Autistov pribuda, z osemdesiatosem deti ma jedno tito diagnoézu

echcel byt na rukéch. Na det-
skom ihrisku sa Marek s ni-
kym nehraval, len sa tak po-
~zeral zamyslene do dialky.
Pacﬂo sa mu otvaranie a zatvéaranie
dvier. ,Lihal si pod stol, aj ked sme
vSetci ostatni sedeli okolo na stoli¢-
kdch. V kostole mu vadil zvuk orga-
nu, na rodinnych oslavéch Zzivio. Bolo
toho ovela viac. Priznakov spajajticich
sa s autizmom,” vymentiva Jozef Bed-
nar. Hovorca ministra kultiry otvo-
rene rozprava o Zivote s autistickym
dietatom. Spolu s manzelkou sebali-
tost odlozili do kita a bojovali. Vlast-
ne bojuji dodnes. Vietko si uvedomo-
vali postupne. ,AZ na film Rain Man,
ktory sme viak dovtedy brali ako mild
komédiu, autizmus ndm nié nehovo-

ril,“ priznava. S podobnou neistotou
sa pasuji mnohé rodiny.

Coraz viac: V Regionalnom diagnos-
ticko-poradenskom centre pre osoby
s autizmom a inymi v§vinovymi po-
ruchami (RCA/Regiondlne centrum)
v Domove socidlnych sluZieb profeso-
ra Karola Matulaya v Bratislave viad-
ne pokoj. Pri stole v malej kuchynke
sedi Tomas a potichu obeduje. Obcas
k nédm otoéi hlavu, pozera pohfadom,
z ktorého nevieme nié vycitat. Usme-
jeme sa, ale dvadsatjedenroény au-
tisticky mladik zostdva bez akejkol-
vek emdcie. ,Tom4s neskoro vstava,
preto obeduje az teraz o Strnastej. M4
diagnézu detsky autizmus. Rodicia ho
sem rano privezd a popoludni pridu
po neho,” vysvetluje socidlna pracov-

nitka Martina. Mladik nerozprava.
Niekedy si opakuje zvuky, ktoré vi-
del v rozprévkach. A porozumenie?
»velmi obmedzensé,“ doda Mata.
Dvadsafpafrocny Peto je ovela Ziv-
§i. Zaujme ho fotoaparit a musi ho
ohmatat. Je zvedavy, skiima, ale je
nepredvidatelny. Teda aspoi pre
nés. Re¢ neovldda a fudi neraz rozli-
Suje podfa ¢uchu. ,Vzdy ma ovoniava,
je to takeé jeho poznavacie znamenie,“
hovori koordinatorka RCA Monika
Bérdosova. A su dni, ked sa postih-
nuti spravaji k socidlnym pracovni-
kom ako ku kusu inventara. ,Musi-
me prist na systém, ako kto funguje,
lebo kazdy z nich je iny. Len podsta-
ta je rovnaka - autisti majti radi vec,
ktoré poznaju, nedesia ich a sii fahko

citatefné. Aj Iudi maju radi takych,*
opisuje Martina.

Peto, ktory je v zariadeni domova

socidlnych sluzieb na celoroénej poby-
tovej forme, ma v nedalekej vjchov-
nej skupine dvojéa, brata Pala. Ziad-
nu bratskd spriaznenost pri stretnu-
ti neciti. Teda asponi navonok. Je
len dal§im pohyblivym objektom vo
svete?
Ohrozenejsi chlapci: Deti s dia-
gnoézou autizmus z roka na rok pri-
bida. ,Aktudlne sa udava, ze je to
jedno k osemdesiatim 6smim. Este
pred niekoIkymi rokmi to bol jeden
autista na stodvadsat deti,“ hovori
psychologi¢ka Veronika Pospisilova
z bratislavského autistického centra
Andreas.



Tu st doma: Peto
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' aj niektori dal$i
autisti st v Domove
. socidlnych sluzieb
profesora Karola
Matulaya pre deti

a dospelych.

Jej slova potvrdzuje aj Monika
Bérdosova. Pred deviatimi rokmi
mali v RCA za rok o vySe polovice
menej klientov ne7 teraz. ,A viac je
chlapcov. Zrejme je muzsky genofond
citlivejsi na rozne mutécie, na vplyv
prostredia a podobne, zamysla sa.
Na porovnanie - Aspergerov syndrém
m4 na jedno dievéa az desat chlapcov.
Pri detskom autizme je pomer Sty-
ria aZ pét chlapcov na jedno dievca.

