovala tento kurz?
Nie, alebo si toho niesom vedoma. To, ¢o
robim na Instagrame, o sa tyka osobného
prejavu, nepoklddam za sebaobhajobu. Skor
sa tam prejavuje mizerny humor fandsikov
MUSE.

Prinesl ti kurz néco uzitecného?

Urdite dno, lenze takto konkrétne to nevy-
menujem. Viem, Ze ked to budem potrebo-
vaf, tak mozog si to nejako vydoluje z pod-
vedomia a pouZije.

Jak jsi vnimala prabéh kurzu?

Aj prijemné veci a stretnutia si pre mia
stresujliice a mam pocit, Ze som tak v strese,
7e si ni¢ nepaméitam.

Co se ti na ném nejvice libilo?
Atmosféra.

Mas néjaké plany do budoucna
ohledné sebeobhajoby?

Ja nikdy nemdm pléany, jednoducho mam
$fastie na udalosti.

Vsimla jsem si, Ze jsi na Autistické
konferenci cely den fotila profesionalnim
fotakem. Kdy a kde ses to naucila?

Co vSe a jak casto fotis?

Nemadam pocit, Ze viem fotit. Fotim na auto-
maticky rezim. Nikto ma to neucil. Viem,
7e v jednom casopise o korioch boli ¢lan-
ky, ako fotif. Najviac som fotila pocas sko-
ly parkirové preteky koni. Fotim to, ¢o ma
v tom momente zaujme. Ale Casto su to
zvieratd, prileZitostne kvety. Milujem fotit
vcely. Mdloktora fotka vyjde, ale su také
uZasné.

Chtéla bys na zavér poslat vzkaz
neautistim?

Miam dojem, Ze vSetko v osvete uZ bolo
povedané.

Rozhovor vedla: Adéla ,,Neltora” Malenova
Foto: archiv Ivany Kamenské
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Myslel
jsem si, ze
na autistu
jsem moc
“normalni”

Student historie Matéj Kocar

z Plzeniského kraje vi o svém
autismu od 14 let. V zari bude
prednaset na 4. Autistické
konferenci téma Myty o autismu,
které zpracoval spolecné s dal-
$imi ucastniky kurzu Klice

k sebeobhajobé. V predeslych
ATYP Specialech jste si mohli
precist jeho satiry. Rovnéz jich
nékolik publikoval v on-line
ATYP magazinu. Na kurzu mu
pokladal otazky Sestnactilety
Tomas.

AKo si zvladal Skolu? Mal si problémy
v uceni ¢i v socialnych interakciach?
ME¢I jsem problémy s obojim, ale hlavné
s ucenim. AZ na vysoké Skole (studuji mo-
derni déjiny) se to zlepsilo.

Co ti pomohlo nauéif sa zvladat vzfahy
so spoluziakmi? Alebo si bol samotar?

Pied vysokou $kolou jsem asi pasobil sa-
motatsky, ale aspon par kamarddi jsem
mezi spoluzdky mél. S ostatnimi spolu-
74Ky jsem vétSinou mél ,,neutrdlni* vztahy.

Spomenies si, kedy ta diagnostikovali?
AKé pre teba bolo zistenie, Ze si
autista?

Oficidlni diagnézu mdm aZ od vysoké
Skoly, ale zminku o Aspergerové syndromu
mdm uZ ve zpraveé od psycholozky z roku
2014. Vic jsem si o tom ale zacal zjiSfovat
az od roku 2016. Na zacatku mé prekvapilo,
7e jsem autista, myslel jsem si, Ze na autistu
jsem moc ,,normdlni”.

Co rad robis vo vornom &ase?

R4d piSu pro ATYP magazin i sdim pro
sebe. Chodim na prochdzky a hodné se za-
jimam o politiku.

MaS nejaky ritual, ktory tvoji blizki uz

poznaji, alebo nejaki vetu, aby vedeli,

Ze potrebujes chvilu pre seba?

Rekl bych, Ze mam n&jaké ritudly, ale v&t-
$inou o nich asi vim jenom ja.

Fol

Ked potrebujes pokoj, ako si teda
povies o to? Doma, ale aj v Skole?
Doma to neni tak slozité, jelikoZ mam
vlastni pokoj. Ve Skole je to nékdy horsi,
ale da se to vydrzet.

AKo si sa uéil porozumiet vztahom?
No, porad se u¢im. (smich) Myslim si, Ze
prételské vztahy celkem zvladam, ale s né-
jakym vaznym vztahem nemam moc zku-
Senosti.

Vidis vyhody v tom, Ze si Asperger?

Mozna ze kdybych nebyl Asperger, tak by
pro mé bylo t&z8{ néco kreativniho napsat
amozna by moje znalosti o nékterych téma-

tech (napf. z historie) byly vice povrchni.

Jes iba urcity pocet jedal, ¢i nie si
priebercivy?
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Neékdy mi pripadd, Ze jsem vybiravy, ale
kdyz nenf jind moznost, tak se pfizplso-
bim. Pokud nejde o celozrnné pecivo... Fuj.

Vies sa nudit?
Jak kdy. Casto mi ale prijde, Ze je nudy na
mé straSné moc.

AKo na teba posobi nuda?

Kedy ju vnimas?

Béhem nudy si pripaddm zvlastné, jako
bych mél néco délat, ale viibec nevim co.
Nudu vnimdm, tfeba kdyz se u¢im na zkou-
Sky, ale i po tom, co je udélam, protoZe na-
jednou nevim, co s volnym Casem.

Autisti maju casto hypersenzitivitu.
Si v niec¢om citlivejsi ako tvoje okolie?

Jsem o dost citlivéjsi na hluk a na pachy
nez vétsina lidi.



Co by si rad robil ako svoju profesiu?
Jesté presné nevim. Studuji sice historii,
ale psani historickych praci neni zrovna
dvakrat kreativni. NemtZu si tam vymy-
Slet. (smich) TakZe to moZna neni Uplné
pro mé.

Preco si si historiu vybral a ktoré
obdobie z historie ta bavi?

Historie mé bavila uZ fadu let, a to prede-
v§im ta moderni, tzn. 20. stoleti, protoZe
bych fekl, Ze ¢lovék, ktery o ni nic nevi, je
jako ¢lovék po amnézii. Nevi, co se dfive
stalo, a tudiZ nemuZe rozumét ani tomu, co
se déje prave ted.

Maji Studenti so Specialnymi
vzdelavacimi potrebami na Zapadoce-
skej univerzite nejaku podporu?

Ve skole o mé védi, Ze jsem autista. Zatim
jsem vse zvladl, tak jsem podporu nez;jis-
foval. Jen jsem si vSiml, Ze visi v budové
nabidka organizace Ledovec, kterd nabizi
pomoc se studiem pravé studentiim s néja-
kymi specifickymi problémy.

Vies sa uvolnif pri pisani?
Pokud mam né&jaky dobry napad a psani mi
jde, tak ano.

Mas nejaké plany v self-advocacy?
Konkrétni plan nemam, ale pfemyslel jsem
uz o tom, jestli bych se néjak vic neanga-
Zoval.

Nejvic mi vadi, kdyz
lidé zpochybnuji néci
nazory, jenom protoze
je autista. Jako by to
znamenalo, ze je
kvuli tomu, jak se
narodil, automaticky
mimo.

AKku tému si si pripravil na zavereénia
prezentaciu kurzu Klace

k sebaobhajobe?

Moje téma bylo ,,Myty o autismu”. Jelikoz
jde o velmi Siroké téma, tak se o ném dobre
mluvi.

Prekvapilo ta nieco v tejto tematike?
Kdyz jsme pracovali na zavére¢né prezen-
taci Mytd o autismu a dohleddval jsem si
rizné informace 1 ve svété, tak mé Sokoval
americky predsudek, Ze 95 % vrahti ma
Aspergeruv syndrom.

Zaverec¢né prace boli skupinové.

U autistov moze byt problém pracovat
v time. AKko sa vam to v skupine
darilo? Na co si pri timovej spolupraci
prisiel, Co ti ide a ¢o nie?

Je pravda, Ze béhem préce byly urcité kom-
plikace, ale nakonec jsme je zvladli. Zjistil
jsem, Ze béhem tymové prace se mohou ob-
jevit ne¢ekané problémy, nad kterymi jsem
pivodné neuvazoval, ale taky Ze s ochot-
nymi lidmi se daji vyfesit.

Vyuzili ste pomoc koucky a ak ano,

¢o ste s nou riesili, v ¢om vam pomohla?
Ano, koucka Gabina nim pomohla se s To-
masem propojit.

Ked' si vybavis kurz, ¢o ti z neho
utkvelo a v ¢om ti pomohol?

Pro mé byly zajimavé prednasky k podpore
(dusevniho) zdravi.

Dvakrat si uz vystipil v panelovej
diskusii na Autistickej konferencii.
MéZeme sa do budiicna teSif

aj na prednasku?

Pokud se mi v§echno povede pfipravit, tak
v zafi budu mit pfedndsku na jiz zminéné
téma ,,Myty o autismu’.

Mohol by si prezradit mytus, ktory ti
najviac prekaza a preco?

Obecné mi nejvic vadi, kdyz lidé zpochyb-
iuji né¢i nazory, jenom protoZe je autista.

Jako by to znamenalo, Ze je kvuli tomu,
jaky se narodil, automaticky mimo. S tim
jsem se setkdval i ve svém Zivoté.

Rozhovor vedl: Tomas Berio
Foto: archiv Matéje Kocara

a snimky z Autistické konference
Mairty Janca

Matéj Kocar y panelové diskuzi na 3. Autistické konferenci s Janou Pastelkovou
a Vaviincem Siprem.
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Nikola Moézsiova z Bratislavy byla diagnostikovana pired 3 roky, kdyz
jibylo 19 let. Vystudovala oSetfovatelstvi a pracuje s klienty

s autismem v dennim stacionari. Ucastnila se vzdélavaciho online
kurzu Klice k sebeobhajobé a také prijela v ramci projektu

Mobility na 3. Autistickou konferenci do Prahy.
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Presne tak.

Je to zariadenie dennej starostlivosti. Je
v iom péf dospelych Tudi s nizkofunkénym
autizmom vo veku od 27 do 33 rokov.

Ano, su tam, ked’ st ich rodiéia v praci, do
15 hodin, a potom ich odovzdavame rodi-
¢om. Je to denny staciondr.

S jednim si velmi rozumiem, aj ked’ neroz-
préava, sme si velmi podobni, obaja sme ne-
motorni. Autisti maju ¢asto dyspraxiu, prob-
Iém s jemnou a hrubou motorikou, mam to
aj ja. Mam problém s rovnovahou, ako diefa
som Casto padala aj pri obyCajnej chodzi,
takZe o bicyklovani ani koréulovaniu sa
nedd vdbec rozpravat. To by som rada od-
kéazala Tudom, ktori nevedia vela o autizme:
autizmus ma aj iné priznaky ako emoci-
ondlne, ma priznaky aj fyzické, dyspraxiu,
hypersenzitivitu, hyposenzitivitu. Mne osob-
ne robia tieto komorbidity najvicsie faz-
kosti, alebo lepsie povedané najviac ich po-
cifujem v beZnom Zivote.

Deii prebieha s kazdym klientom individu-
alne a podra jeho potrieb a Specifik. Ja pra-
cujem s klientom, ktory ma 27 rokov. Ma
vel'mi rad puzzle. Denny rezim ma rozde-
leny podrla piktogramov, ked ma oddych,
tak si pusti radio na pol hodiny, ma rad



Skrabkanie na dlani a hlavne chutné jedlo.
Tiez rad maluje a kresli.

Moje Specidlne zaujmy su autizmus, psy-
choldgia, filmy a kino.

Filmy st moje $pecidlne zaujmy, tak ako
psycholégia a autizmus. Casto sa naviazem
na nejaky film, to znamen4, Ze ¢asto cho-
dim do kina na ten isty film. Kino je jediné
miesto, kde mi nevadi, ked je okolo mmia
vela Tudi, do kina chodim sama.

Sluch mam naopak hyposenzitivny. Mam
problém rozoznat slovo, ktoré pocujem,
takze hlasitost v kine mi vyhovuje, nickedy
by som este pridala zvuk.

Moja hypersenzitivita je hlavne chufova.
Maém extrémnu citlivost na urcité konzisten-
cie. Ovplyviiovalo ma to hlavne v detstve,
na navstevach. V skolke som niekolkokrat
zvracala priamo v jedalni, ked ma nutila
pani kucharka a pani ucitelka jest privarky,
pomazanky, omacky a iné jedla. Chcela by
som Citatefom ozrejmif, Ze to, Ze niekto ne-
chce zjest jedlo, ktorym ho poniknete, ne-
znamend, Ze je vyberavy alebo fajnovy,
mdZe to znamenaf, Ze mu je to jedlo od-
porné, Ze ho napina uzZ pri predstave, Ze by
si to mal daf do ust. Skuste si predstavif, zZe
by vas niekto nitil, aby ste robili so svojim
telom nieCo, ¢o nechcete. Nutif niekoho,
aby daval do ust nieco, ¢o mu je odporné
a z ¢oho ho napina, je porusenie telesnej in-
tegrity Cloveka, radsej by som zniesla bo-

lest, ako ten hrozny pocit, ked som zvracala
na stdl, a stalo sa mi to aj doma, ked’ ma nie-
kto nitil v detstve nieco zjest. Teraz sa mi
to uZ nemdZze staf, pretoze nikdy nezjem
nieco, ¢o mi je odporné, pretoZze mam pravo
rozhodovaf o vlastnom tele. Teraz mam iba
7 jeddl, ktoré jeddvam.

Mam aj hyposenzitivny proprioceptivny
systém. Neviem zaspaf bez fazkej periny.
Aj v lete som prikryta fazkym paplonom,
pretoZe neviem zaspaf bez tlaku na telo.
Casto sa potrebujem kiipat vo vani s teplou
vodou, niekedy aZ hortcou, to je pre mna
najlepsi liek na dzkost. Preto milujem aj
aquaparky a wellness, tlak na telo mi po-
mdha, ked mam depresiu.

Nie, zdfaZovi deku nemdm, ale mam fazky
paplon, s ktorym som zakrytd aj pocas leta.

Mam vela knih o autizme, ¢itam vela ¢lan-
kov o autizme a mam pracu, ktord sa tyka
autizmu a pomoci autistom. V lete robie-
vam aj dobrovolnictvo pre deti a mladez
S autizmom.

Knihu Autizmus od A po Z od MUDr. Os-
tatnikove;j.

Hypersenzitivita a diagnostika.

Nerada o sebe rozprdvam, radsej sa pytam.

Najviac ma zaujala praca s emociami.

Zistila som, Ze niekomu urobilo velku ra-
dost, Ze ma videl osobne. (smich) A samoz-
rejme konferencia bola skveld, plnd osob-
nych skisenosti autistov. Je GZasné, Ze ta-
kato konferencia vznikla.

Ur¢ite budem robif osvetu, v rodine a med-
zi zndmymi.

Text Nikoly Mdzsiové o hyposenzitivité
si miZete precist v tisténém
ATYP Specidlu.
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Kazdy clovek je original a moze

mat svoj vlastny zivotny sty

Jednatricetilety Mgr. Peter Franzen

z Popradu se icastnil tii vikendovych
online kurzu Klice k sebeobhajobé.
Pracuje ve SPOSA POPRAD-TATRY
jako dobrovolnik. Vasnivé sbira
jizdenky, vstupenky i jiné propagacni
materialy z galerii, muzei a festivala.
Také jedna jeho sbirka obsahuje ruzna
baleni cukfika ke kavé. Autismus mu
byl diagnostikovan ve 26 letech.

V kolika letech ti byl diagnostikovan
autismus? Jaka byla tvoje reakce?
Aspergerov syndrom (AS) mi bol diagno-
stikovany klinickou psychologickou, ked
som mal 26 rokov. Bolo to tesne po skon-
¢eni vysokej Skoly. Predtym mi bol diagno-
stikovany OCD. Stanovenie diagnézy AS
som aj predpokladal. Posilnili sme kogni-
tivno-behaviordlne terapie, ktoré mi pomé-
hali vyrovndvat stres a zmierfiovaf tzkosti.

Jak tvoje okoli (Skola, rodina, kamaradi)
reagovalo na diagnézu?

Niektori vyucujici na vysokej Skole boli
obozndmeni s predchddzajicou diagné-
zou, obsedantnokompulzivnou poruchou
(OCD). Spoluziaci na vysokej Skole tomu
najskor nechceli verif, lebo som mal dobré
Studijné vysledky, aj ked’ sa nedalo pre-
hliadnut to, Ze som bol spomaleny a vypra-
covanie napr. semindrnej prace mi vzdy
dlhsie trvalo. Vyucujtici mi davali vacsi ca-
sovy priestor pri pisomnych pracach a tole-
rovali moje spomalenie. Pre rodinu to bola
aj trochu ,,ulava®, ked’ sa identifikovalo, akd
mam diagndzu, a to, Ze to nie je chyba ne-
spravnej vychovy...

A pro tebe?

Tusil som, Ze som Asperger, uz skor. Po-
tvrdilo sa to pri pisani magisterskej prace
Edukac¢né potreby osdb s poruchami autis-
tického spektra. Videl som sa v Diagno-
stickych kritéridch AS podla MKCH 10.
Identifikdcia diagnézy mi otvorila cestu
k d¢innejSej pomoci.

Co jsi studoval?

Vystudoval som odbor Specidlna pedago-
gika v $tudijnom programe Specidlna peda-
gogika a pedagogika mentélne postihnutych
na Pedagogickej fakulte Katolickej uni-
verzity, ktord mala v Levoci detaSované
pracovisko.
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Pracoval jsi jako specialni pedagog?
Maji autisté s vysokoskolskym
diplomem moznost sehnat praci?

Po skonéeni VS som bol zamestnany ako
asistent ucitela v jednej zdkladnej Skole na
Spisi (v rdmci tzv. absolventskej praxe);
zaroven som zo Skolskej jedalne rozvazal
stravu pre seniorov do denného stacionara.

_— )

Nasledne som pracoval ako plateny dobro-
volnik v DSS v SpiSskom Podhradi so se-
niormi, kde som ich zapdjal do rdéznych
aktivit v ramci biblioterapie a arteterapie.
Dalej som viac ako rok pdsobil ako dob-
rovolnik v SASA centre v Poprade, ktoré
poskytuje rézne terapeutické intervencie
defom s PAS.




V sucasnosti v dobrovolnickej ¢innosti po-
kracujem v rdmci Spolo¢nosti na pomoc
osobdm s autizmom SPOSA POPRAD-
TATRY, kde sprevddzam dvadsafStyriroc-
ného muza pri tvorivych dieliach a r6znych
kultirnych akcidch a vyletoch. Som vedeny
v evidencii UPSVaR v Poprade, kde som
absolvoval aj kurz na zdokonalenie mojich
pocitatovych zru€nosti. A aj ked’ je v stucas-
nosti profesia Specidlneho pedagdga vyhTla-
ddvand, vyzaduje si aj vela administrativnej
préce (napr. tvorba individudlnych vychov-
no-vzdeldvacich programov pre Ziakov so
SVVP) a aj &asovii dochvilnost, o vzhla-
dom na moje znevyhodnenie by bolo tazko
zvladnuteIné. Skor si viem predstavit pra-
covaf ako asistent ucitela.

Jakym zptsobem se tviij autismus
projevuje?

Maém fazkosti s adaptabilitou, ¢o je schop-
nost prispdsobif sa a spliiat poziadavky
kazdodenného dita. Casto ma mnoho veci
vyrusi a ja musim zacinaf odznova. Tak sa
napr. stdva, Ze moj odchod z bytu trva aj
hodinu. Neustéle sa vraciam a hladam eSte
rozne veci. Dalej st to dlhé ritudly kon-
troly, ked sa musim ubezpecovat, Ci je
vSetko na svojom mieste. Spdsobuje mi po-
teSenie a pocifujem dlavu, ked mdzem
opakovat urcité ¢innosti rovnakym spdso-
bom. Dalej mam problémy v socilnych
kontaktoch, ako aj zvySenu senzoricki vni-
mavost.

Co jsou tvé pozitivni a negativni
stranky autismu?

Medzi pozitiva mdZem zaradif svoj zmysel
pre detail. Rad analyzujem veci do naj-
menSich podrobnosti. Som sporovlivy a ne-
mifiam zbyto¢ne peniaze. Mdm dobru pries-
torovi orientdciu, ¢o vyuZivam pri cesto-
vani, ale ¢asto mi chyba spravny Casovy
odhad. TaZko sa adaptujem v novom pro-
stredi. Problémy s organizaciou a pldnova-
nim brania rozvoju mojej nezdvislosti.

Bydli§ sam? Pokud ne, planujes to?

Co by ti pomohlo za sluzbu, abys

to dokazal? Pokud se tedy chces
osamostatnit?

Zatial byvam s rodi¢émi v trojizbovom byte,
kde mam vlastnu izbu. NajlepSie by bolo
pre miia podporované byvanie s asisten-
ciou. Osamostatnif by som sa chcel v bliz-
kej dobe.

Kdyz se rekne ,,specialni zajem*, co si
pod tim predstavis?

Ide o taky typ zdujmu, ktory absentuje med-
zi neurotypikmi. Napriklad u mna je to z4-
ujem zhromaZzdovaf cestovné listky, ako aj

zbieraf predmety, ktoré neurotypik povazuje
za zbyto¢né, bezvyznamné.

Muze§ ¢tenarum vice uvést priklady
svych zajmu?

DIhs{ ¢as rdd separujem odpad, ktory sa
z mOjho pohladu d4 eSte vyuZif napr. pri
tvorivych dielilach v naSom OZ. Velmi rad
cestujem, najmi vlakom; zo svojich vyle-
tov si odkladdm vSetky cestovné listky,
ktoré potom zhromazdujem v krabic¢kach.
R4d navStevujem miuzed, galérie, festivaly
ardzne kultirne podujatia, z ktorych si od-
kladdm vstupenky, ndramky, ako aj bulle-
tiny, letdky, propagacné materidly a tie nds-
ledne triedim. TeSim sa, ked’ pri kdve ndj-
dem r6zne balenia cukru, z ktorych mam
uz pestru zbierku.

A co bylo tvym prvnim specialnim
zajmem v Zivoté?

Ako maly chlapec som zbieral kamienky,
ktoré sa doma vyumyvali, a potom som si
z nich na koberci v detskej izbe robil rozne
,cesticky* pre moje auticka. Dokdzal som
sa takto zabavif niekol'ko hodin. VeI'mi rad
som tieZ pozoroval stavebné ¢innosti a do-
kazal som pri tomto pozorovani stravit celé
hodiny.

Peter, sbiras vstupenky a mé u toho
napadlo, jak se ti dari cestovat? Mas
vidy né€jakého asistenta, nebo cestujes
sam? Kde nejdal jsi byl?

VicSinou cestujem sdm a zvlddam to samo-
statne. Najdalej som sdm cestoval do Brati-
slavy, kde som sa stretol so spoluziatkou
z vysokej Skoly, boli sme spolu na festivale
a prenocoval som u nej.

Pied pulrokem jsi dokon¢il kurz Klice
k sebeobhajobé. Odkud ses o0 ném do-
zveédél?

V roku 2020 sme v Poprade zalozili Spo-
lo¢nost na pomoc osobdm s autizmom
SPOSA Poprad-Tatry, o. z., v ktorej som je-
den z prvych ¢lenov. Boli sme v kontakte
s pani Vierkou Hincovou z A Centra, od
ktorej sme sa dozvedeli o 1. ¢esko-sloven-
skom kurze sebaobhajoby mladych Tudi
s autizmom a AS. Tak som sa do toho pus-
til.

Meél jsi néjaké zkuSenosti se sebeobha-
jobou, nez jsi absolvoval tento kurz?
Nie, nemal som zZiadnu skdsenost, ale za-
ujima ma oblast podporovaného rozhodo-
vania. Zameriavam sa na zdoraznenie prav,
ako aj povinnosti os6b na autistickom
spektre. Posudzovanie 0sob s PAS osobami
z intaktnej populdcie musi byt objektivne
a zbavené roznych zranujicich stereotypov
a predsudkov.

Prinesl ti kurz néco uzitecného?
Rozsiril som si pohlad na autizmus a Asper-
gerov syndrom ako neurodivergenciu.

Jak jsi vnimal prabéh kurzu?

Zucastnil som sa prvych troch stretnuti;
neskdr mi tieto vikendy uz €asovo nevyho-
vovali, tak som nebol Gc¢astny na piatich
on-line stretnutiach. Kurz bol celkovo na-
ro¢ny na cas.

Co se ti na ném nejvice libilo?

Kurzom sa vytvoril priestor pre vzajomné
spoznavanie mladych Aspergerov a bol to
vhodny on-line priestor zdielania skise-
nosti.

Jaké plany mas v budoucnu ohledné
sebeobhajoby?

Vyuzif poznatky z kurzu sebaobhajoby pri
hladani svojho uplatnenia na otvorenom
trhu prace. Checem efektivnejSie odkomu-
nikovaf svoje potreby a domahat sa tak svo-
jich prav. A mam pocit, Ze v tom mi kurz
uz pomohol, Ze to viem a dovolim si in$pi-
rovaf sa od Tudi, ktori sa dlhodobo zaobe-
raju sebaobhajobou.

Co bys na zavér vzkazal neautistum?
Aby nemali voc¢i komunite 0sob s PAS pred-
sudky. Kazdy ¢lovek je origindl a mdze mat
svoj vlastny Zivotny Styl.

Rozhovor vedla: Adéla alias Neltora
Foto: archiv Petera Franzena
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\_ Moja cesta
seba-obhajoby
je cestou pomoci

Osmatricetileta Vladimira Prokajova je jednim z nejznaméjsich a nejstarSich bojovniku sebeobhajoby
na Slovensku. Poprvé zacala vystupovat a mluvit o autismu v roce 2013. Pracuje jako socialni poradkyné
v oblasti kompenzace osob se ZTP, ale také v oblasti invalidnich duchodi. Pracuje i s rodinami, kde je
dité nebo dospély s PAS. Vénuje se volnocasovym aktivitam pro déti s poruchou autistického spektra.
Zaroven je studentkou specialni pedagogiky na univerzité v PreSové. V zari 2022 vystoupila na

3. Autistické konferenci v Praze a prednasela na téma Autisticka matka a vychova. Sama ma jednu
dceru. Na kurzu Klice k sebeobhajobé vypravéla ucastnikiim o své cesté v self advocacy.

Cast prednasky vam prinasime.

Mojou témou v rdmci konferencie v Prahe
bola vychova diefata s PAS. Trochu si to
prepojim na svoje kroky v rdmci sebaobha-
joby. Na konferencii som hovorila o nevy-
chove, a nie o vychove, a vysvetlim preco.
V podstate svoje diefa nevychovdvam, ja ho
vediem po ceste, ktord je velakrat kTukata
a tfnistd s mnozstvom prekazok. Naozaj to
nie je o vychove, ale o usmerneni, vysvet-
leni, niekedy sebazapreni. Neviem a nero-
zumiem tomu, pre¢o sa vSade piSe o vy-
chove, vychova je podla miia nieco, na ¢o
chcem ja prerobif diefa — v tomto pripade
vkladdm ja svoje idedly do diefafa, ale diefa
je samostatnd bytost s vlastnymi ndzormi
a pohladmi na svet a mojou tlohou je ho
viest tak, aby diefa bolo spokojné, $fastné,
pochopené a prijaté.

V dobe, ked som vyrastala, bolo tplne
jedno, ¢i diefa md, alebo nemd znevyhod-
nenie. Aj ja som musela preZif. Mojim Stas-

tim bolo to, Ze som extrovertny typ a nebol
problém zapadnuf do kolektivu. Bola som
skor prikladom diefafta ,,zZ1€ho”, s problémo-
vym spradvanim. Ale nuZ, kamoSov som
mala dost. AZ na strednej Skole som si viac
zacala uvedomovat, Ze mam iné preZivanie,
myslenie, vnimanie, a zacala som patrat po
tom, ¢im to je. V dospelosti som zacala rie-
Sif svoju diagnostiku, len vtedy ju nikto ne-
robil. Lekdrom som nezapadala ani medzi
poruchy sprdvania, ale ani medzi poruchy
osobnosti, tak to ostavalo otvorené. Neve-
deli, ¢o so mnou. Nakoniec som dostala dia-
gnézu nedpecifickd porucha osobnosti. Da-
lej som to nerieSila aZ dovtedy, kym sa mi
narodila dcéra.

