Autismus — jev nesystémovy

Daniela Vodackova
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S Petrou Trestidkovou se osobné zndm mnoho let. Petra Trestidkovd je psychoterapeutka po-
uzivajici ve své prdci metodu Pesso Boyden Therapeutic System a Biosyntézu. Spolupracovaly
jsme spolu v krizovém centru RIAPS, pozdéji také v lektorském tymu Remedia v mnoha vzdé-
lavacich programech vénovanych zejména tématiim krize a traumatu. Pribéh Tresridkovych
zndm od Petry a pozdéji i od jejtho muZe Petra Tresndka, zdstupce $éfredaktora casopisu Re-
spekt. Méla jsem moznost do jejich projektovyich snah pred casem proniknout i v ramci fizené
diskuse s odborniky, k niz mé jako moderdtorku prizvali.

Vtomto rozhovoru predstavuji predevsim pribeh Petry a Petra Trestidkovych, jejich dcery
Dorotky, rodiny a viech zii¢astnénjich na cesté k podpote autistickych déti V CR.

Spoustécem celé série vasich aktivit je existence vasi dcery Dorky. Je to pravdépo-
dobné okolnost, kterd stdla na zacdtku a je klicovd. Co v pocdatku, kdyz byla Dorka
mald, jste nejvic pot¥ebovali, co vim chybélo a jak se to celé stalo, Ze se ted angazu-
jete kolem projektu ,,homesharing“a ve vSech dal$ich aktivitdch pro rodiny s auti-
stickymi détmi? Také dobte vim, Ze jste o tom vSem napsali knihu.

Petra Tresnakova: J4 myslim, Ze dlouho, kdyZ uz Dorka byla a védéli jsme diagnézu,
jsme vidéli, co to vlastné prinasi. Ale dlouho jsme viibec neméli na mysli, Zze budeme
néjaké aktivity délat. Myslim, Ze jsme vidéli, co chybi, nebo spis jsme to pocitovali,
co chybindm a co chybi ji, ale to, co ns opravdu pohnulo k aktivité smérem ven, bylo
védomi, Ze bude pottebovat celoZivotni podporu a Ze pro to nejsou v téhle zemi vy-
tvoreny podminky. Zijeme sice v zemi, které je dnes uz pomérné bohat4 i relativné
vyspéla, ale v této véci jsme se najednou setkali s realitou, kterd se spis bliz{ tfetimu
svétu. TakZe Dorc¢ina budoucnost, snaha o to udélat pro ni svét lepsi, nas myslim mo-
tivovala k tomu néco s tim délat.

Petr Tresnak: J4 myslim, Ze jinak bychom to asi nedélali, netouZili jsme se realizovat
v oblasti socidlnfho systému, a pokud ano, asi bychom se vic pohybovali svym zajmem
v oblasti terapie nez v oblasti organizace sluzeb.

Petra Ttesniakova: Pro mé je zajimavé sledovat, a zpétné to vidim, Ze jsme byli oba
dva traumatizovani, coz také ovlivnilo napriklad, jakym tempem jsme postupovali.
Méla jsem takovy zajimavy moment, kdyZ nds nékdy pozdéji pozddala Dor¢ina pani
utitelka ze $kolky (vyznamn4 osoba v historii s Dorotkou), jestli bych nepfijela na
néjaky vikend s rodi¢i a détmi, ktery ta skolka poradala a jestli bych nevedla jednu
skupinu s rodi¢i. J4 jsem se toho hodné béla, protoze to téma je pro mé Zivé, a neméla
jsem to zpracované natolik, abych si sedla spi$ do terapeutické pozice. Tak jsem uspo-
radala takové povidani, a kdyZ jsem se ptala, co je pro tcastniky jako pro rodice nej-
téz8i, tak vSichni fikali, Ze strach o budoucnost jejich ditéte. A tam mi doslo, Ze je to
spole¢né sdileny pocit, neni je mdj.

Petr Tresnak: Tohle vlastné fikaji vSichni dodnes, ve v§ech nasich videich zazni tato
véta. On ten autismus je zajimavy v tom, ted mé napadl takovy obraz, jako kdy?z ¢lo-
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cet minut se tam objevi néjaké roury, pak uz tam stoji domy a za tfi hodiny tam ma
e mEsto, tak v tom autismu pred néjakymi dvaceti, pétadvaceti lety nebylo vibec nic,
" tak¥e jsou hrozné rozdily mezi generacemi rodic¢d. Nejsou to klasické generace po
dvaceti letech, spis tak po péti. My se zrovna zitra chystdme natacet s takovymi ro-
di¢i, ktef'i jsou z generace nula a maji chlapce dvacet plus. To je Gplné jiny pribéh, oni
neméli viibec Zddnou podporu. My jsme potom s Dorkou, které je dneska tfinact, chy-
tili dal$i fazi, kterd spo¢ivala v tom, ze k ndm prich4zela Rand péce jednou za 6 tydna,
terapie nebyla skoro Zadn4, pak se néjaké mozZnosti objevily, ale myslim, Ze na za-
¢atku nebylo viibec nic, ani ABA, hlavni metoda. (ABA — aplikovand behaviordlni ana-
lyza, metoda zalozend na ndcviku funkéni komunikace. Pro zajisténi efektivity programu je
nedilnou souédsti, kromé samostatné prdce s ditétem, zapojeni jejich rodi¢il.)
Petra Tresnakova: Par lidi uz o metodé ABA védélo, ale jesté nebyli vyskoleni tera-
peuti, nebo byli velmi pfeplnéni, ta metoda se pouzivala jinak nez dneska.
Petr Ttesnak: Spolecenské povédomi o té diagndze bylo strasné slepené s tou stfedni
a vysokofunkéni podobou, vSichni vidi Dustina Hoffmana, takhle to jesté pred téma
deseti lety bylo chdpéano, dneska uz je to jinak. Co se tyka socidlnich sluzeb ve smyslu
asistence a respitnich sluZeb, tak jsme relativné brzy objevili respitni sluzby Nautisu
(Nédrodni tistav pro autismus z.i1.), ale také jich nebylo moc. Navic jsme méli vyhodu, Ze
jsme byli z Prahy. Prosté fakt té podpory bylo hodné malo a vyhled do budoucna byl
maly. VZdycky je to tak, Ze pro mensi déti je toho trochu vic nez pro ty dospélé, to asi
plati universalné. To vSechno bylo dGvodem strachu z budoucnosti, vlastné jsme vi-
bec nevédéli, jak bude Dorka jednou zit, kdyZ vSechny socidlni sluzby odmitaji lidi
s autismem a naro¢nym chovanim.

E a vék hraje pocita¢ovou hru, Ze mé obydlet néjaky ostrov. Nejdiv tam nic neni, za dva-

Napadla mé takovd podotdzka k tomu, jak jste zmiriovali vlastni traumatizaci. Ri-
kdm si, Ze konfrontace se odehrdvd uz od zjistovani diagnézy, cely diagnosticky
proces je sim o sobé velmi ndaro¢ny. Do jaké miry vlastné ta neexistence opor, nebo
naopak nepriléhavé opory v této fazi, mohly prispét k této traumatizaci?

Petra Tresnakova: J4 si myslim, Ze absolutné, fakt zpétné vidim, jak to pro mé bylo
tézké. Chodila jsem do Remedia uéit o traumatu a sama jsem zaZivala tak obrovskou
neprofesionalitu v tomhle sméru od lidi, od kterych bych profesionalitu ¢ekala. Za-
¢nu u lékard. My jsme se ze zacatku setkavali s tim, Ze od nas opravdu dévali ruce
pryc. Je dulezité rict, Ze Dorka mé autismus takzvané nizkofunkéni, ono se dneska uz
od toho terminu ustupuje, je spojeny s mentalni retardaci a je to regresni forma au-
tismu, coZ znamen4, Ze ona se nejdfiv vyvijela normalné a kdy?z ji bylo asi rok a pdl,
tak se zacaly objevovat zmény. J4 jsem to uZ vidéla néjakou dobu predtim, mivala jsem
takové tizkosti, jestli zraje spravné, protoZe jsem vidéla, Ze ve srovnani se star§imi
dcerami zaostava a uklidiiovala jsem se, nebo pani doktorka mé vzdycky uklidiiovala,
Ze je, ze ma jiného otce, Ze je vétsi, kazdé dité je jiné a tak d4l, ale pak prisel moment,
ktery byl zdsadné jiny, nebyla schopna za¢it chodit a...

To jsme kolem jednoho roku...
Petra Tresniakova: Rok a kousek, néjak to tehdy zac¢alo byt markantni. J4 jsem vidéla,
Ze ona se o to snazi, dokonce déla pokroky. Ve chvili, kdy dité udéld pokrok, tak uz

nejde ve vyvoji zpatky. Kdyz poprvé prebéhne obyvak, tak prosté béha, protoze je to
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néco, co to dité chce, touzi po tom. A tehdy jsem vidéla, Ze ji néco nedovoluje délat to,
po ¢em ona touzi. A v tom bodé se za¢ala ménit vlastné i psychicky. Takhle podobné
to vidim u mnoha déti s nizkofunkéni poruchou autismu — je to néjak hodné spojené
sneurologickym vyvojem. Udélala jsem tedy sama zkuSenost, Ze psychické zmény te-
prve nasledovaly po téch fyzickych. A tam vlastné zac¢alo martyrium mého obihan{
1ékati, protoZe jsem vnimala, Ze je néco jinak, neZ to ma byt. A setkala jsem se s de-
valvujicim postojem: ,,Maminko, co ndm tady §ilite?, ,Kazdé dité je jiné, neobtézujte
nas.“ Tak to bylo jedno za druhym, protoze neodpovidala Zddnym Skatulkdm. A to je,
myslim si, vlastné typické pro tento typ autismu, Ze nezapadne do néjaké jasné kate-
gorie a jasné symptomatiky.

