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Autizmus: prekricat sa k stastiu

.anton Vydra

Monoténne pohyby preryvané zachvatmi hnevu a nervozity, bludivé pohlady, zmatena

orientécia v rychlom a prili¥ hluénom svete — to je len zlomok z toho, ako Zziju dospeli

ludia s autizmom.

® vonku prsi. Zeleznd brana komunitného centra
preludi s autizmom Drahuskovo v Krajnom pri Myjave
je zamknutd. Postarka vhadzuje do schranky niekolko
zmoknutych listov. Brdnu otvoria dve Zeny: jedna je
odbornd terapeutka, druhd ma diagnostikovany autiz-
mus. O chvilu sa tam pre 6smich Tudivo veku od 18 do
33 rokov zaéina dal$i program diia: praca v tvorivej
dielni. Z hliny bud modelovat podkovicky. Do konca
novembra ich musia stihntt vyrobit $tyristo kusov, za-
tial st kdesi pri stovke. Jednému sa dari lepsie, inému
menej.

.ako sa to celé zacalo

Psycholégia prvej polovice 20. storoéia stéla pred
problémom, ako sa vyrovnat s vyrazmi pouZivanymi
na opis Iudi's poruchami spravania. Vela znich dodnes
nestastne formujt nase predstavy o nich: kretén, ma-
niak, hlupak, bldzon, tupec, slaboduchy, nepricetny.

Postupne ich v§ak nahradzali odbornejsie pomenova-
nia na zaklade diagnéz. Jedna z nich bola zvldStna.
Donald Triplett bol este dieta, ked jeho rodicia po-
strehli podivné vecivjeho vyvine. Vo veku dvoch rokov
sabezchybne naucil abecedu: odpredu aj odzadu. Ne-
bola v tom nijaké genialita, iba nepouZiteIné opako-
vanie pismen. Hocikedy stél pri okne a pisal ¢osi do
vzduchu. Ked ho v tom niekto vyrusil, strasne vyvadzal.
Potreboval svoju rutinu. UZ len presun nabytku alebo
hraciek stacili na to, aby dostal zachvat zirivosti. Na
otazky neodpovedal. Matka bola ztifala. ,Som presved-
&end, e mam beznéadejne ialené dieta,“ napisala jed-
nému psychiatrovi. A ten jej odpisal: , Zistil som, Ze
v pripade tychto deti by bolo najlepsie hovorit o ,au-
tistickych poruchéch afektivneho kontaktu'. Zaklad-
nou &rtou je neschopnost tychto deti nadvézovat uz
od ttleho detstva vztahy s inymiludmi.“ Bolo to vroku
1942, psychiater sa volal Leo Kanner a slovo ,autizmus*
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s autizmom znamena
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reakcie a necakané
situacie.




24-25 e 45. tyzden e 7. novembra 2016

savtedy prvykrat pouzilo na pomenovanie novej diag-
nézy. Donald Triplett stale Zije, dnes ma 83 rokov.

PribliZzne v rovnakom Case, ako Kanner v USA, ski-
mal vo Viedni pediater Hans Asperger deti, ktoré vy-
kazovali vysoko intelektudlne zru¢nosti, no trpeli stra-
tou schopnosti nadvdzovat socidlne kontakty, komu-
nikovat s inymi. Dalsi viedensky pediater, Andreas Rett,
sizas vroku 1954 v§imol ¢udné spravanie dvoch diev-
¢at, ktoré opakovane robili tie isté pohyby, akoby si
umyvali ruky. Postupne unich doslo k silnej mentélnej
retardécii. Jednoducho, mnoZili sa pocetné pripady
s rozdielnymi prejavmi, ktoré ¢osi predsa len spéjalo.
Ataklen nedévno, vroku 2013 vzniklo medicinske 0z-
nacenie PAS (porucha autistického spektra), ktoré zlu-
Cuje pat predtym samostatnych diagnéz: detsky autiz-
mus, atypicky autizmus, Aspergerov syndrém, Rettov
syndrém a detski dezintegrativnu poruchu.