Nina bola ve'mi na starostlivosf naro¢né
diefa, ale mali sme systém a fungovali sme

.....

499

7e je ,,ind” ako ostatné deti. Zo zaciatku som
rieSila veci viac menej intuitivne, ale aj som
skiSala r6zne metddy, ¢o boli odporicané.
Ako priklad mdZem uviest takd navstevu
detského ihriska. VicSinou sa deti tesia, ale
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moja dcéra mala z toho stres. Nemala rada
deti, neznéSala dotyky a to trva doteraz, ked’
sa jej niekto dotyka apod. U nds td navsteva
prebiehala asi tak, Ze kazdé diefa dostalo lo-
patkou. St terapie, ktoré odporicaji chodit
opakovane a diefa si zvykne. Jasne, zvykla
si ale lepsie trafif lopatkou a stéle bola rych-



lejSia a rychlejSia. Tak sme na nejaky Cas
prestali chodit na ihriska.

Problémy nastali ndstupom do $kolky a tie
rozdiely boli vel'mi velké. A ked’Ze to bolo
jednak pred¢asne narodené diefa a oproti
rovesnikom vedomostne dopredu, tak nds
poslali do Centra Specidlno-pedagogic-
kého poradenstva. Zacala som si uvedomo-
vat a spajat veci dokopy a nakoniec som
bola nitend vyhladat psycholdga, ktory sa
orientoval na poruchy autistického spektra.
Ja som vel'mi nechcela dcéru diagnostiko-
vat, lebo som si s lou vedela poraditf. Mali
sme doma zauZivané pravidld, taky vlastny
rezim, a fungovali sme. Prisposobovala
som aktivity podla potrieb diefata. Ja som
vzdy volila cestu reSpektujicu, to zname-
nd, Ze ja som na fu netladila: teraz musis
to a to, lebo sa to ocakdva. Ked bol prob-
1ém (ndkupné centrd), pockala som asi rok
a aZ potom som znovu skusila. Verila som,
a to sa mi potvrdzuje aj doma, Ze ako dieta
rastie, tak dozrieva a veci sa daju riesit aj
bez nejakého nétlaku. Netreba chciet vzdy
vSetko hned.

Ale vritim sa spéf k diagnostike. Ninka do-
stala diagnézu v necelych 5 rokoch, ¢o bolo
celkom rarita, lebo vZdy sa ¢akalo na ndstup
do skoly.

Diagnostika sa nakoniec u§la nielen moéjmu
diefafu, ale aj mne. A to sa snazim vzdy tva-
rif normdlne, len teraz mi to nevyslo. Tak
som sa psychiatricky opytala, ako na to pri-
$la, a ona mi vravi, Ze podla komunikicie
a 7ze nemam o¢ny kontakt. Obidve sme do-
stali diagnézu PAS.

Tym, Ze v Skolke skiisenosti nemali, tak uz
tu zacali moje kroky k obhajobe a vysvetlo-
vaniu, o ¢o sa jednd a Co treba preto, aby
moje diefa bolo prijaté. Zacala som v rdmci
regionu skiimat moZnosti napriklad pomoci
alebo terapif pre deti s Aspergerovym syn-
drémom a priSla som na to, Ze tu Ziadna
pomoc neexistuje. My sme tu nemali Ziad-
nych odbornikov ani psycholégov. Ja som si
dala td ndmahu, Ze som obvolala cely re-
gién, a kazda psychologic¢ka mi jednoducho
zlozila telefon s tym, Ze oni vlastne s taky-
mito defmi nepracuji a nevedia, o s mojou
dcérou maju robit.

K osvete autizmu ma prinditili dalSie okol-
nosti, ked som videla, aké tazké je ndjst
zékladnu Skolu pre moje diefa. Tu som sa
zacala stretdvaf s odsudzovanim a odmieta-
nim.

Na Slovensku ndm chybali informécie
o inych formdch autizmu ako je Asperge-
rov syndrom alebo vysokofunkény au-

.....

predstavia deti, o nekomunikuja.

Preto bolo nutné riesit problematiku Asper-
gerovho syndréomu tak, aby sa vedelo pra-
covaf s tymito defmi. V rdmci sebaobha-
joby som sa zameriavala nielen na deti, ale
bolo treba viest aj rodicov. S pracovnickou
z Regiondlneho centra pre Autizmus vo
Zvolene sme mali prvé rodicovské skupiny,
ktoré sa zameriavali na rodiov aj deti
s Aspergerovym syndrémom a vysoko-
funkénym autizmom. Na zaciatok to bola
fajn skisenost, lebo rodicia riesili deti z ta-
kého svojho pohladu, ale mdj pohlad ,,au-
tisticky” bol vzdy trochu iny a aj rieSenie
problému alebo beznych situdcii, ktoré ro-
dicia s defmi zazivali, som sa im snazila

e

BUDOUCHS 8

Vladimira Prokajova (38 let) sa
venuje poradenstvu pre rodiny,
zameriava sa na konzultacie ohladne
kompenzacii a pomoci pri odvolaniach
Ci tvorbe IVVP.

Ma dcéru s AS a sama je dospela
Aspergerka.

Zakladala prvu rodic¢ovsku skupinu
na socialnej sieti aj podpornu
skupinu vo Zvolene, kde organizuje
aktivity a podporné skupiny doteraz.
V roce 2016 iniciovala prvu konfe-
renciu o Aspergerovom syndrome
vo Zvolene a prednasala na konfe-
renciach v NR SR k téme autizmu,
Cesty k inkluzii a Autistickych
konferenciach v Prahe.

V roku 2022 ziskala ocenenie za
obhajobu a sebaobhajobu organizo-
vané Nadaénym fondom ATYP

a Za Sklem z.s. 23. marca 2023
prednasala na on-line Prvej
slovenskej autistickej konferencii
organizovanej A Centrom.

pribliZif z pohTladu deti, preco sa tak spra-
vaji a ¢o tym chci povedaf. Aktivity sa
postupne nabalovali. V roce 2016 som ini-
ciovala prvu konferenciu o Aspergerovom
syndréme vo Zvolene. Bola v ramci celého
Slovenska a bola zamerand na Aspergerov
syndrém. Dovtedy nikoho nenapadlo, Ze
nejaké deti s Aspergerom vlastne existuju.
Prva konferencia na tému Aspergerov syn-
drém bol taky pokus omyl, presto priniesla
pozitivne reakcie zo strany aj odbornikov.
Prednésala som i na konferenciach v NR
SR k téme autizmu a ceste k inkluizii.

Neskor sme sa dali dokopy s psychologic-
kou Vierou Hincovou, a tak vzniklo nase
obcianske zdruzenie HANS, kde sa venu-
jeme préci s rodinami na spektre. Viera
robi aj rézne webindre, vzdelavacky, Zivé
kniznice, kde vystupujem aj ja, dospely
Clovek s Aspergerovym syndromom, kde
sa snazime poukdzaf na problematiku, ¢o
to vlastne obnésa.

Rozmyslala som nad dilemou, ¢i chcem
poukdzaf na samu seba, aky vplyv ma na
mia spolo¢nost. Alebo ¢i chcem riesif kom-
plexne problematiku mensiny ludi, a to
Tudi s Aspergerovym syndromom, alebo
celkovo Tudi z autistického spektra. Prisla
som na to, ze kazdy na spektre je iny,
kazdy preziva a spracovava veci inak. Za-
¢ala som premyslat nad tym, akou cestou
ist, aby spoloc¢nost pochopila, Ze je tu aj
nejakd mensSina, ktord ma svoje potreby.
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Nemyslim tym cestu, Ze budem poukazo-
vaf na to, Ze ma spolo¢nost neprijima,
alebo ma ignoruje, ubliZuje mi a podobne.
NemdZem a nikdy som nechcela ist cestou,
Ze kazdy moZe za moje nesfastie, lebo to,
¢i budem Sfastnd, bude len na mne samot-
nej. Aj neurotypickd spolo¢nost je v pod-
state spolocnost, kde kazdy ¢lovek je iny,
¢i je uZz extrovertny, alebo introvertny,
kazdy moze prezivat podobné pocity ako
mdam ja, napriklad depresiu, tizkost alebo
sa neciti byt prijaty. TieZ je to v podstate
menSina ludi, aj ked nespada do kategérie
0sdb s poruchou autistického spektra.

Tak ako cez to vlastne ist? Ja idem cestou
pomoci, snazim sa ist nie cez seba, ale ho-
vorif o problémoch vSeobecne, poukdzat
na to, s ¢im sa ludia stretdvaju, ¢o im robi
problém a aké moZnosti pomoci vlastne
pre nich si. Venujem sa aj téme socidlneho
zabezpecenia u Tudi s poruchou autistic-
kého spektra. TieZ som sa podielala na ni-
vrhu zmeny zdkona ohladom kompenzécii
pre deti a teda aj dospelych s PAS, aj ked’
to vel'mi nepomohlo, ale pokisila som sa.
Specifickii skupinu napriklad v rimci seba-
obhajoby tvoria $koly, Skolské zariadenia.
Tu bude eSte podla miia velmi vela price,
lebo na tych Skoldch nechdpu a velakrét ne-
cheti pomoct defom prekonaf prekazky, aby
sa zacClenili do kolektivu. Darmo sa na Slo-
vensku bavime napriklad o inkldzii, ked
u nds sa eSte nezvlddla integracia. Nevra-
vim, Ze vSetci ucitelia su taki, ale vicSina je

proti defom s autizmom. Keby to bolo inak,
tak nemame tolko deti na doméacom vzde-
lavani, aj tu méZeme poukdazaf v rdmci pri-
kladov, ako sa da pracovaf s defmi. A tie deti
sa dokazu tplne bez problémov zaradif do
vzdelavacieho procesu.

Mobzem robif rozhovory o domacom vzde-
lavani, o defoch s PAS, ale tieZ to nie je az
tak o mne, aj ked doma preZivam to isté
s dcérou, ale vzdy musim isf cestou vse-
obecnou a prihovéraf sa za vSetkych. Este
som pri$la na jednu vec, Ze dobré je davaf
konkrétne priklady, také redlne zo Zivota.
Priklady, ako sa dd poméhat defom. Zial
zac¢inam maf pocit, Ze to uz velakrat nie je
0 pomoci, nemyslim z mojej strany, ale au-
tizmus na Slovensku sa stal zlatou bariou,
na ktorej sa da dobre ryzovat. Ono je to
smutné, ale je to tak. A tu je to uz na zastup-
coch komunity, poukazat na problematiku,
ktora sa s fiou spaja. Na Slovensku sa za¢ina
zardbaf na defoch s autizmom, vznikajd
rdzne centra, ktoré nemaji skiisenosti s ta-
kymito defmi, manipulujd s rodi¢mi a ja
mam pocit, Ze nechcd pomdct defom, lebo
u nas nie je ni¢ hradené zo zdravotného po-
istenia a vSetko si tu rodi¢ plati saim (dia-
gnostiku, sedenia a terapie u psycholdga
atd’).

Este jeden dolezity fakt je, ako vystupovat
na socidlnej sieti? Pisaf o tom, aka je neuro-
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typickd spolocnost zla, ako ma nechdpu
a nechcu pochopif, nie je podla miia dobra
ani spravna cesta. Ja viem, Ze prispdsobif sa
je tazké, ale uz som vo veku, ked’ viem, Ze
potreba pomoci ide inou cestou. Pisaf, Ze
vsetko je zI€, nikto ma nechdpe, je len spo-
sob ventildcie svojich pocitov, ale nie cesta
pomoci. Aj ja mdm obdobia, Ze sa pytam,
preco su veci tak, ako si, a som z nespra-
vodlivosti a neprijatia smutnd. A teraz dim
konkrétny priklad, som Studentkou vysokej
Skoly, mdm Statiit Studenta so Specidlnymi
potrebami. Myslite, Ze mi je to na nieco?
Ani velmi nie. A teraz ¢o? Ostdva mi nadé-
vaf, [utovat sa... Nie, idem cestou nikdy to
nevzddvaft, a to plati aj o ceste pomoci, aj
ked vysledok nie je hned vidno, nemoZem
to vzdaf a ono sa ¢asom vsetko ukdZe. Tre-
ba byt len trpezlivy.
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Chcel by som byt pilotom

Devatenactilety Patrik ze Slovenska studuje stiredni Skolu — obor
poradenstvi a zdravy Zivotni styl. Byl icastnikem kurzu Klice
k sebeobhajobé a jeho specialnim zajmem je letectvi.

Co rad délas ve svém volnu?

Zaujimajd ma lietadld a vlastne vSetko okolo
letectva, takZe ked’ je moZnost, aj velmi rad
lietam na lietadlach. Bavi ma sneZzn4 tech-
nika (ratrdky a snezné deld), som taky tech-
nicky typ. A eSte vel'mi rdd spim.

V obou zajmech jdes do hloubky? :-)
Ano.

Kolik hodin potiebujes, abys byl
odpocaty?

Vela. Tazko sa rdno prebidzam napr. na
budik, alebo ked ma budia. Nulté a prvé
hodiny do Skoly vdbec neddvam. Byvam
velmi unaveny aj po&as diia. Uplne najlep-
Sie je pre mia, ked sa zobudim sdm a tiplne
prirodzene. Vtedy mam ovela lepsi deri.

Usinas dobie, nebo Spatné?

Mnoho autistd ma potize

s usinanim...

Byvam Casto vel'mi vyCerpany, takZe vtedy
nemdm problém zaspat. Ale ked mam vela

stresu a problémov alebo sa dostanem do
stavu, Ze musim td inavu premoct, tak vte-
dy ten problém zaspat mam a velmi vyraz-
ny. Otazka je asi kvalita toho spanku...

Chapu. Pomaha ti na to néco?
Meditace, cviceni, béhani, melatonin?
Momentélne nie.

Pamatuji si, jak jsi na kurzu Klice

k sebeobhajobé jednou rekl néco

o letadlech a vSichni jsme byli v Soku,
kolik toho viS... Jak dlouho se tim
zabyvas a budes svij zijem néjak
uplatiiovat i v Zivoté? BudeS casem

po stiedni Skole jesté studovat

na pilota?

Tak to ma poteSilo. Technika ma bavi od
malicka. Ako devifroény som si chcel doma
vyrobit snezné delo. K lietadlam som sa do-
stal tak postupne pred 6 rokmi a velmi ma
to chytilo. VeI'mi by som chcel byt pilotom,
len neviem ¢i to bude mozné zo zdravot-
ného hladiska... To ma dosf trapi.

Pro¢ sis vybral obor, ktery je vzdaleny
tvému zajmu? Co té na tvém stiedo-
Skolském oboru zaujalo a bavi? Budes
poradce zdravého Zivotniho stylu?
Chcel som mat maturitu a v naSom okrese
ni¢ iné, teda blizke k mojim zadujmom ne-
bolo. Tento odbor sa mi zdal byt taky ,,zo
Zivota — do Zivota® a najmenej bolestivy,
vzhladom na moje zaujmy. Inak, teraz to
leti, vela sa riesi a celkovo preferuje zdravy
Zivotny $tyl.

Rikal jsi, Ze rad litas. Délas jesté
néjaky sport?

V zime je to lyZovanie, v lete plavanie, bi-
cyklovanie.

Mas néjaké diivéjsi zkuSenosti

se sebeobhajobou?

Nie. Prave preto som sa prihlasil na tento
kurz.

Jak ses dozvédél o tomto kurzu?

O kurze som sa dozvedel cez Vieru Hin-
covu.

Jaka prednaska se ti na Klicich libila

a proc¢?

Bolo ich viac, ktoré sa mi pacili alebo ma
nejak zaujali. Tak narychlo spomeniem
napr. prednasku Davida Simka o kyberne-
tickej bezpe€nosti a kyberSikane, pretoze je
to teraz velmi aktudlne a sim som s tym
mal osobnu skisenost. Pa¢ila sa mi aj pred-
naska Janky Pastelkovej o prevencii preta-
Zenie — KPZ, dalej prednaska pani Michaely
Ujhazyovej o formdach diskrimindcie, potom
predndska Vierky Hincovej o pravach Tudi
so zdravotnym postihnutim a o ableizme,
alebo aj praca tvorenie psychotestov s pani
psychologickou Nemesh, dalej prednaska
s Vladkou Prokajovou o sebaobhajobe a so-
cidlnych sluzbach alebo s panom psychol6-
gom Ondrejom Fafejtom o vnuitornych sa-
botéroch... Ako hovorim, tych zaujimavych
prednasok bolo urdite viac...

Kurz byl vzdélavaci. Pripadalo ti, Ze
vzdélavani je jiné neZ ve Skole, nebo ses
pri ném citil stejné?

Ur¢ite bolo iné, ovela lepSie nez v Skole.

Rozhovor vedl: Tonda Vorek
a Dagmar Edith Hola
Portrét: nakreslila Dodo
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Mgr. Viera Hincova je manazerka projektu KIace k sebaobhajstvi za Slovensko a psychologicka, ktora sa
dlhodobo venuje roznym zranitePnym skupinam Fudi a zameriava sa na moznosti ich podpory. Jej osobna
skiisenost s dcérou — Aspergerkou ju priviedla k podpore autistickych deti a dospelych na profesionalnej
drovni. Realizovala projekt siefovania odbornych institicii, ktoré sa venuji 'udom s AS, a spolocne s nimi
vytvorila vzdelavaci program o praci s AS pre dalSich profesionalov. Realizuje workshopy pre rodicov so
zameranim na obhajovanie prav deti s AS, vzdelava timy $kol, poradni ¢i mediatorov na celom Slovensku.
Je spoluautorkou portalu Beznavodu.sk a série podcastov Deti bez navodu. V spolupraci s Nadacnym
fondom ATYP realizuje dvojrocny projekt pre mladych sebaobhajcov na spektre autizmu Krlace

k sebaobhajobe. V roku 2022 bola ocenena na 3. Autistickej konferencii za obhajobu a sebaobhajobu
cenou, ktori udeluje NF ATYP a Za sklem. Tento rok v marci uskutecnila 1. Slovensku autisticka
konferenciu v online forme.
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V skolach

pripravujeme
detl na svet,

ktory uz

heexistuje

Co som zabudla?

Co si zabudla? Venujem sa obhajovaniu
prav neurodivergentnych l'udi. Ja som tiez
neurodivergentnd. Bola som neskoro, iba
nedavno diagnostikovand, takZe je to obha-
joba aj sebaobhajoba svojim spdsobom.

Ja mam pocit, akoby sme sa rozpravali
o filme Divergencia, kde tiez rozdelovali
Tudi do roznych frakcii podla vysledkov

testu. Co to znamena, 7e si
neurodivergentna?

To znamend, Ze fungujem trochu inak nez
Cite si pamitdm vela informdcif a situdcii.
A hlavne tie, ktoré mia osobne zaujimaju,
¢o je u mna prezivanie ¢loveka, fungovanie
vo svete, vzfahoch alebo komunikécii...
Mam nasadeny tento filter a mdj pohlad na
svet ma nejaké pomenovanie, takze ked’ som

sa dozvedela, Ze je tam nejaké sklicko, ktoré
mozno niekto iny nemd, upokojilo ma to.
Neur¢ity pocit odliSnosti a neprijatia okolim
ma sprevadzal odjakziva, ale pripisovala
som to tomu, Ze som mala mladSiu sestru,
ktora mala Downov syndrém a mala kogni-
tivne znevyhodnenie, myslela som si, Ze to
je to, ¢o ma od ostatnych deti vzdalovalo.

AKko dlho sa venujes téme Aspergerov
syndrém?

Mam aj dcéru, ktora je mi podobnd v nasta-
veni a videni sveta, preto som od zaciatku
nemala rada patologizujice oznacenia. Pred
7 rokmi som zacinala robif osvetu a semi-
nare o Aspergerovom syndréme, ktory je jed-
nou z foriem autizmu. K autizmu som pris-
tupovala vel'mi citlivo a moje vyjadrovanie
nikdy nebolo také, ako to zvykni pomeno-
vavat v odbornych kruhoch, napr. naruse-
nd schopnost komunikovaf alebo interago-
vaf so socidlnym prostredim, porucha, defi-
cit a podobne. Ja to nazyvam odliSnostou
v spracovani informdcif, ludia s odliSnym
vnimanim sveta a spracovanim podnetov.

Uz sa zac¢ina hovorit
aj o tom, ze si
nesieme zo Skolstva
vSetci dlhodobé
traumy. A prave to
nas aj moze robit
necitlivymi k detom -
my necitime nic v tej
situacii, ked tlacime na
dieta alebo sa k nemu
spravame zle, lebo to
isté sa dialo nam.

O autizmus si sa predtym
nezaujimala?

Robila som mnozstvo roznych projektov
pre pracu s [udmi s fazkym a viacndsobnym
znevyhodnenim, teda aj v zariadeniach so-
cidlnych sluzieb, semindre pre personal, ako
s nimi komunikovat, ako predchadzat prob-
Iémom, aktivity pre romsku komunitu. Uz
pred 20 rokmi som sa stretla aj s fudmi s au-
tizmom v zariadeniach socidlnych sluZzieb.
Ale autizmu som sa zacala venovaf, az ked’
mojej dcére potvrdili Aspergerov syndrém.
Napriek tomu, Ze som psychologicka, tak
som do jej 14 rokov vlastne nevedela, Ze ta
jej vynimoc¢nost mé nejaké pomenovanie.
Rovnako ako iné mamy, aj ja som hladala
na internete informadcie, Co to je, ako to je,
ako s tym fungovat. Dalo mi to vela vysvet-
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lenf na niektoré veci, ktoré som si inak pro-
ste nevedela vysvetlit. A zacalo to vSetko do
seba zapadaf. Vtedy sme si povedali aj s iny-
mi rodi¢mi, Ze by sme si cheeli zaloZif zdru-
Zenie, ktoré by reprezentovalo hlas tychto
rodin a Tudi, Ze budeme poskytovat pod-
poru, ktord chyba, ¢i uz v rdmci tych §kol
a neporozumenia potrebdm tychto deti, aZ
po volnocasové aktivity.

Mas pocit, Ze sa uz viaceri netrafime
do celospolocenskych ocakavani?
Kladiem si otdzku, ¢i vlastne existuje nie¢o
také ako norma, do ktorej sme sa snaZzili
vtladit, a ¢i nie je ¢as zmenif predpoklady
a oCakavania. Ked’ ¢itam niektoré tedrie, tak
sa zamySslam, kto je vlastne mimo. Kazdy
z nds vnima veci odli$ne, staci byt otvoreny.
Ja som si to takto vyskladala a mozno aj
preto mdzem byt dobra psychologicka, lebo
si vzdy hovorim: a o ked je to este inak?
A Co ked este je tam takdto vrstva a neuspo-
kojim sa s nejakym jednozna¢nym vysvet-
lenim, s nejakym jednoznacnym zdverom,
ale vidim tam td zlozitost detailov.

Naozaj potrebuju deti rezim,
socializaciu, pestrid stravu, pevnia
vychovu a iné doporucenia?

Ty mi ddvas! (smiech) Je to rozmanité. Na-
priklad s tou socializdciou — predstava je, Ze
vsetci musime ist do §kolky alebo aj skor sa
socializovat, lebo inak prideme do $koly ne-
pripraveni. A zas sme pri tych oCakdvani-
ach, normach. Je to nasa predstava o tom,
ako by malo diefa fungovaf, ale realita nim
ukazuje opak. Coraz viac deti je takych, 7e
im to nevyhovuje, ako im to nastavujeme.
Ak sa hovori, Ze autisti potrebuji Struktdru,
tak vieme, Ze to neplati pre kazdého. A na-
vySe zdlez{ na tom, ako su pravidla odko-
munikované a v akej situdcii to je, a ¢i nie
su prili§ striktné alebo ich nie je vela. Ak
vytvaraja tlak, tak Asperger ¢i autista je
z toho tlaku vel'mi rychlo zneisteny, velmi
mu to ubliZuje a nevie, ako to m4 spracovat.

Pred 30 rokmi sme tu Ziaden

autizmus nemali a chodili sme

do jasiel a sme tu.

Ano, sme tu, a je dost mozné, ba takmer
isté, Ze si nesieme z toho traumy, ktoré
vlastne nevidno. Neddvno som mala moz-
nost pocuvat rozhovor, Ze v Dansku st vSet-
ky deti od pol roka v jasliach a st GZasne
vychované, ale my predsa vieme aj to, Ze
v 16 rokoch pak danske deti vela piji, a ma-
ju s tym v tejto krajine obrovsky problém.
Deti, aby zvladli o¢akdvania, svoje skuto¢né
potreby potlacia. A potom o tych 10-15
rokov im to proste vysko¢i v nie¢om inom.

Mnohi mozno nevedia,
ze existuje Charta
prav autistov, ktora je
odvodena od Doho-
voru o pravach oséb
so zdravotnym
postihnutim. Zahrna
napriklad pravo na
vhodnu diagnostiku,

a to aj vo starSom veku,
kedze 10-15 rokov
dozadu sa napriklad
autizmus u dospelych
vObec nezistoval.

Malokto si to prepoji.

Diefa je bezmocné voci nasim rozhodnu-
tiam, snaZi sa len preZif, a tento mechaniz-
mus prezitia vlastne spdsobi traumu —
odpojenie sa od svojich pocitov. Tie vSak
zostanu hlboko v nés a prindsaju neskor za-
vazné psychické problémy, alebo aj necitli-
vost voc¢i podobnym situdcidam. V naSich
podcastoch Deti bez ndvodu ma najvyssiu
sledovanost prave podcast tykajici sa soci-
alizacie, CiZe je to naozaj nieCo, ¢o ludia
velmi rieSia. Pred 30 alebo 50 rokmi sme
vyrastali v prirodzene réznorodych veko-
vych skupinach, na ulici sa spolu hrali
mladsi, starsi... Teraz, ak chces, aby tvoje
diefa travilo Cas s nejakymi kamaratmi, ro-
vesnikmi, tak sa musi§ dohodnuf s dospe-
Iymi — jeho rodi¢mi. Musi§ si s nimi
rozumief, musite isf na navstevu a nejako sa
tam musi aj diefa spravaf. Na nds sa nikto
nepozeral, ¢o robime, ked sme boli spolu
vonku.

Niekedy sit mamy hyperprotektivne
alebo im hovoria helikoptérové mamy.
Kedy je to eSte primerané a kedy uz
prilis? Ako to maji mamy rozliSit?
Okolie hned obviiluje mamu (aj sa to vold
»~mother blaming*‘), akoby mohla za vSetky
tazkosti diefafa. Je to pre Tudi najlahsi hro-
mozvod, zvalif to na matku. Pri naSich de-
foch s vysokou citlivosfou je to velmi vyz-
namné a Casté. Mamy su neustéle obvifio-
vané, Ze sa prili§ staraju a vSetko rieSia za
tie deti. Ja to vidim tak, Ze mama je ta prva,
ktora citi, Ze to diefa je stratené vo svete. Je
narocné pre naSe deti na spektre spracovat
podnety z okolia, ¢i uz od inych dospelych
alebo deti. Ak ma diefa $fastie, tak mama
citi, kde je pre jej diefa hranica a nema vy-
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znam isf cez to. Ja to tak hovorim, ze ak ma
Sfastie, pretoze nie vzdy to tak funguje, a za
mia predstava, Ze diefafu nerozumie ani
jeho mama a nevie vycitif jeho potreby, je
desiva. Ak to teda funguje, mama mu vy-
tvara podporujice podmienky, aby sa nedo-
stalo do krajnych emdcii. Z toho vznika ten
dojem, Ze to prehana.

Ako najst balans?

Najviac prdce ma mama sama na sebe. Je
dolezité, aby si robila reflexiu spdsobom, ¢i
dand vec robi preto, Ze to treba k rozvoju jej
diefafa, alebo ¢i to uz robi preto, lebo jej
samej to robi dobre. Rodicovstvo je vlastne
najfazsie poslanie, lebo nevidi§ hned efekt
a vysledok, je tam velka miera neistoty, i
a nakorlko je kazdé z tych stoviek rozhod-




nuti spravne. Ale dolezité je, Ze tomu venu-
jeme Cas a energiu, na tom zdleZi. Idedlne
samozrejme aj v dialégu s otcom dietafa.
Uzito¢n1 spitnd vizbu ndm mozu daf aj pri-
atelia alebo podporné skupiny, len treba
ndjst tie spravne a vhodné.

Existuje nazor, Ze inklazia urcite nie je

pre vSetkych.