O tom jsme nékdy drive spolu mluvili, Ze autismus by se také mohl jmenovat ,,typ
Dorka, Jakub, Aniéka...“

Petra Tresnakova: Kazdy vypada jinak. V tom je to, myslim, velmi specifické a pti-
nasi to néjaké tkoly — prestat Skatulkovat a za¢it véci vnimat tak, jak jsou. CoZ je
narok na cely systém. A tehdy vlastné nastala prvni vilna néjakého zratiovani, které
jsem hodné vnimala j4, protoZe jsem byla na materské a obihala v§echno s ni a kde
prosté moje obavy byly interpretovany jako moje neadekvatni tizkost. Ti lékati o tom
opravdu tehdy nevédéli nic. Ale i kdybych byla tizkostnd mama, tak to dité jedno-
zna¢né zaostavalo a variant diagnéz, co se objevovaly a prace s nami jako rodi¢i byla
az neadekvatni. Na to jsme navazali samozfejmé riiznym cvicenim, Vojtovou meto-
dou, v8im moZnym, az jsme skon¢ili v Motole. KdyZ Petr pak napsal do Reflexu ¢lanek
o Dorotce, lékat, ktery nds mél tenkrat v péci se na to ozval, moc hezky, s omluvou, Ze
o této diagndze se toho tenkrat moc nevédélo. Dneska je to jinak.

Petr Ttesnak: Vyviji se to rychle.

To vypada opravdu jako zabydlovadni planety.

Petra Tresnakova: Ano, ano. TakZe vybojovat tfeba jenom se sestfickami, ze to dité
opravdu nemuze byt s nikym jinym pres noc v mistnosti, protoZe to bude peklo, se
nepodatilo, musely si to zaZit, ale to samoziejmé vedlo zase k n&jakym (zratiujicim)
poznamkam. No a pak sdéleni diagndzy, které jsem tam zas zazila j4, bylo opravdu
jen suché konstatovani, takhle to je, zavolejte do Nautisu, zaplat pAnbth, Ze Nautis uz
byl, a tim to haslo. A pak zacalo dal$f martyrium, fekneme potom. Ale jenom ten rok
apul hledani, co se to s tim ditétem déje, od zac¢atku aZ po diagnézu je pro mé obalené
hritizou, uz jenom z tohohle; u malého détitka si rodina jen obtizné pripousti, Ze by
bylo néco Spatné. Opravdu jsme v tom dlouho byli sami.

Petr Ttesnak: Ja sim jsem mél opravdu dlouho pocit, Ze je to néjaké zpozdéni, které
se vybere. Clovék samozfejmé vé¥ tomu, co nabizi né&jakou lepsi variantu.

Potrebujeme doufat.

Petr Tresnak: Jesté jenom dovétek k tém doktorim, Ze vlastné kdyz se ¢lovék na to
zpétné diva trochu neosobné, tak jsou v situaci, kdy o tom jednak houby védi a ani
tém rodi¢im nemaji co nabidnout. Nejsou zadné sluzby, neni Zadn4 terapie, je sice
néjaky Nautis, ktery toho ale nabizi relativné mélo a oni jsou v takové situaci, kte-
rou presné jako doktori nemaji radi, Ze nemtizou nic délat, jenom by méli byt G¢astni
a tom jim tGplné nejde. TakZe v tu dobu autismus dostal pfesné ten obraz — vSichni
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byli takovi ztuhli, neosobni, clovék mél pocit, Ze to chtéji mit rychle za sebou, a to se
nam pak stavalo i s neurology, kde by se o¢ekévalo, Ze by to mohli umét lip.

Petra Testidkova: Clovék vyslechne spoustu koment4i, které vas devalvuji, zne-
hodnocuji, coZ jsem jako mama v té dobé prozivala tak, Ze néco délam Spatné, vSichni
mi Fikaji, Ze to dité se d4 do kupy, ale mné se nedari ho posouvat a jemu je zle, ono
samo je nespokojené, takze to nahrava tém traumatickym pocittim viny, v nichZ jsem
stravila s Dorotkou hodné let a zaZivala vlastnf pocit nekompetence, Ze ji ublizuji
a déla to hroznou paseku na vSech frontich. A tohle je téma, které vidim nap#i¢ spo-
le¢nosti, Ze i rodice jsou problém, pokud v tom zlstanou deset, patnict let, tak krom
toho, Ze je opravdu obrovsky fyzicky i psychicky vykon takové dité vychovavat, jesté
jsou u toho obvitlovani.

Petr Tresnak: Nékteré starsi déti jesté ve dvaceti nemaji diagnézu, takzZe tito lidé
projdou dvacet let s tim, Ze je odmitaji ve kole, Ze jsou nevychovani, Ze je to jejich
vina, vina rodiny atd. Mensi déti uz majf vlastné vic Sanci.

Mam zato, Ze k tomu oba pFispivdte, aby se to zlepsilo, v tom je diilezZitd také vase
iniciativa...mluvme, prosim, o takovych vasich milnicich, co sami na své cesté po-
vazujete za diileZité body?

Petra Ttesnakova: No, to je zajimavé, pro mé ur¢ité byla prvnim milnikem ta dia-
gnéza, anebo spis to, Ze Dorotka nemohla chodit, tam mné doslo, Ze je néco Spatné.
Druhym byla ta diagnéza samotna, kterou jsem, pres vSechny své znalosti na zac¢atku
odmitla uz jenom proto, ze mate prosté krasné a zdravé dité, rikate si, Ze to prosté
neni mozné, ona zac¢inala mluvit a ta slova ztracela, tak jsem si fekla, Ze ja ji z toho
musim vytdhnout, to prece neni mozné, Ze by to bylo jinak a...

Petr Tresnak: Zajimavé je, Ze se to nékdy povede vytdhnout, Ze u autismu je mozné
vSechno...

To se asi tykd té individuality p¥ibéhii lidi s autismem...

Petra Tresnakova: Tim je zaplaveny i trh s knihami, zdzra¢né vyléeni ditéte z au-
tismu; za¢nete ¢ist tyhle knizky, premyslite, kterou cestou se vydate, jak ho zachra-
nite a ta potfeba zachranit, vylécit, to je obrovsky tlak a samoztejmeé ¢lovék do toho
nabéhne a nabihd do dneska. Jako i metoda ABA ma4 tenhle cil, nau¢it kompetencim
a do toho ditéte to za kazdou cenu dostat. Nerada bych, aby se vytratila moje dilezita
opora Rand pécée, musim fict, chvéla bohu za ni...

Da se podpora Rané péce povazovat za jeden z téch pozitivnich milnikii?

Petra Tresnakova: Absolutné, Alenka Kunova z Rané péce byl prvni, skuteéné
prvni, empaticky ¢lovek, ktery mi dal néjakou oporu, protoze mé nenutila do toho
zachrariovani, zajimala se o to, jak se v tom citim ji a komunikovala se mnou jako
s nékym, koho respektuje, ze mi na tom ditéti zalezi, Ze vlastné ten pristup téch
doktord, nebo ten jinych organizaci byl devalvujici (,Vy jste problematicky rodig“).
Ona byla prvni ¢lovék, ktery respektoval, Ze jsem mama, Ze to dité miluji a chci pro
néj to nejlepsi, zajimaly ji moje postfehy a vlastné jsme se hodné shodovaly a ona
mi roz§irovala zorné pole a moznosti — krizovou intervenci skute¢né provadéla
perfektné...
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Odbremeriovala...

Petra Tresnakova: Odbremeriovala a kdybych mohla mit ¢astéji takovouto pani
k dispozici, tak si myslim, Ze jsme si rozhodné ukratili néjakou etapu toho trépen,
kterym jsme prochézeli. TakZe Rana péce byl kli¢ovy moment. (K Petrovi) To jsi, my-
slim, psal v tom ¢lanku, Ze to byl pro tebe kli¢ovy moment, Ze ja jsem byla chvili po-
depfend nékym jinym nez tebou.

Petr byl diilezitym klicovym momentem, a ty, Petro, taky.

Petra Tresnakova: Myslim si, Ze pro mé bylo hodné dilezité, Zze nikdy mezi ndmi
neprobéhlo to, Ze jsme se nékdy néjak vzajemné obvinovali, nebo hledali, kdo za to
muZe, umim si predstavit, Ze v tomhle miZe byt riziko v néjakych partnerstvich, to-
hle jsme si nikdy vzajemné neudélali.

Petr Tresnak: Tahle situace partnerstvi samozrejmeé provéruje, naping, zatéZzuje, ale
v tomhle jsme méli takovou shodu, Ze takhle se to prihodilo a musime se s tim vy-
rovnavat a nebudeme si to navzajem hazet na sebe. Pak tam byl z hlediska dnesnich
aktivit uréity milnik — uvédomeéni si, Ze to nezvladneme sami. V normalnim pojeti
rodiny je ¢lovék rad, ze dité odjede na chvili k babic¢ce. Tak ndm zacalo dochézet, ze
je nutné tu péci sdilet a zarovenl to neni jednoduché zaridit. To byl néjaky zarodeény
moment uvédomeéni si socidlni podpory; Pette se néjak podafilo, to bylo taky pres
Alenku Kunovou, Ze si na$la asistentku, nebo...jak nés to vibec napadlo, Ze mame
asistentku, ja si to nepamatuji.

Petra Tresnakova: To bylo jesté kdyZ jsme bydleli v Klecanech, protoze, to, co se
délo, krom toho, Ze Dorotka ztracela slova, prestdvala komunikovat, uzavirala se ve
svém svété a motorika se zhorsovala Gplné pred o¢ima, tak bylo to, Ze, ja si do dne-
$ka myslim, jsem o tom hluboce presvédcéend, Ze ona si byla védoma toho, Ze ztraci
ty schopnosti, coz vedlo k velkému nérastu Gzkosti u ni a ta izkost vedla k tomu, Ze
mne nenechdavala vitbec nic délat. J4 jsem nemohla viibec nic, nez byt s ni a kompen-
zovat to, co se ji se nedari. Kdyz mate tti déti, tak to za¢ne byt velky problém a rodina
byla v tu dobu, myslim si, ve fizi popreni, Ze by s tim ditétem bylo néco problema-
tického. Alenka Kunova z Rané péce byla jediny ¢lovék, ktery mi fekl: ,ano, to dité
opravdu je autistické a fakt potfebujete pomoct, ja to vidim.“ A tim mi legitimizovala,
Ze si miizu o pomoc rict. Dala mi kontakt na jednu divku, ktera v té dobé hledala bri-
gadu, studovala néjakou socidlni $kolu, my o ni piSeme...