Pytam sa Daniely Ostatnikovej, zakladatelky Aka-
demického centra vyskumu autizmu, ¢o je tym spo-
lo¢nym znakom pre diagnézy s takymi vyraznymi od-
liSnostami v mentdlnych schopnostiach: ,Diagnézu
PAS dostane ten, kto spliia jej diagnostické kritéria: to
znamena, Ze mé deficity vdvoch oblastiach - v oblasti
socidlnej interakcie a socidlnej komunikécie a v ste-
réotypnych vzorcoch spravania a zaujmov.“

Lenze odkial sa vzalo tak vela pripadov, o ktorych
sme e$te doneddvna nevedeli? Podl'a profesorky Ostat-
nikovej boli mnohf tito pacienti ,skryti“ pod inymi
diagn6zami. Tie sa dnes povaZzujii za sprievodné ocho-
renia pri autizme. Ind pri¢inu ndrastu vidi vtechnolo-
gickom pokroku: , Ten potrebuje I'udi so $§pecidlnymi

schopnostami s preferenciou nesocidlnych zruénosti.
Atak sa neraz ajludia s autistickymi ¢rtami, ktoré este
nemusia spliiat kritérid pre diagn6zu autizmu, sociél-
ne klastruji‘, uzatvaraji manzelstva, ¢im sa reprodu-
kuju gény, ktoré siivisia so vznikom autizmu. K vzniku
takzvanych de novo mutdcii prispieva aj vyssi vek ro-
di¢ov pri pocati dietata.“

.epidémia a strach

John Donovan a Caren Zucker vknihe In a Different
Key: The Story of Autism (V odli$nej ténine: pribeh au-
tizmu) pésobivo opisali histériu tohto ochorenia. Jed-
na nendpadnd pozndmka vo mne zarezonovala: ,V
USA sa stal autizmus skuto¢ne ,slavnym'* az vtedy, ked
sa ho l'udia zl'akli.“ Kym bola totiZ re¢ o jednotlivcoch,
¢o trpeli cudnymi poruchami spravania, o zopdrrodi-
¢och, ktorym vyréstli nezvladnutelné deti, vietko sa
javilo este privelmi vzdialené: mna a mojej rodiny sa
to predsa netyka. No ked sa zrazu ,vyrojilo“ mnozstvo
diagnostikovanych, zacalo sa opakovat jediné slovo:
epidémia.

Ivana Trellova z ob¢ianskeho zdruZenia Rata vy$tu-
dovala Specialnu pedagogiku v Bratislave a na Florid-
skej univerzite v USA si doplnila vzdelanie o §tidium
Aplikovanej behaviordlnej analyzy (ABA), ktord sa dnes
pouZiva ako jedna z (i¢innych terapii autizmu. Hovori,
7ze v USA je dnes pomer I'udi s autizmom k zvysku oby-
vatel'stva 1:68. CiZe s diagn6zou PAS tam Zije vyse 4,5
miliéna l'udi!

Na Slovensku sa presné ¢islo urcuje tazko, lebo pe-
diatri alekari nemaju povinnost centrdlne nahlasovat

Slovo autizmus pochadza
z gréckeho autos: sam,
sam v sebe. A odkazuje
na narusenu schopnost
socialneho Zivota.
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vyskytautizmu. A tak sa na zdklade porovnania so Sta-
tistikami z Ceskej republiky iba odhaduje, Ze na Slo-
vensku Zije 34 560 ludi s roznymi prejavmi autizmu.
Ak by len desatinu tvorili tazké pripady s mentalnym
postihnutim, pri deficite zariadeni prispdsobenych vy-
hradne pre deti a dospelych s autizmom sa mnohym
z nich nedostane adekvétna starostlivost.

Ked som Iudom pracujtcim v tejto oblasti poloZil
otézku, ¢o si myslia o tomto ¢isle, odpovedali vzdy rov-
nako: zodpoved4 realite, a to na zaklade mnoZstva Zia-
dosti, ktoré dostavaju od rodi¢ov, ¢o ziifalo hl'adaji za-
riadenie, kam by mohli svoje neraz uz dospelé deti
umiestnit. KedZe niet kam, v ztfalstve siahajii po roz-
. nych alternativnych, nie vZdy G¢innych formach tera-
pie, $tuduju internetové portaly venované autizmu, uva-
Zujt o moZnych pri¢inéch a snaZia sa ako-tak zorien-
tovat v zmito¢nych, vedecky nepodloZenych hlasoch
o ockovani, tazkych kovoch v organizme a podobne.