S tym ja rozhodne nestihlasim. Problémom
nie su tie deti, ale naSe nechdpanie inklizie.
Je potrebné zmenit celkovy pohlad, ako ma
vyzerat Skolské prostredie, celkovo vzdeld-
vanie, a opif ocakdvania. Je potrebné pod-
porovaft silné stranky deti a dopriaf im
slobodu niekedy proste nepracovat, niekedy
matf horSie obdobie. Druhou strankou je po-
kojne nechaf Ziaka dobrého v matematike

sedief na nej so star$imi a toho isté¢ho v an-
glictine s mladsimi, lebo jeho mozog nie je
teraz na anglictinu nastaveny.

Nebudi vraj vedief ani ¢itat,

ani pisat!

Nemyslim si, Ze by sa to nenaucili, asponi
teda nie drviva vécSina. St vyvinové cit-
livé obdobia, kedy sa to deti naucia aj bez
nds. Pozname aj také rodiny, kde sa Stvor-
ro¢né diefa samo spontdnne ucilo pisat
stibeZne so svojou starSou sestrou, nepotre-
bovalo systém, dlohy, zndmky. Je tam ne-
jaka prirodzend zvedavosf a prirodzena
tizba sa niektoré veci ucif a napodobriovat.
Viem, Ze niektori $pecidlni pedagdgovia
nebudu z toho $tastni, ¢o poviem, ale nikde
nie je napisané, Ze musime vedief pisat

Inkluzia podla mna
vyzaduje ,neSetrit
na ludoch”, urobit to
komfortné pre ucastni-
kov aj pre tim, aby
bol ¢as a priestor
spracovavat veci, na
ktoré inak v beznom
zivote nie je priestor
vytvoreny. Iba tak sa
budeme posuvat
dopredu.
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rukou klasické, pisané pismo... Definicia
gramotnosti by sa mala troSicku zmenif,
nie?

Z tychto deti vyrastia podivini, ani

do roboty ich nezoberi! Ako s tymito
predsudkami pracovat? Kto v robote
bude hladaft moje silné stranky?

Ani ja celkom nepozndm odpoved na to,
kam smeruje technologicky pokrok, ale uka-
zuje sa vela moznosti, vela veci, ktoré tu este
pred desiatimi rokmi neboli. V $kolach pri-
pravujeme deti na svet, ktory uz neexistuje.

Koniec koncov Nikola Tesla bol

vo svojej dobe asi podivin?

Marie Curie asi tieZ. (smiech) Robili, ¢o
ich bavilo.

Ako pomaha sii¢asné Skolstvo defom
ako bola Curie a Tesla?

Musim povedat, Ze byt odlisny je v dnes-
nom $kolstve velky problém. Sme nauceni
deti nastavovaf tak, aby nepresahovali pri-
emer, aby robili presne to, o sa od nich
¢aka. Moja dlhoro¢na skiisenost s ,,nasimi”
defmi je taka, Ze dostavaju velmi negativne
spitné vizby od okolia, da sa Casto hovorif

az o inStituciondlnej Sikane. Prehliadaji sa
ich potreby, ocakdva sa, Ze sa zaradia a ne-
bude s nimi Ziadny problém, nebude treba
ni¢ robif inak. Aj ked maji diagnostiku
a odportcania od poradni, neberie sa na to
ohlad. Maloktory ucitel a Skola st ochotni

Kazdy psycholog
moéze druhého

sprevadzat tak daleko,

ako zasSiel on sam,
ako daleko on sam
dokazal veci spraco-
vat. Neberiem to ako
psychologiu. Ja som
putnicka, ktora sa snazi
obstat v zivote a zdiela
pribehy a svoj pohlad
na zivot. A to, ze to
niekomu pomaha, je
iba benefit navyse.
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naozaj hladaf cesty, ako ich podporif — est
vynimkam. Prichddzame tak o verla talentov
deti, pretoZe v strese a neprijati sa Ziadne
diefa nemdZze rozvijat. Dlhodobo rdzne ini-
ciativy upozorfiuju na to, Ze sicasné skol-
stvo vobec nevyhovuje sicasnym defom.
Ich mozog je uz nastaveny inak, nez bol na-
staveny mozog deti pred 30, 40 rokmi, a ako-
by sme sa stale snazili replikovat to, ¢o tu
uz bolo, a celé to zlyhava. Snazime sa iba
deti prispdsobif systému. Teraz pribudli dal-
Sie formy rozmanitosti, si vyraznejsie, ako
boli predtym. A zatial vécSinou Skolstvo re-
aguje iba dal$im tlakom a zoSnurovanim.

V projekte Klice k sebaobhajobe

sme poculi autentické spovede Fudi

s autizmom, kol'ko Sikany maju za
sebou a nie vzdy od deti, CastejSie

od ucitelov. Aké su tvoje skiisenosti?
Ide zrejme o to, Ze celkovo ten pristup nie
je kompatibilny s potrebami nasich, ale ani
stcasnych deti. Tie neurotypické to mozno
dlhsie ,,unest” alebo to zdanlivo lepsie zvla-
daju. Uz sa zacina hovorif aj o tom, Ze si ne-
sieme zo Skolstva vSetci dlhodobé traumy.
A préve to nds aj mdZe robif necitlivymi
k defom — my necitime nic v tej situdcii, ked’




Mgr. Viera Hincova je psychologicka, ktora sa dihodobo venuje ré6znym zranitelnym
skupinam [udi a zameriava sa na moznosti ich podpory. Jej osobna skisenost

s dcérou - Aspergerkou ju priviedla k podpore autistickych deti a dospelych na
profesionalnej Urovni. Realizovala projekt sietovania odbornych institucii, ktoré sa
venuju ludom s AS a spolo¢ne s nimi vytvorila vzdelavaci program o praci s AS
pre dalsich profesionalov. Zorganizovala niekolko konferencii k téme inkluzie so
zameranim na Specifika autizmu a Aspergerovho syndromu, z toho jedna bola

s medzinarodnou Uc¢astou, pod zastitou prezidentky SR. Obidve konferencie sa
zameriavali na aktualne poznatky a moznosti prace s neurodiverzitou, bez zbyto¢nej
stigmatizacie a patologizacie. Realizuje workshopy pre rodicov so zameranim

na obhajovanie prav deti s AS, vzdelava timy Skol a poradni na celom Slovensku.
Viytvara zivé kniznice rodicov deti s AS pre profesionalov a $tudentov. Specifika
pristupu k detom s AS priblizila aj clenom Asociacie rodinnych mediatorov,
subjektom zapojenym do Narodného projektu prevencie nasilia na detoch

a Ucastnikom konferencie ENTER organizovanej spolo¢nostou Slovak Telekom.

Ako ¢lenka pracovnej skupiny pri Statnom pedagogickom Ustave sa podielala na
tvorbe podpornych opatreni pre novy statny vzdelavaci program. Pripomienkovala
Diagnosticky standard pre autizmus, ktory schvalilo ministerstvo zdravotnictva SR.

Dlhodobo spolupracuje s firmou Profesia v téme inkllzie a zamestnatel'nosti
mladych ludi so znevyhodnenim a autizmom v projekte Profesia Lab.

Je spoluautorkou portalu beznavodu.sk - nazivo s ludmi s Aspergerovym syndromom
a autizmom a série podcastov Deti bez navodu. V spolupraci s Nadaénym fondom
ATYP realizuje dvojrocny projekt pre mladych sebaobhajcov na spektre autizmu
Kluce k sebaobhajobe. V roku 2022 bola ocenena na 3. Autistickej konferencii
za obhajobu a sebaobhajobu cenou, ktoru udeluje NF ATYP a Za sklem, z.s.

V marci 2023 uskutocnila 1. slovensku autistickll konferenciu v online forme.

tla¢ime na diefa alebo sa k nemu spravame
zle, lebo to isté sa dialo ndim. Trauma zna-
mend, Ze sme odpojeni od svojich pocitov,
necitime bolest, sucit s tym druhym. To je
velmi nebezpecné, lebo nevedomky vlastni
prezitd a nevedomu traumu prenaSame na
dalSie generacie, mame pocit Ze je to ,,v po-
riadku”.

Spravanie ucitela je vzdy aj signdlom pre os-
tatné deti — ak nechtiac diefa ,,ondlepku-
jeme”, Ze je divné, tak ostatné deti v tom
citia moznost spravat sa k nemu, ako chct,
podvedome vedia, Ze im to u dospelého
~prejde”. Mame opakovanu skisenost, Ze
vsetko sa zvaluje na diefa s diagn6zou, ak sa
udeje nieco zIé, vsetci v Skole povedia, Ze to
urobilo ono, a pritom sa zisti, Ze v ten defi
ani nebolo v Skole. Tam potom neostava
Casto nic iné, iba zobraf diefa z tej Skoly prec.
Ak zazije iny pristup, zaZije prijatie, odrazu
st problémy prec. Alebo je z 30 chyb na dik-
tate zrazu pri inej ucitelke sotva 5. Nezmizla
dysgrafia, iba neprimerana kritika a stres.

Mas skusenosti, Ze sprevadzas rodicov
na stretnutia s ucite'mi, resp. riaditelmi
skol a vysvetlujes, ako najst silné
stranky a ako pristupovat k tymto
defom. Ako to prijima skola?

A ak porovnas svoje skiisenosti v ¢ase,
posuiva sa Skolstvo?

Je to vel'mi individudlne. Zazila som aj
stikromné Skoly, ktoré deklarovali prijatie

deti, ale nedokdzali sa nastavit tak, ako by
bolo treba. Napriek velkej snahe nedokazu
prekrocif nejaky ten Rubikon, maji pocit,
Ze ich pristup je taky skvely, Ze na kazdé
diefa musi zabraf, a ak to nefunguje, tak
znovu pride ku kognitivnej disonancii a pre-
loZia si to tak, Ze nie oni maju nejaky prob-
1ém, ale diefa. Nazvala som to v jednej
Skole, Ze to je ich hranica rastu, a pokial
s tym nebudu pracovat, tak sa im to bude
opakovat. Maju potom taku filistinsku ré-
toriku, povedia, Ze to diefa potrebuje ,,do-
zriet do pochopenia ich principov”. Opak
je pravdou, oni potrebuji dozrief do po-
kory. Dospeli potrebuji vZdy zacat od seba
a price na sebe. Myslim, Ze jedna jedina
Skola, s ktorou som konzultovala, bola
ochotnd pochopif a nechat si ,,preloZif” odo
miia to, Ze naozaj rodi¢ia neocakdvaji vy-
kony u svojho diefata, a bolo pre nich v po-
riadku sa tomu prispOsobif, pracovat s tym-
to nastavenim.

Pritom sa uz tol’ko hovori o pristupe

k defom na spektre.

BohuZial problémom je aj to, Ze koluju od-
borné nizory, ktoré neodrdZaji rozmani-
tost potrieb deti s autizmom. Sud able-
istické, snazia sa deti ,,prerobif”’ na deti bez
autistickych prejavov, ¢o nie je dlhodobo
udrzatelné. Cim viac sa o autizme hovori,
tym viac kolujd tieto mainstreamové od-
borné vyjadrenia, ako vSetky deti potrebuji

rezim, ako sa musia osamostatnif od mat-
ky, ako ich treba ,,pripravovat na Zivot”, ne-
reSpektuji sa ich senzorické a socidlne
potreby, ich odli§ny kognitivny $tyl aj re-
Zim dila, a vypaddvaji ndm na niteny ho-
meschooling — a to eSte v tom lepSom pri-
pade.

Z.a rok spolo¢ného cesko-slovenského
projektu dvaja I'ndia — ti¢astnici —
skonc¢ili s vysokou Skolou a jeden musel
odisft zo strednej Skoly. Inteligenciu
viak maji nadpriemerni. Co sa da

v takychto pripadoch zmenit, urobif
inak?

Stredna Skola je Casto obdobie, kedy mlad{
Tudia na spektre prestdvaji vlddat fungo-
vat, ako od nich stédle chcela beznd spoloc-
nost. Nakumuluje sa u nich zifaz, do-
chddza k vyhoreniu, mdZu sa nabalif dalSie
problémy. Jediné rieSenie je naozaj od det-
stva im vytvaral podmienky tak, aby to
zodpovedalo ich potrebdm. Individudlne
vzdeldvanie, individualny pristup. Casto sa
potom deje, Ze vypaddvajui zo $kdl a tazko
si hladajui cestu dalej. Vysoké Skoly tiez
nevedia este dost efektivne reagovat na ich
potreby, hoci snaha tu je.

Rodicia tieZ nemaji na sicasnd situdciu
,-hoty”, svet, ktory tu teraz je, sa velmi rych-
lo meni. Zifaz, ktord priniesla pandémia,
lockdowny a vojna v susednej krajine ¢i kli-
matickd kriza, maji vdZne dlhodobé dopady
na mladych ludi. Existuji vyskumy, ktoré

Zataz, ktoru priniesla
pandémia, lockdowny
a vojna v susednej
krajine Ci klimaticka
Kriza, ma vazne
dlhodobé dopady
na mladych ludi.
Existuju vyskumy,
ktoré ukazali, ze
vznikli aj zmeny vo
fungovani mozgu na
fyziologickej urovni.
Stres meni fungovanie
Mmozgu, a rovnako a|
mnozstvo podnetov

a novych ¢innosti,

ako je praca na pocitaci
Ci mobile.
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ukdzali, Ze vznikli aj zmeny vo fungovani
mozgu na fyziologickej trovni. Stres meni
fungovanie mozgu, rovnako aj mnoZstvo
podnetov a novych ¢innosti, ako je prdca na
pocitaci ¢i mobile. Urcite je dolezité to ma-
ximélne vyvaZovat pobytom v prirode, po-
hybom, takymi ,,starymi” vecami, ako su
ruéné préce, stoldr¢ina, hrabanie sa v zemi,
kontakt so zvieratami...

To je az alarmujtce.

My sa snazime o advokdciu, vysvetlovat,
byt pri tom, ako sa robia niektoré zmeny, ale
ten ,,oficidlny” proces je hrozne pomaly.
Casto musime aj organizacidm, ktoré zastu-
puju ludi so znevyhodnenim, opakovane vy-
svetlovat, ze ako autisti to ,,mame inak”
a prepaddvame cez medzery a ,diery”
v pristupe, ktory presadzujd. Oni to potom
beru tak, Ze ich kritizujeme, problém je, Ze
im len vel'mi fazko vieme pretlmocif nasu
autistickd kultiru a naSe potreby. Nestaci
iba namalovaf krajSie fasady, ale treba veci
zmenit od zdkladu — a to je vela price, do
ktorej sa mnohym nechce. Ja sa teSim, Ze
z nasho kurzu a projektu vyjde skupina mla-
dych Tudi, ktori budd zdkladom pre to, aby
tu vznikla naozaj iniciativa udi na spektre,
ktori budi nositelmi potrebnej zmeny. Bu-
deme ich v tom podporovat.

Co si mame pod projektom Kliace

k sebaohajobe predstavit? Preco téma
sebaohajoby?

Spoluprica medzi ATYP magazinom a na-
Sou slovenskou skupinou uz fungovala pér
rokov. Slovensk{ autisti pisali do ATYP ma-
gazinu a boli sme na autistickych konfe-
rencidch v Prahe. Myslim, Ze trend obhaj-
covstva hodne posilnili aj socidlne siete — je
to silny trend aj v zahrani¢i. Autisti hovoria
7a seba, vznikajd siete a streSné organizécie,
ktoré uz nechcd, aby niekto hovoril 0 nés bez
nés. Preto seba-obhajoba — neznamena to, Ze
sme urobili nieco zIé, ale Ze hdjime sami
svoje potreby a zaujmy. Casto je to cez osob-
né pribehy a skdsenosti. Je to aj zmenou po-
hTadu na autizmus, Ze sme prisli na to, Ze sa
tyka ovela SirSieho spektra Iudi, nez sa pd-
vodne myslelo. A technoldgie umoziiuji ko-
munikdciu fudom, ktori by bez nich nemali
mozZnosti sa vyjadrovaft, a to myslim doslova
takych, ktori nepouZivaji hovorend rec, ale
alternativne formy komunikdcie.

Moézes nam priblizif projekt
konkrétnejSie?

V naSom projekte bolo hlavnym cielom vy-
tvorif podmienky pre vznik skupiny mla-
dych Tudi na spektre, ktori ziskaji zrucnosti
v tom, ako obhajovat svoje potreby a svoju

VS T]

komunitu. To su tie ,,kIice” — informacie,

poznatky a zrucnosti, ktoré sme im po-
nikali formou online kurzu. Vyberali sme
ich tak, aby rozvijali komunikacné a prezen-
tacné zrucnosti, aj sebapoznanie a schop-
nost pracovaf na sebe, rozvijat sa osob-
nostne. Trefou rovinou boli informécie o pra-
vach, o postupoch, ktoré mdze ¢lovek vyuZzi-
vaf, ¢i uz sam, alebo v skupine Iudi, na to,
aby mohol presadzovaf nejaké zmeny. Mno-
hi mozZno nevedia, Ze existuje Charta prav
autistov, ktord je odvodenda od Dohovoru
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o pravach 0sdb so zdravotnym postihnutim.
Zahinia napriklad pravo na vhodnu diagno-
stiku, a to aj vo starSom veku, kedZe 15
rokov dozadu sa napriklad autizmus u dospe-
Iych vobec nezisfoval. No a v dobe digitali-
zdcie v kurze nemohli chybaf aj digitdlne
zrucnosti. UZ len to, Ze sme pracovali cez
zoom, meet, jamboard, cez r6zne online ni-
stroje, bolo ucenie sa. VSetci absolventi kur-
zu ziskaju certifikat YouthPass, ktory ma va-
hu aj v Zivotopise pri hladani zamestnania.



Projekt zahfnal iba kurz?

Okrem kurzu projekt obsahoval aj podporu
vzniku profesiondlnejSieho slovenského
portdlu Bez ndvodu, ktory dovtedy fungo-
val v nultej verzii a len vdaka projektu dos-
tal dnes$nd podobu. Je to portal ,,nazivo
s fTudmi s Aspergerovym syndrémom a au-
tizmom”, ktory je tieZ formou seba-obha-
jovania. Prezentuje pristupy podporujice
a zohladiniujice neurodivergentnych Tudi,
presadzuje destigmatiziciu. Je potrebné
posuntf vnimanie autizmu ako poruchy,
ktort treba napravat, k vnimaniu autizmu
ako odlisnosti, ktorej treba porozumiet
a prisposobif fungovanie a ocakavania spo-
lo¢nosti. No a trefou velkou aktivitou pro-
jektu je zbornik z kurzu, ktory prave Citate.

Prekvapilo €a nieco v praci s 'nd'mi

na spektre?

No mozno by sa hodilo napisaft, Ze nic¢, ked-
Ze som sama na spektre, ale asi to nie je také
jednoduché. Prekvapilo ma, Ze niekedy to
je velmi obycajné a jednoduché, a niekedy
zase velmi komplikované. Treba urcite po-
vedat, Ze toto eSte nikto nikdy v naSom pri-
estore neurobil, Ze je to naozaj unikatny pro-
jekt, a ja som vel'mi rada, Ze som mohla byt
jeho sicastou, som za to vda¢na Dagmar
Edith Holej z ATYPu, Ze mi dala tito do-
veru k spolupraci. Zirocili sa aj dlhoro¢né
prepojenia na rodiny s defmi na spektre,
ktoré som sprevadzala uz dlhSie, a mladi
Tudia medzic¢asom dospeli do veku, Ze mézu
na sebe pracovaf takymto spdsobom. Som
vdacnd, Ze som mohla byf pri tom.

Povedz nam, aki si mladi I'udia

na spektre?

Mladi Tudia na spektre si rovnaki ako vSetci
mladi Tudia, chcu snivaf, chcu robif to, ¢o
ich bavi, chct, aby ich mal niekto rad, aby
ich okolie uzndvalo. Maji to v mnohom zlo-
ZitejSie ako ich rovesnici, ale maju fantas-
tické zaujmy, vedia si za nimi ist. Niekedy
prekvapia vyhranenymi ndzormi, majt toho
dost zazitého. Snazili sme sa maf oporné
body, urcité pravidla, spisali sme zmluvy
o Ucasti na kurze, aby boli jasné aj veci,
ktoré budeme od nich ocakavat. Niektor{
priebezne aj odstupili, zistili, Ze sa im neda
pokracovat, no dolezité je, Ze sme to celé
zvladli.

AKé to je mat 25 l'udi na spektre
autizmu takmer rok na online
vikendoch?

To ma dve roviny. Jedna rovina je spolu-
praca ludi, ktori to celé pripravovali a davali
dohromady. Druhd rovina je spoluprica
s mladymi ludmi do 30 rokov. Vytvorila sa
nielen skupina, ale aj vzfahy medzi nami

Pokora neznamena
byt si vedomy iba
svojich chyb. Pokora
znamena poznat aj
svoje silné stranky.
Falosna predstava
pokory je ta, ze ja som
vzdycky len ten naj-
mensi a neznamenam
nic. Realna pokora je
o tom, ze viem, kedy
som dobry, ¢o robim
dobre, ¢o mézem dat
inym, a to sa podla
mna da naucit.

animi, aby vedeli o sebe a o tom, kde ziskat
podporu aj v budidcnosti. To sa podarilo.
Najviac ma poteSila spdtnd vizba od ucast-
nika, ktory povedal, Ze neveril, Ze je mozZné
takto skibif také rozmanité potreby v jednom
kurze. Bola to vyzva, naozaj sme sa velmi
snazili reSpektovat nastavenia dcastnikov.
Kto chcel, mohol mat kameru vypnutd,
pisal iba do chatu, ak nechcel hovorit. Kaz-
dy mohol svoj vystup z vikendu poslat for-
mou, ktord mu vyhovovala, ¢i uz vo forme
videa, pisomne, ako obrdzok ¢i post na so-
cidlnej sieti...

Naozaj slobodny a reSpektujici pristup.
Aj pri samotnom vybere tcastnikov sme im
ddvali moznost volby, ¢i ich mdme kontak-
tovat telefonicky, alebo iba mailom ¢i cez
ind platformu, aby im nezabrénil zapojif sa
do projektu napriklad stres z telefonovania.
Pytali sme sa na ich ndzory na niektoré veci,
aby sa vyjadrili uZ na zaciatku, ako veci vni-
majd oni sami, aby sme im ni¢ nevkladali
do dst my, ale aby mali priestor pre svoje
mySlienky a ndzory. Velmi ma tesi aj to, Ze
dalej spolupracujeme a planujeme dalSie
veci, Ze naozaj vznikla komunita, ktord ma
medzi sebou prepojenie.

Daji sa budovat vzfahy online?

Myslim si, Ze 4no. Je vSak pravda, Ze moZno
najvacsi akeelerdtor bolo to, Ze sme predsa
len dostali moZnost sa stretnif aj osobne na
3. Autistickej konferencii v Prahe vdaka
podpore z Visegrad Fund. Ze to tieZ do-
padlo nad o¢akdvania dobre a naozaj bolo
vidiet, Ze si to uzivaji. Mali asistentov, ¢o
rovnako umoznilo individualizovaf ich za-
pojenie do programu podla ich potrieb. Vy-

tvorili sme priestor preto, aby nemuselo byt
vSetko tplne Struktirované. Myslim, Ze to
bola unikdtna skisenost pre nich, a zauji-
mavé bolo to, Ze v projekte bolo viacej Slo-
vakov ako Cechov, hoci sme cakali opak.

Preco ste si do projektu prizvali aj
koucky?

Koucky su skveld pozicia v inkluzivnych
projektoch, je to velkd pomoc pre vsetkych
mladych Tudi. Su to proste Iudia, ktori si
tam kvoli tej ,,fudskosti”. Manazérky pro-
jektu potrebujui dozeraf na kopu organizac-
nych veci, musia aj vyZadovaf nejaké
pravidl4, no a ak dcastnici z toho maju stres,
tak ich podporia prave koucky, aj aby vyja-
drili nejaké potreby, na ktoré sme pozabudli.
TakZe je to uZ samotnd sebaobhajoba v pra-
xi aj pocas kurzu. A pripadne ak niec¢o zos-
tane pocitovo z prednasky, ¢o im nesadlo,
necitia sa dobre alebo nieco potrebuji do-
vysvetlif, m6Zu sa obritif prave na koucky.
Boli to aj dalSie usi a o€i na to, aby si v§i-
mali, ¢i sa nieco nedeje v skupine, ¢o bolo
pre niekoho neprijemné. Sleduju teda ten
jemny proces, podporuju, kde treba, a sme-
ruju ucastnikov k ich ciefom, aby sa rozvi-
jali a nestracali motivaciu.

To znie logicky.

Vnimam to ako ddleZity aspekt inkluziv-
nosti projektu. Starostlivost o vztahy, atmo-
sféru a procesy je podstatou zvySovania
inkluzivnosti. Patri k tomu aj citlivejsie vy-
jadrovanie, citlivejsi jazyk, a moZe to byt
prave koucka, kto prinesie to uvedomenie,
7Ze s tymto treba nieCo robit, lebo tcastnici
to takto neddvajud, nerobi im to dobre, po-
trebuju, aby sa o tom hovorilo nejako inak.
Alebo Ze potrebujeme pauzu. A nesmiem
zabudnuf na moderétorku pri kurzoch, ktora
straZila prave Casové veci, chatovanie s otaz-
kami pre lektorov, pisala maily a spracova-
vala spitnu vdzbu — bez nej by sme to tieZ
celé nedali. Inkldzia podla mila vyZaduje
,.hesetrif na lTudoch”, urobif to komfortné
pre ucastnikov aj pre tim, aby bol ¢as a pri-
estor spracovavat veci, na ktoré inak v bez-
nom Zivote nie je priestor vytvoreny. Iba tak
sa budeme posuvat dopredu.

Priniesla ti spolupraca na medzinarod-
nom projekte nové zrucénosti? A mozno
aj ako realiza¢nému timu, ktorého si
bola sicastou?

Urcite dno. Bola to velmi blizka spolupréca,
a velmi intenzivna, a na téme, na ktorej nim
vSetkym velmi zdlezalo a dotykala sa nds
osobne. Myslim, Ze to bola velka lekcia
toho, Ze naozaj mame kazdy svoju vlastnd
kulttiru, svoj osobity §tyl a vnimanie, a Ze
sa potrebujeme ucif, ako to zosuladif, ako
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spolu komunikovat a vyladovat tieto veci.
Bol to aj pomerne velky tim a prebiehali
aj zmeny Vv ¢ase, ktoré vstupovali do celého
manazovania projektu. UZ len vojna na Ukra-
jine, ktord prisla v zaciatkoch nasho pro-
jektu, nds zamestnala natol’ko, Ze sme jeden
planovany kurz aj odlozili na neskor, pre-
toze sme boli angazovani v humanitirnej
pomoci a bolo to emocne vsetko tak na-
ro¢né, Ze sme potrebovali jeden vikend vy-
nechat. Dobehli sme to a tc¢astnici o ni¢ ne-
prisli, ale bola to mimoriadna skisenost aj
¢o sa tyka manaZovania projektu. Zapojili
sme mnozstvo lektorov a lektoriek, na kaz-
dy vikend boli aspori dvaja, takze celkovo
ten projekt myslim aj prekrocil ramec toho,
¢o sa obvykle v takomto projekte nadizaj-
nuje. VyZadoval si aj pouZivanie novych na-
strojov, ¢i uz na priebeh kurzu, na dizaj-
novanie webu, strih vide{ pre potreby tcast-
nikov, ale aj samotné manaZovanie projektu,
okrem porad, ktoré sme si nahravali aj za-
pisovali, sme vyuZivali aj Basecamp, hladali
sme spdsoby, ako nam to bude vyhovovat,
aby nam neunikali informécie. No a nas
perfekcionizmus to obcas tieZ trochu kom-
plikoval, lebo sme to naozaj chceli mat co
najlepSie. A nezabudli sme ani na externd
evaludciu, ktoru tento typ projektu nevyza-
duje, ale dali sme si zdlezaf, aby bola, aby
sme mali eSte dalSie oci, ktoré nds podporia
v tom, aby sme reflektovali procesy v pro-
jekte, rozvoj zrucnosti timu aj slabé miesta.

Ako putnicka zivotom

Si neustale v roli psychologicky.
Neunavujeme ta?

