Jak si uzit krasné Vanoce s ditétem
s PAS?

MISENADEJE

Zpracovala: Eva Matéjkova, dobrovolnik Mise nadéje, www.misenadeje.cz

Jak vase rodina travi svatky? Poradate velka rodinna shromazdéni nebo davate prednost tissim a
osobnéjsim akcim doma? Uzivate si vanocni atmosféru nebo travite celé dny ve stresu s pranim
nékolika minut klidu?

Jako rodina s ditétem s poruchou autistického spektra uz davno vite, Ze neexistuje zadna ,,spravna“
odpovéd’. Nékteré déti maji moc rady vani svatkl, ale jiné se hrouti v preplnénych nakupnich
centrech. Nékteré si uzivaji otevirani darkd, jiné na darek ani neodpovi a odejdou z pokoje. Kazda
rodina ma své potreby a omezeni, ale to je v poradku. Vase rodina je vyjimecna a vy byste méli
délat to, o cem vite, ze funguje nejlépe a déla vas stastné.

Ctenari naseho Casopisu se ¢asto zminuji o tom, jak vycerpavajici mohou svatky byt. Rozhodli jsme
se zeptat nékolika prispévateld do tohoto ¢asopisu na jejich zpusob oslav. Je zajimavé uvédomit si,
jak odlisné jsou ritualy kazdé rodiny. Svatky jsou za rohem a my bychom se méli soustredit na
traveni Casu spolu. Nemusi to byt perfektni, staci, kdyz budou vase svatky plné lasky. Tak pojdme
slavit!

KIMBERLY REEVES (profesorka biologie na Whatcom Community College)

Ale ne, dalsi Vanoce jsou za rohem a ja uz se dopredu radsi pripravuju na vsechny problémy s mym
synem Ryanem, které pravdépodobné nastanou. Neni to tak, Ze by Ry nechapal Vanoce, on je pouze
bere jinak neZz ostatni. Kazdy rok nakonec zUstane na mné&, abych pfipomnéla celé rodiné a vsem
pratelim komplikace a potencialni problémy pfi davani a dostavani darkd.

Ry a ja mame nase vlastni rodinné tradice: Jak Grinch ukradl Vanoce, kazdorocni svétylka na
spolecném stromé, hodné staré hudby ve stylu Bing Crosby nebo Perry Como pri peceni cukrovi a
dobrodruzstvi ve snéznicich. Svétla, zvuky, viné a shon okolo Vanoc nikdy nebyly pro mého syna nic
ohromujiciho, ale zaroven neni nikdy proti. Nastésti nema Ryan problémy se senzorickou integraci,
a tak se neciti prehlceny vsemi stimuly.

Moje problémy béhem svatku zadinaji seznamem dark(. MGj syn nema rad pop kulturu, nezajima se
o0 to, co se nosi, ani nepotrebuje nejnovéjsi elektroniku. Nikdy neprojevoval zajem o hrani her, ani
doma Zadné nema. Ale Ryan miluje Broadwayské muzikaly, staré pocitace a své kolo. Zajml ovsem
nema moc, proto je pro mé tézké vybrat mu darek. Moje rodina mi vétsinou vola uz po Dikuvzdani a
ptaji se, co Ryanovi poridit na Vanoce. Vzdycky jim odpovidam, Ze zatim nevim, ale jakmile na néco
prijdu, dam jim védét. Pak obvykle travim nékolik dni premyslenim, a nakonec sepisu kratky seznam
darku, které by podle mé mohly byt pro Ryana vhodné, dam seznam rodi¢im a oni néco z toho pak
koupi.

