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PRIPRAVILA PRE VAS

Adriana Fabryova
redaktorka

Ziju medzi nami, ale nie
s nami. Nevieme, Co ich
trapi, Co tesi. Kym su
detmi, je 0 nich
postarané. Ked vsak
dospeju, stat od nich da
ruky precC. Poradte si
sami, odkazuje rodicom.
Ludi s diagndzou
autizmus vsak pribuda.
Pride Cas, ked ich uz
nebudeme moct dalej
ignorovat a tvarit sa, ze
neexistuju.

ie je to len porucha, ktora vznika

pocas vyvoja plodu v matkinom

tele alebo po narodeni babatka. Je

to diagnéza, ktord od zdkladu dra-
maticky zmeni Zivot celej rodiny. Rodicia
svoje deti miluju a obetuju pre ne vsetko, ¢o
jevich silach. Kazdy podla svojich moznosti
a schopnosti. VSetci vSak s obavou hladia do
budticnosti: Co bude s nasimi detmi, aZ im uz
nebudeme moct pomahat?

DRAHUSKOVCI

»Chcete vediet, ¢o je autizmus?“ pyta sa ma
MUDr. Jozef Séth. ,,Samozrejme,“ prikyv-
nem, ,preto som tu.“ Doktor je neuroldg,
jeden zo zakladatelov prvej autistickej spo-
lo¢nosti na Slovensku a md dvadsatdvaroc-
ného autistického syna. Ma mi ¢o povedat.
Pripravim sa na dlht odbornu prednasku.
Hostitel ma vSak zaskodi. Otoci sa k pocitacu
a pusta video. Na obrazovke vidim krasne
malé chlapca s kuceravymi blond vlaskami.
Maly anjelik. Dalsie deti¢ky, otec, mama,
$tastnd rodinka. Strih a novy zaber. Polonahy
chlapec sa vala po zemi, kope okolo seba
avrieska. Obdale¢ stoja traja muzi a vidno,
ze sa k nemu boja priblizit. Strih. Mohutny
mladik, opat holy, v interiéri. Kri¢i, tvar sa
mu krivi v $ialenej grimase a hlavou bucha »
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do steny. ,Toto je autizmus, hovori potichu
doktor Séth. ,,A toto je m6j syn Andrejko pred
Styrmi rokmi.“

25 HODIN DENNE

Zdemolovany byt, obité steny. Stolik, ktory
leti krizom cez obyvacku do vitriny s krista-
Tom. Chladnicka a skrinky zamknuté na kI'ac.
Zufaly narek od rdna do noci, rozbitd hlava,
otl¢ené lakte, modriny po celom tele, roz-
trhany odev. ,Toto trapenie trvalo, obrazne
povedané, dvadsatpat hodin denne. Byvali
sme v paneldku a susedia ndm kazdt noc
trieskali na dvere, preco robime taky hluk.
Andrejko vtedy vazil stosest kil a fyzicky sme
ho nevedeli zvlddnut. Jeho dvojca a o Styri
roky mladsi brat chodili do skoly, potrebovali
sa ststredit na ucenie. Od kolegov psychia-
trov som pytal stale nové psychofarmaka,
ktoré by chlapca utlmili. Bola ich celd kopa,
no nepomahali. Bolo to strasné.”

BEZ SKOLY NEOSTANU!
Andrejko mal tri roky, ked Séthovci zistili, Ze
trpi autizmom. Ked chceli dvojcatd prihldsit
do zakladnej skoly, ucitelka otcovi povedala:
,Druhy je autista? Aha, to st ti nevzdela-
telni!“ To bola pre Jozefa Sétha, vtedy mla-
dého lekara, vyzva do boja. ,,Bol zaciatok
devétdesiatych rokov. Zistili sme, Ze nasa le-
gislativa nepoznd autizmus a autistické deti
nemaj moznost chodit do Skoly. Na minister-
stve Skolstva sme stale dookola vysvetlovali,
ze chceme autistické triedy, v ktorych buda
Styri deti a Styria ucitelia. Pozerali na nds ako
na blaznov a vyhadzovali nas z dveri.”
Bratislavski dobrovolnici sa nevzdavali a zalo-
zili prvi spolocnost pre osoby s autizmom. Ob-
Cianske zdruzenie uz tiradnici nemohli
ignorovat. Napokon prijali legislativu o autizme
a o povinnej Skolskej dochadzke. Rodicia aj pe-
dagdgovia sa ucili za pochodu. Svoje skiisenosti
si nenechavali len pre seba, postvali ich rodi-
nam v inych regiénoch. Dnes su skoly pre Ziakov
s autizmom realitou, ktorti uz vSetci bert ako sa-
mozrejmost.

ZUFALY

Lenze prvé zname autistické deti postupne
dospievali. Situdcia v mnohych rodinach sa
zmenila. Aj u Séthovcov. ,,Andy chodil do
Specialnej skoly v Bratislave — do triedy, ktort
som pomahal zakladat,” spomina doktor
Séth. V dsmej, deviatej triede sa viak stav
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Specidlna pedagogi¢ka Drahoslava Hlinovd
(vlavo hore) chvdli Martina aj Andreja za
pekné keramické vyrobky.

K najobliibenejsim Andyho ¢innostiam patri
prdca s hlinou. Pomdha mu vychovdvatel
Marek.

jeho syna zhorsil. Chlapec prisiel do puberty
a s fyzickou silou rastli aj prejavy jeho ztfal-
stva. Skryvalo sa za nimi trdpenie dospievaju-
ceho mladého muza, strateného

v Casopriestore a vo svete, ktorému nerozu-
mel. ,,Stale sa nie¢oho bal, niec¢o ho desilo

a my sme mu nevedeli pomoct.”

Ucitelia a vychovavatelia v skole ho uz ne-
dokéazali zvladat a museli ho z nej vyradit.
Rodicia hladali zariadenie, kde by ho uchylili.
Boli $tastni, ked Andy mohol aspon na urcity
¢as pobudnut v DSS Jahodnd. Napokon sa im
podarilo najst azyl v Topol¢anoch, kde v tom
Case vybudovali $pecializované zariadenie
pre autistov. ,,Adaptacia bola velmi tazk4, ale
nakoniec uspesna. Andrejko tam bol $tyri
roky. Zachranili ndm rodinu a ziskali sme cas.
Nie na to, aby sme si oddychli, ale na pracu
na novom projekte.”

DRAHY PROJEKT?
»Ako rodicia sme citili, Ze je nevyhnutné vy-
budovat pre osoby s autizmom zariadenie ko-
munitného typu. S priatelmi, $pecidlnymi
pedagdgmi Drahuskou Hlinovou a Filipom
Kubovicom, sme sa pustili do prace. Pomohli
nam ich praktické sktisenosti z podobnych
komunitnych centier v zahranici, v ktorom
zili klienti spolu s personalom a ¢o najblizsie
k prirodzenému zivotu v prirode.”

Po mnohych peripetidch, behani po tiradoch
a zhanani financif sa skupine dobrovolnikov

o
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podarilo zohnat Sestdesiat miliénov kortn
z nérskeho grantu. Na prvy pohlad obrovska
suma, ale opravnena - starostlivost o ludi
s autizmom je velmi drahd. V komunitnom
centre malo Zit, samozrejme, pod dozorom
odbornikov, $est dospelych autistov, Styria
klienti s Tah$im mentdlnym postihnutim
a desat pomocnych asistentov. Mali to byt
mladi dospeli z detskych domovov, ktori si po
dovrseni osemndstky nenasli pracu ani byva-
nie a pravdepodobne by sa ocitli na ulici.
Drahuskoveci sa dohodli so starostom obce
Krajné a v Casti, kde zacinaju lazy, ktpili
Stvorhektdrovy pozemok s ruinou starej Skoly.
Nasledovala rekonstrukcia, dostavba novej
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Marica vsetkych prekvapila. Obycajne sa
hned na zaéiatku prechddzky posadi na zem
a odmieta ist dalej. Dnes prisla aZ do stajne
k ponikom.

budovy a sadové upravy. ,,Za Drahuskovom je
praca a energia mnohych dobrovolnikov,
ktor{ ho budovali vlastnymi rukami," hovori
Jozef Séth.