Wy i

To je prave ten paradox, Ze mia to nabija
energiou. Unavuje ma, ked’ sa ludia spra-
vaju nefér. Unavuje ma, ked ¢elim veciam,
ktoré by sa dali riesif a nikto ich riesif ne-
chce. Teraz nardzam trebars aj na to fungo-
vanie v Skolach, ked systém nefunguje tak,
ako by mohol, to ma frustruje a unavuje.
Tesi ma, ked viem, Ze méZem nieCo po-
niknut, daf iny pohlad, podelif sa o svoje
skisenosti. Mam presvedcenie, Ze kazdy
psycholég mdze druhého sprevadzat tak da-
leko, ako zaSiel on sam, ako d’aleko on sam
dokazal veci spracovaf. Neberiem to de
facto ako psycholdgiu. Ja som putnicka,
ktora sa snazi obstaf v Zivote a zdiela pri-
behy a svoj pohlad na Zivot. A to, Ze to nie-
komu pomadha, je iba benefit navyse.

Je to aj o tom, ¢o uz ma clovek

odzité? Pomaha ti to v praci s ludmi,

k vii¢Sej empatii a pochopeniu?

V mojom Zivote sa dialo vseli¢o. Od ma-
licka som s mojou mladSou sestrou vyras-
tala a boli aj narocné chvile. V devitnastich
rokoch som zaZila operéciu srdca a este
stale to vyzerd, Ze vSeliCo ma ten Zivot v ta-
I6ne. (smiech) No mam uz mechanizmy
nejakej odolnosti a reziliencie vybudované,
vdiaka tomu, ¢im som si presla. V niekto-
rych situdciach, kde bezni Tudia boli naozaj
velmi zaskoCeni, som vedela fungovat. Po-
viem si: ,,UZ som cez tolko veci presla, tak
proste toto je len dalSia do poctu.” A ked
potrebujem byt vypnutd, potom 3 dni spim
alebo viem, Ze sa mesiac prehryzam ne-
jakou depresiou... Aj mne covid rozsypal
predstavy. Mala som rozbehnuté projekty,
trikrat do tyzdnia som niekde cestovala,
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a teraz zrazu ni¢, a vlastne som nevedela,
z ¢oho budem Zif. Po 2-3 mesiacoch som
sa nejako dala dokopy a zacala som sa ucif
robif online webinare. Mohla som este piect
pagace. (smiech)

Mozeme sa naucit byt Stastni?
Nemyslim, Ze sa to ma ¢lovek ucit. Ja si
myslim, Ze to treba objavif. Objavif to
mozno Uplne v obycajnych veciach. Spokoj-
nost sa sklada z malych veci. A Ze viem byt
vdacna za to, ¢o mam, aj ked’ je to proste
nejaka $alka kavy alebo zZe moje diefa vy-
rastlo a je z nej krasny ¢lovek. Ale toto plati
pre mia, neviem, ¢o plati na druhych...
Musia objavovat.

U¢im sa vdacnosti za vSetko, ¢o mi prindsa
kazdy den, a popri fazkych momentoch byt
vdacnd aj za chvile radosti. Nehovorim
o Sfasti, na Sfastie vel'mi neverim, ale radost
je nieco hlbsie, a to, Ze preZivame bolest,
nas nerobi menej schopnymi preZivaf aj ra-
dost, prdve naopak. Neznamen4 to, Ze ma
nie¢o nevykolaji alebo nevystrasi. Iba sa
mdZzem k tomu pocitu vratif, ked to je
mozné, Ze to ma zmysel a Ze mdZem robif
zmysluplné veci. Aj keby to bolo len to, Ze
stojim pri jednom ¢loveku, pri svojej dcére,
ktora, ako vies, je transrodova a ma za sebou
néaro¢né obdobie. Je to pre mna hlboka ud-
sk skisenosf a citim to ako privilégium, Ze
mdZem s Hou st tento kus cesty a zdielat to,
¢o nam Zzivot priniesol. No zdroveni som
vdacna za vSetky moznosti, ktoré prichad-
zaju, za to, ¢o mozem robif, kym vladzem.
Mozno tu plati aj to, Ze laska sa darovanim
nezmensuje, ale znasobuje.

Co znameni sebalaska? Mame libif
seba samého? A kedy je to akurat

a kedy sa I'ibim privel'mi?

Je to také zvlastne, ako keby najvicsi ostych
mame z toho, povedaf si, Ze si vaZim sa-
mého seba. Sebalaska je spdsob, ako braf
ohlad aj na seba, mozno re$pekt k sebe. Ak
hovorime, Ze laska znamena, Ze mi zalezi
na tom, aby sa ten druhy postval, aby rdstol,
tak laska k sebe moze znamenat, ze chcem,
aby som ja rastla, aby som sa rozvijala ako
Clovek. Pokora neznamend byt si vedomy
iba svojich chyb. Pokora znamena poznaf aj
svoje silné stranky, a uZ sme teraz zase aj
pri tych inych defoch a pri inkluzii, v§ak?
Falo$na predstava pokory je t4, Ze ja som
vzdycky len ten najmensi a neznamenam
ni¢. Redlna pokora je aj o tom, Ze viem,
kedy som dobry, ¢o robim dobre, ¢o mo-
Zem daf inym, a to sa podla mia d4 naucit.

Rozhovor viedla: Sona Holikova
Foto: Marty Janca, Jan Prevratil



O magazinu #beznavodu

Témér dvoulety projekt Klice k sebeobhajstvi, ktery byl podpoien
v programu Erasmus+, zahrnoval kromé pilotniho on-line
vzdélavaciho kurzu Klice k sebeobhajobé také vytvoreni sborniku
sebeobhajcu ATYP Special, ktery pravé ¢tete, a dale vytvoieni

a profesionalizaci portalu Beznavodu.sk.

,,Nas portal Beznavodu ma uz viac ako rok,
inspirovali sme sa aj prostrednictvom ATYP
magazinu, pretoZe sa nam na Slovensku
velmi pacilo, Ze ATYP existuje, Ze hovori
o0 autizme a Aspergerovom syndréme z po-
hladu Tudi, ktorych sa to tyka. Ja som sa 25
rokov venovala réznym zraniteInym skupi-
nam, a to vzdy z pohladu menSiny a prehli-
miky dopadu, ktory to m4, aj z pohladu Iud-
skych prav. Tato t¢éma mi teda bola blizka,
bez toho, Ze by som si Uplne uvedomovala,
do akej menSiny patrim ja. MoZno som ich
ani vSetky eSte neobjavila,” vypravi Mgr.
Viera Hincov4, spoluautorka portdlu bezna-
vodu.sk — nazivo s fTudmi s Aspergerovym
syndréomom a autizmom a série podcasti
Deti bez navodu.

Neexistuje navod,

proto Beznavodu

Nazev portalu Bez navodu vznikl z toho, Ze
vétsina jako by chtéla néjaky jednoduchy
navod, jak je tieba pracovat s kazdym autis-
tou, a ocekava, Ze to musi fungovat. Pokud
to nefunguje, tak bude problém v matce ne-
bo v autistovi. Hnuti neurodiverzity je celo-
svetové a hovoti o tom, Ze to, Ze jsme rtizni,
je prirozené. Rikd, 7e variace naseho fun-
govani jsou pfirozené, a zaroven prinasi po-
hled, Ze je to néco, co nds obohacuje. Ne-
mame to potlacovat, opravovat, ale porozu-
mét tomu. Porozumét, co neurodivergentni
¢loveék potiebuje, a vytvorit adaptace, aby
mohl fungovat tak, jak potiebuje, aby mohl
uplatnit své schopnosti.

Hlavni mise magazinu beznavodu.sk je
zprostiedkovat druhym lidem zazitek
z autistického vnimani, mysleni a prozi-
vani.

Co udélate, kdyZ na néco nemate navod?
Jste odkazani na to, abyste tvofili, zkouseli,
hledali. Tato tvofivost je podle mé velmi
podstatny rozmér, ktery autistickd komu-
nita pfindsi do spolec¢nosti. Nase odliSnost
ve vnimani, mysleni, proZivani svéta nas
nuti inovovat, nahliZet na bézné véci pre-
kvapivé a jinak. Musime se smifit s tim, Ze
jsme se nenarodili proto, abychom naplnili
nééi ocekavani. Narodili jsme se, abychom
ménili svét okolo nds, a to zejména kvuli

bez><<
navodu

sobé, ale v kone¢ném disledku i pro ostat-
ni. DokdZeme v tom byt velmi provokativ-
ni, i kdyZ ¢asto nedmyslnég, kdyZ jsme zvé-
davi, kdyZ zpochybiiujeme a klademe otaz-
ky, demaskujeme zvyklosti, které nemaji
smysl, a tvofime tplné novou kulturu a Z7i-
votn{ styl.

Slovni spojeni #bezndvodu md v sob¢ jesté
jeden dilezity vzkaz. Reagujeme na popu-
larni ukazovani ndvodi na autisty, co na
nds ,,funguje. Takovéto ndvody o nds vy-
tvareji obraz, jako bychom byli pokaZzené
mechanické stroje. Velmi nam ubliZuje §i-
feni obrazu o autistickych lidech jako o ne-
hotovych lidech, které je potfeba domo-
delovat, dod€lat, mechanicky natrénovat.
Vzdy mé znovu Sokuje, Ze autistické lidi,
déti, béZné ukazujeme v jejich terapii, na-
ta¢ime o ni videa. Hodné z toho, co na au-
tistickych détech a dospélych dopustime
a jeSté to zvefejnime, bychom na béZnych
lidech nedopustili. Na #bezndvodu radi -
kdme, Ze chceme respekt, ne soucit, coz
dokdZe vzbudit vasné, protoze lidé se radi
vidi jako pomdhajici ,,tém chudakim®.

Kdo tvoii obsah vaseho magazinu?

Stejné jako magazin ATYP i nas obsah tvoi{
lidé na spektru. Ti, ktef{ piSou, jsou vSichni
oficidlné diagnostikovani autisté. U kazdého
z nds je kombinace autistickych charakte-
ristik jind, kazdy z nds Zije jiny Zivot, spo-
juje nds snaha zit distojné a s respektem, ne
ve stinu straSen{ a litovani. Je potieba fici,
7e naSe generace je poddiagnostikovand,
mnoho z nas vyrustalo s tim, Ze jsme byli

za divné, za tak zvlastné neschopné a schop-
né zaroven, hodné lidi z mého okoli proslo
vSelijakymi diagnézami, nez se dostali
k tomu, Ze jsou na spektru. Portdl jsme za-
loZili spolu s Mgr. Vierou Hincovou, ktera
je psycholozka a lektorka s Aspergerovym
syndromem. Viera roky buduje komunitu
lidi na spektru, md velmi cennou sif vztaht
a je zosobnénim piistupu, ktery autistim
dava moc nad jejich Zivotem. Nasim cilem
je pfinaset hrdost a radost do svéta zatize-
ného zdiraznovanim poruchovosti, chceme
ukazovat cely obraz. I proto jsme zaloZili
#bezndvodu, protoZe strasSeni epidemii au-
tismu a nedmérné patologizovani naSeho
zivota neni podporujici pfi zaclenéni do
spole¢nosti. Diky projektu Klice k sebeob-
hdjstvi dostdvaji na #bezndvodu prostor
mladi lidé na spektru autismu, aby reflekto-
vali svoje osobni zkuSenosti a posouvali té-
ma dopiedu. Byli rovnéZ soucésti Prvni slo-
venské online autistické konference, ktera
se konala v bieznu.

Na Slovensku byl dosud medidlni prostor
a prostor socidlnich siti pfesycen nesikovné
popularizovanou medicinou. Nereflexivni
popularizovani védeckého jazyka nemdm
rdda, je lepsi se bavit lidsky. KdyZ je nékdo
nadany, fikdme o ném, Ze je velmi entuzi-
asticky v urcitém tématu, ale kdyz je au-
tista, oznacime to, Ze ma patologicky zize-
ny obsesivni zdjem. KdyZ ma nékdo silny
smysl pro spravedlnost a férovost, na spek-
tru ho hned vidime jako rigidntho. Mé&
osobné vzdy dostane, kdyZz se fascinace
piirodou, Zivotem zvifat a rostlin interpre-
tuje jako porucha, jako bychom se vSichni
museli zajimat o lidi. Toto se snaZzime v na-
Sem magazinu zménit a samoziejmé eticky
piSeme také o naSich vyzvéch a té¢Zkostech.
Te&sime se na vice ¢lankd a pohledt od na-
Sich absolventt.

Text: Dagmar Edith Hol4 a Viera Hincova
Grafika: Beznavodu.sk
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cuvat pribehy
a vhimanie z.ineho

je vzdy velmiobohacujuee

Vdaka ucastnikom na spektre autizmu na kurze
Kluce k sebaobhajobe som sa ucila odvahe

V cCesko-slovenskom projekte Erasmus+
KTItce k sebaobhajobe zameranom

na Fudi na spektre autizmu posobila
pre slovenskych ucastnikov ako koucka
PhDr. Slavka Makovnikova. Vystudovala
socialnu pracu na Univerzite Komen-
ského v Bratislave. Pracovala v roznych
poradniach, Centra poradensko-
psychologickych sluzieb, Centra
Specialno pedagogického poradenstva
a prevencie, aZ po poradne na roznych
Skolach - socialno-pravna akadémia,
gymnazium. Nakoniec vytvorila

s kolegynou zakladni $kolu vo Velkych
Zlievciach, ktora je ina ako Skoly
naokolo. Popri tom sa realizuje aj ako
socioterapeutka.

Akd mas rada farbu?

Rd&zne. Vsetky farby mdm rada, upredno-
stiiujem ich tak, ako sa prdve vnimam.
KaZdy det inak.

Ak ta pozvem na zmrzlinu - vZdy
si das ina?
Cokoladovu. V zmrzline flexibilnd nie som.

Co to je z tvojho pohladu koucing?
Tazkd otizka. Slovo kouding ani rada
nemdm, ale casto sa pouZiva. RadSej mdm
sprievodca, facilititor eSte radSej a tplne
najradsej partner — kamarit. Jeden psycho-
terapeut, ktory ma ucil, mi hovoril, Ze psy-
choterapeut moze byt aj dobry priatel,
ktory vie pocivat... UZ to je terapia.
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Ja mam koucding spojeny s pracou,

aby sa zamestnanec posunul v praci.
Nestretla som sa s koucingom pre
ucastnikov kurzu neformalneho
vzdelavania. Mate koucov vo vasej Skole?
Nemdme poziciu, ktord by sme takto na-
zvali. A velmi nerady pouzivame ndzvy na-
Sich pozicii, radsej sa oslovujeme krstnymi
menami. Niekedy sme aj ucitelky a nickedy
sme len Slavka, Danka, Jelka, Judka. Kou-
¢ing to nie je v pravom zmysle slova... Ja
tomu hovorim skor spolubytie.

AKo si sa citila v tejto tlohe koucky

v projekte programu Erasmus+ Kltce
k sebaohajobe?

Velmi nekomfortne. Nie je mi blizke nie-




koho usmeriiovatf alebo ukazovaf cestu,
akou by mal isf. RadSej sa zameriam na to,
kam sa pozera ten clovek, a popisujem, ¢o
vidim. Toto mi je bliZ§ie, vratane rizik ¢i
vyhod. Ani si nemyslim, Ze niekto ma kom-
petenciu nieco takéto robif v rdmci vzdela-
vania (nemyslim tym rodi¢ovské pravidla
alebo ucenie sa chodif cez cestu). Vela za-
visi od osobnostného rozvoja, alebo od ciela
vzdeldvania. Celkom rada sprevddzam
v tom neporozumeni a pomdham to nepo-
rozumenie tlmocif. V pozicii lektorov to
bolo dplne iné, oni odovzdavali informécie,
v ktorych boli odbornici. My sme straZili to
porozumenie.

Co ti to prinieslo, ked sa obzries spit?
Pre mia to bol unikatny projekt...

25 TI'udi na spektre v jednom online
priestore cely rok. Ako si to vnimala ty?
Skusenost to bola obrovskd. Ja som vSak
nevnimala, Ze su to Tudia ini ako my. Mne

to nie je blizke. Boli to ludia s nejakou po-
trebou, chceli sa v nieCom zdokonalif. U¢ila
som sa spolu s nimi, ako tlmocif svoje po-
treby, ako robit sebaobhajobu. To povazu-
jem za dolezité. Vysvetlovat spolo¢nosti, aby
sme sa poculi, vnimali, uplatiiovali svoje
prava. Myslim, Ze skupina nebola nejako z4-
sadne odli$na od beznych Tudi. MoZno maji
nejaké znaky, napr. vyssiu senzitivitu. Nevi-
dim vSak dovod, pre¢o by sme nemohli
nieCo také reSpektovaf jeden na druhom.

Erasmus+ Kltce k sebaohajobe

bol medzinarodny, ¢esko-slovensky
projekt. Prekvapilo ta nieco?

Bolo to unikétne, ako sme sa pocivali.
Uprimne, miia to ani neprekvapilo. Aj ja
sama som sa naucila lepSie komunikovat
svoje potreby. Vedief povedaf nahlas: ,,Ja
som uz dnes prefazend, ja sa musim odpo-
jif!”. Tomuto sa my ostatni musime ucit,
lebo sme nauceni potlacaf svoje potreby.
U ludi na spektre je silné, Ze to nepotlacia
a vyjdd s tym von. Tak som sa vdaka nim
ucila odvahe.

Zcastnila si sa kazdého vzdelavacieho
stretnutia ako koucka. Popri tom si
mohla niekedy viac, niekedy menej byt
ucastna a aj sa zapocavat do jednotli-
vych tém? Ak ano, Co fa upiitalo, stihla
si sa aj ty nieco naucit?

Uptitalo ma velmi vela t¢ém. Od rozpravania
o pravach Tudi so znevyhodnenim cez ko-
munikdciu prav, potrieb, rieSenie konfliktov,
ako vyuZivaf socidlne siete pre sebaobha-
jobu, audiovizudlne formy prezentacie. Tiez
som sa aktivnejSie naucila pouZivaf prostre-
die Zoom, interaktivnu tabulu a mnohé iné
praktické veci. Velmi ma zaujali aj zdve-
recné prezentdcie sebaobhajcov.

Je nieco, €o ti Erasmus+ projekt

dal a odnasas si to aj do svojej
profesionalnej praxe?

Urcite som spoznala niekolko novych a vel-
mi zaujimavych Tudi. Pocivaf pribehy
a vnimaf ich z iného uhla je vZdy velmi
obohacujice. Utvrdila som sa v tom, Ze
ludia dokdZu spolo¢ne komunikovat, ked
im to ddva zmysel a rozumejui tomu, preco
sa vlastne stretli.

Na stretnutiach v projekte, kde som
bola aj ja, si hovorila: ,,Mam problém
neskiznut do terapie.* Stava sa aj

v inych pomahajicich profesiach, ze
ideme s klientom niekam, kde si nas
ani neobjednal. Ako udrzat hranice?
Teraz som kouc¢ a zajtra sa stretneme
na terapii, pozajtra som ucitelka. Da
sa to?

To sa nedd. Ja som z toho velmi unavenad.
Pozicie — teraz som terapeut, potom som
kou¢, potom mama, potom ucitelka...
V prvom rade som ¢lovek, ktory pociva
toho druhého. Som Tudskd bytost, ktord
vnima, ako okolie na mia vplyva a na-
opak, ako ja vplyvam na okolie. Vtedy sa
nevyhneme tomu, aby sme robili aj terapiu,
aj koucing, aj usmernovali... Nie je dobré
stavaf sa do nejakych roli. I ked chdpem,
7e nejako sa to v projekte nazvat muselo.
V prvom rade sme tam boli ako ludia.

Naznacila si, Ze nemas pravo
usmernovat Fudi. Ja mam skuasenost, Ze
su typy Fudi, ktori to tak chci. Chei
mat nadiktovany postup, chci si to
odrobif, vypnif, ist domov. Nechcu
hladat iné cesty. Netlacia na teba —
dajte mi tie odpovede?

Nemohla by som byt $¢éf v tovarni. Ak by
si ma t4 tovdreil objednala ako koucku
a pridelila by mi ¢loveka v odpore... To je
o vztahu k pracovnému prostrediu. Aj k or-
ganizicii, aj k rodine ako inStiticii si vy-
tvaram vzftah. Vobec nerieSim, zZe sa mi
nechce varif, lebo nakfmim niekoho, koho
milujem. Urobim to pre nich, rovnako
ostatni ¢lenovia rodiny urobia iné veci,
lebo mdme vybudované vztahy. Aj k firme
sa dd vybudovat vzfah, naozaj si to mys-
Iim. Aj tam sa da vybudovaft takd kultura,
7e tam Clovek chodi rad.

HTadanie porozumenia v tom, preco chcem
ndvody zvonku od niekoho iného, mi pride
zmysluplnejsie.

Naozaj tomu veris?
Verim. Mala som précu, kde bolo potrebné
si cvaknuf prichod — odchod. Ja som vSak

V projekte Kluce

k sebaobhajobe som
sa aj ja naucila lepsie
komunikovat svoje
potreby. VSetci sa to
musime ucit, lebo
sme nauceni potlacat
svoje potreby.

Toto je silné u ludi
na spektre, ze to
nepotlacia a vyjdu

s tym von. Tak som
sa vdaka nim ucila
odvahe.
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typ ¢loveka, ktory to robif nebude, a neviem
chodif nacas. Dala som si to vZdy ako pod-
mienku pri ndstupe do zamestnania. Ale
budem robif dovtedy, kym nesplnim dant
ulohu, pokojne aj v noci. Takto to mam. Byt
presnd, to je mdj problém... Aj ked’ idem
k lekdrovi. Rozumiem tomu, preco. Vzdy
vSak mdm jednu topanku nezaviazand.
Teraz sme si vytvorili $kolu, mdme tam aj
inych zamestnancov. Necvakdme si, ale ne-
chce sa ndm st domov. Myslim si, Ze takto
to moZe byt kdekol'vek. Je to o fudoch. Po-
kojne aj za tym pdsom si méZzem budovat
vztah, ak si ho chce firma budovat so mnou
ako s ¢lovekom, nie s mojou aktivitou — pro-
duktom, ktory vytvaram. Takto to vysvetlu-
jem aj manazérom, ktori sa ma pytajd, ked
maju problémy so zamestnancami alebo ro-
di¢ia s defmi a naopak — mne sa zd4, Ze je
to primdrne o fudoch. Ak rozumieme, preco
sa mame nieco donitif urobif, urobime to
lepSie. Robif nezmyselnu ¢innost — vtedy
kondi Zivot.

Kedy mam vyhladat koucku, kedy
psycholéga, kedy terapeuta a kedy
staci kamoska na kave? Mam google

a ¢o mam donho napisat?

Opieram sa vo svojej praci o Junga. Verim
na synchronicitu. To, ¢o mi ,,cinkne do
nosa”, nie je ndhoda. A tak to podla mna je.
Ja by som do toho Googla napisala: ,,Je mi
fazko. Je mi smutno”. Ak by som nemala
kamosku, alebo odvahu zaklopaf jej na
dvere. A urcite by som si ¢itala recenzie ale-
bo skor referencie, kde piSu odvazni Tudia,
ktorf majui skisenost.

Aj teba takto najdem?

Moja skisenost je prave takato. Ludia ku
mne chodia ,,po slove* na zdklade odporui-
¢ania. Ani si nepamitdm, Ze by sa mi ozval
niekto tplne cudzi. V rdmci poradni aj 4no,
ale tam casto potrebovali len potvrdenia.
Do terapie sa hlésili tiez hlavne na zdklade
referencii znamych.

Koucujes samu seba? Da sa to?

LCahsie otdzky nem4s? Neviem... myslim si,
7e nekoucujem samu seba. Mam veci v Zi-
vote, ktoré dodrziavam na zdklade racio-
nalnych presvedéeni. Sport je dobry prik-
lad. Cely Zivot Sportujem, aj ked’ skuto¢ne
sa mi mélokedy chce.

O akom Sporte hovorime?
Presla som skuto¢ne vSetkym, od atletiky
cez gymnastiku, fitness, tae bo... Teraz robim

jogu.

A toto vSetko sa ti nechcelo?
Vsetko sa mi nechcelo, napriek tomu som
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niekol’ko rokov vstavala o piatej rano a cho-
dila behat. Vzdy som odbehla minimalne
6 km denne. TieZ som denne plavala. Ne-
chcelo sa mi. Aj pri defoch to tak mam.
Kazdy dei si hovorime, ¢o sme zazili. M4
tam byf jedna radost, jedna povinnost a byt
s niekym, koho mame radi. Toto si kazdy
den hovorime — nieco, ¢o sa ndm nechcelo,
¢o nds potesilo...to su pravidla, ktoré st pre
nds dolezité. Myslim si, Ze je dolezité ve-
diet si odrieknuf, alebo sa donitif. Takyto
systém ndm pomdha a my, ludia, to mame
radi.

Si spoluzakladatelkou iné skoly.

Vo vasej Skole je tych inakych deti
omnoho viac, ¢i sa mi to len zda?

Da sa to, pretoZe aj ked’ mame v triede 20
deti, nas dospelych je viac. Sme Styri. U nds
vSak funguje aj vzdjomné ucenie deti.
Verime v to, Ze ked’ star$i uc¢ia mladSich,

Cim viac je nasa
Skola a my v nej
slobodnejsi, tym
viac sa deti na skolu
tesia.

a u nas v skole to byva aj naopak, je to pre
deti zrozumitelnejSie a pestujud si socidlne
vazby. Je to aj o sebavedomi a vzfahy sd
uplne iné. U nds sa vekové rozdiely zmaza-
vaju. Nasa kolegynia ma 70 rokov a deti si
s flou mozu tykaf. Aj to radi robia. Chodia
si k ndm posedief aj rodicia s babédtkami.
Kopirujeme bezny Zivot. Ani v rodine, kan-
celariach, tovarnach, obchodoch nesedia
Tudia podla ro¢nikov narodenia.

AKo teda zvladate predpisané ucivo?




Respektujeme, Co treba. Deti sa v§ak musia
citi komfortne. Ak to tak nie je, deti sa ne-
ucia.

Hrali sme sa na stanovacku. Boli pod sta-
nom a okrem iného si museli spisat vSetko,
¢o potrebuju, ked sa budu stahovaf na iné
miesto. Kazdé diefa si na tabulu napisalo
zoznam. Ani netusili, ako si precvicili pi-
sanie. NajCastejSia otdzka vSetkych detf je:
,,Preco sa toto u¢im? Na ¢o mi to bude?”
Preto mam svoje deti na domédcom vzdela-
vani.

Zazili ste uz celoslovenské preskiisava-
nie deviatakov na ZS, tzv. monitoring?
Viem, Ze na beznych Skolach nim zija
cely rok, casto v tlaku a strese, ako
Skola dopadne.

Ako sa Skola umiestni v celoslovenskom
rebricku? Vy nestresujete?

Budeme ho zaZivaf tento rok... Obavy nepo-
cifujeme. Deti maji moZnost konzultovat
s ucitel'mi online, ked’ citia takd potrebu.

Online? Oni nemusia chodit do Skoly?
Nemusia, majd individudlne vzdeldvanie
(slovenskd legislativa homeschool nepozna).
Ale chodia, a radi. Mame u néas deti, ktoré
z rdznych dévodov do Skoly kazdy deti cho-
dif nemdZu, nechcu. Raz polrocne ich pre-
skiigame. Cim viac sme slobodnejsi, tym
viac sa na Skolu tesia.

Mohla by si nam povedat viac

0 domacom vzdelavani? Ako to prebieha,
preco vlastne tvoje deti nechodia

do skoly, ked by ich ucila mama?

Moje deti do nasej Skoly chodia. Chodia tam,
ked sa rozhodnd ist, a to je takmer vzdy.
Maji vdaka individudlnemu vzdeldvaniu
moZznost rozhodnif sa do Skoly nefst a robif
v ten deii to, ¢o prave potrebuji. Tato moz-
nost pri beZznom dennom navstevovani Skoly
nemaju. Zakon umoziuje defom na indivi-
dudlnom vzdeldvani navStevovat Skolu.
V nasej Skole nie st moje deti jediné na IV,
ktoré chodia do $koly, ked’ maju potrebu tam
ist. A nie je pravidlo, Ze deti u¢im len ja.
Odovzdévanie informdcii ucitelom sa sna-
Zime ¢im viac eliminovaf. Ovela radsej sa
ucia tak, Ze sami nieo objavuju, pripadne
ked sa ucia deti samé medzi sebou, pracuji
na nejakom projekte apod.