Odbornici priznavajd, Ze nérast
diagnostikovanych autistov do ur-
Sitej miery suvisi aj s lepSou infor-
movanostou. ,Rodi¢ia prichddza-
ju s detmi skor. Navyse autistické
spektrum je Siroké. Kedysi sa dia-
gnostikovali hlavne deti s tazkym
detskym autizmom, ale teraz k ndm
chodia aj rodiia s detmi na okraji
autistického spektra, ktoré navste-
vuji bezné skoly, ale maju autistic-
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ké symptomy,“ vysvetluje Veronika
Pospisilova.

Prvé priznaky: Diefa. Kazdé je iné,
a predsa maju nieco spolo¢né. Rodi-
¢ia su pre nich cely svet. St zveda-
vé, hravé, obéas uvravené, netrpezli-
vé... Lenze ¢o ked sa prave to vase
sprava uplne inak? MI¢i. Rok, druhy,
ba aj §tvrty. Nikdy vdm nevenuje po-
hfad z o&i do oéi, v ktorom by ste ¢ita-
li 11 jeho bezbrehu odovzdanost a las-
ku. Nepritdli sa, nepomazna a hracky,
ktorymi ho zahfnate, zostdvaji ne-
povsimnuté v kite. Hodiny sa hojda
pred obrazkami v televizore. Neviete,
¢ sa tesi, nudi, trpi. Obdas kri¢i. Vel-
mi. Mozno ho zachrania gulocky, kto-
ré bude hodiny postvat po dlazke ale-
bo ukladat do radu. Nuz, toto vSetko,
ale i ovela viac ¢i menej moze byt pri-
znakom, Ze vaSe dieta je skratka iné.
Mnohé znaky autizmu si rodicia v§im-
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Monika
Bardosova:
,Rodicov vZdy
sklame, ked’
im oznamime,
Ze autizmus je
neliegitelny,“
hovori
odbornicka.

Veronika
Pospisilova:
Psychologicka
z Andreasu
hovori, Ze
autistov z roka
na rok pribuada.

nd uz v osemnastom mesiaci Zivota.
A potom ¢akaji a pozoruju.
,Najéastej$ie nas vyhladaji rodi-
dia s defmi od dvoch do Styroch ro-
kov, v obdobf, ked zvazuji jeho nastup
do 8koélky,“ hovori Veronika PospiSilo-
va. Od tretieho roka uz odbornici ve-
dia autizmus diagnostikovat.
Rodi¢ia nepotrebuji Ziadne po-
tvrdenia od pediatra, aby sa obratili
na niektoré Specializované centrum.
V Bratislave je to napriklad spomi-
nany Andreas alebo regionalne cen-
trum v Dibravke. Nasleduje konzul-
tacia, $tadium zdravotnej anamnézy
dietata, pozorovanie a Specidlne po-
stupy na stanovenie diagnézy.
Bud' zlomi, alebo posilni: A potom od-
bornici vyrieknu ortiel. Obvyklé re-
akcie rodicov? Su rozne. ,Niektorym
oznamenie diagnézy prinesie tfa-
vu v tom zmysle, Ze konecne vedia,
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na éom st. Mozno si mysleli, Ze nieco
nezvladli, zanedbali, a teraz poznaji
odpoved,” objasfiuje Monika Bardo-
Sova. Dalsiu skupinu podTa odbornic-
ky tvoria rodicia, ktori uz maju o tej-
to diagnéze vela informécii a vedia,
¢o ich ¢aka. Pre dalSich nie je az ta-
k4 dolezita diagndza, skor potrebuji
poradit a ukazat, ako maji so svojim
dietafom komunikovat, hrat sa a spo-
lupracovat. A si aj taki, ktori sa taz-
ko zmierujt a maji potrebu overit si

diagnézu vo viacerych centrach. Na-

dej zomiera posledna - v kitiku duse
difajt, Ze im niekto povie nieco iné.
,Ale zviid3a sa to nestane,“ dodé smut-
ne Monika BérodoSova.