V KERAMICKEJ DIELNI
Prichddzame do Drahuskova, je neprijemne
sychravo. Auto sa Splha do prudkého kopca
po zamrznutej ceste. Krasna priroda a novo-
tou svietiaci komplex budov uprostred upra-
veného aredlu napriek nevlidnemu pocasiu
signalizuju, Ze to je pravé miesto pre Iudi

z ,iného sveta“. Vita nas Stihla mladd Zena,
PaedDr. Drahoslava Hlinovd. Spomeniem si,
¢o mi povedal doktor Séth: ,,Drahugkovo sme
pomenovali podla nasej Drahusky, ktort
mdme vSetci velmi radi.”

V komunitnom centre zatial nasli domov piati
Kklienti, z toho dvaja s tazkym postihnutim. Po
chvili vkrodia do keramickej dielne traja vysoki
mladici s dvoma vychovavatelmi. ,Predstavte
sa a podajte im ruku,“ radia ndm Volnomil
a Marek. Andrej, ktory ma asi o dvadsat kil
menej ako na videu spred Styroch rokov, a vy-
soky, takmer dvojmetrovy Martin mlcia, ale su
v pohode. Sadnd si za st6l a s pomocou asisten-
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tov modeluju hlinu. Prichddza Maricka, zatial
jediné dievca v partii. Pozerd na nas z boku - je
to prazdny, nezicastneny pohlad. ,, Toto som vy-
robil ja,“ oslovi ma chudy chlapec a prindsa mi
svoje vyrobky. ,Dnes budeme modelovat Salky
a potom ich vypalime,“ ukazuje na elektrickt
pec. Artikuluje horsie, ale rozumiem mu vsetko.
,Ja som Petko. Tito chlapci, Andrejko a Mar-
tinko, st moji priatelia. St autisti, preto im
musim pomahat. Pomdham nasej Drahuske,
som jej asistent, vyklada dolezito.

UKAZEM TI TIGRA
»Petko ma lahsie mentdlne postihnutie a citi
sa ako vodca skupiny,” vysvetluje mi Draho-
slava Hlinova. ,,S nasimi kamaratmi s autiz-
mom vie dobre komunikovat.“ Od zhovor-
¢ivého mladého muza sa dozviem, aky maju
dnes denny plan: rano vstali, zacvi¢ili si, na-
railajkovali sa, upratali si svoje izby. Po préci
v hrnéiarskej dielni bude nasledovat
prechddzka a kimenie zvierat, potom komu-
nita. A obed - na ten sa vSetci vel'mi tesia. Po-
obede bude praca v kuchyni, opéat
prechddzka a navsteva telocvicne v Krajnom.
Chvilu trva, kym sa ,,deckd” poobliekajt, sa-
mozrejme, s vydatnou pomocou vychovavate-
Tov. Vyjdeme von do sychravého pocasia, po
ceste sa Smyka. VSetci sa teSia na prechadzku,
ale najmé na kfmenie oveciek a ponikov. >

P7D-110241/1
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Darujte 1 €

na pomoc autistom aj Vy!

Neinvesti¢ny fond F84 bol zriadeny
ako dobrovolnicka organizacia na
pomoc rodindm s autistickym
¢lenom.

Cielom fondu F84 je prerozdelovat

finan¢né prostriedky medzi rodiny

s autistickym ¢lenom, Skoly

a zariadenia pre autistov.

F84, nf. vykonava ¢innosti zamerané
na podporu oséb s autizmom.

Fond F84, n.f. sa snazi sirit
informdacie o autizme a vdaka
tomu umoznit integraciu rodin
s autistickym dietatom do
spolocnosti.

www.f84.sk

Odoslite darcovski SMS
na cislo 877 s textom

DMS AUTIZMUS

Cena darcovskej SMS spravy je 1 €.
Viac informacii na www.darcovskasms.sk

- Partner zbierky -

wistenrot /A

... &len vasej rodiny
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PETKO
Tesne pred uzavierkou mi od doktora Jo-
zefa Sétha prisiel e-mail. Zaznamenéva
v flom svoj rozhovor s Petkom na pravi-
delnej prechédzke.
,Ujo Jozko, som vel'mi rad, Ze som tu
v Drahuskove.“
»Aj my sme, Petko, Ze ta tu mame.“
,Vies, ja som Andrejkov kamarat, ja mu
budem pomaéhat, lebo on je autista. Vies,
na neho treba ist pomaly a trpezlivo —
vSak, Andrejko?“
»Dobre, Petulko, ja viem, Ze si velmi §i-
kovny.“
,»Vies, ujo Jozko, vSak ten moj otec bol
taky nestastny, nevedel, ¢o ma so mnou
robit. Ked nam t4 mama umrela, tak ne-
vedel, ¢o bude so mnou. A mamicka ho-
vorila, Ze by chcela byt pri mne, aby
videla, jak sa mi dari a jak zijem. Tak je
teraz tu na cintorine v Krajnom a je pri
mne - a ja som tu s vami v Drahuskove.“
,Ano, Petko, tak vidi§, je tu teraz pri tebe
a isto je Stastna, Ze si spokojny.”
Petko je jednym z obyvatelov Drahus-
kova. ,,Sme neverejnym poskytovatelom
socialnych sluzieb na tizem{ Trencian-
skeho samospravneho kraja. Petko je na-
ozaj mily, snazi sa, je nasim kamaratom.
Nevie, ze napriek najvyssiemu stupiiu so-
cidlnej odkdzanosti nepodpisal Trencian-
sky kraj s nami pre neho zmluvu. Byva
sice na tizem kraja, spliia vietky zédkonné
poziadavky, ale... Aj ked md néarok na pri-
spevok, nedostane ho. Nemaji ndm
z Coho zaplatit. Nemo6zu nam dat ani
tolko, kol'ko by zaplatili za klienta vo svo-
jom socidlnom zariadeni. Co mame robit?
Mame ,smolu’, Ze sme ho prijali? Mame
sa na nich hnevat? Mozu za to? Moze za
to Petko?*
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Sotva vsak vyjdeme za brdnu, Marica sa po-
sadi na cestu a odmieta vstat. ,,Robi to pravi-
delne, sme na to zvyknuti,“ pokr¢i ramenami
Marek. O to va¢$mi st prekvapent, ked
dievca nakoniec samo vstane, pokracuje

v prechadzke a ochotne nakrmi zvieratka.

Po prechadzke nasleduje komunita. Vsetci si
sadnt do kruhu a vzajomne si hovoria - alebo
nehovoria -, ¢o zazili a koho treba pochvalit.
Na zaver vstanu a zaspievaju si pesnicku Ked
si $tastny. Je to drahuskovskd hymna. ,Prides
sa pozriet do mojej izby?“ pyta sa ma neskor
Petko. ,,Pekne som si ju upratal a ukdzem ti
plySového tigra, mojho kamarata.“ Musim ho
sklamat: ,Je mi Iito, Petko, nabudtce.“

NEMAME, NEDAME

V Drahuskove plynie deil pokojne, pomaly.
»Praca s jeho obyvatelmi sa zameriava na
bezny prakticky zivot. Nasi kamarati sa ve-
nujui polnohospodérskym pracam, ako je zber
sena, priprava poli na jarnd vysadbu. Pridu

k sliepkam, nasypu im zrno, pozbieraju va-
jicka a spravia si z nich prazenicu. Naucia sa
piect bublaninu, ostpat si pomaranc, pripra-
via si desiatu aj olovrant. Vyrabaju vtacie
budky, batiky, hlinené predmety. Upracu si,
opert. Samozrejme, bez pomoci asistentov to
nejde, niekto zvladne viac, niekto menej. Ale
myslim si, Ze to je pre nich ddlezitejsie, ako
vediet sa podpisat palickovym pismom. Andy
tu je uz Stvrty mesiac a velmi sa zmenil,“ ho-

o

MUDr. Jozef S6th a na obrazovke poéitaca
jeho syn Andrejko pred $tyrmi rokmi.

Foto: Vlado VAVREK

vori $tastny otec. Ma sice aj horsie stavy, ked
sa mu vracajt zIé spomienky alebo sa boji.
Vtedy m4 echolalie, opakuje dookola tie isté
slovd, nervézne chodi po izbe a v noci buntosi
po chodbéch. Vychovavatelia musia byt

v strehu. Je vSak ovela pokojnejsi, ma mier-
nejsie zachvaty. A ¢o je najdolezitejsie, je
uplne bez liekov.