AKké su vyhody a aj nevyhody
domaceho vzdelavania?

Nevnimam to ani ako vyhody alebo nevy-
hody. Je to spdsob, ktory ndm vyhovuje a je
celkom v poriadku, Ze pre niekoho je to pri-
jatelnejSie inak. Som vdacnd, Ze mame
moznost vybraf si z r6znych foriem vzde-
lavania.

A ked sa vratim k tomu hodnoteniu.
Akt maju vase deti GspeSnost?

My v Skole nezndmkujeme, ale pani riadi-
teTka v procese zmeny pristupu k defom
a vzdeldvaniu citila potrebu otestovat si,
ako tento spdsob vzdeldvania funguje. Par-
krat sme ich pretestovali. Deti v testoch ob-
stali. Bolo to veImi milé.

Kazdé diefa sa ma naucif za 4 roky ditat,
pisat, aj matematické operdcie... ideme pod-
T'a nariadeni. VSetci to zatial vzdy zvladli,
ale kaZdé dieta v inom case.

Na prvom stupni je to TahSie. V ro¢nikoch
5-8 uZ je to o nieco fazsie.

Deti vsetko stihni. Moje presvedcenie je,
Ze deti dneSnej doby st ponorené v infor-
mécidch. Skola by ich mala fahat z tych in-
formdcif do hry. St zavalené informaciami.
Niekedy pridu s takou informéciou, Ze ani
neviem, ¢o s nou.

Teraz fa odcitujem: ,,V pristupe

k detom sa opieram o svoj komfort.
Cize si pestujes svoje pohodlie? Miyslis,
Ze ti roznorodé deti, s ktorymi pracujes,
dopraja byt v pohodli a dokazes ich
posuvat vpred? Rodicia, ktori nas
¢itaja, si mozno pomyslia, Ze je to

o lenivosti, ktora iba nazyvas inymi
slovami...

Nie je to o komforte v zmysle lenivost. Ja
som to skor myslela tak, Ze musim byt ja
v pohode, aby som mohla inych sprevad-
zaf. Ak som nahnevana, nemo6zem daf
detom to, ¢o potrebuju. O lenivosti nemdze
byt ani reci, lebo je to velkd zafaz nielen
fyzick4, ale aj emociondlna... Nasledovat
20 deti, z ktorych chce kazdy nieco iné, je
namaha. A neverim tomu, Ze mdZem nie-
koho dostat tam, kam sdm nechce. Ja po-
ntikam: ,,Mohli by sme toto, mohli by sme
tamto.” Na to potrebujem byt oddychnutd
a v komforte.

Pravidla. Mam pocit, Ze bez nich
nevieme fungovat, ale na druhej strane
obmedzuji niektoré deti, resp. dospelych
tak, Ze vlastne nevedia fungovat.

Ako fungujete vo vasSej Skole? Mate
pravidla? Alebo ak sa mi nechce pisat
diktat, tak nepiSem?

Niektoré veci by ¢lovek mal. A ked sa ndm
nechce, rozprdvame sa o tom. Dotykat sa
nechcenia je podla mila cenné. Mdme to
v nasej Skole. Pytame sa deti: ,,éo si sa dnes
v Skole ucil?” Dieta odpovie: ,,Ni¢.” —,,A ne-
myslis, Ze by si sa v §kole nieco ucif mal?”
doddme. Nehovorim, Ze sa nepohddame, Ze
si nepovieme kazdy svoj ndzor. Rozdiel
oproti inej Skole je v tom, Ze naSe deti moZu
aj kricat, ked to potrebuji. MoZu prejavit
svoj hnev a deje sa to. Denne. Niekedy za-

kri¢ime aj my, dospeli. TieZ nezvladame
vSetky situdcie. Sme len Tudia. Ale my uz
mame vybudované vzfahy. Vieme, Ze sa
udobrime a ni€ sa nedeje.

Nebali sa rodicia, ze sa deti ni¢
nenaucia?

Na zaciatku urcite bali. V komunikécii s na-
mi hovorili, Ze deti po prichode domov na
otazku ,,éo ste robili v Skole?*“ odpovedali:
,.Hrali sme sa.“ Teraz uz vedia, Ze hrou sa
vieme ucif. Mali sme pred neddvnom rodi-
Covské zdruZenie a my sme sa pytali rodi¢ov:
,.BSte sa bojite?”

Odpoved bola tentokrat negativna. Skor sa
boja toho, ¢o bude s ich defmi, ked budd
musief zo Skoly odist po 9. ro¢niku. Ked
nebude partnersky pristup. Lebo ked’ ,,mo-
zu*, tak zrazu chcd. To je prirodzené pre
vSetkych. Tlak vytvdra protitlak.

Rozdiel oproti ingj
Skole je v tom, ze
nase deti moézu aj
kricat, ked' to potre-
buju. M&zu prejavit
svoj hnev a deje sa to.

A Kked robite organizované podujatie,
ako to robite, ked kazdy chce robit
nieco iné, kazdy chce ist inam? Kto ich
bude strazit, musia sa ucit prisposobif,
v praci im tieZ nikto nebude robif
astupky...

Zvladame, pretoZze idd s nami rodicia.
Mame vybudované velmi dobré vztahy. Aj
v préci, ak sd vybudované dobré vzfahy,
nemusime sa citif ako vo vizeni, resp. Ze
sa vSetci snazia ulohy oklamat, obist... To
nestvisi s vykonom. U¢ime sa, aké je ¢lo-
veku doverovaf a aké je to, ked cloveku do-
verujd.

Teraz mi ide hlavou... St nutné vSetky
tie tedrie, postupy, diagnézy, aby sme
sa vzajomne pochopili? Nestacilo by
len mat sa rad, I'ibif, milovat?
Stacilo. Uplne.

Pracujes vela s defmi s odliSnostou?
Nie sme vsak kazdy iny, odliSny?
Sme a to je velmi dobre.

Rozhovor vedla: Sona Holikova, externi
evaludtorka projektu Kli¢e k sebeobhajobé
Foto: Waldemar Svébensky,
foto ze $koly Jan Makovnik
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Vadi mi mytus,
ze Asperger nemoze byt nekonfliktny

Tridsatdvaroc¢ny Bramno Lacko
zo slovenského mesta Martin je
urcite jednym z najznamejsich
starych bojovnikov sebaobhajoby
na Slovensku. Od roku 2016 ma
YT kanal AutisTV, dvakrat
vystapil v radiu, v niekoFkych
televiznych relaciach a rozhovor
s nim vysiel vo viacerych
casopisoch. V Ceskej republike
ho pozname z on-line magazinu
ATYP, kde bol v rokoch 2017

az 2019 redaktorom. TieZ bol
hostom v relacii Prichazime

v miru v prazskom Divadle
Kampa. Dvakrat verejne vystupil
na namesti v Martine pri prile-
Zitosti Svetového dia autizmu
2. aprila. Na kurze Klice

k sebaobhajobe porozpraval
zacinajucim sebaobhajcom

svoj pribeh a skiisenosti

so sebaobhajobou.

Odmala som videl, Ze som iny, Ze nezapa-
ddm medzi spoluziakov. Chodil som uz od

detstva po psycholégoch, ale nikto u mna
nerozpoznal Aspergera. Na strednej Skole
som chodil k psycholégovi. Bol taky ,,iza-
sny”, Ze mi dal robif nejaké testy. Ked
z pocitaca vytlacil vysledky, pozeral na ne,
ni¢ nehovoril, nakoniec ten papier poloZzil
predo mna. Boli tam nejaké hodnoty
a skratky, nerozumel som tomu. Spytal
som sa ho na vysvetlenie. Dozvedel som
sa, Ze mam nejaké hodnoty dplne na ma-
xime. Ak by jedna z nich bola polovi¢nd,
je to typicky vysledok ¢loveka, ktory je
izolovany vo vézeni. Viac som sa s nim uz
nestretol. Zacal som rieSif moj stav, zacal
som sa zaujimaf o psycholdgiu. Na nic¢
konkrétne som nepriSiel. AZ o pif rokov
neskor som naSiel test na Aspergera, ktory
mi vysiel pozitivne. Zaujimal som sa o ko-
munity na internete. Zistil som, Ze na Slo-
vensku sd komunity pre rodi¢ov s defmi,
ale nie pre samotnych Aspergerov. Ked
som videl na anglickych strankach, Ze tam
také komunity su, priSiel som aj na to, Ze
medzi nich zapaddm. Bol to vel'mi pekny
pocit. V dosledku neho som sa rozhodol
zaloZit na Facebooku skupinu ,,Aspici sa
nudia”, aby sme mali komunitu aj pre nés.
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Bojujem s prijatim

sameho seba

Obcas mam problém odhadnit, ¢o do bu-
ddcna zvladnem a Co nie. Jedna vec je po-
vedaf na nieco ,,nie”, ked’ sa na to necitim.
Ind vec je, ked mam pocit, Ze sa na nieco
citim, poviem ,,dn0”, v momente ale ked uz
nemozem cuvnuf, ¢asto na to energiu a na-
ladu uZ nemam. A teraz zapasim s dilemou:
mam povedaf v poslednej chvili ,,nie” a byt
za nespolahlivého cloveka, alebo ist, aj ked’
na to nemam energiu, a potom byf totdlne
,»vysaty”? To je o sebaprijati, s tym teraz bo-
jujem. V mojom pripade ide o sebaobha-
jobu. Mézu ma povazovat za nespolahli-
vého, alebo zacnem vysvetlovaf, Ze som As-
perger a mam to takto. To je na tom to blbé,
Ze vacsina [udi o tom nevie.

Dalsi dovod, preco sa snazim, aby sa o au-
tizme vedelo. Mam problém, ked ide o vy-
bavovanie veci. Som introvert a mam
socidlnu fébiu. Pacilo by sa mi, keby na
tiradoch bol ¢lovek pre TZP Tudi, ktory by
im pomohol a nesudil ich. Nemusel by tam
byt len pre Aspikov, ale aj pre inych ludi,
¢o maju nejaké problémy.



Predsudky ohladom
agresivity u autistov

Vel'mi mi vadia predsudky ohladom agre-
sivity u autistov. Po prepusteni z prace som
sa skus$al ozyvaf chrdnenym dielfiam. Ked
sa dozvedeli, Ze mam Aspergerov syn-
drém, stretdval som sa s odmietnutim, lebo
sa ,.boja sporov na pracovisku”. Su pre-
svedcCeni, Ze Asperger nemdZe byt nekon-
fliktny. Pritom ja osobne som absoliitne
nekonfliktny ¢lovek a nezndSam hadky.
Jedna z mojich expriateliek Casto pocivala
vetu: ,,Ako niekto tak chytry mdZe byt taky
blby?” Aj ja sdm si tak pripaddm. V nie-
¢om clovek vynikd a na nieco iné je ne-
schopny. Ked' je nieco pisané pravnickym
jazykom, tak si to ¢itam aj desatkrat a ne-
pochopim zmysel. V inom pripade som
dokdzal za hodinu opravif skiiter, ktory ne-
vedeli opravif ani v autorizovanom servise.

Moja sebaobhajoba

Ako zvlddam natdc¢anie na kameru? Ked
ma natdcali pre reldciu Cesta v Slovenskej
televizii, kde robia rozhovory s Tudmi so
zdravotnym postihnutim, bola s nimi sran-
da. Natdcali sme v budove zdruzenia SPO-
SA Turiec, co mdm kudsok od bydliska. Oni
pomédhaji Tudom s autizmom, je tam aj
autisticka Skolka. Bola to zabava, nechat
sa natacaf v gulfockovom bazéne. Ale ho-
vorif o autizme na ndmesti bolo stresujtce,
rovnako, ako ked som hovoril v Ndrodnej
rade. Citil som, Ze sa mi podlamuji kolend
a trasie sa mi hlas. No mal som chuf urobit
to pre dobro Iudi s Aspergerovym syndro-
mom. Hoci ma to vyCerpalo, bol som na
seba pravom pysny.

Text: Branko Lacko
Foto: Dana Kriso

Autisticka

My nie sme retardovani,
my sme len obdarovani,
niektori z nas nehovoria,
ini Usta nezatvoria.

Na podnety sme citlivi,

nie sme vsak vzdy vznetlivi,
po kamaratoch tuzime,
najst si ich vSak nevieme.

Mozgy mame kreativne,
nove veci vymyslime,

my rutinu radi mame,
velké zmeny neznasame.

Nerobime len starosti,
prinasame aj radosti,
vela lasky v srdci mame,
autisti sa nazyvame!

#Klice: Sebeobhgjebe
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"Ked uz dnes nie sme
rasisti, preco stale sudia
ludi na zaklade trochu
iného spravania,
ked nerobime nic zlé."

_\XD_

BRANKO LACKO

Spolufinancovaneo z programu
Evropské unie
Erasmus+
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Kouckatautistu v projektu
Klice k sebeobhajstvi:

S lidmi na spektru se ucim
nedelat si domnenky

V cesko-slovenském projektu programu Erasmus+ Klice k sebeobhajobé zaméreném na lidi

na spektru autismu od 15 do 30 let byla hlavni pedporovatelkou komunikace Mgr. Gabriela Bohmova.
Je jiz pres 4 roky kouckou inkluzivnich projekﬁ Nadac¢niho fondu ATYP, také je vedouci podpurné
terapeutické skupiny Nadac¢niho fondu AutTalKu pro rodice déti na spektru a mentorkou

projektu Autism @IT pro lidi na spektru autismu.
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Spolupracovaly jsme na projektu Klice
k sebeobhajobé, kde byli jenom mladi
lidé. Koucujes ¢asto mladé lidi?

Uplné mladi lidé si kouovani ¢asto nekoupi
sami, spiSe se ucastni néjakého projektu.
Pfichazi nékdy mladi lidé, ktefi si nejsou
jisti, zda studuji spravny obor nebo $kolu,
a potom po skole, kdyZ si nejsou jisti, co
chtéji délat dal. Nebo jim jejich prace ne-
dava moc smysl. Co se tyka projektu Klice
— je mi blizky tim, Ze mam syna s Asperge-
rovym syndromem a vedu terapeutickou
skupinu rodicu, ktef{ maji déti na spektru.
Supervidovala jsem mentory programu pro
autisty se zdjmem pracovat v IT. S ATYP
magazinem a jeho projekty spolupracuji od
roku 2019. Nékteré lidi v projektu — z reali-
zaéniho tymu i tcastniky kurzu — zndm uz

vvvvv

autistické spektrum.

Jsi tedy kouckou v projektech autistu
uz pres 4 roky. Prekvapilo té néco

v ro¢nim kurzu Klic¢e k sebeobhajobé?
Co mé prekvapilo, byla mira diverzity
ucastnikd. Autismus mi nebyl cizi, znala
jsem ruzné projevy, rysy, obtiZe, pfesto mé
prekvapilo, jak byli rozdilni. Vlastné jsem
méla asi taky predsudky... Je to podobné,
jako by chtél nékdo charakterizovat neuro-
typiky... Mira jinakosti je obrovska. Slo-
vicko ,,spektrum™ je vystizné. Ne autismus,
ale autistické spektrum. Riuzné a nékdy
i dost protichiidné byly potieby, naroky na
organizaci projektu, vzdélavaciho procesu,
intenzity...

Pojdme do téch stereotypu. Myslime si,
Ze lidé na spektru jsou ve svém svété,
uzavieni, min komunikativni. Chtéli té
vyuzivat jako koucku?

Zaciali od ,,nemi7u se nékde ptipojit, ne-
funguje mi...” aZ po ,,je to na mne sloZité,
je to na m& moc pomalé, je to na mé moc
rychlé, jsem unaveny, nerozumim, necitim
se dobfe...” My jsme podporu nabizely in-
tenzivné. Néktefi nas vyuzivali docela dost,
to bylo fajn. Presto je moZné, Ze nékdo mohl
mit problém a nezeptal se. Ale i to, Ze jsme
tam byly, a tedy se zjevné pocitalo s tim, Ze
je mozné a tedy normdlni mit problém, néco
nevédét, nestihat, nepochopit na prvni dob-
rou, m¢lo vyznam.

Nemas problém mluvit v online svété

s ¢ernou obrazovkou? Mné by pii
naSem rozhovoru tvoje tvar chybéla.
Réda vidim, s kym mluvim. Ale v projektu
jsem poskytovala sluzbu autistim a v po-
hodé jsem respektovala, jak to s kamerou
kdo ma. Byl dulezity komfort pro dcast-
niky. Utastnici délali, co mohli, néktef{

byli velice ostychavi. Nékoho jsem vidéla
aZ ke konci kurzu. Nékdy jsme je vyzyvali,
aby si zkusili zapnout kameru kvuli sobé
navzdjem. I jim se mluvi a divétuje 1épe
lidem, které vidi. Zv1asté pii skupinové
praci. Chtéla jsem, aby si to vyzkousSeli
a pak se tfeba odpojili.

Muizes byt konkrétnéjsi?

Stavalo se mi tfeba, Ze jsme néco fesili
s Clovékem, ktery mluvil pomaleji, obtiZnéji
se vyjadfoval a musela jsem poprosit:
Prosim t&, pomoz mi. Nevidim té, nezndme
se dobfe a neumim odhadnout, jak se citis,
co by ti pomohlo. KdyZz ml¢is, potfebujes
¢as, nebo oceni§, kdyZ promluvim ji?
Nékdy si lidé na spektru mysli, Ze my neu-
rotypici mame vic schopnosti nez oni a vi-

dime do nich. Ani neurotypik necte potieby
nebo nevyicend prani druhého z Cerné ob-
razovky. S lidmi na spektru se u¢im nedélat
si domnénky a zaroveil je nenechat v do-
mnénkach o mych neurotypickych super-
schopnostech, aby se nepodcetiovali.

A nedélame to my neurotypici podobné?
Asi ano. Jsme si vic podobni, nez si nékdy
pripoustime. Autismus mi pfijde vysostné
lidsky. Je to extrémni ¢lovécenstvi. Zda se
mi, ze hlavni rozdil je pravé v intenzité
a mnozstvi.

Premyslim... takové zvétSujici zrcadlo
nas samych?

Lupa, zvétsujici sklo... to je hezké. Lidé na
spektru zesiluji, co je v nds vSech. Nejsme
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jedni rozbiti a druzi normélni. VSichni se
obcas chovdme divné. NaSe chovani ma
své divody. Obvinujeme se za svou nedo-
konalost. Pfitom kazdy déldme to nejlepsi,
co v dany okamZik dokdZeme. A nékdy
jsou to skvélé adaptacni mechanismy, diky
kterym zvlddneme ndro¢né situace. A Ze
to nevypad elegantn&? Casto jsme na sebe
moc prisni. Lidé na spektru i neurotypici.
Na sebe osobné i na sebe navzijem.

Kou¢ mi tedy muze pomoct vidét véci

lepsi, nez jsou? Uz nebudu negativni?

Je spravné vidét zI€ a nebezpecné. Museli
jsme dat vetsi pozornost Savlozubému ty-
grovi nez roztomilé veverce. Ona nds ne-
ohrozi. Ale kdyZ si nevSimnu tygra... Proto
jsme vic zaméfeni na nebezpeci. KdyZz vSak
jsme vychovani nebo uvykli hledat jen ri-
zika, zazivime hodné stresu a nespocineme.
Potfebujeme védomé pracovat s pozornosti,
trénovat byti v bezpecné a teba i radostné
pritomnosti. Proto je Zivotni spokojenost do
zna¢né miry nasi odpovédnosti a volbou.

TakZe jsme na tygry prichystani dobre?
Myslim si, Ze my lidé jsme tiZasné bytosti
prichystané dobie na kde co. Musime se
ucit vnimat tygra i veverku. Utikat, kdyZ je
potieba, a vyhfivat se v teple, kdyZ to jde.
Proto v terapii i v koucovan{ obracim casto
pozornost k emocim a k télu.

Tomu nerozumim. Koucovani a télo?
Ano. Jsme velice raciondlni, nauceni najit
divody pro vSechno, co a jak délame. Ale
télo neokecdvd. Prosté citi, Ze mé pifjemné
ohfiva slunicko a voni mi trdva. Ale ja feSim
v mysli toho tygra, co tu neni, ale mohl by
byt, a je mi ouvej. Casto byvdme nejisti,
dezorientovani, zmateni. Myslim si, Ze to
miZe byt do zna¢né miry tim, Ze jsme od-
stfizeni od emocfi a od téla, které detekuji
dulezité informace. Podvédomé vime, Ze
ndm tyto informace chybi. Proto svému
rdciu vlastng tak tplné nevétfime, a i kdyz
generuje milion argumentd, zastivame ne-
jisti. Jistotu posilime, kdyZ jsou v souladu
naSe mySlenky s emocemi a té€lesnym pro-
Zivanim.

Co to konkrétné znamena, Ze jsme se
odstrihli od téla?

Odmala ndm autority fikaji, co mame citit
—je zima, vem si svetr, nechce se ti jeSté tak
moc ¢lrat, vydrzi§ domt, ty se rad podélis
o hracku, Ze... Mysli to dobfe, ale uc¢i nds
tim neduvéfovat svym pocitiim, protoze ty
,nejsou dobie”. Ucime se délat spravné
véci, nikoli to, co citime, Ze potfebujeme.
KdyZ se nau¢im vnimat nejen své myslenky,
ale také emoce a t€lo, mam vice informaci

a mohu délat lepsi zdvéry a rozhodnuti.
A mohu byt srozumitelnéjsi pro druhé, ale
1 sobé.

Nékdo teba popisuje situaci, jak se k né-
mu nékdo choval nehezky. MiZu se zeptat:
Dobte, uz vime, co si o tom myslis. Ted se
podivejme, co piesné jsi délal, vidél, co jsi
slySel? A jak ses citil, jakou emoci a kde
jsi citil? Aha, pfiSel jsi, byl jsi unaveny
a mél jsi strach, bolel t&€ Zaludek a byl jsi
podrdzdény. Jak jsi u toho sedél, jak ses
tvaril? Co jsi tekl? Jak to asi vidél ten
druhy ¢loveék, jak se s tebou citil? Co si o
tob& mohl myslet? Najednou mtzeme si-
tuaci vidét a rozumét ji jinak.

Lidé na spektru
zesiluji, co je v nas
vSech. Nejsme jedni
rozbiti a druzi
normalni.
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Pracujes v projektu s lidmi, kteri

maji problém, nedostatek, potiebu.
Casto jsou to lidé, ktefi za sebou maji
traumata. Co to ovliviiuje v tvém
pristupu a metodach koucinku

v projektu?

Loni jsem absolvovala psychoterapeuticky
vycvik pro praci s traumatem, ted’ pokra-
¢uji v kurzu pro praci s traumatizovanymi
détmi. Snazim se byt laskava. K sobé —
ucim se respektovat, Ze nemizu ve védét,
byt pfipravend a spravné reagovat, Ze se
mohu mylit a je moZné, Ze to dostanu po-
citit. To pro mé neni vzdy jednoduché.
Stejné se snazim pfistupovat k druhym.
Beru to tak, Zze délame to nejlepsi, co
zrovna dokazeme. Zdlezi mi na tom, aby-
chom citili, Ze jsme v pofadku a pfijimani.

Stavalo se pri kurzu to, co vidame

u lidi na spektru, Ze jsou unaveni,
prehlceni, ztraceji pozornost, dostanou
se aZ do autistické krize? Jak jste to
resili?

Docela ¢asto nam fikali, Ze jsou zahlceni.



Vyhodou bylo, Ze i mnoho organizatora
bylo na spektru, citili se zahlcen{ stejné jako
Ucastnici a nékdy to byli oni, kdo tekl, Ze
toho zacind byt moc. Obvykle to tak mélo
vice lidi a ucili se fici si nahlas, Ze se neciti
dobie a néco potiebuji. Osetfit se. Ptizpi-
sobovaly se tomu pfestdvky, nékdy bylo
potieba néjaky program zkritit. Nebo se od-
pojil ten, kdo potieboval nacerpat sily nebo
vypnout hlavu. To byla také dobrd zkuSe-
nost — Ze to je mozné a nikdo za to neni sou-
zen. Ze mdme moZnost upravit si podminky
a oSetfit se. Zaznamy semindid, olisténé
o0 osobni informace, t€astnici zpétné dostd-
vali.

Mluvila jsi o rozdilnych potiebach
ucastniki na kurzu a Ze ty sama jsi

i po letech prace s autisty byla pirekva-
pena, jak rozdilné je maji. Mtizes uvést
priklad a jak se podarilo ty rozdilné
potieby resit, komunikovat?

V programu byli 1idé na spektru rizného
véku, s riznymi Zivotnimi zkuSenostmi
i s riznymi potiebami a ndroky na proces
a formy vzdélavani, ndro¢nost, odbornost...
Najednou se ozyvalo: ,,J4 to potfebuju tak...
a ja pravé naopak.” Myslim si, Ze bylo dd-
lezité tu rdznorodost zazit. ProtoZe o tom
také autismus je. Neni ¢ernobily a nenf je-
diny ndvod, jak spravné spolupracovat s au-
tisty. I o tom jsme na kurzu mluvili.

Lidi na spektru me uci
nedélat si o nich
domnénky a zaroven
je nenechat zit

v domnénkach

0 mych superschop-
nostech jakozto
neurotypického
Clovéka.

Rika se, Ze kdyZ autista nevnima smysl
v tom, co se uci, nefunguje to. Vy jste je
vzdélavali. Stavalo se vam pri vzdéla-
vacim kurzu, Ze autisté rekli, Ze tohle
je nebavi? Co jste pak délali?

Stdvalo se to. Snazili jsme se vysvétlit, k Ce-
mu to je dobré a pro€ se to déje zrovna tak.
Nékdy jsme néco zménili, nékdy jsme pri-
znali, Ze to neumime lépe. Jindy nékdo
vlastni zkuSenosti podepfel vyznam toho,
o ¢em byla fe¢. A n€kdy se nékdo odpojil
a vrétil se, aZ byl schopen. Myslim si, Ze
pristé bychom méli velkou vyhodu v tom,
Ze uz jsme cestu jednou prosli a budeme

umét fici: Ted to tfeba bude ndro¢né / nud-
néjsi / chvili budeme hledat spravnou for-
mu. Ale je to potieba proto a proto, vys-
ledek bude takovy. PomiZe to srozumitel-
nosti a smysluplnosti. A néco bychom tfeba
po predchozi zkuSenosti zménili, aby to fun-
govalo 1épe.

Je predstava, Ze autistum by mohly
online aktivity vyhovovat vice, protoze
nejsou v piimé interakci jako ve Skole,
kde je i hluk, ruzné pachy atd. Je tomu
opravdu tak?

Autismus mi prijde
tak vysostné lidsky.
Je to extréemni
Clovécenstvi. Autisté
zazivaji vic nebo
intenzivnégji to, co

Vv jiné mire zaziva
kazdy Clovek.

Co jsi vystudovala k tomu, abys tohle vSechno mohla délat?

Vystudovala jsem socialni politiku a socialni praci se sociologii na VS. Pfi $kole jsem
zacCala délat pétilety sebezkusenostni psychoterapeuticky vycvik ve Skalové institutu
v Praze - se zamérenim na integrativni psychoterapii.

Kdyz bych chtéla byt kou¢ka, musim mit tento vycvik?

Nemusis. To je potieba k psychoterapii. Ke koucovani doporucuiji profesni asociace,
akreditovany minimalné osmdesatihodinovy vycvik, praxi, kontinualni vzdélavani
a vhodnou supervizi nebo mentoring.

Uz mam vycvik. Jak ziskam klientelu?

To zavisi na tom, kdo jsi, jaky je tvlij osobni i profesni background. Mnoho kouct je
treba z byznysového prostredi a odtud mohou byt i jejich prvni klienti. Lidé se spor-
tovni kariérou mohou zacinat s vykonnostnim koucovanim sportovct nebo lidi
v managementu, vénovat se zdravému zivotnimu stylu. Hodné kouct se rekrutuje
z pomahaijicich profesi a vénuiji se treba osobnéjsim kou¢ovanim, prevenci vyhoreni,
posilovani komunikace, zvladani naro¢nych situaci, podporuji management nezisko-
vek a podobné. Témata koucovani byvaji treba i podobna, ale rizni kouc¢ové pritahuiji
riizné klienty.

Drive jsem pracovala v neziskovkach, takze jsem zacala koucovat manazery nezisko-
vek v ramci programu Nadace Via. Ja jsem ziskala praxi a oni levné koucovani. Byla
jsem na materské, velmi pomalu jsem si ziskavala klientelu a tésilo me, ze délam
i néco smysluplného, kde jde vidét vysledek rychleji nez ve vychove. Stale mé nékdy
prekvapuije, jak efektivni nastroj pro nékteré klienty koucovani je.