Jakmile jsou darky nakoupeny, zabaleny a umistény pod stromecek, prichazi dalsi problém.
Rozbalovani. Myslim, Zze naposledy se Ryan opravdu téSil na rozbalovani darkd, kdyz mu bylo asi 6
let. Byl jesté maly, jeho zajmy nebyly tak specifické a véril na Santu. Ted kdyz otevre darek, ktery
ho nezajima, odlozi ho stranou a zepta se, jestli budou jesté néjaké dalsi darky.
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Pro nezasvéceného nahodného divaka by to mohlo plsobit jako hrubé a nezdvorilé, ale ja vim, ze
nic neni vzdalenéjsi od pravdy. Ryan neni takovy. VZdycky rika celou pravdu primo a nechape, ze
takové chovani maze nékdy plsobit jako nezadouci. Nema tak vyvinutou socialni inteligenci a muze
tak ranit lidi, ktefi o tom nevi, nebo tomu nerozumi. Kazdé Vanoce vsem vysvétluju a znovu
vysvétluju Ryanovo chovani tak, aby nici city nebyly zranény. Nase Vanoce jsou o hodné jiné nez
Vanoce v ostatnich rodinach. Je tady smich, nevyhnutelny zachvat nebo dva, dobré jidlo, Sance
zdlraznit duleZitost rodiny a také nezbytna Gnava na konci dne. Ja i Ryan vsak vSem prejeme krasné
svatky!

JAMES GUTTMAN (autor Uspésného blogu o rodicovstvi)

S détmi jsem musel poupravit sva ocekavani ohledné svatku. Zjistil jsem, ze tradicni zvyky nejsou
pro mou rodinu. Moje dcera (ktera nema poruchu autistického spektra) ani mdj syn nemiluji
myslenku sezeni pred krbem a poslouchani koled. Oba vyzaduji pozornost.

Kvali tomu, kazdy rok na Stédry vecer prijede ,,Sadder Claus“. Je obleeny jako néco mezi Santou a
piratem. Sadder Claus kazdy rok ,bojuje“ s mou dcerou a kdyZz ona nakonec vyhraje (coz se
,prekvapivé* stane pokazdé), dostane mapku s klicem ke dvéma darkim, pro ni a jejiho bratra.

Uvédomuiju si, Ze tahle tradice je svym zpusobem Silenad. Ani si neuvédomuju, kdy se to zvrhlo do
néceho tak moc promysleného. Vsechno, co vim, je to, Ze se téSim cely rok, a dokonce i mij syn,
kterého nechavaji ostatni svatky chladnym, se na akci podili.

Synova porucha mé mimo jiné naucila, Ze je v poradku vytvaret si vlastni rodinné tradice a také, ze
neni problém, pokud se Lucas nechce ni¢eho z(castnit. Samozrejmé bych byl moc rad, kdyby se
taky zapojil, a proto se snazim kazdy rok pro néj vymyslet co nejzajimavéjsi hry. Ale pokud ho to
prosté nezajima, respektuju to. Je mu mozna jenom 7 let, ale je svépravna osoba. Svatky by mély
byt pro vsechny zabava. A zabava neni, pokud vas nékdo nuti do aktivity jenom proto, Ze ,;se to o
Vanocich prece déla“.

Nemam na déti zadné poZzadavky, ani od nich béhem Vanoc nic necekam. Jsou to specialni dny i pro
né. Chci, aby mély na svatky pozitivni emoce a ty nevytvari jenom aktivity, které délate, ale
predevsim lidé, ktefi jsou s vami. Jenom proto, Ze muj syn vsem nepreje ,Stastné a veselé“
neznamena, Ze by si Vanoce nemél uzit. Upfimné, mym jedinym cilem je, aby moje rodina byla
Stastna. Pokud to vyzaduje ohnostroje, udélam je. Pokud mého syna udéla Stastnym ignorovani
ohnostroju a sledovani pohadek misto toho, je to v poradku. Dokud se sméji oni, jsem stastny i ja.

GINGER STRIVELLI (umélkyné, spisovatelka a vasniva cestovatelka)

Vanoce znamenaji stres pro vétsSinu béznych rodin. Pokud ale mate dité s poruchou autistického
spektra, je tento stres jesté nasoben symptomy poruchy. Mam 6 déti, 3 z nich s poruchou. Vsechny
uz jsou velké a diky tomu se mira stresu s postupem let snizuje. OvSsem, kdyz byly déti mensi, bylo
narocné udrzet Vanoce ,,stastné a veselé.

