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Pochvalné hodnotenia knihy 
Desať vecí, ktoré by každé dieťa s autizmom chcelo, aby ste vedeli

„PRVÁ kniha, ktorú by ste si mali prečítať, ak vášmu dieťaťu stanovia
diagnózu. Napísala ju mama s fantastickým porozumením pre svet au-
tizmu z pohľadu dieťaťa a celá kniha je prežiarená skutočnosťou, že ona
sama má syna s ASD. Je to inteligentná a empatická kniha napísaná PRE
naše deti. Ellen Notbohm je úžasná matka a autorka! Túto knihu som kú-
pila  KAŽDÉMU v rodine.“

Trinny Holmanová

„Táto kniha sa stala mojou bibliou! Keď som ju prečítala, akoby niekto
rozsvietil svetlo! Skvelé!!“

Becky Gillinghamová

„Jedine táto kniha jediná vysvetľuje môjho syna na 100 %. Nikto, vrá-
tane doktorov medicíny, mi nebol schopný objasniť, čo môj syn cíti. Často
som vravievala: – Kiežby som aspoň jeden deň mohla vidieť jeho očami.
– Táto kniha mi to umožnila.“

Caroline Nelová



„Hoci som prečítala množstvo kníh o autizme, zostala som pri tejto jedi-
nej. Pri jej čítaní som sa smiala i plakala. Pocítila som pokoj a úľavu, keď
som zistila, že v tom nie som sama. Poskytla mi zasvätené rady a priniesla
nové nápady, ktoré mi naozaj pomohli. Táto kniha je o mojom synovi a ja
milujem jej pozitívny prístup!“

Karen Maherová

„(Ellen) a Bryce sú moji hrdinovia, ktorí neopísateľne zmenili môj život,
(tak ako) Desať vecí zmenilo našu rodinu.“

Debi McCombs Garrettová

„Bola to prvá a jediná kniha o autizme, ktorú som si prečítala, keď sta-
novili diagnózu. Pozitívne a inšpiratívne ma priviedla k tomu, aby som na
vec pozerala z hľadiska svojho syna a nie rodiča. Po všetkej tej námahe,
zmenách a myšlienkach sa teraz vždy snažím vidieť veci z jeho pohľadu,
čo mi umožňuje premýšľať nad tým, ako mu ešte inak pomôcť.“

Claire Coleyová

„Kniha Desať vecí absolútne zmenila spôsob, akým som pozerala na sprá-
vanie svojho syna. Tým, že bola napísaná z pohľadu dieťaťa, prehovorila
priamo ku mne a k môjmu manželovi – časti o zmyslových záležitostiach
a o tom, ako nepoužívať metafory v reči. To bolo pre nás ohromné. Kú-
pila som niekoľko výtlačkov a dala som z nich aj učiteľom. Kedykoľvek
ma niekto žiada, aby som mu odporučila knihu, vysvetľujúcu autizmus,
túto navrhnem ako prvú.“

Kay Thomasová



„Nedávno som použil (výťah z Desať vecí) na doplnenie prednášky o au-
tizme, ktorú som mal pre hasičov/záchranárov. Bol to OBROVSKÝ hit!
Ešte predtým  som prinútil členov svojej rodiny, aby si to prečítali. Umož-
nilo im to preniknúť skutočne do hĺbky problému. Ešte raz ďakujem.“

Ray Di Lisi

„Milujem túto knihu a poskytla som ju aj školskému zboru (svojho syna).
Pripomenula a potvrdila nám skutočnosť, že sa náš syn každý deň snaží
zo všetkých síl zvládnuť svoj svet, že my potrebujeme vedomosti a mu-
síme mu byť nápomocní poskytovaním tých najlepších možností.“

Lisa Todnemová

„Je to rovnako dôležité ako Deklarácia ľudských práv vo Francúzsku
v roku 1789, o nič menej.“

Jean-Louis Jaucot

„Vaša kniha Desať vecí, ktoré by každé dieťa s autizmom chcelo, aby ste
vedeli je  teraz pre mňa a môjho štvorročného syna najobľúbenejšia. Moja
kvôli zasvätenému pohľadu a preto, lebo je v nej všetko, čo som kedy
chcela povedať ľuďom okolo nás, ale nenachádzala som vhodné slová.
Synova kvôli prstom na obálke. Obaja ďakujeme.“

Siw Waag Halsenová



Ellen Notbohm tiež napísala:

1001 dobrých nápadov, ako učiť a vychovávať deti s autizmom alebo As-
pergerom (1001 Great Ideas for Teaching and Raising Children with Au-
tism or Asperger´s). Spoluautorka Veronica Zysková. Ocenené
striebornou medailou Independent Book Publishers Awards.