MuzZu si pfedstavit, Ze pod vedenim kouce se ze mne stane feditel?

Kdyz to budes$ opravdu chtit, budes ve firmé, kde to je mozné, a budes na tom pra-
covat, pro¢ ne. S kouc¢em budete hledat cesty, zjiStovat, co potfebujes, co a kdo té
podpori, pomUze ti odhalit slepa mista a vytunit, co potrebujes. Ale ne vzdy maiji klie-
nti takto jasny cil. Nékdo prichazi jen s tim, Ze potrebuje zménu, a s kouc¢em zjistuje,
jakou konkrétné. Nékdo vi co chce, ale nevi, jak se k tomu dostat. Nebo odpada,
nedari se mu pokracovat vtom, pro co se rozhodl. Nebo si prijde pro podporu v na-
roc¢né situaci.

To se mi zda velice pfijemné, Ze mlzu prijit s tim, Ze nevim, co chci.

To neni vyjimecna zakazka. Jsem nespokojeny a chci néco zmeénit. To je celkem
dobry start. S kouc¢em by sis zmapovala, s ¢im spokojena jsi a chces to udrzet, o co
nestojis i co té laka. Pro jakou zménu mas skutecnou motivaci a kde zacit. Nekdy
ani neni treba definovat si hned jasny cil. Nékdy potrebujes udélat par krok(, abys
méla lepsi rozhled, a objevi se ti nové moznosti.

Obcas prijde i Clovek, kiery je nespokojeny, ale (jesté) pro zménu neni ochoten nebo
schopen nic délat, je ve fazi - nelibi se mi co mam, ale nic jiného nejde. Nespokoje-
nost sama vsak jesté nestaci. Je treba prejit z moédu ,,mél bych” do ,,chci néco ménit”.
Popis nam, jako to v realité vypada, kdyz prijdu k tobé na kouc¢ovani poprve.
Nejdriv si rekneme, co je koucovani, a vyjasnime si o¢ekavani, aby byla realna. Do-
mluvime se, co ma byt vysledkem koucovani, s ¢im budes spokojena. Zjistime, kde
jsi ted" a kam chces dojit, kdy a kolik casu a energie tomu mizes dat. Stale si oveéru-
jeme realisticnost. Nekdy i to klientovi staci a dal uz si jde sam. Neékdy spolu hledame
konkrétni kroky. Nékdy je potreba klienta pridrzet u zameéru, kdyz se snadno vzdava,
pochybuje o sobé, jindy treba zménit strategii. Casto hledame odvahu néco zagit
nebo naopak opustit, ukonéit. Hodné podporuiji sebevédomi klientli. Mnohdy se pod-
cenuji, davaji prioritu vSemu a vSem, jen ne sobé. Koucovani podporuje uceni
a sebereflexi klienta. Takze to mize byt i docela rychly proces. Nékdo projde s kou-
¢em celou cestu az k cili, jinému staci jit spole¢né kousek. Nékdo se vraci pro pod-
poru v naro¢né situaci. Je to riizné.
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To je velice individudlni. On-line komuni-
kace md klady i zdpory i pro autisty. Co
zmitiyjes, plus tfeba mozZnost nebyt vidét
a s tim spojend anonymita a nendpadnost,
moznost nekomunikovat, kdyZ nechtéji,
men$i ndroky na to, jak se pfi on-linu tvari,
pohybuji, jaké vyuZivaji seberegulace, sti-
mulace a podobné, to jsou pozitiva. Na
druhou stranu, je mytus, Ze autisté chtéji
byt sami. A dostat se do kontaktu s dru-
hymi, skrytymi za vypnutou obrazovkou,
a tfeba o néco pozddat byva problém i pro
¢lovéka komunikaéné zdatného. On-line
miuZe prohlubovat izolovanost a osamoceni
autisti.

To mi nedoslo...

Lidé na spektru jsou Casto vysoce citlivi,
snadnéji se unavi a dlouhé soustfedéni
u obrazovky je pro mnohé imorné. Mnoho
studentti na spektru autismu mélo s on-line
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vyukou béhem pandemie problémy, preru-
Silo nebo dokonce ukoncilo studium. A ano,
nékterym zase naopak on-line vyuka vy-
hovovala velice a do normélu se jim vracet
nechtélo.

V realiza¢nim tymu jste zvladali dobie
vikend na onlinu?

I my organizétofi jsme se s on-linem rvali.
Pro lektory, ale i realiza¢ni tym byvalo ob-
tiZzné komunikovat s Gcastniky s vypnutou
obrazovkou, coZ byla naprostd vétSina
z nich. Alespoil my organizdtofi jsme se

Autismus je extrémni
,clovécenstvi”’
Nejsme jedni rozbiti
a druzi normalni.

snazili byt vidét a na lektory reagovat. S ros-
touci divérou si tcastnici zacali zapinat ka-
meru, kdyZ se prihlsili o slovo. Pro mé
bylo zpocétku, nez jsme dcastniky poznali,
obtiZzné volit vhodnou komunikaci s t€mi,
kdo méli pomalej$i nebo jinak zv14stn{ fec.
KdyZ jsem mluviciho neznala ani nevidéla,
nevédéla jsem, zda jen potfebuje ¢as, nebo
by ocenil né&jakou podporu, zda mdm pfi-
zpusobit tempo nebo zptisob fe¢i. Neod-
hadla jsem tfeba jednu zpocitku madlo-
mluvnou tcastnici s trochu détskym hla-
sem. KdyZ jsem tu neskute¢né bystrou a se-
¢télou mladou ddmu potkala, bylo mi trochu
trapn€. A to se s autisty muZze stat velmi
snadno, nejen v on-linu.

Co bys poradila dalsim lidem, kteri
chtéji pracovat s lidmi na spektru
autismu? Slo by to i bez élovéka na
podporu komunikace? Ma to smysl,

N\




kdyz inkluzivni projekty Erasmus +
mysli finan¢ni podporou i na kouce?
Nemusi to byt nutné kouc, ale fekla bych,
Ze dostate¢né vnimava podptirna osoba zo-
rientovand ve specifikdch a potiebdch au-
tistd je nutnost. Sviij nejvetsi piinos zpétné
vidim v tom, Ze jsem dédvala ,,blbé” otazky,
fikala nahlas, Ze néco nevim, nerozumim
anejsem si jistd, s védomim, Ze mohu vypa-
dat hloupé a trapné. JenZe, ono je pii prici
s lidmi na spektru opravdu mnoho nejasnosti
a moznych nedorozuméni. A protoZe nikdo
rad netikd, Ze nevi, Ze je ztraceny... Byla
jsem tam od toho, aby se co nejméné nejisté
a hloupé citili druzi. Autisté neprijemné po-
city pro svou jinakost zazivaji ¢asto a jd jsem
se jim snaZila komunikaci usnadnit.

Cim jsi jesté pomahala?

Myslim si, Ze velice uZite¢ny byl skvély
,,manudl” pro lektory, jak komunikovat s au-
tisty. Ten jsem supervidovala, ale pfipra-
vily ho kolegyné, které jsou samy na spek-
tru autismu, coZ je nesmirné cenné. Manudl
a konzultace s organizatory pfed kurzem
pomahaly lektortim Iépe porozumét speci-
fickym potfebam a projevim lidi na spek-
tru. Lektotfi dopfedu védéli, Ze na kurzu
bude vZdy pritomen nékdo, komu autisté jiz
divétfuji a mohou se na néj, tieba v chatu,
obritit, kdyZ né¢emu nerozumi, jsou v tenzi
apod. Oni se mohli soustfedit na vyklad
s védomim, Ze je nékdo upozorni, zepta se,
vysvétli a postard se, kdyby se ndhodou
stalo ,,néco” — protoZe s autisty néktef{ z lek-
tord dfive nespolupracovali. Pfitomnost
kouce zajiSfovala bezpeci pro vSechny
a o tom ndm §lo predevsim.

Béhem roc¢niho kurzu tri icastnici na
spektru odpadli ze systémového Skolstvi.
Jeden ze stiredni Skoly, dva z vysoké
Skoly. Méla bys k tomu néjaké postiehy,
proc se tak déje ve Skolnim vzdélavacim
procesu? A jak ho nastavit, aby autisté
¢asto i s nadpramérnou inteligenci
dokoncili stiedni Skolu a tieba

i zvladli vysokou?

Stale se to¢ime kolem toho, Ze v komuni-
kaci a vztahu s lidmi na spektru byva mno-
ho nevyi¢eného a nepochopeného. Skoly
a vyuluyjici lidem na spektru ¢asto nerozumi
a boji se jich, nékdy je a priori odmitaji
a Spatné si interpretuji jejich chovani. Druha
véc je, ze studenti nékdy jesté nejsou dia-
gnostikovani, sami netusi, co je diivodem je-
jich obtiZi. Nebo svou diagndzu taji, protoze
se boji stigmatizace. Kdyz vSak Skola ne-
tusi, Ze mé student specifické potieby, neni
na ¢em podporu stavét. A i kdyz o diagnéze
vi, stdle to jest€ mnoho netikd o skute¢nych

oy

potiebdch a obtiZich konkrétniho studenta.

Jsme si vic podobni,
nez si nékdy
pripoustime.

Mas néjakou konkrétni zkuSenost

pro vykresleni?

Mam péknou zkusenost s IT mentoringo-
vym programem pro autisty, ktery jsme dé-
lali v Avastu. Studenti i mentoii méli pred
programem piipravu a pribéznou supervizi,
ktera jim pomadhala 1épe pochopit, co a pro¢
v jejich komunikaci nefunguje a co a jak je
mozné zménit. Mentortim jsme vysvétlili,
pro¢ student na spektru reaguje jinak, nez
by ocekavali, pro¢ napiiklad nedéla, na ¢em
se domluvili, pro¢ proces drhne, i kdyZ je
student evidentné dost inteligentni, aby po-
chopil, co se po ném chce. Podporovali jsme
i studenty. Pfedev§im v tom, aby se nebali
fici, co a jak potfebuji jinak, aby se zeptali,
kdyZ nevi nebo nerozumi. A hodné jsme
osetfovali jejich pfedchozi Spatné zkuse-
nosti se zesmésniovanim a poniZovanim za
to, Ze o vécech premysli jinak, maji jiné
tempo nebo mySlenkové procesy. Veéfim
tomu, Ze takovy ,,supervizor” by se hodil
i studentim a ucitelim ve $kole. Jinakost
autistti byva totiZ uciteli ¢asto vnimand jako
lenost, drzost, hloupost nebo pomalost, a to
i u téch, ktefi jsou nadstandardné inteli-
gentni, rychli nebo vstficni.

Zaizili jste odpadliky mezi acastniky

i z realiza¢niho tymu. Co to zpusobilo

z tvého pohledu?

Projekt byl PILOT, coz znamend, Ze mnoho
véci testoval a nemohl stavét na predcho-
zich zkuSenostech a know-how. Néktera
oc¢ekavani se ukdzala jako myln4, nékdy az
naivni. Tfeba to, Ze autisté maji néjaké po-
tieby. Rychle jsme zjistili, Ze mame skupinu
tak rdznorodou s preferencemi zcela opac-
nymi, Ze vyhovét vZdy vSem je sci-fi. Mira
rtznosti lidi na spektru zna¢né piekvapila
i je samé, coz komunikovali pfi sdileni.
A byla to pro né velmi cenna zkusenost,
kdyz se chtéji stat sebeobhdjci a mluvit za
autisty.

VEdéli jsme také, Ze komunikace s ucast-
niky bude naro¢na. Nicméné, v projektu
byli dobrovolné a o icast méli velky zajem.
Pfesto si organizace programu vyzadala
vice ¢asu a nasazeni organizatord, neZ pred-
pokladali, coz mohl byt divod, pro¢ nékdo
z projektu odstoupil i v realizaénim tymu.
Plus, samoziejmé, osobni divody a situace.
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hodné organiza¢ni, nastavovali jsme si oce-

kavani, podminky a pravidla. Zaroven jsme
si prakticky osahdvali, co pro koho je a nen{
komfortni a hratelné. Nebylo to snadné
a odpovidaly tomu i zpétné vazby. Ty byly
emocné naro¢né pro organizatory, protoze
jsme vse délali nejlépe, jak jsme uméli. Nic-
méné, fekla bych, Ze vydieny zacatek posta-
vil dobry zéklad pro dalsi fungovani. Jasn4,
spolecné domluvend pravidla usnadnila
dalsi praci. Sami autisté se pak na né Casto
odvolavali.

Jesté néco?

Navzdory stereotypu, Ze autistim vyho-
vuje on-line, jsme zjistili, Ze lidé na spek-
tru udrzi pozornost v on-line prostiedi
krats$i dobu, neZ jsme ocekavali. Rychleji
se zahlti a potfebuji krat$i vyukovy den.
Pfitom nejde o to, Ze by nepobrali takové
mnozstvi informaci. Ale potfebuji si orga-
nizovat program podle sebe — nékdo ma
rad fakta a vyhovuje mu monoténni vy-
klad, jiny bez interaktivity rychle odpada.
Synchronizace riznorodych potieb je ne-
mozna. Proto byl prakticky stile nékdo v di-
skomfortu.

Vérim tomu, ze takovy
,supervizor” by se
hodil i studentim

a ucitelim ve skole.
Jinakost autistt
byva totiz uciteli
¢asto vnimana jako
lenost, drzost,
hloupost nebo
pomalost, a to

i u téch, kteri jsou
nadstandardné
inteligentni, rychli
nebo vstricni.

Cilem kurzu byla skupinova
sebeobhajoba a ne pouze sélova...

Ano, dilezitou soucdsti programu byla
spoluprace. VEdéli jsme, Ze prace v tymech
bude pro tcastniky velkou vyzvou. Néktet{
to fikali i pfedem, kdyZ jsme zjisfovali jejich
ocekavani a obavy z kurzu. Snazili jsme se
ucastniky podporit, aby vSichni néjakou
uspésnou spolupraci zazili a na ziskané zku-
Senosti mohli stavét dal. Navic kurz trval
skoro rok, véetné letnich prazdnin. Béhem
tak dlouhé doby se u nékterych rtizné mé-
nily priority, moznosti i Zivotni a zdravotni
situace. Vlastné si vazim toho, kolik lidi
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kurz absolvovalo, véetné zavérecné prezen-
tace.

Jak jste na kurzu monitorovali, co si
lidé z kurzu odnasi? Méli jste néjaké
tikoly? Pokud ano, byli je lidé ochotni
plnit? Jak jste je motivovali k plnéni
ukola?

Po kazdém vikendu vypliovali dcastnici
zpétnovazebni dotazniky. Z nich jsme zjis-
fovali, co koho zajima a jaké formy funguji.
Snazili jsme se podle toho zafidit a infor-
movali jsme i lektory. Ucastnici méli také
po kurzech tkoly. Nékteré si mohli délat pro
sebe, jiné odevzdavali. Néktefi si ukoly
uzkostlive plnili, nékdo nechdval vse na po-
sledni chvili a dost lidi mélo s odevzdanim
¢ehokoliv problém. Zde jsme pomdhali.
Dovysvétlovali jsme nékterym, co se od nich
skute¢né ocekava, nékdy jsme konzultovali
jejich prace — protoze lidé na spektru si po-
tiebuji byt zadanim opravdu jisti. Pochyb-
nost a nejistota je ziskostiiuji. Casto jsou
perfekcionisticti a chtéji odevzdat skuteéné
dokonalou prici, coZ je mize zdrZovat nebo
vést k tomu, Ze neodevzdaji nic a utapi se
v pocitech viny. To bylo obtizné pro koor-
dinatorku programu Viki. Méla za tkol vy-
stupy shromazdit, ale mnohdy ji na vyzvy
nikdo neodpovidal a ona se jisté citila fru-
strovand a bezmocnd. Rekla bych, 7e mozn4
dost podobné jako zasekly ucastnik, ktery
si z né&jakého divodu neumél na zpracovani
ukolu najit ¢as nebo stdle nebyl spokojen
s vysledkem. Brali jsme v potaz, Ze vétSina
z nich studuje, pracuje a ma svych starosti
dost. Byli jsme hodné vstiicni.

Zminila jsi koordinatorku kurzu.

Proto se jesté zeptam, zda jsi byla
kouckou i realiza¢nimu tymu. Co jsi
pripadné reSila s nimi? Byl to pilotni
projekt, jak jsi zminila, tak mozna také
potiebovali tvou pomoc.

Specifické v projektu bylo, Ze také mezi re-
alizatory byli lidé na spektru. Ti méli ten-
denci byt pietizeni podobné jako tcastnici.
Na to jsem si musela trochu zvykat. Na za-
catku se mi tfeba podaftilo nékteré poradné
rozhodit. Jak jsem fikala, prvni vikend byl
naroény. Ale ja si odpocinu a druhy den
mohu sebrat zpétnou vazbu a pracovat na
tom, aby pfisté¢ bylo 1épe. Jenze lidé na
spektru potfebovali na zrelaxovani mnohem
vice Casu. Zvlasté na zpracovani kritické
zpétné vazby. Pro mé je to informace, poci-
tam trochu s tim, Ze poprvé netrefim do Cer-
ného, a mam radost, Ze mi nékdo napise, jak
Iépe. JenZe ja nemam zatéZ z toho, Ze bych
byla permanentné kritizovana nebo dokonce
devalvovand kvtili své jinakosti, coZ si s se-
bou lidé na spektru ¢asto nesou. Pro nékteré

je ndaro¢né zvladat dokonce i pozitivni zpét-
nou vazbu. Musela jsem se tedy nejdfive na-
ucit, jaké ohledy a ochranu potfebuji nejen
Ucastnici, ale i tym. Myslim si, Ze hezky pak
tieba fungovalo, kdyZ jsme si s tcastniky na
schiizkdch promluvili o tom, co se jim ne-
libi, co potiebuji jinak. Podékovala jsem jim
za informace a vysvétlila, s jakym timyslem
se tak déje. A do tymu jsem to pak pfinesla
jako moznosti, které miZzeme néjak vyuzit,
ne jako vytky. Pribézné jsem byla k dispo-
zici komukoli, kdo chtél podporu. Nékdo
toho vyuZil, nékdo nemél potiebu.

Na zavér kurzu castnici prezentovali
skupinové prace. Muzes Fici zkusenost
z tohoto procesu? Skoro bych rekla,

Ze skupinova prace a lidé na spektru
autismu nejdou k sobé. Piesto ale kurz
je vystaven na tom, Ze self advocacy
neni mozna jen solova, zZe skupina
dosahne spolupraci vice.

Spoluprice byla pro vétSinu ndrocnd. Pro-
toZe lidé na spektru jsou (na sebe) Casto ve-
lice naro¢ni, maji velmi Spatné zkuSenosti
s natlakem, proto nechtéji tlacit na druhé
a mnohdy jsou svym okolim znejisténi
a nesebevédomi. To jsou pro spoluprici
hodn& $patné vychozi podminky. Casto
nikdo nechtél byt tim, kdo druhé do néceho
tlaci, rozhoduje, je dominantni. Nicméné je
potieba se néjak dohodnout, nékdo musi di-
skusi moderovat a sméfovat a nékdy také
opakované Zadat splnéni tikolu, aby na ngj
mohli navédzat dal§i. Na druhou stranu, kdyZ
sebe potlacime a upozadime, miizeme se
citit jako ,,paté kolo u vozu”, nevyslySeni
nebo ignorovani. Myslim si, Ze tak se lidé
na spektru Casto citi. Spolupraci nékdy brz-
dily i vysoké ndroky a perfekcionismus. Ten
byl, podle mého ndzoru, divodem, proc¢
nékdo nakonec prici vzdal. Nicméné vy-
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sledné prezentace byly vétSinou skvélé, ob-
sahové hodnotné a s védomim toho, jak né-
které vznikaly, aZ dojemné. Nekteré vystupy
jsou a budou postupné publikované.

Projekt Klice k sebeobhajobé trval rok
a byla jsi obklopena lidmi na spektru

v online svété. K tomu mas dalsi kou-
Covani, terapie atd. Co délas ty, abys
zustala v pohodé? Jak si dobijis
baterky?

Ridzné, a nékdy to i drhne. Pfedné mam
préci, ve které nemusim délat kompromisy.
Vsechno, co délam, mi dava smysl a je uzi-
tecné. Spolupracuji s UZasnymi lidmi, ktefi
prichazeji dobrovolné, néco chtéji, nejsou v
odporu. Byt v souladu se svou praci je velky
zdroj. Nejsem vzor dokonalého time mana-
gementu. Nékdy vic planuju, nékdy pluju.
Minuly rok mé tfeba pracovni vikendy za-
tizily vic, nez mi bylo milé. (Véetné téch
stravenych s kurzem.) Ddvam si na to ted
vétsi pozor. A o to jde. Poucit se a zkusit to
znovu lépe. Jestli jsem se néco naucila, pak
byt k sobé laskavéjsi. Ucim se taky fikat ne
s védomim, Ze co neni dobré pro mé ted,
muze byt skvélé pro nékoho jiného. Baterky
dobijim s rodinou, poviddm si s manzelem,
s rdznymi lidmi, nékdy ¢tu, nékdy chytam
lelky a jen tak si pfemySlim. A prihlasila
jsem se do kurzu $iti.

Koucuje koucka sama sebe?

V urcité mite. Koucové jist€ vyuzivaji kou-
Covaci piistup a techniky i ve svém Zivoté.
A maji velkou vyhodu v tom, Ze fesi a pro-
chazi spoustu rdznych situaci se svymi kli-
enty, coZ je obrovsky zdroj inspirace a mo-
tivace, délat néco i se sebou. Ale i kouciim
pomaha pohled nékoho jiného. Kouc je par-
ték, ktery umoznuje klientovi ziskat dalsi
perspektivy. Nezbytné jsou v pomdhajicich
profesich supervize a intervize. Pomahaji
sebereflexi v praci s klienty, ale i v péci
o sebe. A jsou zdrojem inspirace. Spolupra-
cuji s nékolika supervizory a mam nekolik
podpirnych interviznich skupin — na psy-
choterapii i koucovani. Vecer, kdyz se za-
stavim, je fajn se ohlédnout, co jsem zazila.
Najit si vyznamné okamziky. Znovu se po-
divat, o ¢em byly, co se d€lo? Co jsem citila,
jakou emoci a kde v téle? A co si o tom
myslim ted, co mé to uc¢i? Pomdha mi to
1épe si rozumét a néco ne/vyhledavat. Zi-
jeme rychle a snadno piehlédneme pfi-
jemné malickosti. Takto mdm moZnost pro-
Zit je znovu. Uvédomit si, kdyZ se mam

N

dobfte, a byt laskavéjsi k sobé 1 druhym.

Rozhovor vedly: Sonia Holikovad a Dagmar
Edith Hola
Foto: Tereza Dotlacilova



A #HLAUTISTICKAkonference
PATEK 22. 9. 2023 v PRAZE

PREDNASKY
9:15 Registrace a 9:30 zahajeni.

Blok Specifika autismu 9:45 - 12:00 (Easové dotace cca 20 minut na pfednasku)
e 9:45 Matéj Kocar: Myty o autismu o¢ima autisty
» 10:05 Ellen Makumbirofa: Mé nabozenské presvédceni je diagnostik, cti dvojity agnostik.
e 10:25 Marie Klara Vonzino: Spoustéce sebeposkozovani
o 10:45 Nikola Mézsiova: Hypersenzitivita
« 11:05 Jakub Frnka, sebeobhajce roku 2021: Autismus a samota

11:30 Panelova diskuze s lidmi na spektru autismu.

12:00 - 12:15 OCENENi SEBEOBHAJCU NA SPEKTRU AUTISMU

12:40 - 15:00 Blok Autisté v rodiné, v partnerstvi, v zaméstnani
» 12:40 Katefina Dodo Doudova, sebeobhajce roku 2020 a ¢lenka PO ombudsmana: Specialni
zajmy v lidi na spektru autismu.
« 13:00 Sebeobhéjce roku 2021 a élenka PO ombudsmana Ing. Sylva Suldkova: Smyslové vnimani
signal0 vlastniho téla u déti a dospélych
« 13:20 Mgr. Martin Janéa: Uloha empatie a osobni komunikace v pracovnim prostfedi
e 13:40 Petr Hejtmanek: Homosexualni autista a Zivot s epilepsii
« 14:00 Vladimira Prokajova, sebeobhajce roku 2022: Rozvoj socialnich a komunikacnich
schopnosti u déti s PAS s respektovanim individualit ditéte
e 14:20 Mgr. Viera Hincova, predsedkyné A-centra a HANS, sebeobhajce roku 2022: Pozdni
diagnostika a jeji pfinos
Blok Autisté a behavioralni metody
o 14:45 Mqgr. Jarka Stankova: Podpora pozitivniho chovani

e 15:15 Michal RoSkanuk, reditel Adventor: Rizika behavioralnich metod.

WORKSHOP

15:45 -17:00 o sk v i soc s .
Mgr. Petra Dvorakova: Klicem k pochopeni kazdého autisty je poznat, jak
smysloveé vnima

CCA 17:00 ZAKONCENi KONFERENCE

— Projekt je realizovan  [Han
N:'NTRUM bgz>c"< l AP s finantni podporou i
®  hlavniho mésta Prahy. 0%
navoau magaZln avniho mésta Prahy.

nadac¢ni fond
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ROZHOVOR

S jinymi detmi jinymi cestami
Dagmar Edith Hola (50 let) je projektova manazerka mezinarodniho pI‘Q]ektll

Klice k sebeobhajstvi majiciho za cil vytvoreni svébytné skupiny sebeobhajcu

s autismem z Ceska a Slovenska, ktery byl finan¢né podpoien z Erasmus+.

Zalozila ATYP magazin, Nadac¢ni fond ATYP a jiz nékolik let organizuje

Autistické konference. Je jednatelkou vydavatelstvi ATYP Press

a spoluautorkou karet pro pecujici. Je maminkou dvou synu,
z nichz starsi, sedmnactilety, je na spektru autismu.
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Pokud té nékdo nezna, staci si té zadat
do googlu a wikipedie mu rekne,

Ze jsi Ceska spisovatelka. V roce 2014

je zminéna posledni knizka Vitej,
Kulisku. A potom? UZ nepiSeS knihy?
Po dvou romédnech jsem psala pohadky a se-
stavila pravé knihu Vitej, KuliSku. Od té
doby mam rozepsané ti'i romdny, ale prosté
nestthdm. Navic neumim pfepinat mezi pro-
duktivni ¢innosti (naptiklad grantové pro-
jekty, tcetnictvi) a uméleckou tvorivosti.
Psani je ale ma relaxace a snad i autoterapie,
takZe mi chybi. Jsem tvorivy intuitivni typ.
Psani mi hodné poméhd, vyprazdni mou
preplnénou mysl. Jinak mi v hlavé jedou ce-
1€ pasdze. Ale véiim, Ze rozepsané knihy do-
pisu v diichodu. (smich)

Chybi mi u tebe na wiki ¢asovy dsek

po materské. Psala jsi knihy, ted’ té
mam spojenou s ATYP magazinem

a mezi tim jsi délala co?

Po Sestileté mateiské jsem Sla zpatky do
novin, kde jsem délala produkéni a posilala
do terénu fotografy. Také jsem délala pro-
dukci v lifestylovém magazinu, ktery vy-
chézel jednou mésicné. Tam jsem pecovala
o cely tym, kdyZ jsme §li tfeba fotit médu,
design. Fotili jsme luxusni véci a j4 jsem se
starala, aby se nic neznicilo, aby vse klaplo.
Ale trpéla jsem vniting, neddvalo mi smysl
pracovat pro svét bohatych. Chvili jsem by-
la nezaméstnand a potom jsem $la do nezi-
skové organizace, kterd pomdha vozicka-
fim a seniorim. Dé¢lala jsem grantovou
a administrativni préci. Jak to v malych ne-
ziskovkdch byva, vse jsem se ucila za po-
chodu, coZ je hrozny stres. Na odreagovani
jsem zacala po vecerech psat texty pro riiz-
né magaziny. Chtéla jsem zjistit, jestli by me
to uzivilo. Kvili détem i kvili sobé jsem
méla touhu zGstat na home office a délat to,
co mi ddva smysl. Byla jsem Sokovand, jak
se po 6 letech na rodi¢ovské zménilo pra-
covni prostfedi v novinach. V neziskovce
byl tlak na udrZeni a tim i na cely tym jesté
vetsi. Tam lidi vydrZeli maximdlné pul roku
a odchézeli. J4 jsem drzdk, tak jsem vydr-
Zela ptes dva roky, odesla jsem, a7 kdyz $i-
kana byla velkd a ja z toho nemocn4.