Jsme pohané, takze primarné slavime zimni slunovrat, ktery byva 20., 21., 22., nebo 23. prosince,
zalezi na cyklu mésice. Nékteri lidé z nasi rodiny jsou krestané nebo ateisté, a tak slavi Vanoce.
Santa Clause, jednoho z nasich bohd, kterému my Fikame Holly King, pFiveze na Stédry vecer Norad.
TakzZe jsme skondili u toho, Ze kazdy rok slavime r(zné svatky v pribéhu celého tydne.

Bohuzel se Casto stava, ze Sirsi rodina ne plné toleruje déti s autismem, diky tomu byvaji rodinna
shromazdéni napjata a pro nikoho pfijemna. V pribéhu let jsem se naudila, Ze snaha, aby ostatni
pribuzni akceptovali mé déti, nestoji za vSechny ty neprijemnosti s tim spojené. Moje
nejosvédcenéjsi rada je, abyste Uplné vypustili rodinné seslosti, kterych se Gcéastni ¢lenové rodiny,
ktefi nevychazeji s vasimi détmi.

Kromé této rady mam par dalsich navrhi, které by vam svatky mohly zpfijemnit. Zaprvé, snazte se
vase déti co nejvice zapojit do oslav svatkud, aby pochopily jejich vyznam a vyznam pro vasi viru.
Idealni je zkusit to prostfednictvim obrazkovych knih, kreslenych pohadek nebo vizualniho
vysvétlovani. Jak uz jsem zminovala, Santu priveze Norad a pritom zverejnuje online vizualni klipy
z jeho cesty na Stédry veler, kdyz cestuje kolem svéta a rozvazi détem darky. Tohle je dobry



priklad, jak vam mohou pomoct vizualni technologie. V mnoha détskych obrazkovych knihach se
muzete docist pribéh o biblickém zrozeni. Dalsi priklad mohou byt taky détské kreslené pohadky
nebo televizni serialy. | mistni kostely Casto poradaji divadelni hry, které zobrazuji zrozeni, coz je
pro déti dobra vizualni lekce o pribéhu Vanoc.

Dalsi typ je, abyste nechali své déti samy rozhodnout, jak moc se chtéji do aktivit zapojovat.
Rodinné tradice jsou pro nékoho dulezité, ale pokud si je déti neuzivaji, je lepsi délat néco, co
bude prijatelnéjsi a zabavnéjsi pro vSechny. Nakupovani vanocnich darkd muaze byt pro déti
s autismem velmi naro¢né. Je pro né totiz prili$ slozité prijimat najednou tolik stimul(. Nechte déti
Ucastnit se na ,,mensich akcich“ podobného typu. Neberte je do obrovskych nakupnich stredisek, ale
zajdéte s nimi do mensich obchidku, kde je méné lidi i vjemu. Pokud se déti neciti na setkani se
Santou nebo jinymi pohadkovymi bytostmi v obchodé, napiste s nimi Santovi dopis a vysvétlete jim,
Ze dopis vyzvednou elfové a Santovi ho predaji. Ten tak bude znat prani vasich déti a mize je splnit.

Mozna muzete dité vzit do obchodu nakoupit darky tam, kde to dobfe zna a bude se tam citit
bezpecnéji. Vzdycky jsem si fikala, Ze davani dark( je mnohem duleZzitéjsi nez jejich dostavani, a
proto se to snazim vstipit i svyym détem. Nékteré to chapou, nékteré méné. Déti mohou byt hrubé
ohledné darku, které dostaly, nékdy se jim mnohem vice nez samotny darek mize libit i krabice, ve
které byl darek zabaleny, nékdy mohou dostat zachvat pfimo pfi rozbalovani darkd. Je dalezité
pocitat se vsim, protoze vzdalenéjsi pribuzni s tim pocitat nemusi a také tomu nemusi rozumét a
chapat to. A pokud opravdu nebudou, poslechnéte mou radu o rodinnych shromazdénich.

Posledni rada je o uzivani si svatk(. Najdéte si Cas, abyste si vychutnali vanocni atmosféru a
zamérte se na véci, které délaji stastnymi vas. Prenechte na chvili péci o déti ostatnim a zajdéte si
na koncert, ktery by vase dité s autismem nezvladlo. Dejte darek sami sobé. Snézte susenky, které
Santa uz nedojedl. Nezapominejte na to, ze svatky jsou pro vsechny, nejen pro vase déti. Udélejte
si zkratka krasné Vanoce pro vsechny.

