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Otvorene o autizme

Volajua ich deti splnu, vynimoc¢né, zazracné, iné. Niektoré dokazu bez
vacsich problémov fungovat v beZnej spolo¢nosti a udivuju svojimi
schopnostami, iné potrebuja celoZivotnu starostlivost. Autizmus ma
mnoho poddb a vyrazne ovplyviiuje Zivot celej rodiny.

Otec $trnastro¢ného Petra autizmus opisal ako dlhoéiznt chodbu
s mnozstvom dveri, ktoré si autista nevie zatvorit, a vietko, ¢o z nich
prenikd von, ho vyrusuje. My zdravi si niektoré dvere do sveta vedome
nechdvame otvorené a tie, ktoré momentalne nepotrebujeme, moZeme
zatvorit. Je to na naSom rozhodnuti. Autisti v§ak ziadne z tych dveri
zatvorit nevedia.

Petrov otec sa o svojho autistického syna a jeho zdravého brata po
smrti manzelky stard sam. On aj dal$i rodicia, stari rodicia ¢i sirodenci
autistickych deti sa musia vyrovnat nielen so samotnou diagnézou
a jej prejavmi a obmedzeniami, ale aj so samotou, s finanénymi
problémami, kazdodennou logistikou, s pridruzenymi ochoreniami.
A taktieZ so slovenskym vzdeldvacim, zdravotnickym a socidlnym
systémom, ktory zvySujuci sa pocet deti s diagnézou autizmus
dostatoc¢ne nereflektuje, s nedostatkom odbornikov, intervenénych
centier ¢i dennych staciondrov. Musia sa vyrovnat aj s reakciami
okolia, s predsudkami a mytmi, ktoré sprevadzaja nielen autistické
deti, ale vSetkych Iudi s fyzickym alebo psychickym hendikepom.

Vieme si predstavit, aké situdcie riesia rodicia autistickych deti a ako
tato porucha ovplyviiuje ich partnersky vztah? Aké maja skisenosti
so Skolou, skolkou ¢i s terapiami? Ako sa citia ich strodenci a ako
vidi svoj Zivot dospely autista? Co hovoria o pri¢inach a prejavoch
autizmu odbornici, na akd podporu od $tatu maji autisti narok a kde
mozu hladat pomoc?

Odpovede na tieto otdazky ndjdete v rozhovoroch so $tyrmi
odbornickami a Strndstimi rodinami, ktoré autizmom intenzivne
zijui a rozhodli sa otvorene o svojich problémoch aj radostiach
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spojenych s touto poruchou hovorit. Kazda rodina ma svoj vlastny
pribeh, ohraniéeny jednou alebo viacerymi diagnézami, kazda ma
iny pristup a iné moZnosti intervencie. Niektoré deti maji podporu
Sirokej rodiny, no najdu sa aj také, ktoré rodicia opustili. Kym jeden
dospely autista pracuje, iny je odkazany na celoZivotnu starostlivost.
Niektoré partnerské vztahy diagnéza dietata posilnila, iné sa rozpadli.
Niektori rodi¢ia skii$aja vSetky dostupné terapie, niektori o mnohych
z nich vobec netusia. Spaja ich jedno - nezlomnost, vytrvalost a laska
k svojim detom.

Napriek tomu, Ze Iudi s touto poruchou pribuda (nejaka z foriem
autizmu ma podla poslednych Statistik jeden zo sto ludi), koluje
0 nej mnozstvo mytov, rodi¢om chybaju zdkladné informadcie aj
instituciondlna podpora. Autor rozhovorov a inicidtor vzniku tejto
knihy Jozef Bednar je sam otec dospelého autistického syna Mareka
a jeho otazky aj vyber respondentov vychadzaja z jeho dlhoroénych
sktsenosti. Je empaticky a vie, ktoré otazky su dolezité.

Kniha nie je urcena len pre rodicov, ktori tusia, Ze ich dieta je iné,
ktorych dieta uz bolo diagnostikované alebo hladaji Iudi s podobnymi
skiisenostami. Je urc¢ena vSetkym, ktori chct spoznat zblizka Zivot
rodin s akokolvek zdravotne znevyhodnenym ¢lenom.

Verime, Ze tato kniha prispeje nielen k vaé3ej informovanosti, ale
aj k vac¢Sej empatii a ohladuplnosti.

Monika Kompanikova
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Ked sa pozeram
na Ninku, akoby som
dietfa mala, aj nemala

ManZelia Ema a Peter Pastirovci Ziju v malegj
dedinke Fintice pri Presove. Spolu vychovavaju

tri dcéry — Emu (14), Nelu (10) a Ninu (5).