Narocna cesta. Chapu spravné, zZe sis

z konicku vlastné udélala praci?
Vlastné ano. Vystudovala jsem knihovnic-
kou Skolu, ale vZdycky mi lidi fikali, Ze bych
meéla psat. Ale jd jsem v tom neméla Zadné
sebevédomi. AZ diky své prvni knize, kterd
vznikla na zdkladé mého Zivotniho piibéhu
o hleddni mé biologické matky, jsem si fek-
la, Ze asi n&jaky talent skute¢né mam, a zku-
sila jsem psat ¢lanky do ruznych Casopist
jako OSVC a napsala druhy roman.

A magazin ATYP?

Napsala jsem ¢lanek o autistické divence do
jednoho z desitek on-line magazint a byl
velmi sdileny. Ale mné pfislo, Ze stejné
nemd vyznam, kdyz si néco 50 000 lidi pie-
¢te a zapomene. Napadlo mé&, Ze by to
chtélo samostatny magazin o autismu. Za-
Cala jsem na ném makat. Celé vikendy,
kazdy den cldnek a slide na socidln{ sité.
Pracovala jsem po nocich, do toho stres v
oné neziskovce z grantli pro jiné, a do toho
jesté rozvod a starost o dvé déti. Pak prislo
ro¢ni zhrouceni. Zacala jsem hledat, co ddl,
ddvala se dohromady, uZivala si zase svych
déti. StarSiho syna uz jsem méla od Sesté
tiidy na individudlnim vzdélavani doma
a psala jsem Clanky. Vidéla jsem, Ze mé
ATYP magazin bavi, ddvd mi smysl a za-
¢ind se kolem né&j tvofit komunita. Zacala
jsem hledat pomoc pro ATYP od dércd
a psat zadosti o granty, dokud aspori jeden
nevySel. Dnes ATYP zaméstnava az 25 lidi
na spektru autismu na DPP. Zpétné si uvé-
domuji, Ze predeslé prace mi k tomu daly
veSkeré dovednosti. Naucily mé vse, co po-
ttebuje Clovek k vlastnimu projektu.

I - I -

Ty sama jsi na spektru?

V roce 2021 mi klinicka psycholozka dia-
gnostikovala vysokofunkéni Aspergeriv
syndrom. Pfedtim jsem méla, jako vétSina
poddiagnostikovanych autistek, ve zpravach
uzkost a deprese. Ale vzhledem k tomu, co
jsem méla z détstvi a dospivani za sebou,
nikdo se tomu nedivil.

Jako dité jsi nevnimala, Ze jsi jina nez
ostatni déti?

Byla jsem jind neZ mi sourozenci, jind nez
spoluZici. Byla jsem osaméla ve velké ro-
diné i ve velké tfid€. JenZe ja jsem z adop-
tivni rodiny, tak jsem si myslela, Ze kazdy
z nds v této rodiné je jiny, protoZze mame
jinou genetiku. JenZe ja jsem byla odlis-
néjsi. To mi doslo az pii rozhovorech do
ATYP magazinu s redaktorkami na spektru.
Do té doby jsem znala jen autismus u muzi.
Pokazdé, kdyz jsem cetla o autismu od
Zeny, uvédomila jsem si, Ze v§e mizZu po-
depsat. Zacala jsem si zvédomovat své au-
tistické rysy, vybavovat si nékteré mysleni
a chapanf situaci z détstvi, ale i stimming,
ktery jsem schovavala, aby na néj nikdo ne-
pfisel, protoZe jsem vZdy chtéla byt vzorna
hol¢icka. Po 4 letech editace ¢lanku od au-
tistek jsem se objednala na diagnostiku.
Casto jsem Cetla od lidi na spektru, jak se
jim ulevilo, kdyZ jim stanovili spravnou dia-
gnézu. Tak jsem do toho $la.

A ulevilo se ti?

Citila jsem obrovské uvolnéni. VSechno se
mi vysvétlilo. Pro¢ nemam rada open space
prostory, pro¢ si nechodim povidat s kolegy
do hospody, pro¢ mé nebavi small talk, pro¢
porad mluvim jen o vaznych vécech a roze-
birdm je do mrté, pro¢ jsem se v détstvi to-
¢ila vzadu ve tfid€. Pro¢ pofad nosim urcity
typ obleceni, pro¢ sniddm porad to samé,
pro¢ mé boli divat se do o¢i, pro¢ jsem byla
nejradsi s knihami a kockami. Pro¢ vyho-
fim, kdyz délam néco, co mi nedava smysl,
pro¢ mi nesly kolektivni sporty, pro¢ moje
hruba motorika narazela pfi Skolnim télo-
cviku, pro¢ jsem slySela i zvuky, které jin{
vibec neslyseli, pro¢ mam super ¢ich, jak
fika mtj mladsi syn...

Pro¢ tedy ATYP magazin, kdyz jsi
neméla diagnozu?

Mdj prvorozeny syn byl v 8 letech diagno-
stikovan jako stfednéfunkéni Asperger. Po
diagnostice jsme se dozvédéli: Budete to
mit t€7ké a hodné §tésti. Ten papir zpusobil,
Ze jsem ndhle nevidéla svého milovaného
syna, jen diagnézu. Nemohla jsem o au-
tismu nic Cist, protoZe vSe zacinalo slovy:

A

rucha... A ja pro slzy nemohla ¢ist dal. My-
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slela jsem si, Ze se bude uZ jen zhorSovat. O
autismu jsem méla predsudky, které zndme
vSichni z médii.

Nakonec mi pomohly facebookové sku-
piny rodi¢d déti s autismem a ADHD.
Ptala jsem se jich, jak to feSi. Neodpoveé-
déli mi rodice, ale napojili se na mne sa-
motni dospéli Aspergefi — muZzi. Psali mi
do messengeru své osobni piibéhy, jak to
v détstvi méli podobné jako muj syn, a af
ho prestanu vnimat jako diagnézu. Byl to
pro mé obrovsky Sok, Ze mi odpovédéli ti,
kteti maji byt podle predsudki tak strasni.
Zacala jsem vyhleddvat déti s autismem a
jejich rodice a psat o autismu. Doslo mi,
7e Cist texty od samotnych lidi s autismem
pomiZze rodi¢im autisti. Proto jsem zalo-
7ila ATYP magazin. Aby tam psali autisté
arodice se diky nim sndze dostdvali k uzi-
te¢nym informacim.

Jsou to tedy myty — nedivate se lidem do
o¢i, vSechno berete doslovné, nerozu-
mite humoru, nejdou vam socialni inte-
rakce, nevite jak navazovat vztahy, ani
kamaradské, ani milostné. Kde se
mylim?

Kazdy autista je jiny, takZe mohu mluvit jen
za sebe a mozna za ty, které zndm osobné.
Coz je asi dvé st& autistd. Jsou to piiserné
myty, dokonce i odbornici, kdyz slysi ,,Ja
kamarddy mam®, feknou: Nemtize$ byt na
spektru. Mdme radi komunikaci jeden na
jednoho, v kolektivu nds to vyCerpd. Proto
se muze zdat, Ze nemame kamarady. Extro-
vertni autisti chodi do spolec¢nosti, musi si
pak hlidat, Ze potfebuji vice odpocinku.
Vztahy vétSina z nds navazuje, nebo aspon
chce navazovat. Autisté maji pfece i rodiny.
My jsme se tady neobjevili z vesmiru, jsme
potomci jinych autistickych predk.

Taky se fikd, Ze nerozumime vtipu. My mu
ale vétSinou rozumime, jen mame casto
jiny humor, tak nam vétSina vtiptl ve spo-
le¢nosti nepfipadd vtipnd. Sméju se jinym
vécem neZ ostatni. A k interakcim? J4 jsem
se ucila socidlnimu chovani tim, Ze jsem si
prevzala to, co se mi libilo, a zacala jsem
to délat. V dospélosti jsem si uZ intuitivné
vybirala spole¢nost lidi moudrych a od
nich se ucila, co je kultivované. TouZim byt
moudra a kultivovana. Ne vzdy mi to zatim
vyjde. (smich)

Myslela jsem si, Ze autisté pravé ne-
uméji napodobovat.

Mluvim za sebe a za autisty s tzv. chame-
leonskym efektem (Castéji Zeny). KdyZz
jsem ho u sebe odhalila, vic jsem si zacala
davat pozor, abych se nestdvala pti komu-
nikaci tim druhym. I mij syn, ktery nikdy
nemaskoval a je pfimocary, se ucil ndpo-
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dobou. MiiZe byt nebezpec¢né, kdyzZ se au-
tistické dité ¢i dospivajici chytne nékoho,
kdo ho zneuziv4, nebo se uci od zlych lidi na-
podobovanim. Poznamena to i béZné Z4ky.
Autistické dité je z toho tplné zmatené.

Ma kazdy autista hyperfokus na néco,
bez ¢eho pak neumi Zit?

Nevim, jestli dplné kazdy. V rozhovorech
s mladymi lidmi nékdy zazniva, Ze nemaji
na nic talent, nic je nebavi. Je takovy ¢lo-
vék uz tak vyhotely, Ze to ztratil, nebo to
jesté neobjevil? VétSina se nécim nadchne
a jde do hloubky. U nékoho to muize trvat
nékolik let. Nékdo si z toho udéla profesi.
U divek byva ¢asta i zména z4jmu. J4 jsem
vzdy méla néco, na ¢em jsem uvizla. Za-
byvala jsem se tim do neskute¢né hloubky
a pak tim vSechny okolo sebe obtéZovala.
Chtéla jsem, aby se tim zabyvali taky, pro-
toZe to bylo pro mé jediné hodnotné a di-
lezité. To je odvracend strana hyperfokusu.

Muze to byt i vyhoda, takové nadSeni
pro véc. Rozbéhla jsi magazin o au-
tismu. Slo by to, kdybys nebyla tak za-
rputild? Mnozi jen sni a nerealizuji.

Byla jsem nadSend a pohlcend zaroven.
Védéla jsem, Ze kdyZ se ponoifim do
svého, nebudu se dobie vénovat ani détem.
Proto jsem je zacala do své tvorby zahrno-
vat. Pohddky pro kulisky délali kluci se
mnou. Sed€li jsme tfeba na koberci, pred-
¢itala jsem jim, a kluci pak nakreslili ob-
razek. Nebo mi pomdhali nékteré pohadky
domyslet. Zajimal mé jejich svét, a tak
jsem se jich hodné vyptdvala, pti prochaz-
kdch jsme fotili a oni mi fikali iZasné véci
o andélu lasky, o tom, co je smutek atd. U
Jakuba jsem pfisla na to, Ze ma vnitfniho
draka, tak jsme pies dracka komunikovali
to, jak se citi, protoZe to jinak neumél po-
psat. Byly z toho pro m& ndméty na psani.
Kluci zase méli radost, Ze se jejich mys-
lenky v knize objevily. Tvofili se mnou



blog, kam jsme ddvali spole¢né jejich fotky
z vyleti, jejich ndpady na pohadky. Sko-
lou tohle zmizelo.

Jak jsi ty sama zvladala jako dité Skolu?
Mohla jsem preZit jen jako hodna hol¢icka,
se samymi jednickami. Kontrolovala jsem
se vSude, neuméla jsem usinat, jak jsem
byla napjatd, vystraSend a tizkostliva ze ve-
ho, tak jsem hodiny jen koukala do stropu
a jezdila si s takovym prouzkem Strasovych
kamink, ktery jsem povazovala za vlacek
do jiného svéta, kde bylo dobie. Nase né-
hradni rodina nebyla v poradku, to jsem
popsala ve své prvni knize. Proto se u mé
diagnostiky hodné fesilo, zda je to opravdu
autismus, nebo trauma, ale j& mam navic
autistické rysy a vysokou citlivost. To sou-
rozenci nemaji.

Posunuli jsme se jako spolecnost

v prijimani jinych déti a dospélych?
Zlepsilo se to podpurnymi opatienimi
ve Skolach v pristupu k ,,jinym*,
nadanym détem?

Inkluze je normdlni véc, je pfirozend. VSich-
ni se odmala setkdvdme s ,,jinymi‘ détmi
a déti to zvladaji. Nezvladaji to dospeli. Mo-
je predndsky se jmenujf ,,S jinymi détmi
jinymi cestami®. To, Ze jsem svého syna dala
do velké bézné Skoly, je moje velké trauma.
Nejdiive jsem véfila Skolskému systému, Ze
uz je jiny neZ za nas. ATYP nejprve psal
o inkluzi do béZnych Skol, psali jsme rady
asistentky pedagoga, které byly velmi sdi-
lené. Pak musela s praci skoncit. Na jiné
Skole jeji dceru s AS ucitelé nicili, proto ji
vzala na doméci vzdélavani. To byl mdj bod
zlomu. Za rok skon¢il i mtij syn na doma-
cim vzdélavani, aby nemusel mit psychi-
atricky 1ék. Ja jsem dala do prvni tfidy
Stastné zvidavé déti s 1dskou k pohybu, a uz
na konci prvni tfidy byl syn zoufaly. Ve
druhé tiidé zacal rikat, ze mu tam ukradli
dusi. Mlads{ syn zacal mit pocit, Ze Skola
neni bezpecné prostiedi, ve teti tfid€. Dnes

Zapracujte na svém
strachu a na odvaze
vystoupit z role obéti
a postavte se za své
dité, za sebe a svou
rodinu a jdéte novou
jinou cestou, kierou
potrebuje vase dité

na miru a vy diky
nému take.

uz si myslim, Ze snad jen Montessori $koly,
které respektuji faze vyvoje, jsou vhodné
pro déti. A pak skoly na principu sebefi-
zeného svobodného vzdélavani. Je jich ale
malo, takZe se ndim nepovedlo starsiho pie-
sunout, kdyz uZ jsem védéla, ze v bézné
Skole je to celé $patné. Porodis dité, milu-
jes ho, mas radost z toho, jak je zvidavé
a Sfastné, jak se posunuje, a systém ti ho
pak kazdy den vraci doml o néco znice-
néjsi, az ho Upln€ proméni. A tob¢ dojde, Ze
to samé se stalo tobé€ a déje se to dal dalSim,
Ze se to stalo v§em dospélym, a v druhé pil-
ce Zivota se zbavujeme vSeho, co ndm do
hlavy natloukli, u¢ime se projevovat emoce,
které ve Skole zakazali. Pak zjistis, Ze i ty
v sobé mas vzorce toho systému, Ze se po-
taciS n€kde mezi a své dité nechavas, kde
neni prijato. Nahazet déti pred sebe a Sest az
osm hodin denné je ucit pouze direktivn{
a manipulujici komunikaci neobohati déti
ani ucitele. Neuci se vzdjemné. Pokud uci-
telé neduvétruji détem, pak automaticky
ztraci béhem par mésict jejich divéru a ce-
1€ se to zacykli. Generuje to vetsi kazenské
postihy, proto stoupa pocet déti s porucha-
mi chovani, izkostmi, sebeposkozovanim...

Treba pomiize to, jak se mluvi

o dusevnim zdravi do $kol.

Chodila jsem na seminafe o dusevnim zdra-
vi do Skol a pochopila jsem, Ze to jsou jen
kosmetické zmény. Socializace se smrskla
na tu povinnou ve $kole. Roky se piSe o vy-
zkumech, jak Skolsky systém ni¢i dnesni
déti, jejich vnitini motivaci atd. Vi se, Ze
mezi Sestym aZ dvanactym rokem dochazi
k nejvétsSimu propojovani vSech smyslovych
kvalit. A my v téchto letech posadime déti
do skoly, kde se nesméji hybat. Systém Mon-
tessori, Waldorf a svobodnych skol podpo-
ruje smyslovy proces a propojeni pohybu
s uenim. Tyto systémy pochopily, Ze mu-
sime v téchto letech dostavat pravidelnou sti-
mulaci, aby se ¢lovék naucil vnimat vlastni
té€lo a tim umél zklidnit nervovou soustavu,
ktera je Casto z prostiedi Skoly unavend, pie-
tiZen4, naucil se poznavat, co citi, a pracovat
s emocemi. Kdyz se to neu¢ime, vypada to
s dospélymi lidmi tak, jak to vidime okolo
sebe. Prestala jsem kosmetické zmény pod-
porovat. V tom jsem autistickd. KdyZ pocho-
pim, Ze néco nedava smysl a nejde to zménit,
prestanu tim smérem davat energii.

Co je to svobodna skola? Znamena to,
Ze si tam muazu chodit, kdy ja chci?

Mdj zvidavy, chytry starsi syn od druhé tii-
dy fikal, Ze $kola je peklo, protoZe nuda je
peklo. Mluvil o ukradeni duse. Od paté tii-
dy tam jen spal, aby to pfezil — hluk, mani-
pulaci, nudu. Réno se jenom zoufale drzel
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Dagmar Edith Hola (50 let):
Zakladatelka Nadacniho fondu
ATYP a ATYP magazinu, spisovatelka,
organizatorka autistickych konferenci,
iniciatorka projektu Klice k sebaoha-
jobé, je jednou z vedoucich
osobnosti autistické scény v Ceské
republice i na Slovensku. ATYP
magazin se jako prvni v ¢esko-slo-
venském prostoru zacal vénovat
vnimani ,atypického prozivani“ lidi
nejen na spektru autismu. Projekt

s mladymi lidmi Autismus neni vidét
ziskal v roce 2021 ocenéni Narodni
agentury pro Erasmus+. Za projekt
Pohadky pro kuliSky ziskala Dagmar
Hola v roce 2012 Purpurové srdce,
ocenéni spolku Nedoklubko.
Napsala dva romany, v prvni knize
Cesta k mym matkam popsala svou
zkuSenost s hledanim biologickych
rodi¢l a vyrtstanim v nahradni
rodiné s 13 dalSimi détmi. V dubnu
2022 byla za obhajobu a sebeobha-
jobu ocenéna organizaci Za Sklem.
Na 3. Autistické konferenci v zafi
2022 prednéasela téma: S jinymi
détmi jinymi cestami. Na podzim
2022 spoluvytvorila afirmacni Karty
pro pecujici na téma dusevni
hygieny. 23. brezna prednasela

na on-line Prvni slovenské autistické
konferenci na téma: Cesta

k sebeobhajobé.

dvefi a odmital tam odejit. Pak zustal na
doméacim vzdélavani a nakonec jsme nasli
v devitce nové vzniklou Osvobozenou sko-
Iu. A tenhle ¢trnactilety ¢loveék chodil do
svobodné Skoly dvakrat tydné, prestoZe ne-
musel. Poté, co byl v prazské Skole na zkou-
$ku jedno dopoledne, rozhodl se tam chodit
2x tydné. To naprosto demotivované dité,
které odmitalo nékolik let pouZivat slovo
Skola, dobéhlo na hodinu, kde slibilo byt.
A to mi ta dfivéjsi Skola vsugerovala, Ze syn
je rozmazleny, nezodpovédny a mize za to
matka — tedy ja.

Co tam tedy vnimas jiného?

KdyzZ maji takovou svobodu, jsou
schopni prinutit se ucit?

Ja si myslim, Ze je to pfijeti a svoboda. Tim
se buduje vzdjemnd duvéra. Nepotiebujes
pak zndmkovani, trestdni apod. Pokud uci-
telé nedivéfuji détem, pak automaticky ztra-
ci béhem par mésict dtivéru i oni, proto pak
musi pfichdzet pravidla, zndmkovani a ka-
zeniské postihy, které to na oko zlepsi, pro-
toZe vétsina pod tresty a odménami zafun-
guje a uvnitf si tiSe vybuduje obranny sy-
stém. Do tfidy mého syna prisel ucitel, kte-
ry chtél zavést svobodné vzdélavani, aby
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vratil détem vnitfni motivaci. Nabizel, Ze
ani nebude zndmkovat. Znamkovanf ale ro-
di¢e pozadovali ponechat. Byl vyhozen po
dvou mésicich, protoze rodi¢e jedniCkara
nezvladli, Ze jejich déti uz nemély jednicky.
Uz na zacatku tieti tfidy byly tyto osmileté
déti naucené se ucit pouze pro zndmkKy, ne
pro sebe. Ale mij syn chodil domi s rado-
stnou tvafi a vypravél, co vse se dozvedél.
Pan ucitel byl vyhozen a Kuba se vritil ke
sloviim, Ze $kola je peklo a ukradla mu dusi.
Vzdélavani se je prirozené, dité nemusis
ucit chodit a presto se nauci chodit, nemu-
si§ ho ucit slovim, kdyz ma fazi, ve které
ho to nadchne, tak to jde samo a rychle.
Pomalu to jde, praveé kdyz ho nutis ve fazi,
kdy se chtélo ucit né€emu jinému, a jesté
ho srovnavas (znamkujes), kdyZz mu to jde
blbé. Kazdy ma tplné jiny pfijimaci kanal,
kterym se uéi. Muj syn je napiiklad slu-
chovy, a kdyz ho nutili koukat se na pani
ucitelku nebo na tabuli, tak mu jeho slu-
chovy pfijimac pro vnimani iplné zasta-
vili. Byl tak unaveny, Ze usnul nebo mél
z toho vSeho zachvat.

Je velice popularni Montessori
pedagogika, ty sama jsi ji zminila

uz dvakrat.

Za 7 let prace s lidmi na spektru jsem
vypozorovala, Ze Montessori pedagogika,
ktera cti faze vyvoje, autistim vyhovuje.
S Kubou jsem chodila na kurz Montessori
v predSkolnim véku, ale na Montessori
Skolu jsme neméli penize a byly plné. Kdyz
chceme jiny typ vzdélavani pro své déti,
vétSina rodicu tvrdi, Ze kdyz jsme to prezili
my, tak to preziji i nase déti. Tito lidé ale své
Skoly maji, my, ktefi chceme néco jiného,
to mit nemtizeme. Skol na svobodném nebo
Montessori principu je jako Safranu. Déti
kon¢i na domacim vzdélavani, i kdyby do
$koly chtély chodit. Casto se na mé obraci
mamy v podobné situaci — dité na dné ze
Skoly, rodina v zoufalstvi aZ rozpadu a ve-
deni skoly tvrdi, Ze vSe je vychovou. Oni
védi, ze do 50 km nemaji Zadnou Skolu,
kterd by jejich dité pfijala a vzdélavala
v bezpeci. NapiSu jim nas prib¢h a predam
informace o tom, jak se odvazit jit jinou ces-
tou s jinym ditétem. Jak musi zapracovat na
svém strachu a na odvaze vystoupit z role
obéti a postavit se za své dit¢, za sebe a svou
rodinu a jit novou jinou cestou, kterou po-
tiebuji na miru.

Jednou mi v rozhovoru fekla pani feditelka
o synovi, Ze je hodné kiehky clovek, a ne-
divi se, Ze byl tak zniceny ze Skoly. Jak fekla
to ,.kfehky*, nahrnuly se mi do o¢i slzy. Po
téch letech mi najednou vypravéla tplné
jiné véci, nez které jsem o svém synovi 6 let
poslouchala. Nevéfili mi, Ze je citlivy... Ve




svobodné Skole ho brali jako citlivého ¢lo-
véka, taky ajfdka a kinga pies pocitacové
hry, zjistili, Ze umi i filozofovat, kdyZ je to
téma, které ho bavi. Na systémové Skole si
za 6 let nevSimli ni¢eho dobrého a udélali
z néj téméf psychiatrického pacienta. Kuba
ve svobodné Skole dokonce 2x ucil ostatni.

Poznaly jsme se v ramci projektu
Erasmus+, ktery byl pro mladé lidi

na spektru od 16 do 30 let. 25 autistii

s nami sedélo na online kurzech, i kdyz
nemuseli. Jak to?

ProtoZe jsme je prijimali, jaci jsou. ProtoZe
jsme byli autenticti. Nebylo ani zfejmé, kdo
je ucastnik a kdo z realiza¢niho tymu. Ko-
munikovali jsme spolu hodné partnersky.
I do diskus{ s lektory jsme se zapojovali
spole¢n&. Ucastnici ndm mohli svobodng
fict, Ze je néco nebavi. (smich) Chtéla jsem,
aby byl vzdélavaci projekt Klice k sebeob-
hajobé hlavné podporujici a lidé se v ném
citili pfijati. Bez podpory koucky bych to
nedala, protoZe prace v kolektivu je sloZitd.
Kazdy ma sva specifika, jind ocekdvani,
jind pféani.

Pro¢ téma sebeobhajoby?

To slovo sebeobhajoba je hrozné slozité.
Maém radsi self advocacy, ale v cestiné se
ujalo tohle slovo. Clovék md pocit, Ze se ma
obhajit, pfitom nic neudélal. V Cechach je
tento vyraz hodné pouzivany tieba v orga-
nizaci Rytmus. Také NAUTIS mél krétce
skupinu sebeobhdjct, tak jsme uZ u tohoto
slova ztstali. Ja sama jsem prosla podob-
nym kurzem v neziskové organizaci Ryt-
mus. Jmenoval se Jak se stat obhdjcem di-
téte se zdravotnim postizenim. Poznala jsem
prava déti s postizenim i jejich rodicl. A za-
rovenl jsme se ucili popsat silné i slabé
stranky svoje i ditéte. Sdileni s ostatnimi ro-
di¢i mi dalo sebevédomi, Ze v tom nejsem
sama.

Jak jsi hledala partnera projektu?
Vieru Hincovou, feditelku A Centra ze Slo-
venska, kterd také pracuje s lidmi na spek-
tru, jsem registrovala virtudlné uz dlouho.
Pak pfednaSela na nasi 1. Autistické konfe-
renci v Praze. Projektovou Zadost na Klice,
kde bylo podminkou mit partnera z jiné
zemé, jsme podali za NF ATYP, protoze
jsme v Erasmu predtim s projektem Autis-
mus neni vidét vyhrali prvni misto. Ze 12
74dosti z Ceska prosly 4 a naSe mezi nimi.
Pri spoluprici je velmi dulezité, aby si lidé
davérfovali a uméli spolu komunikovat. To
se ndm s Vierou dafilo pfedtim i ted’ v Kli-
¢ich k sebeobhajobé, kde jsme vice neZ rok
spolupracovaly velmi intenzivné.

Cast realiza¢niho tymu je také

na spektru autismu. Jak to podle tebe
projektu prispélo?

Mozna védét, Ze jsme na tom vSichni stejné
v n¢jakém ,handicapu®, je osvobozujici?
Moznd jsme se vice tolerovali a chépali,
kdyZ mame prozitek, Ze kazdy je jiny? Pro
mé neni cilem projektu dosdhnout maxi-
mum, ale zaZit bezpeci a prijeti. Opakované
jsem na akcich, které jsem potadala, slySela
od autistl, Ze poprvé zazili prijeti. Nektei{
tikali, Ze se citili, jako by to byla rodina. To
je svym zptisobem smutné, kdyz to feknou
dospéli lidé po n&jaké akci typu foceni au-
tistd nebo Autisticka konference. Myslim si,
Ze tim, Ze vim, co znejistuje mé, nastavuji
podminky projekti tak, aby byly bezpecné
1 pro ostatni.

Umim si predstavit, Ze se realizator
projektu, ktery je sam na spektru,
muzZe ocitnout ve dvoji roli najednou.
Na jednu stranu ma odpovédnost

za projekt a ucastniky, na druhou
stranu se ho dotykaji néktera témata

a procesy v projektu. Setkali jste se

s nécim takovym? Jak jste s tim
nakladali?

To bylo t€7ké. Nekdy velmi nacitim, kdyz
nékdo sdili své trauma. Jindy se zase ote-
vielo néco mné a téZko se mi pak monito-
rovalo, jak jde kurz dal, co potiebuji druzi.
Netahli jsme to pies své hranice, protoze
pak se stane, Ze ¢lovék tla¢i na druhého,
prestane mit v sob€ klid a empatii. Taky se
stdvalo, Ze jsme si obcas vzali néco osob-
néji, neZ bylo tfeba, ale vime o sobé, Ze
kvili svym zranénim mame vySsi senziti-
vitu. Posouvali a ucili jsme se nové doved-
nosti vSichni — dcastnici i realizacni tym.
Ucila jsem se dovolit si delegovat ukol na
jiného C¢lovéka, spolupracovat, a ne vse tah-
nout sama... To byly pro mé velké vyzvy.