Petr Ttesnak: Dorka byla nejenom na tebe Gplné nalepeni, ale i hodné neklidn4,
hodné drazdiva, postupné zacalo sebeposkozovani, stragné $patné spala, zacala byt
hyperaktivni. Ona ma néjaky hyperkineticky syndrom, jak jsme zjistili z papira,
mimo jiné. Ona se vlastné nedokazala zastavit.

Kolik tehdy Dorce bylo?

Petra Ttesnakova: Dva a pul, a to uz jsme asi rok nespali, spala dvé hodiny v noci
ajinak nespala, porad plakala, kticela, nebyla schopné od naseho domu na roh ulice
dojit se mnou do obchodu s potravinami, ackoliv uz chodila, to jsme ji rozchodili, tak
to bylo nékolik zachvatl jenom na téch par metrech.

Petr Tiesnak: A to ndm vlastné nikdo nedovedl vysvétlit, ona piisobila jako Ze strasné
trpi, ale nebyl k tomu Zadny vyklad, Ze by nékdo rekl, jasné, to je proto a proto, dé se

s tim délat to a to, anebo ned4 se s tim délat nic.
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jaci terapeuti, ze Dorka drz{ télo hodné nesoumérné, chodi tfeba na $pickach, coz
oo mAhodné autistickych déti. M4 velké napéti v téle fyzicky, a jedna z hypotéz znf, ze
""" jinak rychle rostou tém détem kosti a jinak rychle svaly. Dorka rostla hodn& rychle,
v té dobé opravdu trpéla bolestmi; nékteré svaly ma hodné zkracené oproti tém
dlouhym kostem. Kdy?z si pfedstavim utrpeni toho ditéte z vlastniho téla, tak by mi
pomohlo, kdyby nékdo tenkrat fekl, Ze mozek zraje takto rizné, a Ze se maze dit
néco takového.
Petr Tresnak: Nékdy jsme se pokusili zmirnit bolest napriklad brufenem, ale bolest
neodesla, drazdivost pretrvavala, prosté néco v mozku bylo strasné rozladéné, a to-
hle byl jeden z projevii.
Petra Ttesnakova: No, tohle vSechno jsme tehdy nevédéli, a tehdy prisla nase asis-
tentka, zacala mi hodné poméhat. To pro mé byl klicovy moment, kdyz s Dorkou né-
jak zachézela a ona byla hodné empatick, padala do velmi podobnych prozitkd, které
jsem méla jako mama ja. Tim mi je vlastné legitimizovala. Ona za mnou chodila a...

E 3 Petra Tresnakova: A jA mam takovou osobni diagnézu, na kterou mé privedli né-

Zrcadlila ti to...

Petra Tresnakova: A zrcadlila mi ty prozitky, no tehdy jsme si poprvé fekli, v obdobi
po vyjasnéni diagnézy, Ze to nezvladneme v malém byté, protoZe ten jeji neklid byl
tak veliky, Ze to bychom se fakt zblaznili.

Petr Tresnak: A sousedi taky...

Petra Tresnakova: Ti nds obvinovali, Ze ji tyrame...

Petr Tresnak: V ¢inzdku, to byl prosté horor.

Petra Tresnakova: No, tak jsme se rozhodli se prestéhovat do domecku, coz se poda-

tilo zdzrakem zrealizovat a...

Cili dal$i milnik, dum...

Petra Tresnakova: Dalsi milnik, dGm. Ten byl teda roztomily v tom, Ze se to datilo
zézracné rychle, my jsme se na konci kvétna rozhodli, Ze se prestéhujeme, méli jsme
hypotéku a do mésice a pal jsme bydleli.

Jak zvlddla Dorka tuhle zménu?

Petra Tresnakova: Tahle zména byl prvni Dor¢in propad, kdy zacalo opravdu ma-
sivni sebeposkozovani. Vlastné to zacalo tak, Ze jsme se nastéhovali do domu, ktery
nemél podlahy, nemél kuchyn, jesté to byla hruba stavba, chodili tam femeslnici do-
koncovat, co bylo potfeba a kazdy prichod remeslnika do domu znamenal zachvat.
Dorka vibec neakceptovala, Ze j4 budu mit kontakt s nékym jinym. Tehdy jsem si po-
prvé sdhla na dno. Krom toho, Ze jsme nespali, tak zachvaty jejiho sebeposkozovani
pro mé opravdu byly k neunesent a bylo to vlastné v dobé, kdy to jesté hodné lidi ko-
lem nés popiralo, protoZe ona vypadala jako krasnd, roztomila hol¢i¢ka. Tehdy jsem
zacala volat o pomoc a vlastné nebylo mozné ji dohledat. Kazdy ¢lovék, kterému jsem
to popisovala, predtim prosté prchnul, protoZe to bylo zavalujici, désivé, a tehdy jsme
zacali sahat po raznych alternativnich metodéch, protoZe uz jsme to prosté nemohli
vydrZet. Pot¥ebujete néco délat, abyste v té bezmoci vydrzeli.

Petr Tresnak: A zarover, jsme $li i klasickou cestou. Tak jsme navstivili psychia-
tricku.
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Petra Ttesnakova: Prvni psychiatricka, ke které jsme prisli, a ji jsem fikala, Ze s tim
ditétem chodime na terapii, zkousime vSechno mozné a chceme jesté podpotit mo-
zek, jak je to jen mozné, ale potfebujeme spat, protoze ja ani dité to uz nezvladneme
bez spanku. Psychiatricka mi fekla, Ze jsem nesmifena s tim, jaké mam dité, Ze je to
tak stra$né tézky autista, Ze uZ je jedno, jaké 1éky ji ddme. Nasadila haloperidol, ktery
jsem ja odmitla. V té dobé zacal pro mé takovy pad do pekel.

Petr Ttesnak: Kolik ji bylo, kdyZ jsme se stéhovali, t¥i?

Petra Tresnakova: Tri roky, ano. No a dal$i milnik ktery prosté Rand péce, svétlo
v tméch, uvidéla, Ze nas vzali do specialni skolky Stibrova, do tridy pro autisty, kde
byl skvély tym. Vzdycky kdyz jsme tam Dorotku privedli, tak ucitelky Sly za ndmi do
Satny a tam se odehréavalo to nejpodstatnéjsi, protoze se ptaly: ,jak jste zvladli noc, jaké
to zase bylo®, zajimaly se o ni, iplné zdsadni okamzik mého Zivota, kazdé rano. Ne-
davaly zadné rady, byly empatické, samy vidély, jak je to dité ndro¢né. Byla to krasna
spolupréce. Dalsi propad nastal poté, kdy se Dorka ve $kolce stabilizovala natolik, Ze
jsem se stabilizovala i j4, a jak to u¢ime v Pesso potfebach, ona potrebovala zmény, po-
tfebovala syceni. Jediny ¢lovék, ktery to zajistoval do té doby, jsem byla j4, a j& uz jsem
nemobhla z toho nevyspani a pak prisla ta skolka, na ptl dne to prebrala. TakZe Dorka
méla zménu prostoru, zménu v pristupu, méla spoustu jinych syticich momentd,
takZe ja uz jsem to odpoledne s ni zvlddla. Ona méla zaZitky, slo to nahoru, ja jsem
si mezitim odpocala, ona zazila néco nového, byla krasné stabilizovan4, a to natolik,
Ze Skolka vymyslela, i diky tlaku novych zadateld o pééi, Ze ji prefadi do jiné tridy.
Petr Ttesnak: To bylo asi po dvou letech ve $kolce.

Petra Tresnakova: No a to byl ten nestastny moment, i proto, Ze ja jsem béhem
téch dvou let zacala trosicku pracovat, trosku, ale zac¢ala jsem a po 1été, kdy zas pti-
§la zména, kdy jsme ji méli na starosti jenom my, se tésite, Ze to dité date na ptl dne
do $kolky, protoZe celodenni péce je opravdu enormné naro¢n4, to je nesrovnatelné
s normalnimi détmi, ale prisla do jiné tridy, kde uz nebyly podminky pro autistické
déti, tak se béhem ¢trnécti dnti, nebo prvniho mésice znova rozjelo to sebeposko-
zovani, az to vyvrcholilo tim, Ze jsem ji jednou prebirala v zdchvatu takovém, Ze uz
jsme ji neuklidnili, to bylo jak kdyz strhne$ zavit. Jakmile se jednou nastartovaly ty
zachvaty, tak uz ona reagovala precitlivéle na cinknuti tramvaje, sklenicky. Spala,
venku zacinkala tramvaj a ona se rozjela z toho spanku do obrovského zachvatu.
Petr Tresnak: Anebo snad ani nic nezacinkalo, ona si to néjak vyrabéla sama, bylo
to mimo veskerou logiku...

Petra Tresnakova: A myslim, Ze to bylo opravdu neurologického ptiivodu. Byla, mys-
lim si, opravdu zahlcend a neméla najednou kapacitu to zvladnout. V té tridé byl nor-
malni pocet déti a normalni pocet ucitelek a byl tam vétsi hluk, nemyslim si, Ze by se
ji tam délo néco désivého, ale ten jeji systém to prosté nezvladal, bylo to pro ni nad-
limitni a j& uz jsem nebyla pfipravena tak asi, jak jsem méla byt, vzit ji znovu doma
a znovu ji stabilizovat...

Petra Tresnakova: No a tak to skonéilo poprvé v 1é¢ebné, tyden byla kurtovand, pé-
tiletd hol¢icka...

Petr Ttesnak: Jeli jsme v jednu rdno sanitkou, protoZze se to prosté uplné vyklou-
bilo...

Petra Tiesnakova: Ano, tak to bylo peklo, to bylo opravdu peklo a ta psychiatrie, pro-

sté ji prikurtovali. Sledovali ji tyden, ten neklid béZel pod maximem davek tézkych
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bicky, kazdy den tam za ni nékdo chodil, aby neziistavala sama...
oo Petr Tresfidk: A zaroven takovy systémovy doplnék, ta psychiatrie brzy rekla, ze

ACCESS

a psychofarmak, a my jsme udélali to, Ze jsme se tam tocili, najali jsme asistentky, ba-

7 vr

nemaji moznost, jak to zvladnout, jsou tady tri sestry a dvacet déti, ¢isla jsem si vy-
myslel, ale zhruba néco takového. Ona fakt potfebovala jednu pro sebe, a to tam ne-
8lo, takZe bud jsme tam chodili sami, nebo jsme platili asistentky, aby s ni nékdo po-
rad byl.