Desať vecí, ktoré by váš študent s autizmom chcel, aby ste vedeli (Ten
Things Your Student with Autism Wishes You Knew). S Veronicou Zys-
kovou. Finalista ceny ForeWord Book of the Year, ocenenie iParenting
Media. onlinecolleges.net´s The 20 Essential Books About Special Edu-
cation.

Sprievodca autizmom: Pohľadnice z nevychodenej cesty (The Autism
Trail Guide: Postcards from the Road Less Traveled). Finalista ceny Fo-
reWord Book of the Year, finalista ceny Eric Hoffer Book.



Connorovi a Bryceovi,
pretože ma stále dobre vychovávajú
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PREDHOVOR

Keď Children´s Voice uverejnil v roku 2004 môj článok Desať vecí,
ktoré by každé dieťa s autizmom chcelo, aby ste vedeli, mohla som len

ťažko predvídať odozvu. Čitatelia mi písali, že by mal byť povinným číta-
ním pre všetkých sociálnych pracovníkov, učiteľov a príbuzných detí s au-
tizmom. „Presne to by moja dcéra povedala, keby mohla,“ písala jedna
matka. „Každé slovo  a každá veta je preniknutá múdrosťou,“ hovorila
druhá. Článok putoval z jednej webovej stránky na druhú po celom svete –
Spojené štáty, Kanada, Francúzsko, Dánsko, Maďarsko, Chorvátsko, Island,
Thajsko, Poľsko, Holandsko, Brazília, Venezuela, Austrália, Nový Zéland,
Južná Afrika, Turecko, Maroko, Dubaj, Irán, Singapúr, Južná Kórea, Tajvan,
Japonsko. Rozsiahly záujem a rôznorodosť skupín, ktoré ho považovali za
dôležitý, ma ohromila. Boli tu stovky skupín zaoberajúcich sa autizmom
a Aspergerom, ale taktiež podporné skupiny pre ľudí s chronickými boles-
ťami, obezitou, s poruchami vnútorného ucha, chovatelia vodiacich psov,
domáci učitelia, cirkevní učitelia, krúžky pletenia, obchodníci s potravi-
nami. „Mám silný pocit, že vaše posolstvo preniká k ľuďom s rozličnými
zvláštnymi potrebami,“ napísal sociálny pracovník zo Stredozápadu.
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Článok Desať vecí začal rýchlo žiť svojím vlastným životom; prečo
však jeho hlas zaznel tak silno? Usudzujem, že to pramení zo skutoč-
nosti, že prehovoril detským hlasom, hlasom, ktorý v rastúcom rozruchu
okolo autizmu nebolo počuť. Nepretržitý, často búrlivý dialóg je pro-
duktívny a vítaný. Ale čo už môže byť väčšou iróniou než skutočnosť,
že jeho subjekt býva najčastejšie označovaný ako neschopný vyjadriť sa
a presadiť? Videla som niekoľko článkov s podobným prístupom: desať
vecí, ktoré by podľa učiteľov mali rodičia vedieť, alebo čo si matky že-
lajú, aby učitelia ich detí vedeli, čo potrebujú vedieť otcovia detí s au-
tizmom. Keď mi moja vydavateľka Veronica Zysková  ukázala jednu
takú vec napísanú dospelým pre dospelých, spýtala som sa sama seba –
kto prehovorí za deti?

Budeš to ty – odpovedala som si.
„Napíš to,“ posúrila ma Veronica.
Moja stará mama vravievala, že keď hovoríte sami so sebou, vždy

dostanete odpoveď, akú si želáte. Kto prehovorí za deti? Bola som veľmi
potešená tým, že hlas môjho syna Brycea bolo počuť, za čo ďakujem sú-
stredenej tímovej práci členov rodiny, učiteľskému zboru a dobrovoľným
pracovníkom. Túžobne som si želala, aby sa jeho úspech stal pravidlom
a nie výnimkou.  Z toho vychádzal pôvodný článok a neskôr táto kniha.