Autizmus nespadol z neba, iba sme si ho kone¢ne
vsimli. Rozvoj diagnostiky a novych terapeutickych
metéd nebol otvorenim Pandorinej skrinky, zktorej sa
spolu s inymi civilizaénymi chorobami vyplazil von aj
autizmus. Odhal'uje ho v€asnd intervencia. A td moZe
poméct zit ludom s PAS aspori ¢iastoéne samoobsluz-
nym spdsobom Zivota.

ked uz deti nie su detmi

Este donedavna sme boli svedkami mnozstva knih
a ¢lankov o detoch s autizmom. Prvé pripady na Slo-
vensku naozaj stviseli s detmi. Dnes v3ak tito Iudia
majt vy$e dvadsat rokov aich rodi¢ia postupne starnt

a odchadzaju. Celkom prirodzene sa pytaju, ¢o bude
s ich detmi a kto sa o ne postard.

V Nemocnici sv. Michala v Bratislave sa stretdvam
s neurolégom Jozefom S6thom. Jeho syn patril medzi
prvych Slovakov, ktorym diagnostikovali autizmus -
v tazkej forme s mentalnym postihnutim; dnes ma 27
rokov. S manzelkou (ktora pred rokom zomrela) na za-
&iatku netusili o autizme ni¢. Chlapec sa hocikedy v no-
cizobtidzal, udieral hlavou o stenu, celé hodiny sado-
kazal knisat dopredu a dozadu, vydéval zvlastne zvuky,
v zachvate krical, rozbijal nabytok, agresivne sebou
metal sem a tam.

Vety, ktoré rodicia ludi s autizmom vzdy pouZivaju,
ked si spominaju na zaciatky, st temer identické: Bolo
to 24 hodin starostlivosti denne. To, samozrejme, zna-
mené pre rodi¢ov neuveritelny stres, neraz rozpad
manzelstiey, stratu zamestnania, s takto postihnutym
dietatom sa neodvazite ist do kina ¢i do divadla. Najma
otcovia taZivu situaciu nezvladnu a opustaju rodiny,
matky sa potom obetuju pre dieta, ¢o neraz vyvrcholi
problémami vo vztahu k ostatnym detom, tazkymi
chorobami alebo samovrazednymi sklonmi. , Nikoho
z nich neodsudzujem,“ vravi pan Séth, ,lebo presne
viem, akym zbldznenym Zivotom si presli.“ Je to Zivot,
vktorom je ¢lovek dvadsat$tyri hodin denne a niekolko
rokov v kuse v strehu, ¢o zas vyvedie to dieta. Aj S6t-
hovcom sa stévalo, Ze im susedia btichali na dvere, aby
si uz koneé¢ne spravili poriadok s tym nepodarenym
deckom. Aj s tym musia tieto rodiny zépasit.

Kritickym sa stdva vek dospievania, ked dochéddza
k roznym zmenam v socidlnom Zivote dietata: ak na-

Ludia s autizmom sa sice
obcas potrebuju ponorit
do svojho viastného
sveta, no pri spravnom
vedeni dokazu Zit ako
komunita.
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vitevovalo $kolu, teraz z nej odchédza a nevie, o sa
snim bude diat. Neistota vedie k agresivite, vy¢erpani
rodi¢ia uz nevladzu starat sa ¢asto o stokilovych sil-
nych muzov, ktori sa stavaji vo vypéatych situdciach
doslova nebezpeéni. Umiestnit ich do zariadent, ktoré
st vybavené vyhradne pre tento typ I'udi, je nemozné,
pretoZe nie sy, alebo je ich len velmi mélo, pripadne
maju nizku kapacitu.