Petra Tresniakova: No ale prinejmensim ta psychiatrie byl moment, kdy si myslim,
ze by bylo adekvatni, abychom dostali néjakou péci i my dva a nase dcery, protoze ty
v tom byly také, na to nenf kapacita v systému a tohle bylo to misto, kdy to Ze pozna-
menalo i nase dcery naprosto maximalné.

Petr Tiesnak: Neexistoval Zddny case manager, nékdo, kdo sleduje cely ten pripad
ajednotlivé ¢asti, které jsou rozdrobené do néjakych nekomunikujicich entit...
Petra Tresnakova: No a $kolka byla vylekan4 a fikala, hele, to uz nezvlddnete sami,
dejte ji do tstavu. Ale do jakého ustavu? Kdo by ji ptijal? Takové zarizeni nebylo...
Petr Ttesnak: Myslim, Ze ji nejde dat do ustavu.

Petra Ttesnidkova: Krom toho, to je néco, co jsme fakt nechtéli, ale uz jsme zoufale
pottebovali odpocdinout, ale to se nedalo. TakZe tohle byl v té dobé asi nejhrtznéjsi
moment, co dal.

Petr Tresnak: A ted nés to vyblokovavalo dal, Dorotka tfeba jezdila na respitni po-
byty s Nautisem, jenomzZe jakmile byla takhle kiehka, tak ty respitky ji vzdycky
tras$né rozsekaly. Tak jsme rikali, tak ji tam neddme a nebudeme vitbec bez ni, nebo ji
tam ddme a v nedéli vecer ji budeme z toho tahat...

Petra Tiesnakova: Dva dny si odpo¢ineme, ona se vrati a dd ndm to zakusit, Ze jsme
ji ty dva dny odlozZili do prostoru, ktery neznd a ja jsem védéla, Ze je pro ni désivy, ze
tam neznd ty lidi, protoZe zarover ta respitni pé¢e nebyla namodelovana tak, aby vy-
hovovala konkrétnimu ditéti, prosté tam zistane s lidmi, které nezn3.

Petr Tresnak: Pak jsme tam nechali jezdit i nase asistentky, my jsme do vSech téch
sluzeb museli strkat nase lidi, aby tam udélali jakysi polStar...

Petra Tresnakova: ...které jsme si sami hledali, sami skolili, sami platili. V té dobé
ndm obrovsky pomohli kamaradi, ktefi délali sbirky, abychom méli penize, ja jsem
nepracovala, Petr pordd vypadaval z préce, tim se stane, Ze rodina jde finan¢né
hrozné dold...

Petr Tresnak: Nebo si asistenci nemuize viibec dovolit, proto se vlastné ¢asto stava,
Ze rodiny na to nemaji penize, tak jsou porad s tim ditétem. Kazda kapic¢ka podpory
v té dobé pomohla, Ze Dorka ziistala doma a neskoncila trvale v 1é¢ebné, na kurtech,
s psychofarmaky a jenom predestiram, Ze ona je dneska bez psychofarmak. Je spoko-

jené dité, neni na plenach jako mnoho déti jeji mentalni trovné...

To je obrovskd spousta véci, to, co Fikdte, to je prosté heroicky vykon...

Petra Ttesnakova: Heroicky vykon, no. Sedm let jsem ji ué¢ila nebyt na plenach, pro-
toZe jsem se zatala a rikala jsem si, aby jednou byla ptijata, aZ tady nebudeme a nékdo
se k ni hezky choval, co tomu pomuze. Aby hezky vypadala, aby umeéla aspon trosku
komunikovat a méla ten zazitek, Ze je milovand. Ja si myslim, Ze dat dité do ustavu
znamena, Ze mu vezmete posledni Sanci, Ze vytvorite v systému dobrou dusi, které
davéruje jo a tohle ten systém vibec nezohledriuje a nezohlediuje to ani v terapiich,
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protoZe ta terapie jde jenom po vykonu. Chtéji po rodi¢ich, aby se stali terapeuty, to je
dneska ABA. V mnoha vécech je bezvadnd, pomohla ndm tfeba s ndcvikem té toalety,
ale rodi¢ nema4 byt terapeut, naopak, rodi¢ pottebuje pomoct, aby to dité mohl dobre
prijmout a sytit ho dal laskou.

A vlastné po téhle hospitalizaci jsme sehnali terapeutku, ktera prijela z Ameriky,
Cesku, udélala si tam ABA vycvik a my jsme méli to $tésti, Ze jsme na ni dostali kon-
takt. Ona mi zpétné priznavala, Ze kdyz Dorotku vidéla poprvé, byla vydésena, Ze
nase dcera asi nema Gplné béZnou hloubku toho postizeni...

Petr Tresnak: To rikal i primar v Bohnicich, Ze to jesté nevidél.

Petra Trestidkova: Ze to jesté nevidél... A ona nis ptijala, nehodila nas pied palubu
a zacala s nf pracovat, coZ prosté byl dalsi dalezity milnik, dilezitd podpora. A jesté
ta ucitelka z té autistické tfidy, dneska ji mame v programu homesharingu, jako jed-
noho z kli¢ovych lidi, nékoho, kdo pfipravuje déti a rodiny, ta tehdy rekla, Ze si tu
Dorku vezmou zpatky do tfidy, coz zachranilo Dorotku i nés. Protoze s takovou pod-
porou se zacala stabilizovat a my taky, takZe jsme chodili do terapii, chodili jsme do
té skolky, kde byl pro ni pratelsky systém. A pak prisel dalsi moment, kdyZ precha-
zela ze Skolky do $koly...

Petr Ttesnak: To bylo po roce na podzim, presné rok od té prvni hospitalizace, od
téch prvnich dvou, protoze ona tam $la dvakrat.

Petra Tresnakova: Skvéla skola, autistickd tfida, bezvadni ucitelé, ale Dorotka je
atypicky autista a prosté béhem prvnich mésict ve $kole ta zména na ni byla moc.
TakZe se znova propadla, a to uz bylo tedy hodné na hrané, tehdy uz nas hodné tla-
¢ili, at ji ddme pry¢...

Petr Tresnak: Oni nés vlastné plné do toho netladili, ale rikali, Ze velmi vdZzné hrozi,
Ze oni to ve Skole nezvladnou; byla to takova oteviend komunikace.

Atji ddte pryc z té skoly nebo co to znamend pryc?

PetraTresnakova: No, pry¢ znamena, Ze ve chvili, kdy ji nezvladne ta $kola, tak vSem
je jasné, ze to nezvladnu ji. KdyZ to neunese tym specidlnich pedagozek pul dne, tak
jak to mam unést j4, jedna mama sama doma. Vlastné jediné feSeni je 1é¢ebna, psychiat-
ricka 1é¢ebna, kterd ale nemuZe to dité mit natrvalo, a nikde jinde ji nevezmou, kdyz je
v takovém stavu. Nikde neexistuje moznost, jak to dité podporit, coZ jinymi slovy zna-
mend, hodime to dité pres palubu, rezignujeme na to mu pomoct a to znamen4, Ze bude
jenom medikovana, a to 1éky, které nejsou na autismus, které jsou na schizofrenii, které
evidentné jenom utlumuji projevy, nic jiného. A kurtovand a na samotce, v 1é¢ebné. Ne
tady v Praze v Bohnicich, ale jesté nékde 200 kilometrti od naseho domova.

To zni velmi stiredovéce...

Petra Tresnakova: To je stfedovék, to je stfedovék. Do toho ji jsem chodila uéit
o traumatu do Remedia, tak jsem si pripadala jako uplny blazen.

Petr Tresnak: A tady je vlastné dalsi dalezity milnik, proto, co jsme pak zacali délat.
Oni méli v té skole, tésné pred Dorkou, za sebou relativné Cerstvé asi taky trauma.
Méli tam kluka, ktery mél néco jako autismus, ale velmi nespecificky, byl iplné ne-
zadrzZitelné hyperaktivni. Nebylo to tam dispozi¢né idedlni, relativné malé mistnosti,
rodina to nezvlddala doma a on $el do psychiatrické lé¢ebny v jiznich Cechach, kde

jsou dlouhodobé hospitalizace...
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Petra Tresnakova: Oni ani tam nemtZzou byt dlouhodobé, to je néco nesystémo-
vého...
Petr Tresnak: Ale pobyt se d4 prodluZovat.

v _vv

Petra Tresnakova: Pojistovna nad tim zavira oko...

Petr Tresnak: Déti, které systémové vypadly ze vSeho, jsou dlouhodobé umistény
v nékolika takovych 1é¢ebnach po Cechach. A Dorka ptisla do skoly a docela po kratké
dobé to bylo podobné, s tim, Ze to mélo jiny prabéh. Ona byla hrozné nestastnd a on
byl predevsim hrozné hyperaktivni, podobnost spo¢ivala v tom, Ze ta instituce to pre-
stava zvladat, ona zase skoncéila v 1é¢ebné a kdyZ se méla vratit, tak se to fesilo a neslo
uZ jen o nase duSevné zdravi. My jsme uz v té dobé védéli, Ze zarizeni socidlni péce,
které by ji ptijalo neexistuje. Znali jsme pfibéhy vSech téch rodi¢a, ktefi maji doma
deset odmitnuti ze viech DOSP (Domov pro osoby se zdravotnim postizenim), takze se
objevila takova ktizovatka. My jsme si myslim i vnitiné pripustili, Ze to fakt mozna
nezvlddneme do jeji dospélosti doma, ale zaroveil nebylo, jak to udélat, jestli jsme ji
nechtéli uzavrit do zarizeni, o némz jsme slychali — stary zamek, zdi obloZené mat-
racemi, déti béhaji sem a tam, to se ndm jevilo jako horor.

Petra Tresnakova: A ted v jednadvacatém stoleti v hlavnim mésté této republiky
budeme rikat svym détem, které u toho byly: , My vasi nejmladsi sestru odloZime na
takovéhle misto®, fikala jsem si, jak s tim pak mame Zit? A kolikrat jsem si fikala, kdy-
bych byla nékde v Africe, tak aspoil jsme na tom vSichni stejné $patné a budeme si vy-
pomahat, ale tady je patro, kde Zije spole¢nost a vy se ocitate nékde pod...