Jazyk, ktorý používame na definovanie autizmu, vplýva na postoje
jednotlivcov a kolektívu voči nemu. Uštipačné a provokatívne poznámky
a názory, či už úmyselné alebo neuvážené, upútavajú našu pozornosť.
Môžeme na ne reagovať, môžu nás privádzať do zúfalstva. Ale môže to
byť celá lietajúca eskadróna drobností a nuancií, zachytená našimi ra-
darmi, ktorá väčšmi prekáža rozvoju zdravého pohľadu na detský autiz-
mus. Vo svojej knihe budem od vás žiadať, aby ste sa zamysleli nad tým,
ako vyjadrovanie sa o autizme formuje váš pohľad. Pomôže vám to vidieť
autizmus z uhla, nad akým ste možno doteraz neuvažovali. Je tu aj zopár
vecí, s ktorými sa nestretnete.

Nestretnete sa s označením autizmu ako postihnutím či chorobou, iba
ak budem citovať iné osoby alebo zdroje.

Nestretnete sa so slovom „porucha“ s výnimkou, keď sa použije
v názve ako napríklad porucha pozornosti/hyperaktivita (ADHD).

Nepoužívam viac výraz „neurotypický“ pre opis osoby bez autizmu.
Nestretnete sa s veľkým začiatočným písmenom v slove „autizmus“,

iba ak na začiatku vety alebo v názve či nadpise. Nepíšeme veľké začia-
točné písmená vo výrazoch rakovina prsníka, zákal, anorexia, depresia
alebo v iných prípadoch, ktoré neobsahujú niečie meno, ako je Asperger.
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Slovo „autizmus“ s veľkým začiatočným písmenom vytvára vizuálny
dojem autority  a sily, akú si nezaslúži.

A napokon slovo „normálny“ sa v tejto knihe nikdy neobjaví bez
úvodzoviek. Prvé dni nasledujúce po diagnostikovaní synovho autizmu sa
niesli v znamení otázok typu: „Myslíte si, že sa niekedy naučí byť nor-
málny?“ Spočiatku som brala takéto otázky ako bezohľadné, neskôr bezo-
čivé do takej miery, až mi bolo ľúto pýtajúceho sa. Naučila som sa odpo-
vedať na ne s úsmevom a žmurknutím: „Čo sa má stať, stane sa“, alebo
„Ak to dokáže, bude na tom lepšie než ja.“ Rada citujem kanadského pes-
ničkára Brucea Cockburna, ktorý napísal: „Problém s normálnosťou spo-
číva v tom, že sa to stále zhoršuje.“

„Slovo o normálnosti“ je moja obľúbená pasáž mojej knihy 1001 dob-
rých nápadov, ako učiť a vychovávať deti s autizmom a Aspergerom. V nej
stredoškolský rečový terapeut hovorí matke, znepokojujúcej sa nad tým,
že jej syn nemá veľa priateľov a možno nebude môcť „robiť všetky tie
veci ako normálny tínedžer“.

„Keď ku mne váš syn minulý rok prišiel,“ vraví rečový terapeut
matke, „jeho schopnosť sociálneho myslenia takmer neexisto-
vala. Nechápal, prečo by mal zdraviť ľudí na chodbe, nevedel, čo
sa opýtať, ak chce pokračovať v rozhovore, alebo ako sa má pri-
pojiť k spolužiakom cez obednú prestávku. Dnes už na tom pra-
cuje. To je obrovský pokrok.“

„Ale našiel si len dvoch priateľov.“
„Poviem to takto: našiel si až dvoch priateľov! S jedným ho

spája záujem o modely vlakov, s druhým záľuba v behu. On vie,
ako sa cítite. Podelím sa s vami o to, čo raz povedal. Povedal mi:
– Nechcem mať veľa priateľov. Nezvládnem veľa priateľov. Viac
než jeden naraz ma stresuje. S týmito dvoma priateľmi sa môžem
rozprávať o tom, čo ma zaujíma. To pre mňa veľa znamená. –