,Podozrenie na synov autizmus vy-
slovili odbornici v trnavskom Speciali-
zovanom integraénom centre. Najskor
sme tam zadali chodit s ciefom zrych-
lit Majkov vyvoj a nastartovat jeho »
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‘i%% utizmus je vyvinové porucha, ktora postihnutému sposobuje
£\ najma problémy vo vztahoch s Fudmi a v komunikacii. Casto
byva spojend s mentalnym postihnutim. U kazdého sa prejavuje
inak. V suvislosti s autizmom hovoria odbornici o triade, ktora
ho sprevadza: po prvé, zlyhava socidlna interakeia, teda dieta
Je zvadia samotérske a nepreziva s okolim pocity ¢i myslienky.
V druhom bode sa lisia v komunikacii - nerozprévaju, ked aj ho-
voria, tak len to, ¢o potuji od inych, alebo, naopak, rozpravaj,
ale len o sebe - bez ofakévania spétnej viizby. Po tretie - tieto deti
sa lifia v zdujmoch a predstavivosti, to znamend, %e sa nevedia
bezne zahrat s bébikami, s autitkami ¢ na niekoho, ale zvidsa
len zoradujii alebo si krutia predmety, & zbieraju informécie.
»Luto triddu sledujeme pri vietkych typoch autizmu, len pri
kazdom sa prejavuje v roznej miere,* hovori Veronika Pospi&ilova.
Najtazsia forma je detsky autizmus, neraz spojeny aj s mental-
nym postihnutim. Takéto deti nevedia rozpravat a zviésa si cely
zivot odkazané na pomoc inych. ,Na opaénej strane autistického
spektra, ktoré je velmi Siroké, je Aspergerov syndrom. Deti s tou-
to diagnézou su, naopak, zhovorcivé, ale maji problém so social-
nou intuiciou, nevedia, ¢o sa hovori medzi riadkami, v spolo¢nos-
ti posobia ako ¢udéci. Na druhej strane mozu vynikat v nejakej
oblasti, napriklad v ument & vo vede, a dosahovat vynikajtice vy-
sledky,” hovori Veronika Pospisilovd. ]

Podelil sa so svetom: Hovorca ministra kulttry Jozef Bednar, na obrazku s autistickym

re¢. Uz mal viac ako dva roky a stéle
nerozpraval. Okolie nés utesovalo, Ze
chlapci su v tomto lenivejsf ako diev-
Cata, ale nechceli sme ¢akat,* spomi-
naJozef Bednar. Dnes je rad, Ze sa ne-
nechali odradit. ,Len vdaka tomu sme
sa uZ okolo troch rokov od doktorky
Thorovej v Prahe dozvedeli potvrdzu-
Jucu diagnézu - né§ prvorodeny syn
je vysokofunkény autista. Napriek to-
mu, Ze sme si Majovu inakost uZ pri-
pustali, bol to Sok. Povedané boxer-
skou terminolégiou, pravy hék od Zi-
vota, kktory sme museli rozdychat. Ale
po case sme sa postavili na nohy a za-
cali bojovat,“ dodava.

Rodi¢ia dostanti potvrdenie o dia-
gnéze a matky zvicsa zostdvaji s au-
tistickym dietafom doma do Siestich
rokov, teda do obdobia, ked by ma-
lo nastipit na povinnu $kolskd do-
chadzku. Mnohé rodiny by cheeli die-
ta zaclenit do kolektivu, samozrejme,
v Specializovanom zariadeni, ktoré do-
kaze s autistickymi detmi pracovat.
Na Slovensku vsak ponuka zdaleka
nepokryva dopyt.

Ked' otec zlyha: Nevyliecitelne choré
dieta. Iné. Najhorsia noéna mora vset-
kych rodidov. A predsa dokazu zo se-
ba dat maximum, aby bezbrannému
dietatu dali vSetko, o méze jeho Zivot
ulah¢if. Mnohé manzelstva po vyne-
seni diagnézy autizmus prejdd krizou.
Niektoré posilni, iné sa kondia pre-
hrou. Cou? ,Z praxe poznam aj pripa-
dy, Ze otec rodinu s autistickym die-
tafom opustil a Zena zostala na vet-

synom Majom, je autorom knihy Osud tak rozhodol - O Zivote a autizme s laskou.

ko sama,” prizndva odbornitka z RCA
v Bratislave.

Manzelstvo Jozefa Bednéra a jeho
Zeny Adriany tazka skiska posilnila.
,A stéle posiltiuje. Uréite boli aj taz-
sie chvile. Chvile pochybnosti, bezna-
deje, zifalstva. Ako veriaci, ktori svoj
manzelsky zvizok speéatili v kosto-
le pred oltérom, sme sa v kazdom ta-
komto okamihu vracali v spomien-
kach k nd$mu stubu. A sice, ze bude-
me pri sebe staf nielen v dobrom, ale
aj v zlom,“ zveruje sa.