»Som rad, ze som pomohol svojmu synovi aj
inym defom. Hacik je v tom, Ze v aprili sa
kon¢i nérsky grant, ktory nam zabezpecil fi-
nancie na vybudovanie a spustenie centra.
Potrebujeme peniaze na prevadzku, a td tiez
nie je lacn4. Ziadali sme ich od prislu$nych
ministerstiev aj od ,vicky’, do ktorej patrime.
V prvom pripade ndm povedali: My vas akre-
ditujeme, ale peniaze pytajte od Zupana.

V druhom pripade sme si vypoculi: Pravne
mate ndrok na podporu, ale peniaze vam ne-
dame, lebo nemame. Podarilo sa nam vybavit
dalsi grant, takze hadam nebudeme musiet
nasich klientov ani zamestnancov z domova
vyhnat na ulicu. Ale aj ten sa skonéi. Co bude
dalej? Komunitné centrum sme slavnostne
otvorili, ale mozno ho onedlho sldvnostne za-
tvorime. A podobnych Drahuskovov by sme
potrebovali aspoi desat. Nielen pre autistov,
ale aj pre inych ludi s mentalnym postihnu-
tim. V tejto krajine neexistuje nijaka socidlna
politika. Je jedno, akd vlada je préve pri moci.
Peniaze st, ale kde? Ludia, ktori najvacsmi
potrebujii pomoc, ju nedostant.”
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Vstupujem dnu. Prekvapuje ma, ze vSade vladne ticho a pokoj.
Kym Ccakam na deti a ich terapeutky, oslovuje ma asi
sedemrocné cCiernovlasé dievcatko.

»~Ako sa volas? Ja sa volam Ivanka,“ povie zre-
telne a zopakuje moje meno. Vyzera ako ty-
picka zvedava prvacka. Pohladkam ju po
vlaskoch, chcem sa jej prihovorit. , Velmi

s iou nenadvéazujte kontakt,“ upozornuje ma
terapeutka, ktord sa o dievcatko stard. ,Ked
narusite jej ¢innost, moze byt zméatend a roz-
ladend.“ Ivanka dalej pokojne rata priklady,
¢ita a odpoveda na ucitelkine otazky. Vobec
sa mi nezdd, ze je autistka. Ked cinnost
skonci, zoberie si zo stolika karticku s obraz-
kom a textom ,,samostatnd praca“ a prilepi ju
na panel s podobnymi kartickami. Vyberie si
dalsiu, na ktorej je napisané ,praca spolu”
avedno s ucitelkou prejde do inej miestnosti.

SVET PRE SEBA

V miestnosti plnej hraciek, ktord vyzera ako

trieda pre najmensich skolkarov, sa hra stvor-
ro¢nd Petka. Ani toto rozko$né dievcatko sa
mi sem na prvy pohlad akosi nehodi. Sustre-
dene sa hra so skladackou, mna a fotografa
nevnima. Ked ju vsak chce terapeutka ucesat,
spusti plac a hodi sa na zem. Chvilu trvd, kym
sa upokoji. Dozvedam sa, ze Petka neroz-
prava a zatial md diagnézu oneskoreny
vyvin. Postupne nazerdm do dalsich
miestnosti, v ktorych sa vzdelava Sest autis-
tickych predskoldkov a Sest skolakov. Preco
tak mdlo? - cudujem sa. ,Autisti maju odlisné
vychovné a vzdeldvacie potreby ako deti

s inym postihnutim,“ vysvetluje Specidlna pe-
dagogitka PaedDr. Andrea Sedibové zo su-
kromného Autistického centra Andreas

v Bratislave. Neprospieva im, ked st v skupi-
nach, jeden pedagdg sa moze venovat len jed-

Interaktivna skupinovd hra v triede
autistov. V popredi Tinka, zlava dop:
Danko, terapeutka a ka.

-—
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~N g e K il
KaZdé dieta md panel s kartickami, na
ktorych je zndzorneny denny regim.

nému, maximalne dvom defom. Kazdy au-
tista je odlisny a musime k nemu pristupovat
individudlne. S niektorym sa rozpravame,
s inym slovne komunikujeme minimalne. Pre
niekoho je re¢ spiska zvukov, ktorym nerozu-
mie a desia ho.”

Napriklad osemrocny Risko. Sedi pri stoliku
otoCenom ku stene. Jediné slovo, ktoré >
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stale vyslovuje, je ,ba“. Skladd hracku

a kazdu chvilu si poklopka po hlave alebo
udrie hankami prstov do stolic¢ky. Ako kazdy
autista, aj on ma sklon k stereotypu a rutine.
»Keby sme Riska nechali samého na seba, na-
siel by si nieco, s ¢im by manipuloval pol dnia.
Kratil by si napriklad Spagatikom, presypal
kocky zo stavebnice, ovoniaval by ich a bui-
chal by sa do hlavy. To mé6zu byt typické pre-
javy autistického dietata. Sprava sa tak,
pretoZe nerozumie, ked mu poviete: Pod,
ideme sa hrat, ideme jest. Nevie povedat, Ze
si neprosi jablko, ale hrusku, ze potrebuje ist
na zachod. Ked pocituje nepohodlie, reaguje
rozladene alebo agresivne.“

TINKINE NARODENINY

Medzitym prichadza Tinka. Vysokd slecna sa
skloni k obltibenej terapeutke a silno ju vy-
stiska. , Tinka md dnes narodeniny, Sestnast
rokov,“ ozndmi sldvnostne pani Adela
Strpkova. ,,Ked skoné¢ime pracu, bude
oslava.” Tinka je vSak napriek vynimo¢nému
dilu ospalé a bez nalady. Lahne si na pohovku
a zakryje sa dekou. V rukach pevne zviera
album s rodinnymi fotkami. Ked pride ¢as de-
siatej, s pani Adelou nachysta sladkosti ur-
Cené na oslavu. ,,Zober misku a vSetkych
pontikni,“ radi jej terapeutka. Tinka sa s kaz-
dym objime a je pysn4, ze je v strede pozor-
nosti. Ukazuje pekny novy puléver,
pravdepodobne darc¢ek od mamy alebo od
sestry. Po oslave sa vrati k beznym ¢innos-
tiam. Uprace zo stola, umyje si ruky. Vsetko
bez slova. Podide k panelu so svojim menom
a fotografiou a vyberie karticku ,,cvi¢it.

VNIMAJU V OBRAZOCH

Deti v autistickej skole a skolke pracujt s pik-
togramami. Na niektorych kartickach st ob-
razky znazornujuce, ¢o budu prave robit, na
inych fotografie alebo slovné pomenovanie
¢innosti. ,,U¢ime ich vizualizovanej komuni-
kécii. To, ¢o vidia, ich mozog totiz vie spraco-
vat,” objastiuje Andrea Sedibova. ,,Pomdcky
pre konkrétne dieta vyberame podla toho,
akd md vyvinovu troven a ako sa nauci ko-
munikovat. Ked k ndm pride dieta, hoci aj
starsie, ktoré ma plienky, nehovori{ a udiera sa
do hlavy alebo sa hryzie do prsta, nemézeme
ho ucit ¢itat a ratat len preto, Ze to sa v Skole
robi. S dietatom, ktoré vie vyjadrit svoje za-
kladné potreby a obsedi za stolom, mozeme
uz robit iné veci - rozvijame komunikaciu,
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ucime ho pouzivat dlhsie vety, hrat sa
funk¢ne s hrackami. Ked k nam prisla Ivanka,
nerozpravala. Zacali sme so zakladnymi ob-
razkami, ktoré sme neskor spojili so slovom.
Dnes uz hovori a obrazky potrebuje menej.”