„Prejdite sa po tejto alebo ktorejkoľvek inej škole,“ pokra-
čoval terapeut. „Uvidíte celú plejádu ,normálneho´ stredoškol-
ského správania sa. Uvidíte normálnych bifľošov, normálnych
športovcov, normálnych hudobníkov, normálnych umelcov, nor-
málnych technicky zameraných študentov. Deti priťahujú sku-
piny, v ktorých sa cítia bezpečne. Váš syn si nateraz našiel svoju
skupinu. My dvaja musíme postupovať opatrne: musíme uznať
jeho voľbu a ďalej ho učiť všetko potrebné, aby sa cítil sebaisto
pri rozširovaní svojich obzorov.“
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Vaše dieťa má veľa spoločenských identít. Prijmite ich
všetky a tým aj jeho ako kompletné dieťa, čím sa predefinuje náš
pohľad na to, čo je „normálne“ – jedna osoba v danom čase.

Hoci Desať vecí prezentovaných v tejto knihe charakterizuje moje dieťa,
„nechcem“ a „nemôžem“  sa dá aplikovať na všetky deti s autizmom. Čas-
tejšie sa však stretávame u každého dieťaťa s autizmom s črtami a potre-
bami, ktoré sú rôzne odstupňované a menia sa z hodiny na hodinu, zo dňa
na deň, z roka na rok u každého jednotlivého dieťaťa. Pôsobením vý-
chovy, terapie, dospievaním – vrátane vášho – môžu obmedzenia prame-
niace z týchto čŕt slabnúť, a iné takzvané slabosti sa môžu zmeniť natoľko,
že ich začnete vnímať ako silné stránky. Keď si prečítate túto knihu,
možno sa v nasledujúcich dňoch ocitnete na novom a zaujímavejšom
mieste autistického spektra vášho dieťaťa v porovnaní so začiatkom.
Dúfam, že to bude tak.

Takže – prečo druhé vydanie knihy Desať vecí, ktoré by každé dieťa
s autizmom chcelo, aby ste vedeli, keď milióny prečítali prvé vydanie
a ohlas je stále veľký? Načo opravovať čosi, čo nie je pokazené?

V knihe a filme Príbeh vesmíru (Journey of the Universe) filozof
a kozmológ Brian Thomas Swimme opisuje Mliečnu dráhu takto: „... nie
je to vec, ale neustále prebiehajúca  aktivita.“ Také je aj autistické spek-
trum, neustále sa meniaca guľa uprostred väčšieho univerza. Putujeme
v čase, niekedy sa rútime a inokedy viazneme, ale každá čiastočka – dieťa,
rodič, učiteľ, súrodenec, starý rodič, priateľ, cudzinec – má svoje vlastné
miesto v tomto (niekedy prchavom) usporiadaní vecí. Miesto na spektre sa
časom mení. Skúsenosti a dospievanie menia náš pohľad. Desať rokov,
ktoré uplynuli od napísania knihy Desať vecí, znamenali desať rokov v ži-
vote môjho syna a jeho prechod do dospelosti. Ako by sa mohlo nezmeniť
moje postavenie na spektre? Tieto roky tiež znamenali celosvetový  nárast
autizmu, čo muselo zaraziť a vyburcovať každého vnímavého človeka
(okrem cynikov z presvedčenia). Moje miesto na spektre sa posunulo vply-
vom mojich vlastných skúseností, ale tiež skúseností tých, ktorých do
môjho života priviedla kniha Desať vecí. Niektoré z mojich pôvodných
názorov prerástli do širších myšlienok. Iné už nie sú aktuálne. Autizmus je
taký zložitý, ako bol vždy, a rastúci počet detí s autizmom si žiada pozor-
nosť všetkých tých, ktorí by radšej obrátili svoju pozornosť a peniaze ve-
rejnosti iným smerom.  Bránime a zastupujeme naše deti pod dohľadom
viacerých očí, než pred desiatimi rokmi. Naším poslaním je byť nielen 
advokátmi, ale aj vyslancami. Byť rodičom dieťaťa s autizmom si dnes
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vyžaduje nielen výdrž, túžbu po poznaní, tvorivosť, trpezlivosť, prispôso-
bivosť a diplomaciu – ale tiež odvahu myslieť v širších súvislostiach a zá-
roveň snívať.

Druhé vydanie knihy Desať vecí zostáva verné svojmu jadru a záro-
veň, ako ja sama, časom dozrelo, rozšírilo a rozširuje sa. 