Petr Tresnak: A je to Gplné nesrozumitelné, kdyz nékde feknes$ autismus, tak lidi
porad vidi toho Rain Mana...

Petra Tresnakova: A odbornici fikaji, no to musite délat obrazkovou komunikaci
a musite délat to, v8ichni dévaji tisice doporuceni a vy vite, Ze to dité nem4 vibec ka-
pacitu se na néjaky obrazek vitbec podivat.

Petr Tresnak: Fanatici terapie f'ikaji, Ze jsme zanedbali terapii, fanatici medikace -
kaji, jestli uz jsme zkouseli misto chlorprotyxenu, nevim, néco jiného.

Petra Ttresnakova: Vsichni se hadaji, co je spravné, ale kdy?z to dité pak vidi, tak od
néj vsichni dévaji ruce pry¢, protoZe tomu nerozuméji. Tak tohle byl moment, kdy
jsme museli rozhodnout...

Petr Trestak: Ze to zkusime...

Petra Ttestidkova: Ze to zkusime a udélali jsme dohodu, o které pideme v nasi knizce,
Ze do toho zapojime nasi prvni asistentku, kterou ja jsem si piplala. Stala se takovou
nasf ¢tvrtou dcerou, bezvadnd holka, ona akorat skonéila tésné predtim studium,
takze 3la do Skoly jako asistentka Dorotky, sehnali jsme na inzerat dal3i asistentku,
s$kola sehnala na né penize a pro Dorku prosim vyc¢lenila prostor po terapeutickych
psech v suterénu skolnfho zarizeni. Opravdu, tam byly trubky, tridy jsou o dvé patra
vys, my jsme klesli opravdu pod troven, jedno malé okno, feditel se omlouval a fikal,
Ljiny prostor nemam, ale tady bude mit Dorka zdzem{“, vybavili ho hezky, udélali tam
alarm, zvonek nahoru, kdyz Dorka dostane zachvat, tak nékdo prijde pomoct té nasi
asistentce dolt, myslim, Ze ta divka z toho vysla sama s pomérné slusnym traumatem,
ale nastésti je to dobra duse.

Petra Ttesnakova: Bylo to celé uplné nesystémové, nestandardni, $ilené, prosté jsme
sehnali penize a platili jsme terapie jak $ileny a pracovali jsme na tom a prosté se to

podarilo, Dorka se stabilizovala, zachvaty zacaly ubyvat...
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Petr Ttesnak: Ta antipsychotika jsme vysadili...
Petra Tresnakova: Antipsychotika jsme vysadili, ale misto toho jsme s ni plavali, vé-
novali se ji, cvi¢ili, délali ty terapie....

¥ vV

Petr Ttesnak: A ziroven platili spoustu lidi okolo.

V té dobé jste mi myslim vycislovali, jak velikanskou cdstku...

Petra Tresnakova: Obrovskou, tehdy jesté nebyl zvyseny prispévek na péci, myslim
si, my jsme jenom za péci o Dorku davali takovych 35, 40 tisic, coZ obnaselo psat za-
dosti o granty, vydélavat, nespat, pracovat naplno, ale zaplat panbih se to podatilo.
Myslim si, Ze tohle je pro 95 % rodin naprosto nedosazitelné.

A pak je tam jesté jeden faktor, a to ten, Ze i vy jste v tom néjak vyjimecni, vy dva
nejste iiplné bézna populace rodicii, kterijsou bez informaci, bez néjaké miry na-
hledu, éimz samozrejmé nechci nikoho podceriovat. Jd si myslim, Ze zi'ejmé tak zd-
vazné okolnost jako je autismus, dovede lidi k expertstvi. Prresto si myslim, Ze nejste
typictiv tom, kdo jste a kym jste, coZ je vlastné dalsi takovd nesystémovd zdleZitost.
Petr Tresnak: Autismus je rozvrace¢ systému, urcité jsem mohl vyuZit svoje psy-
cho znalosti a psycho kontakty, nebo moje medialni zkusenosti a vazby, tak se to po-
tkalo v néjaké moznosti.Jak jsme do celé oblasti pronikali a poznévali velmi smutné
i Spatné medializované pribéhy autistickych déti, rozhodli jsme se jit cestou ¢lanku
(Respekt, 2014/5), pak ptisla Petra s tim, Ze nato¢ime film (Déti tiplriku), Ze to téma mu-
sime zvednout.

Cili film Déti tipliiku je cestou, jak mnohé véci rozporovat a jak prinést néjakou jas-
nou zpravu, oc¢ jde v autismu.

Petra Tiesnakova: J4 to chapu tak, Ze ta diagnéza znf , pervazivni vjvojovd porucha®.
A to ,pervazivni®, je dilezité, nezasahuje jenom to dité, zasahuje celé pole. Opravdu
pronika do vztahd, do zplisobu fungovani a v tom ja vidim velkou vyzvu, jak autis-
mus pojimat, Ze nelze predradit $katulku pred ¢lovéka, Anic¢ka neni stejnd jako Pepik
ajeden autismus nevypada stejné jako druhy.

Jabychutoho moc rada ziistala, protoZe ja si myslim Ze je to nesmirné diilezity pro-
dukt i nasich starsich diskust, tohle bylo moje zdsadni prozient, kolem tohoto té-
matu.

Petra Tiesnakova: Ja si myslim, Ze to je néco, co se od toho autismu opravdu potte-
bujeme ucit, nevidét kolonky, Skatulky, diagnézy, ale vidét lidi.

Petr Ttesnak: Ale systém tohle hrozné nerad déla.

Petra Tresnakova: No a jedna véc je, Ze systém zbori$ velmi snadno a snadno posta-
vi§ novy systém, ale naucit lidi, aby byli pruzni, vnimavi, nesklouzavali do $ablonek,
to je néco, co jsme se jako generace odnaucovali. A v tom vidim néco jako vyzvu této
doby. Myslim, Ze jsme to oba tak pojali, chceme se uéit od toho, co ndm Zivot prinesl.
Velmi nds posiluje jedna véc, a to je dtleZité fict, Ze homesharing vzniknul taky tak,
Ze ndm v téch nejhorsich dobach nabidl pomoc kamarad a potom asistentka, kterd na-
stoupila k Dorce do $koly. Druhou, kterou jsme nasli ¢erstvé to s témi détmi zacalo ba-
vit, obéma asistentkdm jsme domluvili, Ze se mGZou chodit u¢it délat terapii, protoze
to tady bylo tehdy nové. Jedna z nich asi po roce prisla s tim, Ze by si Dorku paj¢ila na
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bim smutku po néjaké velké ztraté. A ona Dorotku privedla mamince domu s né¢im
oo jako:,hele, pojd se tady starat, protoze té to odvede od néjakych jinych tézkych mys-
lenek®. Tohle mi pfipad4 jako nesmirné krasny moment.

E 3 vikend domt a mozné malinko prozradim, Ze v té dobé prochdézela i jeji rodina obdo-

On je to vlastné objev

Petr Ttesnak: Ano, tim se pozménila perspektiva...

Petra Ttesnakova: A to je prosté nddherné, ze Dorka diky tomu ziskala vztahy, sy-
ceni novymi impulsy, novymi podnéty. Zaroven to pro ni bylo bezpe¢né, protoze tu
sle¢nu znala, ta znala ji, a na rozdil od vikendu té respitky, kde nikoho neznala, to
bylo prostfedi pro ni srozumitelné. Zaplat panbuh.

Petra Tresnakova: Nautis déld vyborné véci, ale prosté tohle bylo mnohem prilé-
havéjsi i pro nds. Nemdte pocit, Ze dité davate instituci. Je to najednou prirozenéjsi,
Dorka se zacala vracet $tastnd a reagovala najednou na nas, ne ze by nés trestala, vy
jste mé dali na vikend pry¢, ale opravdu jako dité, které prijede od babicky, od teticky.
My jsme porad ¢ekali, kdy ta rodina fekne, bylo to krasné, ale stacilo to, protoZe to
bylo hrozné naroc¢né, ale ono je to také néjak bavilo. A tohle byl moment, kdy jsme se
my odraZeli ode dna

Petr Tresnak: My jsme zarovenl pochopili, Ze jsme se tim néco naudili. Zacali jsme
vidét, kromé stresu a bolesti néjakou kvalitu, kterou to nese, protoze to aktivovalo
spoustu lidi kolem nds a spoustu solidarity.

Ja tam vidim diileZity moment v tom, Ze Dorotka, kterd byla v néjaké iiplné spe-
cidlni situaci, miiZe také néco darovat, a to je vlastné to kouzlo.

Petra Tresnakova: My jsme se rozhodli, Ze se na to budeme divat perspektivou toho,
Ze vérime, ze véci maji smysl a vlastné jsme se to uéili. Kouzlo spoéiva v tom, ze kdyz
to prijmete, miize to mit néjaky vyznam, ne bojovat s tim postizenim, ale fakt se od
toho udit. A najednou za¢nete vidét a ¢ist ty situace jinak. A tohle jsme zacali sdilet
jak spolu, tak s nasimi dcerami, s kamarady, s asistenty, a na tom jsme se shodovali,
ze ve chvili, kdy se ¢lovék tomuhle otevfe, tak ta situace jinak funguje i pro Dorotku
to jinak funguje. Jako kdyby ona citila...

Petr Tresnak: Je tam najednou vzajemnost. A je to strasné dilezity novy narativ so-
cidlnf péce, Ze zde neni nékdo, kdo chuddk neumi to, co ostatni a ten systém je velko-
rysy a pomahd mu, je to jednocestné. Tahle perspektiva je zajimavéjsi — tilidé néco
dostavaji zpatky.

Petra Tresnakova: Tohle bylo dtleZité a pak jsme vlastné rozto¢ili — jak jsme -
kali, Ze mame firmu na Dorotku — tak jsme si najimali asistenty, mezi nimi i par pra-
tel, kter{ mi chodi poméhat domt a pak lidi, které jsme platili. Tim, Ze ptijdou k vam
dom a je to dost natésno, se vytvari vztahy. K Petrovi: No a pak prislo obdobi, kdy ty
jsinapsal ten ¢lanek.