STRATENI
Na paneloch m4 kazdé dieta zobrazeny svoj
denny rezim, napriklad: hra, praca v dielni,
cvicit, umyt ruky, desiata, dvor. , Autista ne-
rozumie abstrakeii. Den je, rovnako ako rec,
pre neho vel'mi abstraktny pojem — nevie,
kedy sa zacina, kedy sa konci. Citi sa strateny.
Preto mu zviditel fiujeme vSetko, ¢o sa bude
diat. Kazdé dieta md akysi didr. Na tirovni,
ktorej prave rozumie, je v ilom znazornené,
¢o bude pocas urcitého ¢asového tseku
robit.“ Niekolko deti m4 okolo pasa vrectiska
s dalsimi kartickami: pit, prosim, pomo6z mi,
prosim si odmenu, ist na zachod. Ked potre-
bujt, vytiahnu ju a ukdzu terapeutke. Pre
niektoré je vSak tazké pochopit, preco ju
vobec majti pouzit. Musia sa to najprv naucit.
Prave v tom spociva zmysel autistickej skoly.
Specialni pedagégovia majt za ciel u¢it ma-
1ého autistu komunikovat s fudmi, vediet vy-
jadrit svoje potreby a zvladnut zékladné
sebaobsluzné ¢innosti. V jednej miestnosti sa
dieta napriklad u¢i manipulovat s pred-
metmi, ukdzat na nieco, poziadat o to a pri
prosbe sa pozriet do o¢i. V inej pracuje na no-
vych ulohdch, hrd sa. V dalsej si opakuje to,
Co uz vie robit. Nasleduju aktivity, ktoré stvi-
sia s beznymi potrebami - s toaletou, jedlom,
obliekanim. V zaujimavom priestore Snoeze-
len, ktory vyzera ako zo sci-fi filmu, sa hra
s farebnymi svetlami, ale aj so sluchovymi,
hmatovymi a pohybovymi podnetmi. ,Kedze
deti s autizmom maju problém so spractiva-
nim zmyslovych podnetov, vyuzivame ttto
miestnost na stimuldciu zmyslov alebo na
upokojenie,“ vysvetluje Specidlna pedago-
gicka. Deti obzvlast rady chodia do teloc-
vi¢ne, najradsej majt hojdacky. V dielni sa
venuju arteterapii — pracujd s farbami, hli-
nou, $ijti, malujt a kreslia. Na niektoré z nich
posobi upokojujtico hudba v podobe muziko-
terapie, iné vSak neznasaju ziadne zvuky.
U¢inn4 je aj kanisterapia.

ZABUDA SA NA NICH

Ak sa vam Cokolvek na vyvine dietata zda po-
dozrivé, ¢o najskor vyhladajte priamo pora-
denské zariadenie, ktoré ma vo svojom profile

Foto: Robo HUBAC

diagnostikovanie autizmu. Je jednoduchsie vra-
tit sa potom napriklad do logopedickej po-
radne, ak sa diagndza autizmus nepotvrdi, ako
Zif v neistote a zanedbat dieta, ktoré uz mohlo
mat spravnu terapiu,“ odportca rodicom
PaedDr. Andrea Sedibov4. Hacik je v tom, Ze
odbornikov, ktori vedia diagnostikovat autiz-
mus, je unas zalostne malo — podobne ako za-
riadeni pre detskych a dospelych autistov.

Z toho dévodu rodi¢ia musia na diagnostiku
cakat aj polroka a viac. Odbornici, ktori sa $pe-
cializuju na diagnostiku, a terapeuti, ktori majt
na starosti starostlivost, su taki pohlteni pracou
s defmi, Ze nemajti ¢as ani sil venovat sa este aj
rodi¢om. Ti by pritom potrebovali obrovsku psy-
chickt podporu a praktické poradenstvo, pre-
toze Zivot s autistom je vel'mi narocny.

Petka s terapeutkou
v telocvicni
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e ich vela

2 &  Ameri¢ania hovoria o epidémii

O autizme vacSina z nas zacala nieco tusit,
az ked sme uvideli film Rainman s Dusti-
nom Hoffmanom v hlavnej tilohe. Kedy sa
u nds o autistickom syndréme zacalo
vobec hovorit?
Podstatné zmeny nastali, ked sa zmenila
Skolska legislativa. Autisti boli dlho vyltuceni
zo vzdeldvania. AZ v roku 1992 sa zrusila ka-
tegoria nevzdeldvatelnych deti a zacali vzni-
kat prvé triedy pre autistov. Kone¢ne sme ich
zacali vnimat ako samostatnu skupinu [udi so
$pecidlnymi potrebami. Dnes je to tak, ze ked
autistické dieta pride do $kolopovinného
veku, nastupi do skoly — zvycajne do triedy
pre ziakov s autizmom. Tieto triedy st zvacSa
v Statnych Specidlnych skoldch alebo vznikaju
v stikromnych zariadeniach, ako je nase.
Problém je vSak v tom, Ze autistickému die-
tatu sa treba venovat od titleho veku, od mo-
mentu, ked sa porucha diagnostikuje. Bolo
by idedlne, keby navstevovalo uz materskt
Skolu. Kedze vsak predskolska dochddzka
u nds nie je povinnd, len posledny ro¢nik, $tat
Skolku zriadit nemusi. Navyse, v Gtlom veku
je takmer na kazdé dieta potrebny jeden pe-
dagdg, preto zriadovat také materské Skoly je
velmi drahé. Matka je zvac¢Sa printitend pre-
dfzit si rodi¢ovski dovolenku a ostat s dieta-
tom doma. Pri vSetkej tcte k jej starostlivosti
— Casto je bezradna, lebo nevie, ¢o ma robit,
a zvéacsa sa musi postarat eSte o dalsie dieta.

Nevyriesili by to stikromné $kolky?

Ano. Ale po prvé, rodidia si ich musia ¢ias-
tocne platit a po druhé, je ich velmi mdlo.
Napriklad v Bratislave existuje len nasa
stikromnd materskd $kola pre deti s autiz-
monm, dalsie st v Ziline, Presove a Kogiciach.
Celkove je na Slovensku dvanast tried mater-

B\ autizmu, ale na Slovensku je okolo
autistov velke ticho, tvrdi Specialna
pedagogiCka Andrea Sedibova.

skych $kol, spolu pre Sestdesiatosem deti. St
na ne dlhé poradovniky, pretoze takd skolka
md kapacitu $tyri az Sest deti. Kam sa podeju
dalsie?

Co s autistami po skonéeni $kolskej dochadz-
ky? Starostlivost o nich je ovela naro¢nejsia
ako o malé deti. Mnohi maju v puberte a do-
spelosti tazké poruchy spravania.

Aj to je vazny problém. Keby bola starostli-
vost do utleho veku kvalitnd, intenzivna

a prepojend, v puberte a dospelosti by to

s nimi nebolo také ndrocné. Zatial len legisla-
tiva v $kolstve zarucuje vzdeldvanie dietata

s autizmom, zdravotnicka chyba tplne. So-
cidlna ddva moznost samospravnemu kraju
alebo stkromnému zriadovatelovi zriadovat
domovy socidlnych sluzieb aj pre klientov

s autizmom. Ked autista dovr$i osemndst
rokov, $tat nemusi zabezpecit nic. Niekolko
dospelych autistov je umiestnenych do domo-
vov socidlnych sluzieb, ktoré st zvycajne pre
mentdlne postihnutych. Vdaka aj za to, ale
malokedy v nich maji vyhovujice pod-
mienky. V ,déeseskach” casto chybaju kvalifi-
kovan{ odborni pracovnici, ktori by im
poskytli potrebny pristup. Naklady na zabez-
pecenie odborného persondlu neumozujua
pozadovant tyzdennt alebo celoro¢nd sta-
rostlivost. Ak, tak len v zriedkavych pripa-
doch. Aby mohli dospeli autisti zit
zmysluplne, prosperovali a nemali agresivne
prejavy, potrebujt tplne iny program a iné
perspektivy ako ludia s ostatnymi dusevnymi
chorobami a postihnutim.

Preto zo strany rodicov vznikaja v réznych
regiénoch iniciativy na vytvorenie sukrom-
nych zariadeni pre dospelych autistov. Rodi-
Cia zhaiaja dve percentd z dani, hladaju =~ »

Hory a lesy ukryvajd najchutnejsie
dary prirody. Objavte ich v &aji
Lesna zmes a ochutnajte pestrd
chut starostlivo vybratého lesného
ovocia. SvieZost Cernic, cucoriedok
a brusnic tu vyvazuje zmyselna
chut sladkych lesnych jahod a malin.
Doprajte si salku ovocného ¢aju,
ktory zahreje vase telo aj dusu.