Jednym takym centrom je aj Drahuskovo, pri kto-
rého zrode a budovani z projektu Nérskych fondov stél
okrem inych aj Jozef S6th. Odvtedy sa starostlivost o je-
ho syna posunula, takpovediac, na novy level. Zveril
ho do rik terapeutom, ktori presne vedia, ako nastavit
program diia pre dospelych Iudi's autizmom. Jeho sta-
rostou je teraz to, ako zabezpecit chod zariadenia a je-
ho dlhodobé financovanie. KedZe ministerstvo préace
arodiny dalo od I'udi s autizmom ruky pre¢, poslali ho
na samospravne kraje. Tie majii zdkonom dani povin-
nost platit na socialnu odkézanost 310 eur mesacne
na klienta. Na prevadzku zariadenia mo6Zzu, ale aj ne-
musia vy¢lenit dalsie peniaze. Podmienkou je, Ze klient
m4 byt obyvatelom s trvalym bydliskom v danom sa-
mospravnom kraji. Jozefovi S6thovi neostalo iné, len
presvied¢at politikov (v parlamente aj vregiénoch), Ze
je nacase nieco v tomto pristupe Stitu k socidlne od-
kdzanym ludom zmenit. A kym sa ni¢ nement, zhana
popri svojej praci neuroléga a filantropickych spon-
zorov, ktori by asponi trochu prispeli na chod ich ko-
munitného centra. Drahuskovo mé kapacitu starat sa
o desat klientov (volaji ich tam rad3ej ,kamarati“), pra-
cuje tam 23 zamestnancov, a potom sa treba postarat

aj o prevadzku a celkovii tdrzbu zariadenia. ,Mojim
cielom nie je zbavit svojho syna autizmu,“ uzatvara
S6th, ,mojim cielom je vytvorit jemu a jeho kamara-
tom také podmienky, aby boli vo svojom Zivote neja-
kym sp6sobom §tastni a spokojni.”

.as, kreativita, praca !

V Drahuskove sedi za stolom tvorivej dielne osem
dospelych ludi s réznym stupfiom postihnutia. Val-
&ekmi vyhladia kus hliny, vykroja podkovicku, vrukéch
sa snazia utvorit malé gul6¢ky, ktoré potom na pod-
kovy prilepia ako nity. Niektori vykrajuju radi, dalsi sa
zamyslene divajt na rozvalkany kus hliny a dlho roz-
myslaji. Nad ¢im? Ktovie. Inf rychlo ukonc¢ia pracu
akreslia si nie¢o na papier. Niektorf nahlas rozpravaji
o tom, €o préve robia, inf st ticho.

Ked som tu bol tyZderi predtym, stretol som rodicov,
ktorf si prave brali na vikend domov svoju dcéru, dnes
uz dospeld tridsatroénu Zenu: ,,Pén redaktor, napiste
tam, Ze nam ju tu doslova postavili na nohy. To si ne-
viete predstavit, ako na tom predtym bola. Ved ona sa
uzlen plazila po zemi.“ Prisltibim, poddme siruky a sa-
dém si za st6l so $pecidlnou pedagogickou Petrou Har-
nuskovou, ktora spolu so svojimi kamaratmi Zije pria-
mo vkomunitnom centre. Rozprdva mi o tom, ako vy-
zeré ich bezZny Zivot. ,Kazdy z nich,“ hovori Petra,
,nejako presiel povinnou §kolskou dochédzkou. LenZe
dnes su uz dospeli. A my sa tu poki$ame vytvorit im
priestor, aby ich dni mali nejaky zmysel. Vo vd¢Sine pri-
padov tu nie su len docasne, ale zostant tu uZ navzdy.
Tu zostarnu.“ Pre ¢loveka s autizmom je plynutie ¢asu

Postarat sa o druhych
mébze zniet ako banalita,
no pre cloveka, ktory
ma tazkosti v socialnej
oblasti, je to obrovsky
vykon.

ROBERT BARCA (1-2)
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velka nezndma. Svoje starnutie si neuvedomuje a aj
rutinny kaZdodenny program si musi pripominat na-
priklad obracanim karti¢iek, ktoré slizia ako pripo-
mienka toho, ¢o sa prave bude robit. Dni, ktoré uply-
nuli, si musia vkalendéri vyskrtat, aby videli, Ze sa bliZi
datum, ked sa odohra nie¢o vynimo¢né: narodeniny,
navsteva rodicov, vylet, plavareri.