Peter je vyuceny stoldr, na polovi¢nom

invalidnom déchodku a pracuje ako skladnik.

Ema je vyucena kadernicka, no pre vazne
zdravotné problémy najmladsej dcéry

je na prediZenej rodi¢ovskej dovolenke.

Ninka ma diagnostikovany autizmus v kombinacii

s mozgovou obrnou. , VSetko, ¢o prezivame,

nas posilnilo, hoci na zaciatku som Petovi povedala:
,Pozri, porodila som ti choré dieta. Samu ma to stve.'
On mi na to: ,Co? Ty za to méZes? Takisto jak ja.

Co teraz zrobime?"" prezradza na ivod Ema, ktorej
sa po cely ¢as do slovenciny miesa SariSske narecie.
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Ako sa vam Zije?

Ema: Tazko, od vyplaty do vyplaty. Pred narodenim Ninky som
robila na Zivnost ako kadernicka. Aby sa ndm trochu zlepsila finanénd
situdcia, musim uz pomaly zacat rozmyslat nad navratom. Neviem,
¢i sa dokdazem vratit k zivnosti, no miesto s trvalym pracovnym
pomerom v PreSove ako kadernicka asi nendjdem. VSetko viak zavisi
od Ninky, ¢i vydrzi v $kdlke a neskor v Skole.

Ninka je vase tretie dieta. Ak neberieme do ivahy beZné detské
choroby, prvé dve dievcata si viac-menej zdravé. Signalizovalo
nieco pocas tehotenstva u Ninky vaznejsi zdravotny problém?

Ema: UzZ od zac¢iatku som mala divné pocity, bolo to iné ako pri
prvych dvoch detoch. Najskdr mi nasli velky hematdm v maternici,
brala som lieky, vela som leZala. Hemat6ém zmizol, ale v 6smom mesiaci
sa problémy vratili a vySetrenia ukdzali, Ze dietatku vynechava srdce.
Buch-buch... Pauza... Buch buch. Napriek predéasnému narodeniu
nebola Ninka aZ taka drobnucka, na novorodeneckom som videla aj
mensSie deti. Nepotrebovala oZivovat a samostatne dychala. Pre istotu
ju vSak chvilu nechali v inkubatore. AZ po ndvrate z nemocnice sme
sa dozvedeli, Ze ultrazvuk odhalil na Ninkinom mozgu cysty. Aby
toho nebolo malo, prislo v nadej rodine vtedy aj k tragickej udalosti.

Co sa stalo?

Ema: Po mojom navrate s Ninkou z porodnice nas prisli domov
pozriet moji rodi¢ia. Vonku akurat napadol prvy sneh. Cestou spét im
vbehla do cesty dodavka a narazila do nich. ESte to bola mambka, ktora
zavolala, ¢o sa stalo, Ze sti v nemocnici a Ze ocko sa m4 lepsie ako ona.
Ale tym, Ze prave mamka mi zavolala a po¢ula som ju rozpravat, brala
som to tak, Ze aj ona bude v poriadku. LenZe na druhy der, ked sme
ich prisli pozriet do nemocnice, uz bola v kdme. UZ od zaciatku bol jej
stav kriticky. VSetko mala narazené - srdce, pltica, ladviny. Co mi ako
veriacej zostavalo? Modlila som sa. Vidiet matku na pristrojoch, vidiet
zomierat ¢loveka, ktorého milujete... to neprajem ani najvac¢siemu
nepriatelovi. Lebo ani mozgova obrna a autizmus u Ninky nie je
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nieco také stragné ako vidiet odchadzat rodic¢a. Ocko bol tiez v zlom
stave, ale nemal poSkodené vnutorné organy. Bol na tom zle, ale,
chvalabohu, vylizal sa z toho.

Vas otec po maminej smrti prisiel byvat k vam?

Ema: Nie, zostal byvat v Marhani, v dedinke asi tridsat kilometrov
od Fintic, kde ma spolu s dal$imi dvomi sestrami rodic¢ia vychovali.
Len na vikendy chodieva k ndm do Fintic. Mama mu stale velmi
chyba, rovnako aj ndm. Bola to velmi silna Zena, ktord len tak hoci¢o
nezlomilo. Kazdému dokdazala neziStne pomahat. Urcite by mi dokazala
vela pomdct a podrzat ma aj pri tom, ¢o na nds ¢akalo s Ninkou.

Ako sa Ninka vyvijala prvé tyZdne a mesiace po narodeni?