Kto prehovorí za deti? Predpokladajme, že niekto  z nás môže pre-
niknúť do hlavy iného a hovoriť zaňho. Dúfam, že mi to bude odpustené
pre moju nástojčivú potrebu  porozumieť svetu, v akom žije dieťa s au-
tizmom. Je na nás, aby sme zaručili právoplatnosť a uznali hodnotu ich
odlišného spôsobu myslenia, komunikácie a pohybu vo svete. To si žiada,
aby sme prepožičali hlas ich mysleniu a cíteniu, dokonca aj keď ich hlasy
nemajú slov. Ak tak neurobíme, odkazom autizmu našich detí budú ne-
využité príležitosti, navždy neodhalené talenty. Oni sú našou výzvou do
boja.

Predhovor





NA ZAČIATOK ...

Ako matka malého dieťaťa s autizmom som sa hneď na začiatku na-
učila, že sú dni, keď jediná predvídateľná vec je nepredvídateľnosť

a jedinou stálou črtou je nestálosť. Na autizme nás toho veľa mätie,
aj tých, ktorí s ním celý život prichádzajú do styku. Dieťa, žijúce s autiz-
mom, môže síce vyzerať „normálne“, ale môže sa správať prekvapujúco
a vyložene problematicky.

Ešte nedávno odborníci hľadeli na autizmus ako na „nevyliečiteľnú
poruchu“. Predstava autizmu ako nezvládnuteľnej prekážky brániacej člo-
veku v zmysluplnom a produktívnom živote dostáva zoči-voči novým po-
znatkom a novému chápaniu trhliny aj počas toho, keď čítate tieto riadky.
Každý deň nám jedinci s autizmom dokazujú svoju schopnosť prekonať,
kompenzovať a tiež zvládať množstvo ťažkostí, ktoré im v ich plnom
a dynamickom živote pripravuje autizmus. Veľa tých, čo žijú s autizmom,
nehľadá „liek“, a celkom odmieta takýto koncept. V článku v New York
Times z decembra 2004 upútal Jack Thomas, desiatak s Aspergerovým
syndrómom, pozornosť sveta vyhlásením: „Netrpíme chorobou, teda ne-
môžeme byť vyliečení. Sme jednoducho takí.“
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V tomto s Jackom súhlasím: keď ľudia nemajúci autizmus naň poze-
rajú z pohľadu svojich vlastných skúseností, nechtiac zatvárajú dvere pred
určitým alternatívnym myslením, ktoré môže mať vplyv na to,  ako ďa-
leko sa tí s autizmom alebo Aspergerom môžu dostať.

Najdôležitejší je uhol pohľadu. Keď hovorím s rodičmi, žiadam ich,
aby si poznačili stručný popis najproblémovejšieho správania svojich detí
a potom ho pozitívne preformulovali. Je dieťa neprístupné, alebo je
schopné samo sa zabaviť a samostatne pracovať? Je unáhlené, alebo je
dobrodružne založené a túži po nových zážitkoch? Je prehnane poriad-
kumilovné, alebo má mimoriadne organizačné schopnosti? Unúva vás ne-
konečnými otázkami, alebo ho zaujíma svet a zároveň je húževnaté
a vytrvalé? Prečo sa snažíme napraviť dieťa, ktoré je „unavujúco vy-
trvalé“, a obdivujeme dieťa, ktoré je „neúnavné“? Obidva výrazy majú
spoločný základ, ktorého význam je „odmieta prestať“.

Najviac však neznášam – vaše dieťa „trpí autizmom“, alebo „žije
s autizmom“?

Zvoľte „žije“, nie „trpí“.
Počas piatich rokov som písala stĺpček pre Autism Asperger´s Di-

gest nazvaný Pohľadnice z nevychodenej cesty. S mojou vydavateľ-
kou Veronicou Zyskovou sme mali na mysli odkaz na báseň Roberta
Frosta.

Dve cesty sa v lese rozchádzajú, a ja –
Ja som sa vybral tou nevychodenou, 
... a tým sa všetko zmenilo.