Petr Tresnak: To bylo vlastné ze zoufalstvi z toho, Ze nejsou sluzby, a i kdyZ jsme se
néjak stabilizovali, tak budoucnost byla potdd stejné nejista.

To byl ¢clanek v Respektu.

v vwv

Petr Ttesnak: To byl ¢lanek v Respektu.
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Ja jsem ho urcité cetla, ale nevim, kolik je to let asi tak nazpét?

Petr Tre$fiak: Je to asi pét a ptl roku (Respekt, 2014/5) pfemysleli jsme, jak to nazvat,
avznikl ndzev ,Déti uplitku®, protoZe Dorotka jednu dobu byla hodné ¢ila za tplitku,
tak tam se zrodila ta znacka. Ten ¢lanek mél velky ohlas, ale viibec nic se nezménilo.
Pochopitelné.

Petra Tresnakova: Ale bylo to diileZité, protoze ten ohlas byl tak velky, Ze nés to pre-
kvapilo, nebo tebe to prekvapilo.

Petr Tresnak: Ano.

Petra Tresniakova: ProtoZe ty reakce byly hezké a ukazalo se, Ze to téma néjak re-
zonuje.

Petr Tresnak: A Ze to i néco objasiiuje verejnosti.

Cili éldnek predchdzel filmu Déti tipliiku, jestli tomu dobie rozumim.
Petr Tresthak: Cldnek se jmenoval Déti tplitku. Tam se to poprvé objevilo jako ter-
min, protoZe jsme nechtéli, aby se to jmenovalo ,déti, které mlati do hlavy“ nebo tak
podobné, ale mélo to hezky nizev. Ale vlastné, i kdyz byl velky ohlas, doslo nam, Ze
véci se neméni diky ¢lankfim, Ze je potieba systemati¢t&jsiho tlaku. Ze ¢lanky mtizou
néco natuknout a tak. (k Petfe) A vlastné pak vy s Veronikou jste...no povidej...protoZe
to jste vy upekly ten film.
Petra Tiesnakova: Moje kamarddka Veronika Stehlikova je reZisérka dokumentar-
niho filmu a my jsme se kamaradily jednu dobu hodné i jeji dcera k ndm chodila jako
asistentka, a pravé Veronika se mnou o tom hodné mluvila, hodné mé myslim i pod-
porovala. Tak jsme mluvily o té moZnosti, Ze by to nato¢ila jako film, ale vlastné to
bylo znovu volani o pomoc — téch rodin je tady hodné.

Néam se v té dobé darilo Dorotku stabilizovat, vidéli jsme, ze kvete, Ze se zlepsuje,
Ze skutefné ten pocit, Ze neni cesta jenom dité medikovat a hodit pres palubu, se
ukdzala jako pravdiv, Ze opravdu je to tvor, ktery umi také lasku vracet. Nékdy se
to tak interpretuje, Ze to jsou lidi, ktefi nemaji emoce. Tady to bylo vidét, Ze ona je
velmi emotivni a vnimavy a davajici ¢lovék. No a pak jsme si néjak rekli, Ze do toho
pljdeme, udélali jsme sbirku na Hit hitu na tenhle dokument4rni film. Sli jsme do
toho s tim, Ze to nebude jenom o nés, Ze my tam budeme jenom jako jedna z rodin.
Petr Tresnak: A také, Ze to udélame na koleni a ddme to k dispozici online, takova
byla predstava.
Petra Tresnakova: Ano, ano. A urcité také proto, Ze ja jsem meéla strach z toho, co
bude dal. J4 jesté néjakou dobu vydrzim pracovat s tim zdprahem, ktery jako mama
musim drZet a fikala jsem si — co bude, az bude vétsi, dospélejsi, bude tézsi pro ni
sehnat asistenty a ji s ni zstanu doma. A ted jsem vidéla ty rodice pred ndmi, se star-
$imi détmi, co bude pak?J4, dokud budu Zit, tak se o ni néjak budu starat spolu s Pe-
trem a potom, aZ tady jednou nebudeme, kde ona bude, kdo ji bude poskytovat péci?
Tak to je strasgdk, ktery bézi v hlavé. Takze ten film byl takovy pokus néco udélat driv.
Ale popravdé feceno ...
Petr Tiesnak: Tam uz jsme jasné védéli, u toho filmu, Ze nenato¢ime jen film a bu-
deme cekat, ale ze udélame k tomu néjaké beranidlo, které prosté stréi do toho sys-
tému, aby ty sluzby se fakt zlep$ily a nové vznikaly. Tak vznikla ivaha, Ze zaloZime
spolek a pustime se do toho tak, jak se ma. Nasim cilem byl advoka¢ni spolek, ktery
bude usilovat, aby se socidlni sluzby zlepsily.

OPEN
ACCESS



OPEN
ACCESS

94 FORUM SOCIALN{ PRACE 1/2020

Petra Tresnakova: To je pravda, mnohokrat jsme s raznymi lidmi hovorili, i s Nau-
tisem jsme to hodné probirali, Ze se néco musi zménit v systému, aby to obejmulo ty-
hle situace.

Petr Tresnak: A zjistili jsme, Ze nikdo nevi, jak se to mé zménit.

Petra Tresnakova: Nikdo to nevi a ani ten Nautis to nevi. I kdyz dél4 vybornou praci,
nevi, jak s tim pohnout v systému. Zmény neumoziiuje systém ani zdkony. Tehdy se
zrodil jeden z nasich slogani, ktery se nastésti moc neujal, ale je né¢im priznacny,
protoze ty déti v zoufalstvi a bezmoci busi hlavou o zed.

Petr Ttesnak: Prvni kampani.

Petra Tiestiakova: Prvni kampati byla ,Hlavou zed prorazi3”. (smich)

Petra Tresnakova: A nasazovali jsme si helmy, které déti chrani pred zranénim. J4 si
myslim, Ze autismus je to beranidlo na systém, ktery je nefunkéni. A pravé proto, Ze
je zaroven pervazivni, tak jde opravdu napri¢ celym systémem. A ted jde o to, a to si
myslim, Ze je mnohem tézsi faze, naucit se té pevnosti a pruznosti, kterd umozni se
odrazet k né¢emu funkénimu.

v vv

Petr Tresnak: Tohle je to gré. Zalezi, jak moc té zajimaji detaily té advokacie.

Mé samoziejmé zajimaji dil¢i prvky, jen sama nevim, do jakych detailii se domyslet,
to vis vic ty neZ jd, ale zajimd mé samoziejmé téma vasi advokacie.

Petr Tresnak: Trosku zkusim shrnout to, co déldme ted. Brzo jsme samozrejmeé iden-
tifikovali, Ze systém selhava v tom, Ze autisté maji mimoradné vysoké individudlni
potteby. Zpravidla nebo témér vyluéné v tom, ze potebuji vysokou miru asistence —
1:1. Tfeba v ciziné jsme vidéli, Ze maji dva asistenty na jednoho v dennim provozu,
coz v eském systému péce je nezvyklé. A proto ty sluzby na to nemaji penize, a proto
to odmitaji. Kolem toho je celd fada dalsich véci, jako Ze to neznaji, boji se, maji pred-
sudky. Systém reaguje pausalné, nikoliv individualné na ty potfeby. J6 minimalné
v tom sektoru sluzeb péce. Takze jsme udélali néjaké analyzy, myslim, Ze nakonec
docela kvalifikované. Udélali jsme si néjakou predstavu, jak se ta individudlnost zo-
hledniuje v nékterych zdpadnich zemich a navrhli néjaké zmény a kroky do reformy
zékona 108 a dal$ich véci.

Z nich ndm vlastné vychazi to, Ze to téma je obecnéjsi. Autismus, presné jak fika
Petra, ho jako jenom nejvic odrazi, protoZe je extrémni v té naroc¢nosti, ale podobné
problémy maji kvadruplegici, kteri chtéji zit normalné s asistenci a nemaji ji, protoze
maji prispévek na péci, ale z toho, co maji, to stejné neuplati. Systém neni individu-
alizovany. A ackoliv se dél vénujeme autismu, a ptisobime i na krajich, nejenom na
MPSV a v riznych platformach, tak jsme se posunuli k novému vlajkovému projektu
pro pristi rok, v némz propojujeme skupiny s diagnézami, které jsou naro¢né na péci
do jakési aliance a chceme navrhovat dalsi systémovou zménu, nejenom néjaké diléi
vyladéni, coZ se u toho autismu ¢aste¢né uz povedlo, Ze nékteré navysuji dotaci a staly
se néjaké zmény, které tomu trochu pomahaji. Tak jenom, Ze jsme se dostali k né-
¢emu, ¢emu fikdme Aliance pro individualizovanou podporu a je to z nageho pohledu
kli¢ova myslenka, jak dopratlidem to, co potfebuji a ne to, co si stat usmyslel, Ze dd do
téhle krabicky. Trochu oto¢it mechanismus.

Blahopreji, velmi blahopteji.
Petr Ttesnak: To je jesté predéasné.
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Ja ale tusim, Ze z této cesty nelze iiplné sestoupit.

Petr Tresnak: J4 myslim, Ze to je jedind spravna moznost.

Petra Tfesnakova: J4 myslim, Ze ndm diky Dorce dosla jedna véc, nyni budu hodné
radikalni, to, jakym zplisobem je ten systém nastaveny, je ve své podstaté jako ze sta-
rovéku — to, co se ndm nehodi do $katulky, hdZeme ze skély dolu.

Ty pocdtky tedy opravdu vypadaly jako ze stiredovéku, ne-li tedy ze starovéku, jak
Fikdte.

Petra Tresnakova: Kdyz se podivite opravdu na to, jak funguje priroda, tak je to bud
tak, Ze komunita vytésni, vyZene, exkluduje toho postizeného nebo slabého, nebo je
to spolecenstvi natolik zralé, ze ho dokaZe obejmout a vlastné se vzajemné priblizit.
Sila poslouzi slabosti, a tohle je prosté zdkladni vnitini rozcestnik, na ktery spolec-
nost musi prijit. Bud jsme spole¢nost, ktera vylucuje slabost a jde jenom o vitézstvi,
nebo si fekneme, Ze slabost a nemoc a postiZeni maji néjakou hodnotu, na které se
ucime, z které miZeme zrat a ja si myslim, Ze to je velmi inteligentni, Ze to neni jenom
emocionalni zalezitost, ze v tom je inteligence Zivota a preziti. U¢it se ze slabosti, a to
je vira, s kterou do toho jdeme.