P7-110390/2

www.popradskycaj.sk
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UVAZNENY
VO VLASTNOM SVETE

Autista je slovo odvodené z gréckeho
autos, ¢o znamena sam. Zije v uzavretom
svete a aky ten svet je, to silen domys-
fame. On nerozumie ndm a my jemu.
Autizmus je porucha psychického vyvinu,
ktora sa prejavuje v ranom detstve, naj-
Castejsie od dvoch do piatich rokov veku
dietata. Charakterizuju ju Specifické pri-
znaky v troch oblastiach - v socialnych
vztahoch, predstavivosti a v hre a zduj-
moch. Ma vela podob a r6zne stupne,
ktoré zavisia od miery naruSenia jednotli-
vych oblasti mozgu. Kazdy autista je iny.
Cesty, ktoré ved k poskodeniu mozgu,
st rOzne a aj samo poskodenie nastdva
v roznych obdobiach vyvinu plodu ¢i die-
tata. Vyzera to tak, Ze sa stretne ,,strapec”
pricin, ktoré spustia autistickt poruchu.
Odbornici uvazuju o traumdach pocas teho-
tenstva ¢i porodu, o vplyve genetiky, meta-
bolickych poruchdch, civilizacnych
faktoroch, ockovani ¢i o inych pricinach.
No ni¢ nie je exaktne dokazané. Kedze nie
st jasné priciny autizmu, dnesna medicina
nedokaze predvidat, Ze sa narodi autista.
Vieme len, ze autizmus je pervazivna vyvi-
nova porucha, to znamena, ze prenika
celou Strukttirou osobnosti. Preto ho nemo-
zeme jednoducho porovnavat s mentalnym
postihnutim. Od inych dusevnych ochoreni
a portich sa autizmus odlisuje v troch ob-
lastiach:
® V komunikacii. Ako autista komunikuje,
ked nerozprava? Jeden sa uzavrie vo
vlastnom svete, nie je schopny komuni-
kovat, hratf sa a chdpat bezné pojmy, iny
md velmi dobrt Groveri komunikacie
a inteligencie.
® V predstavivosti: Autista podnety spra-
cuva tplne inak ako my, ndm sa zd4,
akoby sa od neho len odrézali. Co viak
skutocne preziva, to mézeme len tusit
podla jeho vonkajsich prejavov, ktoré
st Casto sebaposkodzujuce alebo vyus-
tia do agresie proti okoliu.
® V zaujmoch: Ako sa autista hra, ked je
dieta? Cim sa zaobera, ked je dospely?
Jeho ¢innost navonok nedava zmysel,
lebo - pokial je bez terapie — stale robi
dokola to isté.
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sponzorov, priestory. Zial, zvi¢$a stroskotaju
na nedostatku financii a nezdujme samo-
spravnych a Statnych orgdnov. Na Slovensku
st len dve sikromné DSS - u nds a v Kraj-
nom, kde vznikol projekt Drahuskovo. Ale to
je mdlo. Prave teraz dorastaji do dospelosti
autisti, ktori ako prvi presli nasimi rukami

v devétdesiatych rokoch, ked sme zakladali
autistické triedy. Vo svete funguji rézne mo-
dely, ale vzdy sa na nich spolupodiela
viacuroviiové financovanie.

Ale predsa existuju obéianske zdruzenia,
naddcie a organizdcie z tretieho sektora,
ktoré by im mali pomahat.

Pomadhajd, ako sa d4. Sama som pracovala

v organizdcii s najdlhsou tradiciou, ktorou je
SPOSA, Spolo¢nost na pomoc osobdm s au-
tizmom, s centralou v Bratislave a s pobo¢-
kami v dal$ich mestach. Tato organizacia
docielila v devatdesiatych rokoch zmeny

v 8kolskej legislative a to, aby v socidlnom re-
zorte autizmus vobec figuroval. Je za tym ob-
rovské mnozstvo prace rodicov a dobro-
volnikov. Dalgie ob¢ianske zdruZenia riesia
ciastocné, konkrétne problémy svojich ¢lenov
v regiénoch. Predneddvnom vznikol fond

F 84, ktory okrem toho, Ze organizuje zbierky
na pomoc ludom s autizmom a rozne stret-
nutia, sa snazi o tejto problematike informo-
vat a upozoriiovat médid. V Amerike sa uz
roky hovori o epidémii autizmu, len u nds je
okolo neho stdle strasne ticho.

Kolko autistov je na Slovensku?

Také Statistiky neexistuji. Mozeme len vychd-
dzat z medzinarodnych vyskumov, ktoré hovo-
ria, Ze dnes md kazdé stodesiate dieta poruchu
autistického spektra. Isté je len to, ze pocet ludi
s autistickym syndrémom dramaticky stdpa.

Preco neexistuje nijaka Statistka?

Lebo neexistujti diagnostické metody

v zmysle meratelnych hodnot urcitych latok
v tele, o ktoré by sa mohla opierat. Navyse,
u nas nie st presne stanovené pravidld, kto
ma diagnostiku vykonavat. Mala by byt ti-
movd, to znamend, Ze by sa na nej mal
zucastiovat detsky psychiater, psycholég

a Specidlny pedagég, ktori rozumeju vyvinu
dietata a jeho odchylkam. Casto sa viak
stane, ze dieta ma cely zivot nespravnu diag-
nozu alebo prejde mnohymi inymi diagné-
zami.

o

Foto: Robo HUBAC

»Toto je moja korespondencia s tradmi,“
ukazuje Marcela Kellenbergerovd. Jej mangzel
Milos zatial’ dohliada na Kristidnka,

aby si neubliZil.

My sa

Osud sa s Kellenbergerovcami nemaznal.
Staraju sa o dvoch mentdlne a telesne po-
stihnutych synov a kazdy de riesia di-
lemu, ¢i im kupit plienky alebo zakladné
potraviny. Na svoju krivdu upozornuji mi-
nistrov, poslancov, ombudsmana, prezi-
denta. Zatial bez tispechu. Napriek tomu
sa nevzdavaju. Ni¢ iné im ani nezostava.

Kristidn md jedendst rokov a je autista.
Okrem toho md pét dalsich vaznych zdravot-
nych diagnéz. Jeho starsi brat, dvadsattri-
ro¢ny Marcel, md v zdravotnej karte
zapisant diagnézu detskd mozgovd obrna,
mentdlna retarddcia a najnovsie aj autisticky
syndrom. Zd4 sa vam, Ze nie je mozné, aby
jedna rodina mala takto postihnuté az dve
deti? Zial, je. IbaZe nasa ,socidlna“ legisla-
tiva nerata s rodi¢mi, ktori sa chcu o také deti
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postarat sami. Zakon, ktory by im mal po-
moct, ich, naopak, diskriminuje. Uradnici st
navzdory vytrvalym protestom manzelov Kel-
lenbergerovcov nepriestrelni. Rodinné davky
im z roka na rok znizuju, hoci synovia rastt

a starostlivost o nich je kazdym dniom néro¢-
nejsia. Absurdita? Nie, skuto¢nost.

VIANOCE V MARCI

Do domu v Diviackej Novej Vsi vstupujem

s miernou obavou. Oc¢akdvam zdevastované
izby, obité steny, stopy po agresfvnych preja-
voch. Ako velmi sa mylim! Pani Kellenbergerova
s manzelom nds vovedt do utulného pribytku,
v ktorom vladne poriadok a jednoduché elegan-
cia. Zvedavi chlapci ndm podajt ruky, predsta-
via sa. Kazdy po svojom - starsi Marcel svoje
meno vyslovi, pretoZe vie hovorit, hoci artiku-
luje tazko, mladsi Kristidn to riesi posunkami.

Usadime sa v sedacke, chlapci vedla nés.
Nesmt ostat osamote ani na sekundu, potre-
bujt dohlad vo dne, v noci. Kristidn sa naj-
blizsich tridsat mintit odo mia nepohne ani
na krok. Obcas sa ku mne prituli, chyti ma za
ruku, hrabne mi do vlasov. ,,Je na ne zafa-
zeny, ste mu sympatickd,“ usmieva sa mama.
Spociatku neviem reagovat, ale rychlo si zvy-
kam a podddvam sa jeho dotykom. Stale mi
pritom ukazuje obrazok s motivom Mikulasa.
Je ¢oraz neodbytnejsi a nastojcivejsi. ,,Santa
je teraz u nas hitom ¢islo jeden. Mame aj
velku babku, aka sa na Mikulasa vesia do
okna, s ktorou sa stale hra. Z toho istého do-
vodu sme este nezlozili viano¢ny stroméek.“

CO JE TO?
Ked sa pred dvadsiatimi tromi rokmi mladym
manzelom narodilo rozko$né babatko, netu-  »

o

Foto: Robo HUBAC

P7-110390/3

Svieza mata posiliuje vasu nervovl
sustavu, €o je najmav zimnych

mesiacoch pre organizmus velmi
dolezité. Okrem toho potlaca bolesti
hlavy, podporuje koncentraciu a
myslenie. Stavnaty pomaranc doda-
va €aju lahkost a sladk( dusu ovocia.
Vynimocny ¢aj“Mata pomaranc¢” ma
osvieZujlce a uvolfujlce G¢inky na
vase telo i mysel.