Jeden čitateľ nesúhlasil. „Pohľadnice sú od ľudí, ktorí si užívajú výlet,“
napísal. „Nie som si istý, či práve to ste chceli zachytiť.“

Myslím si, že pohľadnice znamenajú  oveľa viac. Oznamujú našim
milovaným, že sme bezpečne došli na určité miesto. Hovoria: „Myslím na
vás, i keď som ďaleko,“ umožňujú im vidieť to, čo vidíme my a tak byť
s nimi napriek vzdialenosti. Môžu tiež s trochou humoru opisovať, aké
ťažkosti nás na ceste postretli a ako sme ich prekonali.

Moja odpoveď tomu čitateľovi teda znie: Áno, presne to som chcela
zobraziť v svojom stĺpčeku, v tejto knihe, v svojom dialógu s rodičmi,
odborníkmi a so zvyškom sveta. Užívam si tento výlet. Poháňa ma nádej,
možnosti, netušené schopnosti (môjho syna, moje a celej mojej rodiny) a
„návratnosť investície“. 

Ale nie týmto som chcela začať.
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Desať vecí, ktoré by každé dieťa s autizmom chcelo, aby ste vedeli



Na začiatku bolo v svojej podstate mierne, ale nehovoriace dieťa,
ktoré občas prepadalo záchvatom, trhalo si vlasy, škriabalo ako mačka
a prevracalo nábytok. Doslova vycúvalo z mnohých učební a mnohých
hier s rukami na ušiach; smialo sa vždy v nevhodnú chvíľu. Oblieklo sa,
len keď to bolo spoločensky nevyhnutné a zdalo sa, že nevníma bolesť či
chlad tak ako ostatní. 

Školský tím včasného zásahu identifikoval u Brycea autizmus, keď
mal tri roky. Kým sa skončilo úvodné stretnutie, prekonala som päť štá-
dií žiaľu naraz. Môjmu staršiemu synovi Connorovi určili pred dvoma
rokmi ADHD. Už som zakúsila terapie, spoločenské problémy, nekonečné
bdenie – a vyčerpanie.

Mojou motiváciou bola číra hrôza. Nemohla som zniesť predstavu
Bryceovho osudu v dospelosti, ak neurobím všetko, čo je v mojich silách,
aby som ho pripravila na život v svete, v ktorom mu nebudem vždy na-
blízku. Nemohla som dostať z mysle slová „väzenie“ a „bezdomovec“.
Ani na zlomok sekundy mi nenapadlo prenechať jeho budúcnosť  odbor-
níkom alebo efemérnej myšlienke, že „možno z toho vyrastie“. V stávke
bola skutočná kvalita jeho života; zlyhanie neprichádzalo do úvahy. Tieto
myšlienky ma každé ráno dvíhali z postele a nútili ma niečo robiť. A tak
som robila.

Preskočme pár rokov dopredu, na začiatok nového storočia. Na škol-
skom zhromaždení pristupujú roztomilí prváčikovia jeden za druhým
k mikrofónu, aby odpovedali na otázku: „Čím by si chcel byť v novom
miléniu?“ „Futbalová hviezda!“ je jedna z obľúbených odpovedí. „Spe-
váčka!“ „Automobilový pretekár!“ „Chcem kresliť filmy, chcem byť ve-
terinárom, hasičom!“ 

Bryce starostlivo zvážil svoju odpoveď: „Myslím, že by som bol rád
dospelý.“

Prepuká potlesk a riaditeľ uvážlivo dodáva: „Svet by bol lepší, keby
viacero ľudí malo také ašpirácie, ako má Bryce.“

Podstata toho, v čo verím, je takáto: autizmus vášho dieťaťa nezna-
mená, že ono, vy a vaša rodina nemôžete viesť plný, radostný, zmysluplný
život. Môžete mať obavy, ale nájdite v sebe odvahu veriť tomu, do urči-
tej miery. Koľko s vašimi deťmi dosiahnete, závisí od toho, čo pre ne zvo-
líte a od nich samotných, s ich individualitou a nevšedným charakterom.
V nezabudnuteľnej pasáži poviedky Pálenie záhy (Heartburn) od Nory
Ephronovej jej protagonistka Rachel Samstatová  vyhlasuje, že „... keď sa
váš sen rozbije na milión kúskov, máte na výber. Buď sa rozbijete aj vy,
čo je neznesiteľné, alebo sa pozbierate a vysnívate si iný sen.“
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Na začiatok ...
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