Petr Tresnak: To je fakt ta uplné klicova idea. Pak to ma rizné praktické aplikace,
a tohle je velmi podstatné. Vlastné jsem chtél jesté dodat, Ze to, co je ve spole¢nosti
jako diisledek monarchie a pak komunismu, Ze vSechno je zprimeérované, podobné
jako ve Skolstvi... Primérni se relativné néjak vejdou, ale to, co jde za hrany, tak si
s tim systém neumi poradit. Vlastné mam pocit, ze v té socidlni péci je to velmi po-
dobné, ta. Mame takovou oblibenou metaforu, Ze ve zdravotnictvi dostanes vice-
méné, co potfebujes. KdyzZ je to moc drahé, tak toho dostanes teba o trochu mii,
ale vSichni se zajimaji, jestli potfebujes nové koleno nebo néco jiného. A v socidlnich
sluzbach nedostanes to, co potfebujes, ale to, co ti ten systém nabizi.

MiiZeme se jesté na chvili zdrzet u konceptu homesharingu? Odkud jste cerpali in-
spirace?

Petra Tresnakova: Hodné z Holandska, tam jsme se jeli podivat jako na prvni misto.
Petr Tresnak: Tam jsme objevili takovy mezistuper. Zjistili jsme, Ze to, co tady ne-
funguje, kdyz socidlni sluzba ma klienta s autismem, dostane na to pausalizovanou
dotaci podle vzorce. Holandani maji sedmistupriovy systém multidisciplindrniho po-
souzeni potteb a pridéli v rdmci toho systému jedno ¢islo a autisté maji sedmicku
a téZci autisté maji je$té extrastupenl a za tim jdou opravdu velké penize. TakZe tam
jsme vidéli, Ze ten systém umf reagovat plasticky na potreby.

Jsou to pravdépodobné penize z obou téch zdrojit — zdravotnického a socidlniho.
Petr Tresnak: Ano, ano. A pak bylo taky zajimavé, vidét konkrétni klienty, napriklad
jednoho 12letého chlapce v pobytovy sluzbé.

To jste pordad v Holandsku?

Petra Tresnakova: Ano, jsme v Holandsku. 12lety chlapec a rodi¢e Indové. Obchod-
nici, ktef{ se rozhodli prestéhovat do Holandska, protoZe jim ten systém tam prisel
nejlepsi. Oni maji americké ob¢anstvi. Nejsou to tedy chudi Indové, ale bohati Ame-
ri¢ani.
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aoni uz tu jeho hyperaktivitu nezvladali. My jsme se za nim byli podivat v tom poby-
oo tovym zatrizeni, mluvili jsme s jeho hlavnim oSetfovatelem a s maminkou. Ta méma
" tam kdykoliv miiZe pfijit, pravidelné za nim chodi n&kolikrat tydng, zdroveti on ma
k dispozici velky byt, bydli jich tam vic, ale jsou zajisténé véci, které jsou pro autisty
dalezité, Ze maji prostor, kde miZou litat a vybéhat tu energii. A ta mama, to pro mé
bylo tfeba dileZité, Zije s pocitem, Ze to dobre zvlada.
Petr Tresnak: A stat s tim poéitd, Ze dité nedas.
Petra Tresnakova: To byla hrd4d mama, ona to dité emo¢né — srdcem neopustila. To-
hle bylo pro mé bylo dileZité vidét. Ona prijde do bytu, ktery patti té socidlni sluzbé,
ale néjak komunikuje s tim oSetfovatelem jako partnerka na néjaké drovni. To také
néco déld s tim vztahem potom, s tim ditétem, s jeji moZnosti se s tim vyrovnat. S tim,
jak mluvila s ndmi. Zastavala kompetentni matkou.
Petr Tresnak: Viibec neméla pocit selhani, viibec se neomlouvala, 12leté dité v poby-
tové sluzbé, to neni Uplna legrace. Oni mu mérili kalorie a davali mu néjaké energe-
tické ty¢inky, protoZe béhal tak, Ze by se tplné vycerpal. Zaroven byli vSichni takovi
hrdi, celé to bylo hezké a tlevné.
Petra Tresniakova: Tohle bylo tilevné pravé od pocit viny. Pro mé pravé tohle bylo
dalezité. Myslim si, Ze jsme to mohli nezvlddnout a Ze se velmi snadno muze stat,
Ze néjaka rodina to nezvladne, protoze je to prosté nadlimitn{ pro rodinny systém.
A tenhle holandsky systém ndm najednou ukézal, nemusite zit doZivotné s priser-
nymi pocity viny. Tohle je daleZité...
Petr Tresnak: Kdyz je to dobf'e nastavené. Ten chlapec mél sedmicku v tom systému,
takZe za nim $lo néjakych 150 ooo.
Petra Ttesnakova: A jeho oSetfovatel fikal, Ze ho ta price bavi, penize ma za to
dobré.
Petr Tiesnak: (k Petfe) Pamatujes si jests, jak jsme se ptali, jestli bere vic? To byl taky
dobry detail. My jsme tam jeli zjistit, pro¢ to ty lidi délaji. Pro¢ délaji s agresivnimi,
kazdy tedy nebyl agresivni. Ptali jsme se néjakého jejich provozniho pracovnika, jestli
déavaji kvili této okolnosti zaméstnanciim vic penéz. A on tikal, ne, tohle je prestiz-

néjsi prace. Kdyz mate naro¢ného klienta, dostanete vic podpory, vic individualnéj-
stho pristupu, to vSichni védi.

8 Ten chlapec byl hodné hyperaktivni a jeho maminka popisovala, Ze strasné utikal

Napadad mé jesté jedna takovd otdzka, kterd se tykd budoucnosti. Vy jste mluvili
o nécem, cojste v néjaké dobé prozivali spis téZce, o néjaké vizi budoucnosti. Co my-
slite, Ze Vis v budoucnosti ¢eka?

Petra Tresnakova: Napadd mé slovo nadéje. To, Ze se ten spolek jmenuje Nadéje pro
Déti tplitku, je myslim presné a doufam, Ze nadéji nemame jenom my, ale Ze ji maji
idalsirodi¢e. My budeme muset cely Zivot peCovat, to je jasné. Nadéje je v tom, Ze kdyz
se zaCnou darit zmény, o které usilujeme, tak jednou budeme moc odejit s pocitem, Ze
systém je pripraven Dorotku podporovat dobrym zplsobem, i kdyZ tady nebudeme.
Petr Tiesnak: Ted to trochu vypada, jako kdybychom chtéli pecovat do smrti, coz
také nechceme.

Petra Tresnakova: To, o co ted usilujeme, je, aby vzniklo zafizeni, do kterého se Do-
rotka bude jednou moci odseparovat coby dospély ¢lovék a ta predstava je velmi kon-
krétni. My uZ na ni ted pracujeme. Pijde o zafizeni menstho rodinného typu. Pred-
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stavujeme si asi 4 az 5 klientd. Vime, Ze nékteti rodice preferuji bydleni jako byt. Tim,
ze Dorka je velmi hyperaktivni, tak pro ni byt by byl maly, a také byt jenom pro ni by ji
znemoznil mit kontakty. TakZe jako idedlni stav, ke kterému bychom se radi dobrali...
Petr Tresnak: Je mald domécnost.

Petra Tresnakova: Komunita. Bylo by bezvadné, kdyby to bylo pobliZ mista, kde my
zijeme, abychom mohli byt s Dorotkou nadéle v kontaktu. A j& bych byla moc rada,
kdyby to zatizeni bylo v dobrém kontaktu s okolim, kdyby fungovalo komunitné neje-
nom dovnitt, ale i ven. TakZe ta predstava je takov, Ze tfeba tam u toho bude kavarna
s pekarnou a nékdo si prijde koupit Dorotéin rohlik. Ona se tfeba bude moct podilet
na peceni rohlikd..., stfilim od boku. TakZze si myslim, Ze to ma byt misto, které je zivé
aja jsem presvédéena, Ze to jde s détmi i s dospélymi. Potfebuji sviij prostor, jsou to
1idé s Gplné normalnimi potfebami mimo toho, Ze maji jedté n&jaké specifické. Cekd
nds separace a myslim si, Ze Dorka je na tu separaci nyni dobf'e pfipravend, protoze
ma spoustu jinych vztaht. Je vlastné spolecenska. A chceme ji v tomhle dobte prova-
zet, a to na em to z4visi je, aby to systém umoznil, dal na to dostatek penéz a pak za-
leZina tom, aby to lidi zacali vnimat, Ze je to prace, kterd je cennd a cenénd, hodnotna.
Nejenom finané¢né, ale i tim spole¢enskym statutem.

To je hodné diilezity vzkaz taky pro nase studenty a viibec pro lidi, ktefi se néjak
objevuji kolem nasi katedry.

Petra Tresnakova: To je jedna z naSich snah délat tomu jistou popularitu, v dob-
rém slova smyslu. J4 si myslim, Ze je dobr4 ta spole¢nost, kterd se um{ postarat o své
slabé a lidi, kteti jdou do téchto sluzeb pracovat. Musi to byt opravdu zrali lidé, a to
i vnitfné, ne jenom dosaZenym vzdélanim. To je tlak, nejen na védomosti, ale na
vnitini znalost.

To je diilezity moment. Mdte spoustu zkusenosti, socidlni prdce se blizce dotykad
vasirodiny. Mam vypozorovdno, Ze nasi studenti jsou celi nadseni na pocdtku stu-
dia. Pak nékdy prijde krize a deziluze, a to je mimo jiné tim, Ze se dotkli stinovych
aspektil socidlni prdce. I tady mluvime o tématu exkluze — ve smyslu spolecen-
ského odvrdceni se od této profese.