DPeter: Problémov bolo od zacdiatku viac. Nielen cysty na mozgu, ktoré,
ako sme sa aZ neskdr od pediatri¢ky dozvedeli, vznikli nasledkom
prekonaného krvicania do mozgu este v prenatdlnom obdobi, ¢i zlé
ozvy srdiecka. My sme sa aZ neskor v jej zdravotnej sprave docitali, Ze
po narodeni prekonala dokonca aj sepsu! V pérodnici s nami o tom,
Zial, nikto z lekdrov nehovoril.

Ema: Uz ked mala tri mesiace, tusila som, Ze s riou nieco nie je
v poriadku. Mohla som porovnavat, pretoZe som mala v Zivej pamati,
ako sa vyvijali moje starsie deti Emka a Nelka. Dievéata boli takmer
ucebnicovou ukazkou vyvinu zdravého dietata. Hoci sa uz po $iestich
tyzdrioch pekne usmievala, Ninka ich normalny vyvoj nekopirovala.
Ako polro¢na sa zacala v postielke sama obracat, ale s chédzou to bolo
z1é eSte aj po roku. Pediatri ma na kontrolach upokojovali, Ze bude
vSetko v poriadku, Ze jej svalstvo rozcvi¢ime. Ale ja som od zaciatku
tusila, Ze to nebude dobré.

Peter: Skuisali sme zlepsit jej stav Vojtovou metédou. Toto cvicenie
pomahalo, kaZzdy jeden cvik. Zdalo sa, Ze sa chytd. Akurat Skulila, ocka
jej behali kade-tade.

Ema: Tie ockda ma nevyruSovali tak ako strach, Ze nebude chodit.

Kedy bola u Ninky definitivne potvrdena mozgova obrna?
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Ema: Mala asi rok a $tyri mesiace. Ked jej na kontrolach doktor
opakovane pisal do spravy, Ze ma koordinaénu a tonusovu poruchu,
nastudovala som si to. Na jednom vySetreni sa na mra pozrel a ja sa
ho pytam: , Pan doktor, ¢o to znamend? Patri to k detskej mozgovej
obrne?" Priznal, Ze 4no. Ze to je akasi predzvest mozgovej obrny, kym
dieta nedosiahne uréity vek. Dodal, aby sme sa nevzdavali a vyuzili
vSetky moznosti na zlepSovanie Ninkinho stavu.

Peter: Nemali sme cas lutovat sa, pokrac¢ovali sme v boji. Zacali sme
navstevovat neuroldga, a ked mala Ninka rok a osem mesiacov, zacali
sme s flou chodit aj k psychiatri¢ke. Informaciu, Ze Ninka je, pokial
ide o mentalny vyvoj, asi pol roka oneskorend, sme odmietali brat
do uvahy. Presviedcali sme samych seba, Ze to postupne dobehne.
S tymto cielom sme zacali chodit aj na rehabilitaéné cviéenia do
Centra Svetielko v PreSove. Je to sice draha liecba, ale, chvalabohu,
poistoviia Dovera nam v ramci projektu Bojovnici za zdravie ¢ast
nakladov pokryla.

Ninka nas dnes privitala chodiac na nozickach.

Ema: Ano, nasa vytrvalost a viera slavili asponi ¢iastoény aspech
v tom, Ze sa nam Ninku podarilo rozchodit. Sme velmi vdaéni, Ze
uZz nemusime pre fu zhanat tolko finanénych prostriedkov na
rehabilitacné cvicenia.

DPeter: Teraz, ked Ninka chodji, uZ stacia len udrZziavacie cviky, aby
sa jej nestahovali svaly.

Ninka sa usmieva, ked pozera rozpravku. Myslite si, Ze pribeh
vnima a rozumie mu?

Ema: Pozera a myslim si, Ze aj vnima. Len dokola sleduje tie isté
pribehy, tie isté rozpravky. SkusSame aj iné, ale zatial nechce.

DPeter: VSimla si si, Ze ked k ndm chodia druhi ludia, napriklad ked
prislajedna tvoja kamardtka s roénou dcérou, Ninka od nich okamzite
utekala spat do svojej izbicky a nechce s nimi byt? Pre beznych ludi je
to nezvycajné, zvonku to vyzerd, akoby sme ju v tej jej izbicke drzali
nasilu. Ale aj toto je autizmus.
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Ema: Hej, ona je vaéSinou v detskej izbe. Ked upratujem, varim,
chce byt len v nej. Dokonca aj ked sem niekto pride. Cudujem sa,
Ze tu teraz dokaZe byt s vami. Musi daco citit. Pri cudzich ludoch
véicésinou rychlo chyta amok.