www.popradskycaj.sk
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AUTIZMUS

VYNIMOCNI

Dve tretiny autistov sice majti aj mentalne
postihnutie, je vSak druhotné. Nizko-
funkeni autisti majui natolko obmedzené
schopnosti komunikacie, predstavivosti
a zdujmov, ze ak im nevytvorime ochranné
prostredie, st v zivote strateni, nestastni, o
sa prejavuje problémovym spravanim.
Jednu tretinu tvoria vysokofunkéni au-
tisti a fudia s Aspergerovym syndrémom.
Rozpravaju ako my a mo6zu mat velmi bo-
hatti slovnti zasobu, ale vyznacujt sa
zvlastnostami v socidlnej sfére. Mnohych
takych [udi ste urcite uz niekedy stretli,
mozu chodit do beznych skol. Dlho nie je
zrejmé, Co je pri¢inou ich problémov
a zvlastnosti, zvicsa az v puberte sa zist{,
ze majt poruchu autistického spektra. Su
Sikovni, mtdri, ale samotari, ktori sa stra-
nia spoloc¢nosti, alebo, naopak, upozor-
1luja na seba socidlne velmi neprimeranym
spravanfm. Casto ich $ikanujti — ani nie tak
pedagdgovia, ako spoluziaci. ,,Aspergeri*
st zvacsa vysoko nadani v jednej oblasti,
napriklad v pocitacovej sfére, alebo maju
absolttny sluch. Na tito oblast zivota s
schopni vynikajtico sa koncentrovat. Ak
Studuju a okolie im pomaha, vedia sa uzi-
vit a samostatne existovat. Ak vsak nemajt
vytvorené vhodné podmienky, k ich syn-
drému sa pridava vela psychiatrickych po-
rtich. Okrem iného je u nich vela pokusov
o samovrazdu. Vysokofunkéni autisti maju
v porovnani s nizkofunkénymi lepsie ko-
munikacné a socidlne schopnosti, si samo-
statnejsi, vac¢Smi pripraveni na zivot
a vedia sa lepsie zaradit do spolo¢nosti.

POPULARNY MIKI

Trinastrocny Miki Kopas
sa intenzivne zaujima

o Cesk politiku. Sleduje
programy jednotlivych
stran a s ostrovtipom ko-
mentuje udalosti na po-
litickej scéne. Nadejny
politol6g bol v case volieb u nasich susedov
Castym hostom v televiziach i na politickych
mitingoch, nakritili o fiom aj dokumen-
tarny film. Miki ma Aspergerov syndrém,
ktorym takmer vyluc¢ne trpia chlapci.
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$ili, Ze onedlho sa vSetko zvrtne. Chlap¢a malo
od pol roka vysoké teploty, anginy, zapaly usi.
,Robila som sekretarku a chcela som sa vratit do
prace. S Marcelkom som vsak bola stéle v ne-
mocnici. Nechodil a nerozpraval ako iné deti
vjeho veku. Nikto ndm vSak ni¢ nepovedal. Asi
v troch rokoch som nasla v jeho zdravotnej karte
skratku DMO. Co to je? — éudovala som sa. A%
znama mi vysvetlila, Ze je to detskd mozgova
obrnal“

Marcela hladala literattiru, aby sa o synceko-
vej chorobe dozvedela Co najviac. Vacsina leka-
rov jej radila, aby ho dala do ustavnej
starostlivosti. Pre fiu to vSak neprichadzalo do
tvahy. Do prace sa uz nevratila, rozhodla sa
naplno venovat chlapcovi. ,Vytrvalo som mu
Citala knizky, ukazovala obrazky. Postupne sa
naucil hovorit. Cvicili sme Vojtovou metédou.
Zacal vsak krivat, hrozilo, Ze tplne prestane
chodit. Lekari mu operdcie neodportcali a pre-
hovarali ma: Naco ho chcete trapit? Nema to
vyznam!“ Pani Kellenbergerova je vsak rodena
bojovnicka a korek¢né ortopedické operacie si
presadila. V 6smich rokoch Marcelovi tispesne
operovali nohy, nasledovala ndro¢na rehabili-
tacia. Keby doktorov vtedy poslichla, zrejme
by skon¢il na invalidnom voziku.

ZNICENE PLANY

Manzel Milo$ mal dobr poziciu v sikromnej
firme a sluSne zarabal. ,,Ja som poberala len
zvy$ené rodinné pridavky. Panej zo socidlneho,
¢o k nam chodila, vobec nenapadlo upozornit
ma, Ze mam narok aj na opatrovatelsky prispe-
vok.“ S chlapcom pomdhali Marcele rodicia. Az
do chvile, kym rodinu nezasiahla dalsia rana
osudu. Jej brat mal tazkd autonehodu, a tak
otec s mamou museli namiesto postihnutého
vnuka opatrovat bezvladneho syna.

Napriek vSetkému sa mladi manzelia nevzda-
vali myslienky mat dalsie dieta. Nechceli vSak
riskovat: , Rok sme chodili na genetické testy
a pocas tehotenstva mi spravili odber plodovej
vody. Vsetko bolo v poriadku. Aby sme riziko
este zmensili, rozhodli sme sa pre cisarsky
porod.“V case radostného ocakavania sa Kel-
lenbergerovci planovali prestahovat z panelaka
v Prievidzi do nedalekej dediny. Na tver kupili
domcek so zéhradou, ktory cheeli postupne
zrekonstruovat. Mali krasne plany: bude
idealny na byvanie s tazko chorym Marcelkom.
Prestahuju sa don aj Marcelini rodicia s nevlad-
nym bratom... Osud vSak s rodinou opét kruto
vybabral.

o

Foto: Robo HUBAC

Marcel miluje vaZnu hudbu. V obyvacke na
policach md stovky albumov a presne vie, kde
ktory je. Jeho obliibeny magnetofon sa viak
pokazil. ,,Dodubany hrniec,“ vysvetluje.

IBA DESAT CENTIMETROV?!
Kristidn, ktory spociatku vyzeral tiez ako
zdravé dietatko, nepriberal, mal problémy
s chodenim, ¢asto padal a nerozpraval. Ne-

Stastnd mama opat zacala chodit po lekaroch.

Neuroldg ju presviedcal, Ze synovi nic nie je

a ze ho zbytocne tizkostlivo pozoruje.
Pediatricka vsak tvrdila, ze dieta nepros-
pieva, a poslala ju za Specialistom do Nitry.
Ten venoval rodine, cestujticej dve hodiny

s dvoma postihnutymi malymi detmi, patnast
mindt. ,,Nebabral sa s nami. Spytal sa: Vy
mate dve také deti? Neviem, ¢o vasSmu Kris-
tidnovi je, ale zdravy nie je. Mozete ist aj do
Ameriky, ale nikto vdm nepovie, akti poruchu
ma. Méte jednoducho smolu.”

Nasledovali dalSie vySetrenia v Bratislave,
bez vysledku. Kristidnova prepustacia sprava
znela: poskodenie centralnej nervovej su-
stavy na zaklade metabolickej poruchy. , Ked
sme sa neskor jednej lekarky pytali, ako je to
mozné, ked genetické testy boli v poriadkuy,
odvetila: Predstavte si genetiku ako jeden
meter. My z nej vieme rozpoznat desat centi-
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metrov a zvySnych devétdesiat je pre nds
velkd nezndma. Ostali sme v absoldtnom
S$oku. Keby ndm toto boli povedali vtedy, ked
sme dieta este len planovali, Kristidn by sa
nikdy nebol narodil!“ hovori so slzami

v otiach pani Marcela.

SKVELY MANZEL

Pracovnicka na socidlnom rodi¢om opét pora-
dila, aby dali obe deti do ustavu. ,Ja vsak
nemam deti na to, aby som sa ich zbavila,” od-
mietla zdesene matka. V tom ase uz bola psy-
chicky aj fyzicky na dne. ,Nemala Cas ani umyt
si zuby a najest sa. Bola strhand, neupravena.
Vtedy som sa rozhodol, ze odidem z préace
abudem sa o chlapcov starat spolu s fiou,” ho-
vori ticho Milo$ Kellenberger. Pdsobi velmi upo-
kojujuco, vyrovnane, je protipdlom energickej
manzelky. ,Bolo to tazké rozhodnutie, ale ro-
dina ma potrebovala doma,“ doddva. Manzelka
prikyvuje: ,,Sme partneri, priatelia, kolegovia
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istidn je ug od Vianoc
ilovany do motivu

v préci. Velmi si cenim, Ze od nds neusiel, ako by
to spravili ini muzi, alebo nepovedal - ja zard-
bam, ty sa staraj. Bez neho by som to ne-
zvladla.”