Vidéli jste néjaké nevyhody?

Co tireba mohlo byt pro ¢leny tymu

na spektru autismu naro¢néjsi nez

pro neurotypiky? A jak jste s tim
pracovali?

Ja to neumim posoudit. Diagnézu mam te-
prve 2 roky. Do té doby jsem uz v tymech
pracovala a mam zkuSenost s feSenim prob-
1émi, véetné téch, kde §lo o miliony. Na-
opak umim asi fesit krizové situace 1épe nez
obycejné dny. Casto jsem vid&la v tymech,
Ze pii vétsi zatézi kolabovali naopak neuro-
typicti lidé. My na spektru nemdme radi po-
rady, zbyte¢né mluveni... a ono se néco bez
mluveni nedd vyfesit. J4 jsem na poradich
vzdy trpéla. Nemdm je rdda a také mam
problémy je organizovat. Ale i ndm v tymu
pak chybélo fici si, co uz jsme zvladli, zvé-
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Nechapu, pro¢ spo-
lecnost nenecha 2,7 %
autisty jit mimo
normu, ktera casto
nevyhovuje uz ani
vetsiné neurotypickych
lidi. Usekaji nam
kfidla a nemlizeme
pak prinést spolec-
nosti to, v¢éem jsme
dobri, protoze se
shazime uzdravit

z traumatické
socializace.

domit si, co je udélano dobte, a pritom pied
mésicem jsme se bdli, zda to vibec zvlad-
neme. Moc to nejde prekrocit. KdyZz koucka
chtéla, abychom si udélali ¢as na poradu,
kde si fekneme, co se ndm povedlo, tak to
skoncilo béhem par minut dalsi praci a iko-
ly a hlubokym povidanim k néjakému té-
matu. Na poradu jen pozitivniho zhodno-
covéani nikdy nedoslo. (smich)

Umim si predstavit, Ze by mohl

na zakladé vlastni zkuSenosti ¢lovék
tieba chtit ucastniky vice chranit, byt
hyperprotektivni a nedoprat jim tak
néjakou zkuSenost. Nebo naopak je
chtit hodné otuZovat, aby byli 1épe
pripraveni na to, s ¢im se musel sam
potykat. Sledovali jste i néjaké
podobné tendence?

Tohle bylo moje téma, o kterém jsem ani
nevédéla. Chrdnila jsem tcastniky na prv-
nim vikendu aZ tak, Ze jsem v sobotu i v ne-
déli po ném §la rovnou spét. Citila jsem se
vyhoteld a uvazovala jsem o tom, Ze na toh-
le nemdm. Pak se ndm podafilo fici si na
poradé, Ze jsme to méli podobné vSichni.
Postupné jsme odkryli tento vzorec cho-
véani — abychom nékomu neubliZili a tcast-
nici se citili skvéle, bezpecné a prijaté, nék-
dy jsme ubliZovali sami sobé. Ziejmé jsme
ale dobry tym, protoZe se to vSe probralo,
vysvétlilo, kaZdy si na sobé zapracoval a uz
se to nestalo. Uv&domila jsem si, Ze kdyZ
vim, Ze nékdo potiebuje chrénit, zazil Si-
kanu, m4 traumata, coZ je realita mnoha au-
tistli, naskakuji na ochranitelskou roli. Je
pro mé pfirozend, ale je potieba o ni v&dét
a nedusit sebe i druhé ochranou. Pfi brifo-
van{ lektord jsem si v§imla, Ze ji méli také.
Byli to psychologové a pracovnici pomdha-
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jicich profesi, takZe se nds pfi online rozho-
voru ptali, co v§e miize ubliZit lidem na
spektru. I pro né bylo velmi tlevné, Ze tam
vzdy bude podporovatel komunikace, kte-
rému tcastnici diveétuji.

Jak snadné pro vas bylo najit lektory
do programu?

Vybirala jsem Ceské lektory, se kterymi jsem
méla osobni zkuSenost z néjakého work-
shopu. Pokud mé takovy ¢lovek pfi mluveni
ni¢im nezranil, pak to byl nas ¢lovék. Jsem
takovy lakmusovy papirek. Autismus a jeste
PTSD jsou velmi citlivé na to, co miize zra-
nit. Myslim si, Ze podobné Viera Hincova
vybirala slovenské prednasejici, o kterych
vi, Ze nestigmatizuji a nezrafiuji. V tymu
jsme vytvotili ndvod, jak s ndmi autisty ko-
munikovat. Kazdy lektor ho dostal doptedu
a byla mu posldna i ofekavani od kurzisti
a pravidla, kterd jsme si spolecné stanovili
na kurzu.

Jaké téma ucastniky zaujalo nejvice?
Mné piiSlo, Ze se nejvice diskutovalo o té-
matu vnitfni sabotéfi a vysoka citlivost.
U prednasky na téma price s emocemi né-
ktefi fikali, Ze kdyby takové praktické tipy
k uvolnéni napéti znali diive, bylo by jim
Iépe. Promital se v tom samozfejmé speci-
alni zdjem doty¢ného. Ty se zdjmem o psy-
chologii nadchly psychologicky zaméfené
prednasky. Technické typy zaujala napii-
klad prednaska o LinkedInu a kyberSikané.
Ti, co chtéji podnikat, aktivné diskutovali
s lektorkou freelancerkou.

Planujes jit do podobného projektu
znovu?

Pokud by bylo mozné zaplatit z projektu ad-
ministratora, pak ano. Chci taky psit a ne
pouze tisknout mraky papirii a smluv a ukla-
dat je do Sanond. M€ mrzi, kdyZ si lidé mys-
Ii, Ze kdo mé granty, je bohaty. Pracuji celé
dny do noci, o vikendech, pracuji i na dovo-
lenych. KdyzZ projekty pustim, svét by se to-
¢il dal, i kdyby nebyly. Ozyvaji se ndm ale
i star${ autisté nad 30 let nebo rodice autisti,
Ze by takovy kurz chtéli absolvovat.

Co ses v projektu naucila ty osobné?
Af uz o sobé, o lidech na spektru,

o praci s nimi...?

Ze jsme my lidé na spektru opravdu rizni.
S nékterymi mame k sobé bliZ a jinym ne-
rozumim, i kdyZ médme stejnou diagndzu.
Ze jsme na sebe néroéni co se tyée vykonu,
dokonalosti i sebepozndni. V tom mi byli
druzi i velkym zrcadlem. JenZe pustit coko-
liv znamena zase selhat, a okoli nam davalo
cely Zivot najevo, Ze jsme divni, nedosta-
te¢ni, precitlivéli... Naucili jsme se to pre-

bijet sebekontrolou, tlakem na dokonalost
a jesté veétsim vykonem. Jsme takovi vééni
hledaci, jak vSe vyvazit a pfijmout se... Tyhle
stiipky, kde zazivame prijeti a respekt, nds
mohou vést aspon na chvili ke spocinuti
v sob¢ a tim Casem i k néjakému dalsimu
kroku k sebepfijeti. Nesmim zapomenout,
Ze mé to posunulo manaZersky. Pfece jen
jsem vedla tym, méla odpovédnost za to,
aby aktivity byly naplnény tak, jak jsme
v zadosti o grant napsali. A urc€ité nejveétsim
poznanim je, Ze se ¢lovék nemuize zavdécit
vSem.

Z ¢eho jsi méla ty osobné nejveétsi

radost nebo pocit zadostiuc¢inéni?

Pri zavére¢nych prezentacich jsem méla ra-
dost, Ze to dcastnici kurzu dokazali, i kdyz
vibec nechtéli jit do skupinové prace. Jejich
prezentace byly vyborné a ze vSech jsem se
dozvédéla, co jsem jeSté€ o autismu neveé-
déla. Kdyz jsme pak pripravovali rozhovory
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do Specidlu, ktery Ctete, potésilo mé, Ze
mnoho z nich jde v sebeobhajobé dal.

Casto se stane, Ze maji projekty
pozitivni efekt, se kterym se puvodné
ani nepocitalo. Mél takové neocekavané
benefity i tento projekt?

Cist lidi se zapojila do prace na tomto ATYP
Specialu. Pfi rozhovorech s nimi jsem se do-
zvédéla, co nového délaji pro druhé a v self
advocacy, a to je nejvetsi bonus naseho pi-
lotniho projektu. Délaji peery, zivé knihov-
ny, prednaseli na 1. slovenské online autis-
tické konferenci...

Zaznamenali jste tieba néjaké rozdily
ve skupiné Ceskych a slovenskych
ucastniku?

Prijde mi, Ze na Slovensku, kde zatim Zadné
aktivity pro autisty neméli, maji autisté hlad
po tom byt obhdjci. Vazi si toho, co délame.
Pokracuji dal v aktivnim sebeobhdjstvi po



vlastni ose, ale citim z nich respekt vici
ndm, ktef{ jsme jim v tom dali kiidla. Také
jsou ochotni spolupracovat. V CR citim od
mnohych neziskovek, ale i autisti opak,
takZe jsem vdécnd za kazdého, kdo spolu-
pracuje.

Co je pro sebeobhdjce z ¥ad autistu
nejvétsi bariéra?

Uzkost z toho, Ze nemam pravo mluvit, pro-
toZe jsem ten divny, ten pacient... Také re-
zignace az ztrata smyslu, kterd je u autistil
Castd, pisi o tom Valeria a Sabina v ¢lancich
o autistickém vyhoteni. A pak nékdy az ag-
resivni forma komunikace. Je pochopitelné,
7Ze 7 apatie a deprese vystupujeme pies
vztek, ktery dava energii. Ale komunikovat
své prava a ziskat pro né podporu druhych
mohu aZ s urcitym klidem. To se vSak lip
fikd a haf dél4, s kiivdami, které zazivame.

Jak si myslis, Ze autisté vyuziji tenhle
projekt v budoucnu?

Na poslednim setkdni jsem jim fikala, Ze
jsem po skonceni podobného kurzu v Ryt-
musu taky netuSila, Ze zrealizuji tolik pro-
jektl. Obcas sdileli pocit, Ze je to nad jejich
moZznosti. Za pdr let v§ak mozn4 ptijde mo-
ment, Ze néco vymysli a uz budou védét,
kam se obritit, koho pozidat o pomoc, vzpo-
menou si na néjakou dovednost ¢i vlast-
nost, kterou diky kurzu objevili.

Na to byly dobré naSe koucky. KdyZ jsme
upadali do pochybnosti, ukazovaly ndm, co
konkrétné uz jsme aplikovali, co se poda-
filo. Z rozhovord s mnohymi tcastniky do
tohoto Specidlu vim, Ze nékteti planuji ak-
tivity pro autisty a jini uZ je dokonce délaji.
A vzdy byl k tomu n€jaky podnét v aktivi-

Na snimku Dagmar E. Hola

tach, kterymi v ATYPu za posledni 4 roky
prosli. Mdm radost, Ze vzdélavam lidi,
ktefi uZ jdou svou cestou a mnozi mé pre-
vySuji.

Tak si ten pocit uchovej. Mam takovou
zkuSenost, Ze ispéchu vénujeme
mnohem méné ¢asu nez nedspéchu.
Obzvlast my autisté. Vénujeme pozornost
tomu, co se nepovedlo, a co se povede, pie-
jdeme jako samoziejmost. JenZe u autistt
je 1 pochvala nékdy problém. Donna Wil-
liams (spisovatelka na spektru) jednou
fekla, Ze kdyZ ji nékdo pochvalil, uz tu véc
nikdy nezopakovala. I pozitivni véci nds
mohou zneklidnit, mluvi o tom ve svém
textu ,,Energetickd banka u autistov* Ma-
tas. Pry se témto autistim ma podékovat
jen tak mimochodem a staci krétce: good
job.

Planujete oslavit aspéch Kli¢a

k sebeobhajobé?

MEli jsme vanoc¢ni online setkdnti, ale zvrhlo
se v rozebirdni psychologickych témat.
Z4dny oddych, jak to mivaji na teambuil-
dingu neurotypici. Nékteti dcastnici pro-
jektu vystoupi v zaff na 4. Autistické kon-
ferenci v Praze. Nékteti pomohli s timto
Specidlem. To je obrovsky tspéch. Mdm za
to, Ze vic nez oslava je vzdjemnd tcta a spo-
luprédce. Beru to tak, Ze mdm témét dalsi
dvé desitky koleg, se kterymi jsem proZila
kurz vzdélavani, a nékdy bylo sdileni tak
silné, Ze se zname vSichni velice do hloub-
ky. A to je dulezité, kdyZ neradi délime
véci, které jsou pouze povrchni nebo neda-
vaji smysl.

s vytvarnikem Vavrincem ,,l.orenzo‘‘ Siprem

pri foceni do ATYP Specialu 2/2022.
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Povazuiji

za diskriminaci

pro nase déti, ze je
malo malych skol

a téch na principu
svobodného
vzdélavani a jesté
si je mnozi rodice
nemohou dovolit.
Nase déti konci na
domacim vzdélavani,
protoze si nemuizeme
dovolit soukromou
Skolu. Chtéla bych
tedy ulevu na danich,
protoze stat z mych
dani plati jen nevyho-
vujici vzdélavani, ze
kterého je vétSina deéti
dusSevné nemocnych
a s poruchami
chovani.

Rozhovor vedly: Soiia Holikova
a Gabriela Bohmova
Foto: Tereza Dotlacilova
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Autisticky kamarad

Jakub Frnka sa na 2. Autistickej konferencii 2021 v Prahe

zoznamil s PhDr. Zuzana Oravcovi a vznikol z toho projekt,

v ktorom Jakub v ramci vzdelavaciho, poradenského a terapeutického
centra Univerzitka pomaha ako peer konzultant detom na spektre

a ich rodic¢om.

Peer konzultant je nieco ako kamardd, spri-
evodca, mentor. ,, Pohlad Jakuba na situdciu,
problém aj na riesenia je nenahraditelny.
Vidi to, ¢o odbornik prirodzene casto ne-
moZe vidiet. Pre predstavu... Napr. chlapcek,
ktorého mdm v terapii dlhé roky, sa dostal
do situdcie, kedy si prestal rozumiet so spo-
luZiakmi v Skole, a na rodicov bol vyvijany
tlak, aby zo skoly odisiel. Jakub mu pomohol
porozumiet, ¢o sa deje, a hladal s nim riese-

nia, ako situdciu v triede upokojit a zdrovert
ndjst pokoj aj v sebe. Jeho pomoc detom
a rodicom Univerzitky je aZ terapeutickd.
Pre deti je velkym vzorom a inSpirdciou.
Jakub v Univerzitke robi este online kurz
'Mojich 24 hodin' o Zivote ¢loveka s Asper-
gerovym syndromom. Robime ho spolu, ja
prvi cast, on druhii ako host, trvd celé 3 ho-
diny. Mdm na neho tie najlepsie hodnotenia
od ticastnikov — v zmysle, Ze ucitelia vdaka
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nému pochopili deti na spektre aj z iného
uhla pohladu, * vyprdavi psychoterapeutka
Zuzana Oravcovd. Preto prindsame prepi-
sanii i druhii Jakubovu predndsku ,,Ako
chdpat autistické deti* z 3. Autistickej kon-
ferencie, ktorii doplnil pre ATYP Specidl
o dulsie svoje postrehy.

Ako chapat autistické deti

Vybral som si tému ,,ako chdpaf autistické
deti*. Vybral som si ju hlavne kvoli tomu,
Ze mi tato otazka nepride najlepsia. Chcel
by som vam vysvetlif, preCo tomu tak je.
Ked sa niekto spyta, ako chapaf autizmus,
alebo ked ja ako ¢lovek na autistickom
spektre mdm prednédsaf o tom, ako ho ché-
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pat, znie to, ako keby som mal tipIné ponatie
o tom, ¢o to autizmus je. LenZe takto to sa-
mozrejme nefunguje. No dokdZzem do znac-
nej miery chdpaf svoju formu autizmu a viem
s lou fungovat. V tom mam velké Stastie,
pretoze vela Tudi to nedokdze. V tejto pred-
naske nebudete pocuf presne to, ¢o autizmus
je, ale ¢o by som ja chcel povedat niekomu,
kto ma kamarata alebo diefa s autizmom,
a ¢o by mne pomohlo, ked’ som bol maly.

Navod na autistov?

Neddvno som sa s kamardtom rozpraval
o tom, Ze Tudia by vel'mi radi mali nejaky
ndvod na autizmus. Problém je, Ze Zivot je
komplikovany a premenlivy. Ako neurodi-
vergentny, tak aj neurotypicky Zivot. Ked
sa mna niekto spyta, aké to je zif autisticky
Zivot, je to pre mna to isté, ako keby som
sa spytal ja vds, aké je zif neurotypicky
Zivot. Pravdepodobne by ste mi nevedeli
presne odpovedaf, pretoze je to vasSou
sucastou, tak ako autizmus je mojou sicas-
fou. Prakticky by som sa vas opytal ,,o to
je zivot*, ¢o je vel'mi komplikovand otdzka.
Ja osobne by som sa na takd otdzku ne-
odvazil odpovedat. Aj keby sme presne ve-
deli, ako funguje kazda ¢ast mozgu, kazdy
by mal iny prezitok a iné spomienky. To,
¢o by zazival, by bolo tplne iné ako u iné-
ho ¢loveka, ¢i uz na autistickom spektre,
alebo nie. A aj keby ndm vSetkym fungovali
mozgy rovnako, stile by sme mali odlisné
Zivoty. Ale kazdy mozog funguje trochu od-
liSne, a potom su tu autisti, ktorych mozgy
funguju eSte o nieco odliSnejsie.

Spytajte sa dietata, ¢o
presne chce, ¢o potrebuje
Nechcem vam hovorif, ako vychovavat deti,
chcem iba povedat, co by pomohlo mne,
ked’ som bol autistické diefa. V organizicii,
ktord vede pani Zuzana Oravcova, fungu-
jem ako taky konzultant. VSimol som si, Ze
taka hlavna vec, na ktoru sa treba zamerat,
ked rieSite nejaky problém ohladom deti
s autizmom, je spytat sa ich, ¢o presne chcd,
¢oich trapi a o by potrebovali zmenift. Pre-
toze velakrat su to prave rodicia, ktori maji
nejaky podnet od $koly, Ze by ti ostatni Tudia
chceli zmenit spravanie ich diefata. Kol'ko-
krat to je nieCo také, ako Ze diefa m4 malo
kamardtov a nebavi sa s ostatnymi. Pritom
Casto sa stdva, Ze to diefa sa s ostatnymi ne-
chce bavit, nechce maf vela kamaratov, vy-
hovuje mu mat dvoch, s ktorymi si rozumie,
nepotrebuje si roz§irovat okruh Tudi, aby
malo vela kamarétov, s ktorymi si nema ¢o
povedat. Toto nie je pre to diefa problém,
iba pre jeho rodicov. Preto prvé, na co
chcem poukazat, je: spytaf sa diefata, ¢o ono
chce a ¢o ho naozaj trapi.

Pytajte sa na jeho nazor

Jedna vec je, Ze napriklad rodicia alebo uci-
telia, ktorf maju v triede autistické dieta, by
cheeli pochopit to diefa, ale malokedy maji
motiviciu pomoct priamo jemu pochopit
samé seba. Pytajte sa deti najmi na ich
ndazor. UrCit, aky ma diefa problém, velakrat
nie je jednoduché. Niekedy diefa samo
o sebe ani nevie, ¢o presne ho trapi. Pri au-
tizme sa s tym stretdvame Casto. Paradoxne
rieSenie tychto problémov by znelo velmi
jednoducho: stanovit problém, urcif najlepsi
sposob rieSenia a potom ho aplikovat. Ale
kazdy z n4s, kto niekedy nejaky problém ri-
esil, vie, Ze takto to nefunguje, pretoZe prob-
lémy st komplexné. Ddlezité je zistif Co
najpresnejsie, aky problém rieSime. Je vela
sposobov, akymi ¢lovek mdZze byt Stastny aj
smutny. A takisto je aj vela spdsobov, ako
takéto veci ovplyvilovat a rieSif. Keby som
bol vase diefa, bolo by pekné, keby ste mi
pomohli pochopit, ako sa citim. Ked to
viete alebo si myslite, Ze to viete, bol by som
velmi vdacny, keby ste to dali najavo aj mne.

Pre kazdého méze
autizmus znamenat

nieco iné

Dalsia vec — oslovenie ,,on je autista®.
V praktickom vyzname vel'mi ¢asto nepo-
moze, mne alebo niekomu inému. Ked
madte Studenta v Skole a jeho matka povie,
Ze jej diefa md autizmus, mdze sa stat, Ze ho
zaCnete porovndvaf s ostatnymi defmi s au-
tizmom. Spomeniete si, Ze ste mali dvoch
autistickych Studentov a obaja na tom so
Stadiom boli bud’ veI'mi dobre, alebo velmi
zle. Teraz budete automaticky predpokladat,

B

POROVNAVAT LUDI

NA AUTISTICKOM SPEKTRE
MEDZI SEBOU, JE AKO
POROVNAVAT NAVZAJOM
NEUROTYPICKYCH LUDI.

KED ICH VEDLA SEBA

POSTAVITE STO, NENAJDETE
DVOCH UPLNE ROVNAKYCH.

Ze diefa, ktoré ste nikdy nevideli, na tom
bude tiez takto. To oslovenie neznamend
vobec nic a je zbyto¢né ho pouzivaf, pokial
neviete, o to znamend pre toho daného ¢lo-
veka. Pre kazdého moze autizmus znamenat
nieco iné. Pre niekoho ma viac vyhod, pre
niekoho viac nevyhod.

Iné chapanie

Jedna vec, ktord ludia ¢asto odsudzuji na
autistoch, je, Ze na niektoré otdzky odpo-
vedaju dplne inakSie, ako by sa ¢akalo. Pred
neddvnom som ¢ital knihu 10 vect, ktoré by
kazdé diefa s autizmom chcelo, aby ste ve-
deli. Napisala ju mamicka diefafa s autiz-
mom, ktoré jej prakticky pomahalo celd ti
knihu pisaf. V tej knihe je napisané, ako sa
Ziakov v prvej triede ZS pytali, ¢o ched by,
ked vyrasti. Vela NT deti odpovedalo také
tie klasické veci, ako Ze by chceli byt dok-
tormi alebo policajtmi. Avsak ten autisticky
chlapec povedal: ,,Ja by som chcel byt do-
spely.© To je odpoved, ktord mia vel'mi za-
yjala. Keby som toto pocul ja dieta povedat,
tak som ocareny. Nie je to o tom, Ze by ne-
pochopilo otdzku, ono ju pochopilo tplne
inak$im sposobom. To je prave ta odliSnost,
ktorti nachddzame v autizme. Toto je pod-
stata myslenia, ktoré ndm autistom niekedy
pomdha vytvdraf absolitne GZasné veci.
Tdto odliSnost naSich odpovedi na vase
otazky by sme mali oslavovaft, nie hanif.

Text: Jakub Frnka

Foto: Branko Lacko, Marty Janca
Velky rozhovor s Jakubem Frnkou

a jeho text si mizete precist v tisténém
ATYP Specidlu.

PREDNASKA JAKUBA FRNKY 109



OCENENI SEBEOBHA JCU

Ceny se

peobhajcum se

predavaji symbolicky vzdy ve

F

»Autismus by nemél byt o nas
bez nas,* shoduji se mnozi lidé

s autismem, ze kterych se stavaji
aktivni sebeobhdjci. Hlasy
mnoha autistu zaznély poprvé
na 1. Autistické konferenci

7. zari 2020 v Podnikatelském

a inova¢nim centru Skodova
palace v Praze.

Unikétnost této konference spocivd v tom,
7e na nf jako na jedné z méla akci prednasi
skutecné ti, kterych se problematika tyka —
tedy samotni autisté. ,,ﬁﬂ(é se, 7Ze néco se
stava za pét minut dvanict, u nds je to ve
dvanact. Proto i ceny sebeobhdjcim preda-
vame ve dvanéct hodin, protoze v CR je
lidem na spektru dovoleno mluvit hodné
pozdé, tika hlavni organizatorka konfe-
rence Dagmar Edith Hol4. ,,.Do té doby au-
tisté na konferencich o autismu nevystu-
povali, nebo jen maximdlné jeden jako ka-
zuisticky piipad, coz bylo poruseni Umluvy
OSN o pravech osob se zdravotnim postiZe-
nim,” doddva Dagmar, kterd je rovnéz za-
kladatelkou ATYP magazinu a Nada¢niho
fondu ATYP. Sebeobhdjci jsou ocenéni za
své aktivity v self advocacy a za tymovou
praci v oblasti osvéty.

Zleva Frnka Jakub, Sylva Sulikova a Michal Roskaiiuk. Foto Marty Janca.

Ocenéni sebeobhajci

na spektru vroce 2020
Ocenéni byli vytvarnice a redaktorka ATYP
magazinu Veronika Rel Jirasek, Dodo (vI.
jménem Katetfina Doudova), kterd konfe-
renci dala vytvarnou podobu, piSe a kresli

1

Zprava Dodo, Veronika Rel Jirasek, Simon Hlinovsky a predavajici ocenéni
Marta Pecenova. Foto Marty Janca.
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pro ATYP magazin a od zaii 2020 je Clen-
kou Poradniho tymu ombudsmana za lidi na
spektru do 18 let, a Mgr. Simon Hlinovsky,
ktery pracuje v rdmci programu Autism at
Work a preddva své zkuSenosti prostfednic-
tvim ATYP magazinu. ,Jsem rad, Ze jsem
dostal prilezitost promluvit na konferenci
a fict vSechno, co jsem chtél. A navic mé
mile piekvapilo, Ze jsem byl i ocenén. Ce-
14 konference se vyborné vydatila,”dodal
s ismévem tiiatficetilety Simon Hlinovsky.

Ocenéni sebeobhajci

na spektru vroce 2021

V roce 2021 byli na 2. Autistické konfe-
renci, ktera se konala 18. aZz 19. Cervna
2021 v Prague StartUp Market, ocenéni
tito sebeobhdjci na spektru: ¢lenka Porad-
niho organu ombudsmana Ing. Sylva Su-
ldkovd, redaktor ATYP magazinu Jakub
Frnka, zdvodnice Aliyyah Koloc, za obha-
jobu a sebeobhajobu od roku 2013 Michal
Roskariuk a kreslitka Hana Rosenthal. Po-
sledni jmenovana je zndm4 skrze své osvé-
tové komiksy k autismu a také vytvoftila vi-
zudl k 2. konferenci.

Ocenéné sebeobhdjce zndte skrze jejich
praci pro ATYP magazin, tiStény ATYP
Specidl a jiné projekty Nada¢niho fondu
ATYP. V tisténém ATYP Specidlu nebo
on-line magazinu ATYP jste si s nimi moh-
li pfe¢ist rozhovory.
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Ocenéni sebeobhaijci

na spektru vroce 2022

Na 3. Autistické konferenci 16. zati 2022
na Staroméstské radnici v Séle architektil
opét ve 12 hodin probéhlo ocenéni Sebe-
obhdjci roku. Ocenéno bylo Sest sebeob-
héjcu:

vytvarnik Vavfinec ,,Lorenzo” Sipr, youtu-
berka Monika Makovic¢kovd Razic¢kov4,
atlet Jiti Pavel Ceska a bésnik Vojtéch
Woyta” Kotek. Ze slovenskych sebeob-
hajcud ziskala ocenéni socidlni poradkyné
Vladimira Prokajova a za obhajobu a se-
beobhajobu psycholozka Viera Hincova
(tfeditelka A Centra).

Ceny na vSech tfech konferencich predali
Marta Peceniovd, ¢lenka Vladniho vyboru
pro osoby se zdravotnim postiZzenim a pred-
sedkyné Odborné skupiny VVZPO pro

koncepéni feseni problematiky Zivota osob
s PAS, za ATYP magazin Dagmar Edith
Hola, za Vybor pro zdravotnictvi ZHMP
Ing. Milos Ruzicka a za Adventor Michal
Roskanuk.

ITISTICKA .

Zleva Vavrinec Lorenzo Sipr, Vladimira Prokajova, Viera Hincova, Vojtéch Jan Kotek alias Woyta. Vpravo predavajici
darky Jana Pastelkova a za ni piedavajici ocenéni Ing. Milo$ Ruzi¢ka z Magistratu hl. m. Prahy. Foto Marty Janca.
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