Petra hovort, Ze sa k svojim kamaratom pokusa pri-
stupovat vzdy ako k dospelym I'udom, nie celkom ako
k detom. VZdy im ddva mozZnost volby, ¢i budu robit
to alebo ono, no zakazdym vopred vedia, k akym do-
sledkom ich konanie povedie. S ich dospelostou stivisia
aj tvorivé dielne, ktoré tychto znevyhodnenych Iudi
zapdjaju do kreativnej umeleckej ¢innosti. U¢ia sa ju
vnimat ako svoje zamestnanie. , DospeliTudia chodie-
vaju do prace,“ hovorieva im Petra, ,a aj my sme do-
speli, tak tu pracujeme a dostdvame za to aj nejaku od-
menu, s ktorou potom méZeme nejako nalozit.“ Od-
menou je pre nich, povedzme, symbolické euro, ktoré
kazdy dostane za svoju tyZdennt précu. Ked potom
pride pekarenské auto s rozkami a buchtami, sami si
idd vybrat a kipit to, na ¢o maju chut.

Diela, ktoré vytvorili, mozno s pokojnym svedomim
eznacit za vytvory s umeleckym presahom. Ci uz sti to
spominané hlinené podkovy, vtaciky, salky, drevené
vtacie budky, ozdoby do vlasov, to vietko pravidelne
predévaji na miestnych jarmokoch. Sama Petra Har-
nuskova Zila $tyri roky v terapeutickej komunite pre
l'udi so $pecidlnymi potrebami Camphill v Skétsku.
Camphilly tvoria siet zariadeni po celom svete, neZiji
v nich iba udia s autizmom, ale aj s inymi postihnu-

sice ddva tymto lud'om vniitorny pokoj, je pre nich od-
menujuice, no vtedy nepotrebujt okolo seba nikoho
iného.“ Sebastimula¢né spravanie je problémové, pre-
toZe ¢lovek nerobi veci, ktoré st pre jeho Zivot funk-
Cnejsie. No a preto sa ho ABA terapia snaZi blokovat
a nahréddzat socidlne vhodnej$im spravanim. Okrem
tejto terapie existuju aj iné pristupy, napriklad Son-Ri-
se, kde sa doraz kladie, naopak, prave na napodobiio-
vanie ¢innosti, ktoré ¢lovek s autizmom zvykne vyko-
néavat (napriklad aj tych sebastimulaénych). Rozma-
nitost terapii vSak stvisi s tym, Ze o pri¢ine autizmu
nevieme stale nic¢. Aj preto skisenejsi terapeuti nevolia
jediny, ale zvazuju viaceré pristupy, ktoré by mohli
v konkrétnom pripade zabrat.

nestratit sam seba

»SU T'udia, ktori nds odsudzujt za to, Ze sme nase
deti zverili do rik cudzim terapeutom, lebo ved, ¢o
sme to za matky, €o sme to za otcov,“ hovori mi Kate-
fina Naklddalov, riaditelka bratislavského autistické-
ho centra Andreas, ktorej dvadsatdvaro¢ny syn ma tiez
autizmus. Pani Naklddalova vystudovala geodéziu
aked zistila, ¢im trpi jej syn, obetovala mu vietok svoj
Cas a energiu. Geodézia §la bokom a popri stidiu
mnozstva materialov o autizme zvaZovala, ¢i sa ned4
na Stidium psycholégie. Nakoniec sa vrétila ku geo-
dézii. ,Musime dat do poriadku nielen Zivoty nasich
deti, ale aj nase vlastné partnerstva, zaluby, pracu,“
hovori. ,Aj my, rodi¢ia autistickych detf, musime pra-
covat na tom, aby sme nasli strateny pokoj, aby nés na-
pliiala préca, ktort robime, a aby sme mali ¢as na od-
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| Pre cloveka s autizmom byva plynutie ¢asu velkd neznama. Svoje starnutie si neuvedomuje.