Ked mal Kristidn pét rokov, mama u detskej
lekarky objavila letacik s ndzvom Mate au-
tistu? ,,Spominalo sa tam devéat bodov a Kris-
tidn ich $est splital. Pytala som sa pediatricky,
¢inemoze ist o autisticky syndrém. Odpove-
dala, Ze o autizme ni¢ nevie a ze je to asi zase
nejaky novy vymysel, na ktorom chce niekto
zarobit.“ Marcela si vSak uz bola istd. Kedze
internet doma nemaju, nejaky cas jej trvalo,
kym sa skontaktovala s uzndvanou Specialist-
kou na autizmus. PaedDr. Andrea Sedibové
z bratislavského centra Andreas chlapca jed-
noznacne diagnostikovala ako autistu.

»Dlho sme nevedeli, ¢o znamenaju jeho ne-
vyspytatelné reakcie a poruchy spravania.
Preco nerozprava, lezi na zemi, takmer vobec
nespi? Preco televiziu aj knizky pozerd dole »
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Zeleny Caj je po starocia znamy
pre svoje blahodarne Gcinky.

Je mimoriadne bohaty na prirodné
antioxidanty, ktoré chrania nas
organizmus. Mladé listky zeleného
¢aju tvoria jemny zaklad tohto
vynikajliceho napoja. Svieza chut
exotického pomaranca, sa krasne
doplifa s iskrivou chutou zazvoru.
Tato kombinacia povzbudi telo
a rozjasni mysel.

www.popradskycaj.sk
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NEDA SA VYLIECIT

Na autizmus je zatial medicina kratka.
Existuje len podpornd medikamentdzna
liecba — samozrejme, nehovorime o pri-
padoch, ked sa k autizmu pridruzilo iné
ochorenie. Odbornici istu nddej vkladaja
do Specidlnych diét, ale tie majt zvycajne
len ¢iastocny efekt u niektorych osob

s autizmom. Najvacsie uspechy maju pri-
stupy, ktoré zahfmajti intenzivnu, niekol-
kohodinovt $pecidlno-pedagogickd,
pripadne psychologicku terapiu tyz-
denne, spolu s ipravou jedalneho listka
na zaklade medicinskych vySetreni. Dole-
zité je pracovat s autistom individualne

a ¢im skor po diagnostikovani, na za-
klade vyvinového hodnotenia a rozvija-
nia, ktoré je doslova , $ité na mieru*.
Pokrok zavisi od vasnej a intenzivnej te-
rapie, spoluprace rodiny s odbornikmi,
ale aj od miery poskodenia dietata.

Mate podozrenie, Ze vase dieta ma autis-
tické prejavy? Prvotné mozu byt velmi
rozdielne. Toto st najcastejsie.

- Neochotne a zriedka nadvézuje o¢ny kon-
takt, ¢asto sa pozera z roznych uhlov.

- Hrd sa samo alebo sa hra pri rovesni-
koch, ale nie s nimi.

- Oneskoruje sa vo vyvine reci alebo ne-
rozprava vobec.

- Namiesto odpovede zopakuje otazku.
Doslovne opakuje vyjadrenia druhych
Tudi, pocuté utrzky z knih, filmov, hu-
dobnych textov.

- Nevnima niektoré zvukové podnety, po-
sobi ako nepocujice. Nereaguje na
Svoje meno.

- Precitlivene reaguje na zvukové, vizu-
alne a dotykové podnety.

- Nehra sa s hrackami Standardnym spo-
sobom. Uprednostriuje komplikované
skladacky.

- Zoraduje hracky a predmety za sebou
alebo vedla seba.

- Pri rozruseni rytmicky kyva telom,
mava rukami, trepoce prstami.

- Ma zéchvaty agresie voci inym osobam
alebo ublizuje sebe (hryzie si prst,
bticha si hlavu, hddZe sa na zem).

- Uprednostniuje rutinu a stereotyp, tazko
zndasa zmenu.
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hlavou? Preco z ni¢oho ni¢ hodi ovladac o stenu
alebo rozoberie reproduktor z radia? Preco ne-
vnima nebezpecenstvo? Preco odpadava pri
hlucnej hudbe, drzi sa za usi, ked okolo prejde
nékladiak, prekdzaji mu visiace lampy a pred-
mety? A% pani Sedibova nam vysvetlila, Ze tieto
prejavy, ktoré nam dlho podsuvali ako prejavy
DMO a mentdlnej retarddcie, su autistické.”

DODUBANY HRNIEC
Kellenbergerovci neskor zistili, Ze autizmom
trpi pravdepodobne aj star$i Marcel. Teraz uz
chapu, preco sa celé hodiny hojdd v sedacke

v zahrade a poctiva hudbu. ,Zatial ¢o Kris-
tidnko vSetko vnima prostrednictvom obrazkov,
Marcelka velmi upokojuje hudba, najma
vazna.“ Hoci nepozna abecedu, presne vie, kde
ma uloZené konkrétne pesnicky a spevakov. Ne-
chépe sice zmysel ¢isel, ale svoju obltibenti me-
16diu si bez problémov ndjde na 88,3. Zapne
prehravac a na maminu otazkuy, ¢o to je, seba-
vedome odpovie: ,Swingovka!“ Vzapati done-
sie prenosny magnetofén. Ukdze nan a povie:
»2Dodubany hrniec!“ ,To znamend pokazeny
magnetofdn. Raz som povedala, Ze vyzera ako
okrthly hrniec, a on to slovo odvtedy pouziva,”
zasmeje sa mama, ale vzapéti si vzdychne:
,Skoda, Ze sme autistické prejavy nevedeli

u neho identifikovat skor. Ked bol maly, o au-
tizme sa vobec nehovorilo.“ Nastastie, teraz
chodi na par hodin denne do DSS, kam aj jeho
mladsi brat.

Kym su chlapci v tstave, pani Marcela uteka
navstivit nevladneho brata a mamu, ktori
lezia vedla seba v tej istej budove. ,Pred pia-
timi rokmi otec zomrel na rakovinu a mama
sa uz nespamétala. Teraz m4 alzheimera. Este
ma poznd, ale uz to dlho nepotrva...

LASKA BEZ HRANIC

Zatial ¢o Marcel pocuva prijemnu swingovi
melddiu, Kristidn je ¢oraz nepokojnejsi. Uz
nesedi pri mne, svoju pozornost upriamuje na
obrovského Mikulasa. ,Santu musime teraz
skryt. Keby sme tak nespravili, roztrhal by ho
a vyhodil von. Vola sa to obsedantné sprava-
nie a vtedy mu nesmieme usttpit. Velmi sa
vsak bojim, ako budeme zvladat také stavy,
ked bude dospely...“ zamysla sa Marcela.
StarSieho syna medzitym zaujme fotografov
apardt. Sadne si ku Skatuli s legom a bleskovo
si zostroji vlastny. A podho fotit.
Kellenbergerovci vedu zivot s obrovskymi obme-
dzeniami. ,Nem6zem ist do sprchy a deti nechat

o

v obyvacke. Musim pockat, kym sa manzel vrati
z obchodu. Nemdame $ancu ist s nimi do ndkup-
ného centra, ked im potrebujeme nieco kupit.
Neznasajt hluk a desi ich mnozstvo [udi - vtedy
dostavajti zachvaty. Nase cesty sa obmedzujti na
vySetrenia u lekdrov, pobyty v nemocnici. Deti
musia pocas cestovania mat plienky, a kedze
maju problémy s travenim, musia vopred dostat
lieky a vyprazdnit sa. Kristidn sa v aute okamzite
odptita a je schopny vyskocit z neho, takze
niekto s nim vzdy musi sediet vzadu. Nepomoze
ani detska poistka, lebo prelezie dopredu.
Skuste vtedy Soférovat na dialnici! Osobnd hy-
giena a obliekanie — vSetko s nimi treba robit.
Vedia, ze nohavice patria na nohy, ale nedokazu
si ich obliect. Gombiky, Sntirky? Ich jemnd moto-
rika je vel'mi problematicka. Musime ich kimit,
lebo jedl4, ktoré maju radi, by hned zhltli a spo-
sobili by im zdravotné komplikécie. Velky
problém je spanok. Zaspia len s liekmi. Aj tak ich
musime celti noc kontrolovat, aby si neublizili.“

UTOCISKO
Kellenbergerovci mali vo svojom nestasti kiisok
Stastia. V case, ked rekonstruovali dom, uz ve-
deli, Ze ani Kristitan nie je v poriadku. Interiér
preto uplne prisposobili novym okolnostiam.
Vsetky miestnosti sti otvorené, mama z kuchyne
vidi, ¢o robia chlapci v obyvacke. Bez dveri
ostali aj detské izby a spaliia manzelov. Dom
vsak este stale nie je dokonceny a z jednej
strany don te¢ie. Milo$ ukazuje na potrubie,
tréiace z nezakrytého stropu: ,,Na dokoncenie
nemame peniaze, rieSime len zakladné veci,
aby sme prezili.“ Aj tak v§ak obydlie znamend
pre rodinu ttocisko pred neprajnym svetom.
Otcovou pychou je najmé krdsna, upravend za-
hrada: ,,Je to moje hobby a chlapci mi tu v lete
vydatne pomahajui.”