DPeter: Zaujali ste ju. Napriek tym amokom nebyva voéi druhym
agresivna.

Ema: A dafame, Ze ani nikdy nebude. Vbuducnosti sa to, Zial, moze
zmenit k hor§iemu, toho sa trochu bojime.

Pre rodica dietata predstavuje uz len samotna diagnéza
mozgovej obrny velki ranu. DalSie rany, veriac, Ze osud éloveku
predsa musi rozdat aj nejaké dobré karty, uz potom necaka. Kedy
ste zacali mat podozrenie, Ze u Ninky to s tymi hor§imi kartami
moZe eSte pokracovat?

Ema: Nemala e$te ani dva roky, ked sa mi zdalo, Ze sa jej vyvoj
zastavil. Videla som, Ze dalej nepostupuje. Napriek uz potvrdenej
obrne dovtedy bola ako ostatné deti. Dobre, bola mentalne trosku
pozadu, ale napriklad sa smiala.

Reagovala na svoje meno?

Ema: Reagovala. Mama, tata. Ked som povedala, aby doniesla babiku,
zopakovala slovo babika.

Peter: Odpovedala na otazky, napriklad akd velkd vyrastie. Spievala
Oli oli Janko. Zac¢inala blabotat a rozpravat slovicka, vSetko.

Teraz vobec nerozprava?

Deter: Nie.

Ninka sa vracia do obyvacej izby a mota sa blizko pri mne. D3, dd
- snaZi sa o komunikdciu a ob¢as sa na mna aj pozrie

Pocujete ju? D4, da. Ved to st naznaky rozpravania. Nevzdavajte
sa, aj na zaklade skidsenosti vo vlastnej rodine som presvedceny,
Ze Sanca tam stdle je. Nas§ dvadsatro¢ny autisticky syn Marek
zacal pomali¢ky rozpravat aZ asi vo veku $tyroch - piatich rokov.
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Ema: Tak by som si to priala. Hoci by aj nebola zdravj, ale aby
rozpravala. Obcas ma také zablesky - ked vidi Peta, povie mu tata.
Ale mne nie.

Kedy sa u nej zacali prejavovat znaky autizmu?

Peter: Zacalo sa to okolo jej druhych narodenin. KedZe $kulila na
obe oc¢ka, absolvovala vtedy operdciu strabizmu. Ktovie, ¢i jej vtedy
neubliZila narkéza.

Ema: Zvazovali sme, ¢i by td operaciu mala vobec absolvovat,
pretoZe uz mala diagnostikovand obrnu. Kyvli sme az vtedy, ked
nam ju doktori odporuéili s tym, Ze ak Skuli na obe o¢i, po operacii
a zlepSeni stavu by mohla zacat aj lepsie chodit.

Peter: Ich argumentdcia bola logickd. Ak dieta dobre nevidj, tazsie
sa mu chodi.

Ema: T4 operacia Ninke velmi pomohla.

Peter: No po nej sa akoby zastavil jej mentalny vyvoj.

Ema: Celé sa to zacalo komplikovat. Totalne prestala rozpravat.
Fyzicky iSla dopredu, mentalne zacala stagnovat. Pri prebudzani
z narkézy prestdvala dychat, sestri¢ky nds vSak upokojovali, Ze je
véetko v poriadku, Ze to ni¢ nie je. Co ja viem? Nie som lekar. Ale uz
nas to az tak nezaujima, teraz sa viac sustredujeme na sti¢asnost
a budicnost, ako ¢o najviac jej stav zlepSovat.

S diagnézou autizmus vSak pomalsi mentalny vyvoj nemusi
suvisiet. Pre¢o vam napadol prave autizmus?

Ema: Prvy s tym priSiel manZel. Ze ¢i to nie je autizmus. A ja mu
na to: ,Si normalny?”

Peter: Ani ja som si vtedy nebol isty, len po precitani nejakych
¢lankov o autizme sa mi to zdalo. Dnes si v§ak myslim, Ze u Ninky
to nie je ani tak autizmus, ako Angelmanov syndrém. Ze Ninka
patri k takzvanym anjelskym detom, ktoré maja stale dobra ndladu
a nemizne im Usmev z tvare. Len mentalne nenapreduji.

Ema: U Ninky uZ mame oficidlne diagnostikovany detsky autizmus.
Diagnostiku jej uzatvorili v Centre véasnej intervencie v PreSove u pani
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