Vrodine s autistickym dietatom sa
musia so situdciou popasovat aj siro-
denci. ,Mali sme rodinu s troma det-
mi. Autisticky chlapec nenechal si-
rodencov v noci spat, ni¢il im zogity,
nemohli sa pripravovat do $koly. Mu-
seli sme riesit celkovii situdciu,” pri-
znéva odbornicka z RCA. ,Okrem l4s-
ky a starostlivosti o syna, okrem vz4-
jomnej stidrznosti, okrem viery, ktora
ide ruka v ruke s néddejou, pomohol
ndm napriklad humor. Jednoducho
sme si z autizmu v niektorych okami-
hoch robili zarty,* priznéva Jozef Bed-
nér vo svojej knihe Osud to tak cheel.
A ako reaguju na najstarsieho bra-
ta jeho mladsie sestry? ,Snazime sa
o to, aby k Majkovi pristupovali s ci-
tom a laskou, aj ked je odliny. Drifa-
me, Ze v budicnosti zostant v kontak-
te a ked bude potrebovat, podaji mu
pomocnd ruku,” vysvetlil ndm.

Nie sii proroci: Prognézy nebyvajt op-
timistické. ,Vzdy je pre rodicov zra-
Hujtici moment, ked im ozndmime,

Ze autizmus je nelieditelny. Ale ked
s dietatom zaénii véas pracovat, mé-
Ze urobit velké pokroky,“ hovori Mo-
nika BérdoSova.

Velakrét sa rodicia pytajd, ako to
bude s ich dietatom o niekolko rokov.
»Nevieme to predpovedat. Zavisi to
od mnohych faktorov - akii bude mat
starostlivost, aké s jeho limity a po-
dobne. Casto sa zdalo, 7e dieta neptj-
de do beznej §koly, lebo je tazky pri-
pad, a nakoniec sa to vyvinulo inak,*
prizndva psychologicka Veronika Pos-
pisilova z Andreasu.

Ufavou je iste aj pobyt v Specidl-
nej Skolke. Dieta je v dobrych rukach
arodi¢ia mdzu nabehnit na relativne
normélny systém.

,Oproti rokom 2002 a 2003, ked
sme sa s autizmom v nasej rodine za-
¢inali oboznamovat, sa zvysil najmé
pocet Specializovanych predskolskych
a Skolskych zariadeni, ktoré méze au-
tistické dieta navstevovat, Nehovoriac
0 ochote beznych kolok a §kol integ-
rovat takéto dieta,“ vravi Jozef Bed-
nar. Zvysit by sa v8ak mohol podet
odbornych a diagnostickych centier.
Zakladnym predpokladom progresu
autistického dietata je prave véasna
diagnostika.

Ale ponuka predskolskych zaria-
deni zdaleka nepokryva dopyt. Rov-
nako chyba viac centier, ktoré za-
bezpeduji terapie, ale aj terénnu
sluzbu priamo v rodine. ,Pri tom vel-
kom poéte autistickych deti nie sme
schopni venovat sa jednému viac ako

hodinu tyZdenne,* priznava Monika
Bérdosova.

Budicnost? Neista: Niekedy naozaj
prekvapia. Naudia sa rozprévat, samy
sa najest, dokonca sa venuji Sportu
¢i umeleckej éinnosti. Tak ako Marek
Bednar. ,Ale ak sa pytate na budtic-
nost ndsho syna, ¢o s nim bude dalej,
odpoviem tprimne, Ze neviem. V tej-
to chvili to vie len Boh. Ale snazim sa
touto neistotou prili§ neznepokojovat.
Nikto z nés nepozna svoju buddcnost,
vratane Sance uplatnit sa. Ani fudia
s autizmom, ani fudia bez neho,” pri-
znava jeho otec.

Stale je u nas nedostatok zariade-
ni na integréciu ¢i na vykon povolania
pre dospelych autistov. Azda sa situs-
cia zlepsi, pribudnu $kolky a na gko-
lach viac asistentov. A rodicia najdu
v sebe dostatok sil a odhodlania spra-
vit pre svoje dieta maximum. ,Kazdy
clovek nésie svoj kriz. Nikto nem4 svo-
Ju osudovii cestu len rovnd, bez pre-
kazok, bez vyziev. Preto sa ani na nas§
Zivot s Majkom nepozerdm primarne
ako na tazky. Ano, je trosku iny, mu-
sime celit atypickym vyzvam a otéz-.
kam. Ale so svojimi osudovymi vyzva-
mi a otdzkami sd konfrontovant aj ini
Tudia. Synov autizmus berieme ako
nieco zhora dané, ¢o nés vietkych ma-
lo v Zivote posuniit a posilnit. Vrata-
ne Marka, ktory m4 dar prave vdaka
autizmu otvérat druhym Tudom srd-
cia, robit ich lepsimi,“ doddva Jozef
Bednér. L
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