Navstevy k nim nechodia. ,,Iba novindri
a filmari. Priatelov sme uz davno stratili,
konstatuje sucho Marcela. ,,Okolie vobec
nevie, ako zijeme. A viete, Ze ludia st schopni
zavidiet este aj ten nedokonceny dom?“

NEEXISTUJU?

Rodin s dvomi mentalne aj telesne postihnu-

tymi detmi na Slovensku nie je vela. To viak

neznamena, Ze neexistuju a nemaji narok na
dostojny Zivot.

Parlament schvalil tipravu zakona 447 z roku
2008 o petiaznych prispevkoch na kompenza-
ciu tazkého zdravotného postihnutia. Dva od-
seky paragrafu 22 tohto zdkona sposobili, ze
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Kellenbergerovei prisli o pravo robit osobnych
asistentov vlastnym detom. Hoci s ich opatrov-
nikmi, nemaju nijaky status. ,Nemame narok
na dovolenku, péenku, dariovy bonus. Je
mozné, Ze prideme o dom. Aky déchodok bu-
deme mat? Poberdme len opatrovatelsky pri-
spevok a nezmyselné kompenzacie, ktoré nasu
finan¢nu krizu nevyrieSia. Institat osobnej asis-
tencie je v sucasnej legislativnej podobe velmi
nespravodlivy. Byt osobnym asistentom je iste
zésluzna praca, ale preco rovnaké peniaze ne-
mozeme dostat aj my, ked sa dvadsatstyri
hodin v kuse stardme o dve postihnuté deti?
Ved je to zvratené!“

ZA DOBROTU NA ZOBROTU?
Z prispevkov za opatrovanie deti vo vyske
256 a 176 eur sa vyzif neda. ,,Starostlivost o au-
tistu v domove socidlnych sluzieb stoji tisicky
eur mesacne a my tieto peniaze Statu Setrime,
pretoZe sa o synov stardme sami. Paradoxne,
namiesto toho, aby ndm zodpovedni rodinné
davky zvysili, z roka na rok ich znizuja. Zakon
je vraj zakon. Nikoho nezaujima, ze je nelo-
gicky a nasu rodinu tplne diskriminyje.”
Kellenbergerovci sa okrem toho denne streta-
vajli s mnozstvom obmedzeni a byrokracie,
ktoré im komplikuju zivot. Napriklad, kazdy
pobyt v nemocnici, ked sprevadzaju dieta, si
musia plne hradit. Kristian nemoze chodit do

12:08 AM Stréanka 63

—p—

Skoly viac ako dvadsat hodin tyzdenne, inak by
otec nartho dostal eSte menej penazi ako teraz.
Podla Marcely Kellenbergerovej je to obmedze-
nie zakladného préava pristupu k vzdelaniu.
,Uplne smiesne st aj kompenza¢né prispevky.
Zvy$ujd sa o dva-tri centy ro¢ne. Preco ich ne-
zrusia? Bolo by jednoduchsie, keby sme mali
pravidelny prijem, ktory by sme mohli pouzit na
to, Co prave potrebujeme. Navyse sa s nimi spa-
jaju papierovacky, ktoré stoja zbyto¢né peniaze.”

KOCURKOVO

Pani Kellenbergerova je jedna z mala rodicov,
ktori aktivne vystupujti za prava deti s autiz-
mom a mentalnym postihnutim. Zvacsa jej
kazdy povie: ,My sa k vam pridame, ale na be-
hanie po politikoch a televizidch nemame cas.
Okrem toho sa nevyzndme v pravnych otdz-
kach tak dobre ako vy.“ Ani ona sa nevyznala.
Ale okolnosti ju aj jej manzela prinutili po no-
ciach studovat komplikované zakony, aby ve-
deli, ako formulovat argumenty a komu ich
adresovat. Komunikuje uz so Stvrtym minis-
trom socidlnych veci a rodiny, oslovila tirad
vlady, narodnti radu, prezidenta, ombuds-
mana, o trade socidlnych veci a rodiny neho-
voriac. OdvSadial dostdva len strohé
odpovede, plné pravnickych fraz, ze treba po-
stupovat podla zdkona. Ked vysvetluje, Ze ho
treba zmenit, kazdy str¢i hlavu do piesku.

Foto: Robo HUBAG

Pred mesiacom sa celd rodina vybrala ,,na
vylet” do Bratislavy. Manzelia musia totiz vSade
brat aj deti, nemaju ich kde nechat. Marcela si
v parlamente dohodla stretnutie s dvoma po-
slankynami zo socidlneho vyboru. Mala byt pri
tom aj televizia. ,,Damy posunuli termin scho-
dzky o dve hodiny neskor - zrejme preto, aby sa
konalo bez ti¢asti redaktora a kameramana.
Vobec im neprekazalo, Ze sme sa s detmi ne-
mali kam podiet. Venovali ndm $tvrt hodiny.
Boli tstretové, ale jasne nam povedali, Ze
zékon, ktory nas diskriminuje, bude prijaty bez
ohladu na nase vyhrady. Spravia len malt koz-
metickt tipravy, ktora sa vsak aj tak nebude do-
tykat nds. Viac sa neozvali.“

Vyndra sa otazka, ¢o robia mimovladne orga-
nizacie, ktoré majt v naplni prace pomdhat
préave takym [udom, ako sti Kellenbergerovci.
Marcela si servitku na tsta nekladie: ,, Autistické
zdruZenia na Slovensku st roztrieStené. Vycitaj
si, Ze si vzajomne bert peniaze, nespolupracuji.
Minister socidlnych veci ma telesne hendikepo-
vaného poradcu, ktory pre nas takisto ni¢ ne-
spravil. Zdruzenie na pomoc ludom
s mentalnym postihnutim vytlaci casopis s ob-
razkami smejucich sa deti, a to je vSetko. Niek-
toré nadacie nam odportcaju zalozit ob¢ianske
zdruZzenie a uchadzat sa o dve percenta z dani.
Pre nds je to uplne neprijatelné. Jedini, ktori
nam pomohli, si dobrovolnici z fondu F 84.

Kellenbergerovci sa nevzdavajt. Pridali sa
k bratislavskym rodi¢om a organizuju peticiu za
zmenu inkriminovaného zékona. Co bude dalej,
to nevedia, ale st rozhodnuti ist na stid. Nechcd,
aby ich synovia skondili v tistave, pretoze sa
o nich nebudt moct pre nedostatok financif pos-
tarat. ,V naSom socidlnom systéme sa uz roky
deju krivdy. Politici sa zaviazali, Ze budt rodi-
Com s postihnutymi detmi vytvarat podmienky
na dostojny Zivot vdomacom prostredi. Ale
kasli na to. Ked tento $tat nezruinovali zlaté pa-
daky a nastenkové tendre, nasa rodina urcite
Statny rozpocet nenabtira. Ak bude treba, po-
jdeme s detmi pred parlament. Mozno si nds ko-
necne niekto vSimne!“

Viac informadcif o autizme a Specializova-
nych Statnych aj sikromnych zariadeniach
najdete na www.autizmus.info,
www.sposa.sk, www.andreas.sk, www.dra-
huskovo.sk, www.f84.sk. Pre dalsie adresy
zadajte do vyhladdvaca heslo autizmus.
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