tiami. ,Pre dospelych I'udi's autizmom je to podla mra
idedl. V Specificky uspésobenom prostredi sa dokazu
zaclenit, néjst si svoje miesto, ktoré im déva zmysel,
ndjst si kamarétov. Vramci chraneného prostredia do-
kézu ,zit svoju dospelost".“

Zatial ¢o v Krajnom stoji jediné zariadenie, v Skot-
sku to bola celd ,dedinka“ (Newton Dee) s vlastnou
infrastruktirou, farmou, kultirnym domom, pekér-
nou, potravinami, bistrom a obchodikom s darceko-
vymi predmetmi, kde predévali $perky alebo hracky,
ktoré sami vyrobili. Pri finanénych moZnostiach na
Slovensku mézu zifali rodicia o podobnom projekte
zatial iba snivat. Alebo sa budi musiet o nie¢o podob-
né pokisit naozaj sami, ¢i uz ako pan S6th s podporou
Noérskych fondov, alebo cez iné projekty a masivny
sponzoring. Na pomoc od §tatu sa v tom zatial, Zial,
vobec spoliehat neda.

Préca v dielni v§ak nie je len zapojenim l'udi s au-
tizmom do ,trhu prace*, ale ma aj terapeutické vyuzi-
tie: pomaha im zlep$ovat zru¢nosti, ktoré im chybaju.
To je, napokon, aj jednym z cielov ABA terapie, o ktorej
IvanaTrellova hovori, Ze ciele, ktoré sa pritom terapeuti
snaZia dosiahnut, st skor kratkodobé. 'udom s autiz-
mom sa pritom nastavuje program tak, aby svoj deri
vyplnili funkénym spravanim a dosiahli plnohodnotny
Zivot. Tym sa aj zniZi vyskyt problémovych sprévant,
kde jednym z nich mé6Ze byt aj takzvané sebastimulac-
né spravanie, akym je napriklad mavanie rukami ¢i
hmkanie, kriitenie hlavou alebo prstami, kolisanie, po-
hlad do prazdna. ,Sebastimula¢né spravanie,“ vysvet-
luje Ivana, ,je nefunkéné vyuzitie volného ¢asu, ktoré

dych. Ak budeme spokojni my, bud to citit aj nase do-
spelé deti.“

Sebaobeta pre postihnuté dieta méZe byt obdivu-
hodnym postojom rodic¢a, no takisto méze dietatu
ubliZovat. Vycerpany a emocionélne prazdny rodié ne-
musi vZdy vediet zaujat odstup, nemusi vediet vyuZit
terapeutické moznosti, aké mé v rukdch skiseny od-
bornik. Navy3e, ¢im je starsi, tym menej energie mu
ostédva a prehlbuje sa viiom zifalstvo, ktoré nahlod4ava
neistotaz budticnosti. Rodi¢, ktory kvoli dietatu stratil
sam seba, moze stratit omnoho viac: vztahy s partner-
mi, inymi detmi, priatel'mi. Autizmus jeho dietata mo-
Ze polahky odrovnat aj jeho socidlnu interakciu a tak-
povediac ,infekéne“ zasiahnut celu socidlnu oblast ro-
diny a vztahov. ,Ak ma autistické dieta okolo seba
spokojnych rodi¢ov,“ hovori pani Nakladalov4, ,potom
sa cely ten tazky Zivot odvija Gplne inak.“

Ked za mnou zacvakol zamok Zeleznej bréany v Dra-
huskove, ostal som chvilu stat vtom krdsnom prostredi
myjavskych kopanic. Zhlboka som sa nadychol a pred-
stavil som si vSetkych tych strdpenych rodicovaich de-
ti, ktoré sa tak urputne snazia prekricat k svojmu $tas-
tiu. A to, ¢o som vtedy pocitil, nebola vébec nejaka ne-
uc¢inna a zbyto¢na Iitost. Bol to tiplne iny pocit: bolo
to, akoby som im v3etkym préve podal ruku. Len tak,
kamardtsky. ®
Uverejnené fotografie st z komunitného centra
Drahuskovo.
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