JANELE HOERNER (autorka knihy o autismu)

Myslim, Ze se vsSichni shodneme na tom, ze zivot je plny neustalych zmén. Nékteré zmény nam
ovSéem mohu prevratit Zivot vzhdru nohama naporad. Pro mnoho lidi vytvareji svatky hrejivou
atmosféru v jinak chladné zimé. Davaji nam davod vafrit, uklizet a nakupovat darky pro nase
milované. Je to Cas, kdy zazvoni zvonek a za dvermi ¢ekaji sméjici se tvare téch, které jsme dlouho
nevidéli. Zda se, ze je to doba, kdy Usmév z tvari nikdy nemizi, ale je tu i druha stranka Vanoc, o
které se moc nemluvi.

Autismus je slovo, které vétsina lidi uz nékdy slysela, ale stejné jeho vyznamu malokdo plné rozumi.
Slovo, které uvézni vSechny ty Stastné zvuky, viiné a zmény, zkratka slovo, které méni svatky na
néco s ponurym podtonem. Déti s autismem mohou béhem Vanoc hodné trpét. Jejich svét je velmi
uzavreny a neuzivaji si sentimentalitu Vanoc tak, jako dospéli. Rutina se méni, zvuky jsou zesilené,
zivot se na chvili zméni. Zivot s autismem déla z Vanoc nepfijemné zastaveni v bézném zivoté, ale
jsou tady zpUsoby, jak se tomu vyhnout.

Byt poZehnana, jak tomu rada rikam, hned dvéma détmi s autismem takto zastavilo mou rodinu
mnohokrat. Co jsem si ja s manZelem, nase rodiny nebo spoleCnost predstavovali jako stastné
proziti vanocnich svatkd bylo navzdy zménéno. Nejprve s narozenim naseho nejstarsiho syna a znovu
drasticky pri narozeni naseho tretiho syna témér pred 4 roky.

TakZe se zda, Ze nase Zivoty jsou nenavratné zniceny, nemam pravdu? Pro mnoho ,,divaka“ bohuzel
ano, ale pravda je, Ze ne. Nase Zivoty akorat funguji jinak nez zivoty vétSiny rodin. Vanoce se pro
nas moc neli$i od ostatnich dnd v roce. Dim sice zdobime, ale jen minimalné. Taky vafim, ale nic,
co obvykle nejime a také rozhodné nenutim své déti jist nic, co samy nechtéji. Vanocni darky
nakupuju online, kdyz déti spi a potichu u toho posloucham vanocni hudbu, ktera je rozrusuje.
Presto, ze americky Zivot se jevi jako oslnivy a extravagantni, zivot s détmi s autismem nemusi byt
takovy.

Musi hlavné ,,sedét“ vam a vasi rodiné. Vanoce pro mé znamenaji, Ze vsichni jsou spokojené ve
svych postelich v poZzadovanou hodinu. Svatky pro nas nejsou vyjimecné nepredvidatelné, sama



zabava a party, ale objevili jsme zpusob, jak prezit uprostfed shonu béhem Vanoc. Béhem nasi
témér desetileté zkusenosti s autismem jsme nasli klid jako rodina. Uvédomili jsme si, Ze pro nase
déti je dulezité znat veskeré detaily. Proto, kdyz je v planu zvlastni rodinna seslost, informujeme o
tom déti tydny dopredu, aby o vSem védély a vsichni si tak mohli akci uzit a nase svatky tak byly
prijemné a klidné.

Doufam, ze jste se naucili uzivat si svatky minimalistickym zplsobem a nezapomefite co nejvice
podporovat své déti. Obzvlasté v hektickém obdobi Vanoc to potrebuji vice nez obvykle!

Z anglického originalu: An Exclusive Holiday Round-Up The Special Ways Autism Families Celebrate
the Holidays, The Autism Parenting Magazine, issue 82, page - 15
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