Petra Tiesniakova: Je to tak. JA nyni vlastné poprvé v Zivoté ddvam dohromady néjaky
tym, fikdme tém lidem adaptaéni priavodci; jsou to v tuhle chvili dva specidlni pedago-
gové, ktet'i chodi do primarnich rodin. Pracuji v terénu, jsou to nejdilezitéjsi lidi v ce-
1ém tom systému, nejzralejsi. Lidé, ktefi maji néjakou vnitini integritu pro vnitin{ do-
vednosti, zkoumam tu hierarchii, kterd zde prirozené vznika, kdyz musime nastavit
néjaky systém. Jak v té hierarchii udrzZet, Ze ten posledni je vlastné ten prvni.

Petr Tiesnak: My mame rozdélené uikoly, j4 mam na starosti tvrdou kostru a Petra
tu mékkou vypli. Jedna z aktivit je reSerse, jak se zménila dostupnost, kvalita slu-
zeb pro lidi s autismem od premiéry filmu Déti uplitku. Nékteré véci se daly do po-
hybu. Sluzeb pribyva i riznych drobnych zajimavych néstroj a inspiraci na zptisob
homesharingu. Roz¢ilily mé vysledky reserse jedné kolegyné — zprava o Karlovar-
ském kraji — ReSen situace osob s autismem. DOSP, ktery uz ma 130 posteli, dostane
dal$ich 25 pro autisty. Od poéatku zdiiraziiujeme, Ze pro kohokoliv, ale tim spis pro
lidi s poruchou autistického spektra, je obzvlast nevhodna péée tistavniho typu. To,
Ze nejsou ta mista, rozhodné neznamens, Ze by se méla do systému dodavat tak, ze se
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domacnost jako mald pobytova sluzba viazend do komunity s dobrym zajisténim pro-
o= gramu a tak dél, anebo samostatné bydleni s podporou, ale ne velkd pobytova sluzba.

ACCESS

a zapliuji postele v ustavech. KdyzZ se bavime o bydleni, méla by to byt bud komunitni

v vV

Petra Tresnakova: U lidi s touhle diagnézou se mluvi o problémovém chovani, ale
ono ma vzdycky néjaky diivod a vy musite to prostredi nastavit tak, aby ztistalo zivé,
empatické, citlivé.
Petr Tresnak: Prirozené.
Petra Tiesnakova: Mélo sytit, umét reagovat.
Petr Tiesnak: Jesté bych se pokusil k tomu tématu — homesharingu — néco dovyp-
ravét. Ve snaze zjistit, jak ty sluzby funguji na zapadé, jsem dostal pozvani na néja-
kou konferenci do Irska, a tam mé provazel chlapik, kterého mame od té doby moc
radi. On uz byl i tady. Je to mentor naseho projektu. On mi tam uspotradal program,
Ze jsem vidél vSechno — specidlni $kolu, respitni sluzbu s dvaceti misty jenom pro
autisty, domecek, stacionar, prosté viechno. Néco tizasného ve mésté s poc¢tem oby-
vatel jako je Hradec Kralové, ale s vysokou tirovni podpory. A kdyz jsme to vSechno
objeli, tak rekl: A jesté tady mame homesharing a popsal mi systém, institucionalné
podpofeny systém, ktery odpovidal tém nasim zkusenostem — jak si ta Janka Dorku
bere, Ze prosté vyhledavaji lidi z rad vet'ejnosti, proskoli je a pak je paruji s rodinami.
Oni to maji postavené na tématu ,intelectual handicap” nebo ,intelectual disability®,
takZe to nejsou jenom fyzicky postizenilidé, ale lidé s mentalnim handicapem a mimo
jiné lidé s autismem. A nadSené o tom mluvil, j4 jsem o tom pak taky nadSené mluvil
arozhodli jsme se to tady vyzkouset. To je to, co dél4 Petra.
Petra Tresniakova: Popasovat se s timto tikolem znamena hodné pracovat s emocemi
a se vztahy. To, co nabizis, je pfedevsim vztah a ten musi byt dobre oSetteny, s dob-
rymi hranicemi. Je to bezvadné v tom, protoZe opravdu reaguje na to, co jsme rikali,
Ze muZe to dat i néco tém pecujicim. My jsme sparovali 3 rodiny, které maji dité s au-
tismem, s hostiteli, které jsme proskolili. Ted planujeme spolupracovat s 10 rodinami,
které maji dité s autismem a chceme je sparovat. Vyhleddvime hostitele, a aktudlné
jsme ve fazi ndboru. V lednu za¢ne $koleni, prvni pfiprava téch hostitelti. Béhem jara
bychom to chtéli zopakovat jesté jednou a budeme se divat, je to métfeno i Scholou
Empiricou, sociology, na dopad na primarni rodiny, které maji dité s autismem, tak
na rodiny hostitelské. A je v tom samozrejmé spousta otaznikd. To, co je pred ndmi,
je dobra priprava a dobrd prace s témi rodi¢i. Nardzime na to, Ze ti rodice museli rea-
govat obvykle bez podpory, takze najednou dat nékomu dité, neni vlastné snadné.
Ale to, co v tom fakt vidim, Ze je pfed ndmi, je citliva prace s rodi¢i, ktefi bohuzel
prosli v prabéhu péce o své autistické déti traumatickymi zkusenostmi. Diky tomu
je separacni proces naro¢nd kapitola a je to také ukol pro nés, tohle uchopit dobfe.

Moc rada bych fekla tu informaci o vasi spolecné knize.

Petra Tresnakova: Vyjde v breznu v nakladatelstvi Druhé mésto.

Mohli byste prosim ¥ict néco o ni?

Petra Tiestiakova: (K Petrovi) Zadni, to byl tviij ndpad.

Petr Tiesnak: Vstupni idea byla ukazat, jak mtze extrémné naro¢nd Zivotni situace
¢lovéka néco naucit. A také vypravime ten pribéh. Jednim z dGvodd, proc jsme to za-

Cali psat je asi to, aby aZ se nékdo nedej boze, ale je to bohuZel statisticky pravdépo-
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dobné, dostane do takové situace, Ze se mu takové détatko narodi, aby mél néjakou
lepsi inspiraci na tuhle cestu, protoze my méli té inspirace malo. Druhym divodem
je snaha ukazat tu hodnotu skrze moZznost si vypravét o riznych situacich, Gvahéach,
co se stalo, jak jsme se s tim vyporadavali. Snazime se byt pfimérené otevieni, ale ne
exhibujici.

Petra Tresnakova: Jmenuje se ,Zvuky probouzeni®, protoze to byl jeden z Petrovych
postreht, Dorka nds probouzela, protoze nespala. Probouzela nas dost ¢asto tim, Ze
se sama bila do hlavy. A ty zvuky nds probouzely a vlastné je to takova symbolika, Ze
nas nejenom probouzely fakticky, ale i na néjaké vnitfni roviné naseho byti a védomi
sebe sama.

Petr Tiesnak: Ani jedna z téch rovin, nesmi byt zapomenuta. Ani ta surové, ani ta,
co je nad tim. Tak si tam s tim hrajeme, coZ neni snaha to néjak spiritualizovat, ale
dat tomu smysl.

Petra Tresnakova: Je to tak. A zaroven, kdy?z Petr zac¢al psat tu knizku, tak to byl jeho
zpusob, jak se vyporadavat s tou situaci, ...

ProtoZe j4 jako Zenska si s nékym potrad poviddm, vypravim to i jemu a Petr to umi
odzit pres ten papir, takZe zacal psat tu kniZku Petr, ja jsem si s nim o tom povidala, on
to psal. Pivabné to bylo v tom, Ze uz mél tu knihu vlastné napsanou a vzdycky mi daval
Cist kapitoly. A ja, kdyZ jsem dosla do pllky té knihy, tak jsem zjistila, Ze jsme Zili kazdy
jiny pribéh, coz samoztejmé vedlo k otfesu nasemu a pretfesu a bylo to moc dobré,
protoZe to vlastné terapeuticky zafungovalo pro nés pro oba, Ze jsme se k néjakym
situacim museli vratit a vlastné si ¥ict, co jsme tehdy prozivali, protoZe v tom naroku,
jsme to viibec nestihali a Petr dobfe citil, Ze mu tam néco chybi a fikal mi: ,Hele, mné
se ta druh4 pulka rozpadd.” A ta druhd pilka byl asi néjaky kousek, ktery mozn4 snéz
snese zensk4; je to tak prirozené se zdravymi détmi, néco zazije ta Zena, mama, a néco
zaz{va tata, muZ, a nemame to stejné s tim ditétem. A na to myslim, jsme si oba s4hli
v tom pribéhu, takZe jsme se domluvili, Ze j& do té jeho knizky vepis$u néjaké ¢asti
svého vypravéni a Petr pak prepracoval konec, protoze ten se zacal rozpadat s tim, jak
jsem do toho vstoupila. Tak najednou i on to musel poskladat do jiného tvaru, ktery
najednou zacal dret. J4 jsem to dohromady jest& necetla. Cetli jsme to spolu, cik cak,
a teprve ted prichazeji zpravy od lidi, jsou to tfi lidi, ktef to zatim Cetli a rikaji, Ze to
moc dobfe funguje. A my mame teda pocit, Ze ndm to pomohlo dotvarovat ten pribéh
ated vidime vzijemné, ¢im jsme prosli, kazdy z nas. TakZze to zafungovalo velmi pod-
purné. Ja jsem poprvé v zivoté psala takovyhle text, tak jsem na to sama zvédava. A co
je hezké, my se tam vlastné trochu priznavame k tomu, Ze jak tady ty sluzby nebyly
anebyla podpora, tak my jsme délali vSechno v néjaké fazi. Opravdu vSechno mozné
i nemozné, zkouseli jsme vSelijaké alternativy, pottebovali jsme se dotknou.

Petr Tiesnak: Terapie vafenym mechem.

Petra Ttesnakova: Terapie varenym mechem. Chvilemi je to humorné, chvilemi
smutné, chvilemi mozna i désivé. Také si tam délame i legraci.

Petr Tresnak: Jo, to jo. S Dorotkou je legrace.

Petra Tresnakova: A k tomu vSemu nds Dorotka inspiruje.

Moznad, Ze tohle miiZe byt takovy dobry konec rozhovoru. Obéma vam velmi dékuji.

V Praze 4.12. 2019
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